REVISTA ONLINE DE PESQUISA

CUIDADO E FUNDAMENTAL

UniversiDADE FEDERAL DO EsTADO DO Rio DE JANEIRO « EscoLA DE ENFERMAGEM ALFREDO PiNTO

PESQUISA DOI: 10.9789/2175-5361.2019.V11i1.47-52

T’sarat/hanseniase: caminhos trilhados por familiares de ex-
doentes tratados em ambiente asilar’

T’'sarat/leprosy: paths taken by relatives of former patients treated in the
asylum environment

T’sarat/lepra: caminos tomados por los familiares de los pacientes
tratados en el entorno de asilo

Mbnica Gisele Costa Pinheiro;? Clélia Albino Simpson;® Francisco Arnoldo Nunes de Miranda;* Felismina Rosa
Parreira Mendes®

Como citar este artigo:

Pinheiro MGC, Simpson CA, Miranda FAN, Mendes FRP. T’sarat/hanseniase: caminhos trilhados por
familiares de ex-doentes tratados em ambiente asilar. Rev Fun Care Online. 2019 jan/mar; 11(1):47-52. DOL:
http://dx.doi.org/10.9789/2175-5361.2019.v11i1.47-52

RESUMO

Objetivo: Averiguar a compreensdo que familiares de ex-doentes de hanseniase tratados em hospitais colonia
tém sobre a doenga. Método: Estudo qualitativo, enfocando a histéria oral temdtica. Os 52 familiares de ex-
doentes de lepra que foram segregados no Hospital Coldnia Sdo Francisco de Assis compuseram a colonia.
A rede foi constituida por 10 colaboradores, ambos os sexos, com idade entre 44 a 76 anos. A coleta de dados
foi norteada por questdes abertas que direcionaram as lembrancas dos colaboradores para o propdsito do
estudo. As entrevistas foram gravadas, transcrita e analisadas pela analise temadtica de contetido. A pesquisa
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, CAAE
25922214.3.0000.5537. Resultados: Identificaram-se duas categorias: a historia no passado e a histéria no
presente. Conclusao: Os entrevistados refletiram sobre politica de controle da lepra no passado, assim como a
adotada no presente frente a hanseniase.

Descritores: Acontecimentos que mudam a vida, Hanseniase, Estigma social, Familia, Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To assess the understanding that relatives of former leprosy patients treated in hospitals colony have about the disease. Method:
Qualitative study, focusing on oral history. The 52 relatives of former leprosy patients who were segregated in Cologne Hospital Sao
Francisco de Assis composed the colony. The network consisted of 10 employees, both sexes, aged 44-76 years. Data collection was guided
by guiding questions that directed the memories of employees for the purpose of the study. The interviews were recorded, transcribed

and analyzed for thematic content analysis. The research was approved by the Research Ethics Committee of the Federal University of Rio
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Grande do Norte, CAAE 25922214.3.0000.5537. Results: Resulting in two
categories: The story and the last story in this. Conclusion: Respondents
reflected rise leprosy control policy in the past, as well as adopted in the
present front of the disease.

Descriptors: Life change events, Leprosy, Social stigma, Family, Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Conocer el entendimiento de que los familiares de los
ex pacientes de lepra tratados en hospitales colonia tienen sobre la
enfermedad. Método: Estudio cualitativo, centrandose en la historia
oral. Los 52 familiares de los ex pacientes de lepra segregados en Colonia
Hospital Sao Francisco de Assis componen la colonia. La red se formé
por 10 empleados, de ambos sexos, con edades entre 44-76 afios. La
recoleccion de datos fue guiado por preguntas abiertas se centraron en
el proposito del estudio. Las entrevistas fueron grabadas, transcritas,
analizadas para el andlisis de contenido temético. Fue aprobado por el
Comité de Etica de la Universidad Federal de Rio Grande do Norte, CAAE
25922214.3.0000.5537. Resultados: Lo que resulta en dos categorias:
La historia y la altima historia en esto. Conclusién: Los encuestados
reflejaron suba politica de control de la lepra en el pasado, asi como
adopto en el presente frente a la enfermedad.

Descriptores: Acontecimientos que cambian la vida, Lepra, Estigma

social, Familia, Enfermeira.

INTRODUCAO

A hanseniase, também conhecida como lepra, é uma
doenca secular tida como um dos males mais antigos da
histdria da humanidade, marcada por exclusio social, estigma,
abandono e medo, por ter sido considerada durante muito
tempo como incurével, mutilante e contagiosa.!

O imaginario social gerado em torno da lepra e a carga
estigmatizante sobre a doenca e do doente excluia seus
portadores do convivio social, tornando-se acentuado pela
forma de tratamento adotado e orientado pelo isolamento
compulsorio nos hospitais coldnia.* No Estado do Rio Grande
do Norte (RN), o cendrio adotado para segregacdo do doente
foi o Hospital Colonia Sao Francisco de Assis, localizado no
municipio de Natal, fundado em 1929.2

O internamento do leproso em hospitais colénia como
forma de profilaxia dessa moléstia modificou o cenario de
relagdes sociais dos doentes, com quebra de lagos entre
pessoas de seu convivio, como amigos e membros da familia,
destruindo os vinculos familiares.*

Os individuos doentes foram retirados compulsoriamente
de suas casas e separados de seus familiares, amigos, do seu
trabalho e da comunidade onde viviam para serem mantidos
em leprosarios, hospitais que funcionavam como uma cidade a
parte, onde os leprosos tentavam reconstruir suas vidas, de modo
que tinham piora na qualidade e em suas trajetorias de vida.?

Ter um familiar com lepra era sin6nimo de transtornos
sociais e muitos parentes daqueles acometidos pela lepra
também foram temporariamente isolados pela possivel
probabilidade de portar a doenga, sofrendo forte estigma
pela sociedade.’

Com o avango das pesquisas voltadas para a farmacologia
e a evidéncia de que o isolamento ndo detinha a doenga, a
politica do internamento compulsério passou a ser questionada
por pesquisadores, sendo oficialmente abolida em 1962. No

entanto, diante situagdo social e econémica vivenciada por
aqueles individuos atingidos pela hanseniase, tornava-se
impossivel erradicar o programa, perdurando por mais tempo.°®

Com a introdu¢ao da poliquimioterapia (PQT), a cura
passou a fazer parte do contexto que envolve a hanseniase.
Realiza-se seu tratamento em nivel ambulatorial, em que
os farmacos estdo disponiveis gratuitamente, e, quando o
diagndstico e tratamento sio estabelecidos na fase inicial da
doenga, ha prevengido de incapacidades e quebra na cadeia
de transmissdo da hanseniase.” Desse modo, observa-se que
houve mudanga na conduta em relagdo a doenga e aos doentes,
de modo que existem duas etapas referentes a trajetoria da
doenga: a histéria da lepra, entendida como doenga sem cura,
vinculada ao estigma e & segregacdo social; e a histéria da
hanseniase, firmada pela introdugéo do tratamento com a PQT.

Apesar disso, a hansenfase ainda é considerada um
problema de saude publica no Brasil, que, de acordo com
estatisticas epidemioldgicas, ocupa o segundo lugar no mundo
em numero de casos da doeng¢a. O panorama nacional da
distribui¢éo espacial da prevaléncia da hanseniase nas diversas
regides heterogéneo e indica presenca de transmissibilidade
da doenca.?

O resgate de acontecimentos que marcaram a histéria da
lepra, mediante relatos de membros da familia de ex-doentes
que foram isolados no Hospital Colonia Sdo Francisco de
Assis, em Natal/RN, tem potencial contributivo para o registro
de aspectos histdricos envolvendo a lepra. Para além dessa
questao, favorece o reconhecimento de como tais individuos
vivenciaram a histéria no passado e enxergam a doenca na
atualidade, uma vez que o correto conhecimento sobre ela
¢ fundamental para reduzir o preconceito, diagnosticar
precocemente e controlar a hanseniase.

Com o objetivo averiguar a compreensdo que familiares de
ex-doentes de hanseniase tratados em hospitais colénia tém
sobre a doenca, espera-se que o presente estudo estimule o
repensar das praticas de saude, desenvolvida pelos enfermeiros
e demais profissionais, frente a sensibilizagdo mediante o
conhecimento da realidade de como aqueles acometidos
pela hanseniase eram tratados no passado. Portanto, poderdo
refletir sobre o desenvolvimento de um plano de cuidado
integral com valorizagao dos acometidos pela doenga e das
pessoas com as quais convivem.

METODO

Utilizou-se um estudo descritivo, exploratério, com
abordagem qualitativa, enfocando a histéria oral tematica
como referencial metodolégico.

A histéria oral se configura em um processo sistematizado
para o uso de narrativas gravadas no tempo presente e vertidas
do oral para documentos escritos. Como pratica complexa
e composta por diferentes etapas (elaboragdo de projeto,
definicdo da coldnia e da rede do estudo, elaboragdo de
questionario, entrevista, transcri¢do e analise), o uso da historia
oral destina-se a obtengdo de respostas uteis para a sociedade
ao trazer para o presente experiéncias vividas no passado.’

Dentre as modalidades da historia oral, optou-se por
trabalhar com historia oral, tematica que tem sua condugao
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regida pela existéncia de um foco central, o que justifica o ato
da entrevista, na qual se buscam detalhes da histéria pessoal
do narrador, com revelagdo de informagdes relacionadas a
uma tematica central.’

A colonia do estudo (populagio) se deu pelos 52 familiares
de ex-doentes de lepra que foram segregados no Hospital
Colonia Sao Francisco de Assis e estdo cadastrados no
Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase do Rio Grande do Norte (MORHAN-Potiguar).
Os membros da colonia sio de ambos os sexos, com faixa
etdria ente 34 e 85 anos.

A rede (amostra) foi constituida por 10 colaboradores,
cuja formagéo se deu pela entrevista inicial, o ponto zero,
com colaborador que ¢ filho e neto de ex-doente de lepra e
atualmente é voluntario do MORHAN-Potiguar, portanto,
tem experiéncia sobre a temdtica abordada no estudo.

Adotou-se como critérios de inclusdo: parentesco por
consanguinidade de primeiro e segundo graus, entre o
colaborador e o ex-doente de lepra; homens e mulheres com
idade acima de 40 anos; residentes em Natal/RN no periodo da
coleta de dados; e que aceitaram colaborar livremente com o
estudo. Os critérios de exclusdo foram: auséncia de faculdades
mentais preservadas; e individuos com barreiras de comunicagio
que poderiam prejudicar a efetivacdo da entrevista.

Durante o contato com os colaboradores, na pré-entrevista,
apresentou-se os objetivos da pesquisa, esclarecendo a
importancia da participagdo no estudo, informando sobre
a gravagdo e a garantia da privacidade. As historias contadas
durante a entrevistas, que ocorreram em data e local escolhido
pelo colaborador, foram norteadas por questdes abrangentes
que direcionam as lembrangas dos colaboradores para o
proposito do estudo e gravadas em dispositivo eletronico.
No periodo pds-entrevista, agradeceu-se ao colaborador pela
participag¢éo no estudo.

Conforme os pressupostos técnicos e metodoldgicos da
histdria oral, ap6s a gravagdo dos relatos se realizou a transcrigdo,
textualizacio e transcriagdo das entrevistas. Os textos estabelecidos
foram autenticados pelos colaboradores com a assinatura da carta
de cessdo, instrumento utilizado em trabalhos com historia oral
a fim de estabelecer o vinculo ético e legal entre o entrevistado,
o entrevistador e a pesquisa.’ Os textos estabelecidos foram
analisados com base nas premissas da andlise temdtica de
conteudo,” permitindo a identificacdo de eixos tematicos, os
quais foram conversados com a literatura cientifica.

A realizagdo da pesquisa se deu Natal, nos meses de junho e
julho de 2014, e o projeto foi aprovado pelo Comité de Eticaem
Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, com
parecer de n. 650.654/2014 e CAAE 25922214.3.0000.5537.
Os colaboradores receberam esclarecimentos sobre sua
participagdo no estudo e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. A fim de preservar o anonimato, os sujeitos
sdo apresentados com nomes de cores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Entrevistaram-se 10 colaboradores, dos sexos masculino
(seis) e feminino (quatro), com idade de 44 a 76 anos. Os
sujeitos entrevistados possuem parentesco com ex-doentes

de hanseniase internados na Colonia Sao Francisco de Assis,
em Natal/RN, conforme o descrito no Quadro 1.

Quadro 1 - Descricdo do parentesco existente entre o
colaborador e seu familiar que foi internado na Colbénia Séo
Francisco de Assis (Natal, 2014)

COLABORADOR  p\pe\TESCo  INTERNADO
Preto Eégi:lzegrau Pai e avd materna
Vermelho Primeiro grau Pai
Amarelo Primeiro grau Pai
Azul Primeiro grau Pai
Verde Primeiro grau Pai
Violeta Segundo grau Avé materna
Laranja Primeiro grau Pai
Marrom Primeiro grau Pai e mae
Rosa Primeiro grau Pai
Branco Primeiro e Mée e irmao

segundo grau

Fonte: Dados da pesquisa.
* Parentes consanguineos, conforme o estabelecido no Cédigo Civil Brasileiro.

A partir da andlise das histdrias orais temdticas narradas
pelos colaboradores do estudo, foram identificadas duas
categorias: enquanto que “a historia no passado” enfatiza
a politica segregacionista adotada mediante as praticas de
isolamento compulsorio, “a historia no presente” ressalta a
existéncia de tratamento e cura da hanseniase, conforme o
exposto pelos colaboradores.

A partir da analise das narrativas, serdo apresentadas e
discutidas as reflexdes feitas pelos colaboradores em relagéo
apolitica de controle da hanseniase antes e apds a introdugao
do tratamento poliquimioterapico.

A histéria no passado

A histéria da lepra é impregnada por tabus e crencas
simbolicas que banalizavam o doente. Notadamente conhecida
por ser uma doenga temida, carrega consigo a marca da nogao
do pecado, culpabilidade, aversdo aos sinais e sintomas,
assim como o sofrimento, a rejeigdo e o isolamento." Na
denotagdo mitica e religiosa, configurava a representacdo do
mal, estigmatizando fortemente os enfermos.'

Mediante o avanco cientifico e a afirmagéo da lepra como
doenga infectocontagiosa e transmitida por bactéria, os setores da
elite cobravam do estado medidas de prote¢éo para a populagio
sadia, culminando no afastamento social e em territério do
doente. O discurso do Estado se pautava na preservagio da
mao de obra em prol do desenvolvimento da nagdo."

No passado, ndo havia proposta de tratamento, e a
profilaxia da doenca circunscreveu no cendrio da antiga
colonia. Considerada uma questdo puramente social,
o isolamento compulsério refletiu negativamente em diversos
espacos sociais e familiares mediante a captura forgada do
doente e separac¢do de suas familias.*

Nas historias contadas, observou-se o quanto foi doloroso
o episodio do isolamento, marcando a ruptura familiar na
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vida dos colaboradores. A retirada brusca do leito familiar
era pautada em leis que obrigavam a captura do doente para
deixd-lo em leprosarios, e essa sucumbéncia resultou em danos
e sentimentos de sofrimento na vida de quem presenciou o
dia da separa¢do, como se observa nos relatos a seguir:

Aquele foi um dia muito dificil, porque fomos tirados a for¢a
de casa e ndo estdvamos esperando por isso. Eles falavam
que a gente ia para Natal fazer uns exames e saimos muito
tristes, porque sabia que ia ficar longe de casa sem saber se
ia voltar ou ndo. (Senhora Verde)

Minha avé foi retirada de casa e colocada em cima de um Jeep,
cheio de homens armados do exército, que disseram a ela para
esquecer a familia porque nunca mais iria vé-los. (Senhor Preto)

No ano de 1956, a minha mde e meu irmdo vieram para a
Colbnia Sao Francisco de Assis em cima de um caminhdo,
carregados como um animal. (Senhor Branco)

Eu cheguei no Educanddrio com trés anos de idade em 1°
de maio de 1952. Nesse dia nos trouxeram de Mossoré: eu,
minha irmd, e meu pai, que tinha a doenga... Ainda me lembro
como se fosse hoje, pegaram a gente, colocaram em cima de
um caminhdo e fomos transportados assim. (Senhora Rosa)

O isolamento compulsério passou a ser recomendado
cientificamente em encontros académicos por autoridades
nos assuntos do periodo, calcado na auséncia de tratamento
e possibilidade de transmissdo e contaminagdo de outras
pessoas. No Brasil, a pratica do isolamento compulsdrio foi
legalmente instituida, consubstanciada no pressuposto de
proteger a sociedade sadia mediante a retirada do doente das
ruas." A fala a seguir retrata o entendimento do colaborador
diante do episddio da separagdo, arraigado na auséncia de
tratamento da lepra.

Na época do isolamento ndo teria probabilidade de
tratamento em casa, primeiro por causa do preconceito,
segundo em decorréncia da politica sanitdria da época e
terceiro porque a medicagdo ndo era eficaz. (Senhor Preto)

As colonias tinham vida autdnoma e os pacientes buscavam
reproduzir em seu cotidiano aspectos da sociedade externa que os
havia excluido, inclusive na formagao de novos lagos familiares.
Os internos foram separados de seus filhos e muitos destes
ficaram mantidos em instituicdes chamadas de preventorios,
aos quais cabiam a fung¢éo de prevencao, pois se acreditava que
a crianga teria grande probabilidade de desenvolver a doenga
por ser filho de um doente, justificando seu afastamento para
locais especiais, onde seriam examinadas periodicamente.’

A associag¢do da lepra do passado com a auséncia de cura
foi relatada pelos colaboradores do estudo ao lembrarem de
episodios vivenciados que culminaram na separagio familiar.

Mordvamos no educanddrio porque éramos filhos de leprosos
e antes ndo tinha cura. (Senhor Amarelo)

Quando minha avé veio para a colonia eu tinha cinco anos
de idade e fiquei com meu avé em Macaiba, mas voltaram
para me pegar com um més depois que ela saiu de casa.
Como eu morava com ela, quando ela veio, eu tive de vir
também e fiquei internado no Educandario. (Senhor Violeta)

Antigamente, quando a pessoa tinha era a doenga mais feia do
mundo, tinha de isolar e separar pai de filho (Senhor Laranja)

Outro ponto abordado pelos colaboradores com relagio a
lepra foi o uso deste termo para diferenciar seu significado com
relacdo a hanseniase na atualidade. No Brasil, a substituicao
da palavra “lepra” por “hanseniase” se deu com a finalidade
de reduzir o preconceito e a discriminacdo. A utilizagdo de
campanhas em radio, televisdo, escolas e distribuicdo de
panfletos educativos é um mediador para divulgar a nova
denominagdo, associada a existéncia de tratamento e cura.™

Os colaboradores, em seus relatos, explicitam que o sentido
da palavra estd em consonéncia com o contexto, denotando
diferenca entre a lepra e a hanseniase, remetendo aquela a
nogdo de deformidades fisicas e segregacio.

Naquele tempo a gente ndo chamava de hanseniase, era
lepra e era muito pesado... Quem estava na colbnia ficou
distante da familia, e eu tinha medo porque via aquele
pessoal faltando orelha, faltando dedo... (Senhora Verde)

Naquele tempo o povo chamava de lepra, hoje chamam
hanseniase... Naquele tempo ndo existia isso e era preciso
separar os filhos dos pais. (Senhora Marrom)

Ainda bem que hoje a hanseniase é diferente da lepra.
Porque o pessoal tinha medo até da gente que era filho de
leproso. Tinha a lenda da mulher da orelha grande que
matava crianga para comer o figado porque diziam que
figado de crianga sarava. (Senhora Rosa)

Em consonéncia com as falas, a terminologia “hanseniase”
tenta modificar o fantasmagodrico da lepra no passado, ao passo
que o imaginario da doenga se mantém vivo na memoria dos
colaboradores e da sociedade no geral.'> Por outro lado, a
mudang¢a na nomenclatura esta associada a transformagoes
no enfrentamento da doenga, com a adogdo de tratamento
poliquimioterapico e politicas para seu controle e eliminagio."

A histoéria no presente

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa causada
pelo bacilo de Hansen, nome utilizado em homenagem ao
médico noruegués Gerhard H. A. Hansen, que identificou o
bacilo. O uso do radical “hansen” também foi adotado para
denominag¢io da hanseniase, em substitui¢do ao termo lepra,
denotando uma visio cientifica para a doenga.'®

Com o desenvolvimento tecnoldgico e cientifico na
area da farmacologia, o isolamento do doente deixou de
ser compulsdrio, e sua regulamentagdo se deu mediante
a aprovagdo da Portaria n. 165/BSB, de 14/05/1976, que
modificou a politica de controle da hanseniase, ao determinar
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o fim do isolamento dos pacientes e a adogao do tratamento
ambulatorial.””

A mudanga na operacionalizagdo da doenga é uma
conquista para a drea da saude e para reabilitagdo do doente na
esfera social. A condugido da doenga e do doente, atualmente
pautada na auséncia do isolamento, é expressiva na fala dos
colaboradores do estudo, que carregam consigo a experiéncia
da triste realidade do passado e das consequéncias resultante
da segregacdo de seu familiar na coldnia.

Hoje a hanseniase continua em alguns lugares se expandindo,
no entanto tem cura e o acompanhamento é em casa... A
pessoa doente ndo tem mais o problema de ficar isolada e
distante da familia. (Senhor Azul)

Hoje, quando tem a doenga que faz o tratamento e tem
cura... Nao precisa separar a familia. (Senhora Marrom)

Hoje é uma doenga comum, tem medicagdo, faz tratamento
em casa, junto com as criangas. (Senhor Amarelo)

Hoje tem tratamento e se naquela época tivesse, a gente
ndo teria se separado e ndo teria de dividir ele para um
canto e a gente para outro, sem se conhecer. (Senhora Rosa)

Embora o isolamento e o internamento compulsério
do doente de hanseniase remetam a doen¢a no passado,
ressalta-se que as reacdes da sociedade frente a pessoa doente
variam. Ao mesmo tempo em que alguns doentes optam por
ndo compartilhar seu diagnéstico com a familia, temendo
rejei¢do, outros comunicam e recebem o apoio familiar.'®

Essa ambiguidade de comportamento esta associada a
dupla face da histéria lepra e hanseniase, de modo que as
descobertas e mudancas no padrio tratamento possibilitam
uma (re)categoriza¢do de tais individuos. A presenga de cura
e a quebra na cadeia de transmissdo mediante o inicio do
tratamento adequado, assim como a disseminagdo dessas
informagdes para a sociedade, aumentando o nimero de
pessoas esclarecidas com relagdo a hanseniase, modificam
a postura social diante da doenga e do doente.

A existéncia de tratamento medicamentoso e a cura foram
citados pelos colaboradores, que enfatizaram essa mudanca
na conduc¢io do doente de hanseniase, diferentemente do
vivenciado no passado segregador e excludente.

Hoje é hanseniase, porque foi um homem chamado Hansen
que descobriu o bacilo, e com isso ficou bacilo de Hansen,
ndo é2 Com essa descoberta veio o tratamento com remédio.
(Senhora Rosa)

Hoje é tudo diferente porque a hanseniase tem medicagdo
certa e tem cura. O tratamento é diferente. E melhor, feito
em casa... Pode ficar junto de todo mundo. O marido da
minha vizinha teve hanseniase e foi tratado em casa.
(Senhor Branco)

Hoje, a pessoa que tem hanseniase ja pode provar cedo que
estd com a doenga e fazer sua medicagdo em casa. Muitas

pessoas terminam o tratamento e vocé ndo sabe nem que
teve a doenga. (Senhor Verde)

A hanseniase é uma doen¢a normal e crianga pode ser
criada com ele doente! Antes era na colénia, a gente teve
esse impacto todo, e hoje o tratamento é feito em casa e tem
cural! Mas se demorar a tratar ficam aquelas deformidades.
(Senhora Vermelho)

O PQT, introduzido na década de 1980, é o esquema
de tratamento padrao da hanseniase recomendado pela
Organizac¢do Mundial da Satde e é o principal responsavel
pela reduc¢do no nimero de casos dessa enfermidade em nivel
global.” Ressalta-se que, além do tratamento com o PQT, a
politica de controle da hanseniase requer o desenvolvimento
de agoes voltadas para a prevencdo, controle e tratamento
das incapacidades fisicas, uma vez que tais complicagdes sdo
responsaveis por repercussoes psicossociais e de preconceito.!

O MORHAN ¢ outro eixo estruturante envolvido com
as acoes de controle da doenga no Brasil, dispondo-se para
mediar a construgdo de politicas publicas eficazes, como
também atuar junto a movimentos sociais de pessoas
envolvidas com a causa para eliminar o preconceito e estigma
em torno da doencga.?

O preconceito e a discriminagdo estiveram presentes
no cotidiano do doente de lepra e de sua familia, quando
a sociedade desconhecia elementos relacionados a cadeia
epidemioldgica da doenga, diferentemente de hoje. Conforme
as histdrias contadas, observou-se nas falas dos colaboradores
a associagdo entre a existéncia de tratamento e reduc¢ao do
preconceito e discriminag¢do pra com hanseniase.

Se o tratamento de hoje fosse o mesmo no periodo em que
meus familiares estiveram internados nosso relacionamento
seria diferente... Haveria menos sequelas psicoldgicas e
sociais com relagdo as marcas da doenga, ao preconceito
e separagdo da familia. (Senhor Preto)

Antigamente existia muito preconceito, hoje ndo é tanto
porque ndo pega mais depois que trata. (Senhor Violeta)

Mas a hanseniase hoje é diferente da de antigamente... E bom
porque trata em casa e ninguém discrimina. (Senhor Laranja)

No cenario que envolve a doenga causada pelo bacilo de
Hansen se observa, de um lado, que os impactos emocionais
resultantes do internamento compulsério gerados nos
acometidos pela lepra no passado e em seus familiares ndo
foram esquecidos e permanecem vivos em suas memdorias;?
de outro, que a hanseniase no presente continua excluindo e
estigmatizando os individuos que sio atingidos pela doenga
e, muitas vezes, seus familiares.*

Apesar da existéncia de tratamento, ainda permanece uma
imagem do doente de hanseniase associada as deformidades
e incapacidades fisicas, estigma e preconceito vivenciados no
passado.”® A hanseniase herda o mito da lepra que sempre
acompanhou a doenga. Essa circunstancia é compreensivel
ao remeter a exclusio sofrida no passado, de modo que ter

J.res.: fundam. care. online 2019 jan/mar 11(1): 47-52

51



ISSN 2175-5361
Pinheiro MGC; Simpson CA; Miranda FAN; Mendes FRP

DOI: 10.9789/2175-5361.2019.v1111.47-52
T'sarat/hanseniase: caminhos trilhados por familiares...

hanseniase vai além da aquisi¢do de alteragdes na pele e nos
nervos periféricos, adquirindo também uma identidade
associada a doenga no passado.'®

Na continuidade do processo que envolve as agdes de
saide voltada para a doenca, afirma-se a necessidade de
desenvolvimento de campanhas que facam a associa¢ao dos
dois termos, lepra e hanseniase, enfatizando as diferengas na
condugdo do paciente com existéncia de tratamento e cura,
dispensando a internagao.”!

Nesse interim, recomenda-se pensar sobre a adog¢do de
uma politica voltada para a reinser¢do social dos acometidos
pela hanseniase, semelhante ao que ocorre com outros
contingentes estigmatizados, como, por exemplo, as politicas
destinadas aos individuos portadores de necessidades especiais
e também aqueles com transtornos mentais.'

CONCLUSAO

A histéria da hanseniase deixou cicatrizes na memoria
daqueles que vivenciaram a experiéncia de ter um familiar
acometido pela moléstia e isolado em coldnia, antes da
introducao do tratamento medicamentoso e existéncia de
cura. Os colaboradores do estudo relataram suas vivéncias,
demonstrando o quanto foi dolente a ocorréncia do isolamento
marcando a ruptura familiar em suas vidas. E, embora
nao tivessem a doenc¢a, também eram acometidos pelos
preconceitos que circunscreveram o individuo doente.

Quando questionados sobre o entendimento que tinham
sobre a hanseniase, as respostas predominaram em uma
dualidade, comparando a lepra do passado com a hanseniase
do presente, evidenciando que muitas das dificuldades
vivenciadas no passado, como auséncia de cura e segrega¢ao
familiar, foram superadas no contexto atual que envolve a
hanseniase.

Atualmente, muitos dos doentes de hanseniase sentem-se
compelidos diante do diagndstico da doenga, que poe em
xeque seu convivio familiar e no ambiente de trabalho,
quando hé desconhecimento das caracteristicas da doenga.
Essa condi¢do requer o desenvolvimento de estratégias para
a superagdo de desafios relacionados a crengas, estigma e
preconceitos diante da hanseniase, bem como a elaboragio de
um plano de cuidados integral, envolvendo pessoas proximas
ao doente, a fim de esclarecer sobre a doenga e aumentar a
adesdo a terapéutica.
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