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Resumo: A hanseniase, conhecida também como lepra, mal de Hansen ou mal de L&zaro, é uma doenca
infectocontagiosa, transmitida através do contato intimo prolongado com um doente que ndo realiza o
tratamento. A historia da doenca é marcada pelo preconceito e exclusdo devido a possibilidade de contégio,
tal situacdo desperta a necessidade do apoio da familia e dos amigos para que haja 0 empoderamento e
aceitacdo do doente ao tratamento, bem como a compreensédo das limitacdes da doenga. Diante da relevancia
dessa rede de apoio, este estudo, de carater qualitativo, busca conhecer os impactos causados pela hanseniase
e a representagdo social da patologia na intencdo de perceber a influéncia que os familiares e as amizades
podem exercer para o enfrentamento da doenca. O entendimento sobre o0 apoio ao paciente com hanseniase
ajuda a perceber as dificuldades encaradas pelos doentes, sendo o sofrimento, 0 medo e a exclusao as principais
formas de expressar a angustia diante dos estigmas sociais. Desse modo, a realidade revelada por todos os
entrevistados demonstra 0 quanto a hanseniase impacta no convivio familiar e nas amizades, além de
evidenciar o quanto o cuidar e a compreensao sao importantes para a motivacgao do individuo.
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INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca crénica e infectocontagiosa, causada pelo Mycobacterium leprae
que pode atingir 0s nervos e a pele, ocasionando o comprometimento fisico do individuo. Essa doenca
é considerada um problema de salde publica em varios paises, uma vez que mesmo diante do
engajamento da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em tentar eliminar a hanseniase, esta ainda é
persistente em algumas regides do globo, como o Brasil (SIMOES et al., 2016). Tal persisténcia é
notéria quando observa-se os dados que expressam a dimensao da doenca no pais, revelando que o
Brasil € o primeiro pais do mundo em coeficiente de deteccdo geral de novos casos, servindo de alerta
para a necessidade que o Brasil possui de eliminar a doenga (MATOS; SOUZA, 2017).

Petrolina, situada no estado de Pernambuco, possui elevado numero de casos confirmados,
fazendo com que a cidade ocupe a segunda posi¢do em deteccdo de novos casos dos 184 municipios
de Pernambuco, segundo os dados consolidados no Departamento de Informatica do Sistema Unico

de Saude sobre o0 acompanhamento da hanseniase no Brasil (CARVALHO et al., 2017).
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Diante da elevada endemicidade da hanseniase, muitos avancos foram desdobrados devido
aos investimentos realizados para contribuir com a possibilidade de cura da patologia, no entanto, é
possivel perceber que a lepra continua sendo marcada pelo preconceito e marginalizacéo das pessoas
acometidas pela doenca (CUNHA; PEREIRA, 2017). O cuidado com o paciente portador da
hanseniase ndo se deve ter origem apenas na equipe de saude, mas também no lar e nas redes de
amizade do individuo, visto que o apoio ofertado pela familia e amigos sdo essenciais para a aceitagcdo
do tratamento, compreensdo das incapacidades fisicas advindas do comprometimento dos nervos,
além de conferir suporte ao paciente para o enfrentar da doenca e despertar o autocuidado do doente
(SILVA, 2015).

A relevancia de comunicar a familia sobre o diagnostico da hanseniase se da pela necessidade
de analisar todos os individuos que convivem com o doente, j& que o contato prolongado contribui
para a possibilidade de transmissdo do bacilo. Porém, é perceptivel que a realidade arraigada a
estereotipos e estigmas relacionados a doenca impede que o individuo expresse o diagnostico para 0s
familiares e amigos, fazendo com que o siléncio passe a dificultar o tratamento do doente e a
descoberta precoce de novos casos (CARRIJO; SILVA, 2014). Dessa maneira, 0 medo, angustia e 0
sentimento de culpa sdo despertados na pessoa portadora de hanseniase que passa a se esquivar da
familia e dos amigos para esconder a doenca, evidenciando a auto segregacdo do individuo
(SILVEIRA et al., 2014).

Ressalta-se que a frustagcdo de conviver com uma doenca e ndo saber do que se trata, denota
o alivio que o diagndstico representa para as pessoas que anseiam em descobrir a patologia, nesse
sentido, Silva (2014), afirma o significado que o diagnostico possui, proporcionando a esperanca do
tratamento e o sentimento de suavizacao da angUstia, porém essa perspectiva vai de encontro com a
vivéncia dos pacientes portadores de hanseniase, ja que a descoberta da doenca esta associada a

repressao e ao isolamento pelos familiares e amigos.

A predominéncia da doenca no sexo masculino em comparagdo com 0 nimero de casos
registrados na populagédo feminina, as questdes de género e a estigmatizacdo da doenca presentes na
sociedade, demonstram o desafio para revelar o diagnéstico e permitir o apoio da familia e dos
amigos. Embora reconheca que o apoio e o cuidado das pessoas proximas sdo importantes para a
recuperacdo, 0 proprio doente acaba se afastando do meio de convivio por medo da reagédo
desencadeada nas pessoas ao saberem do agravo (BRASIL, 2018; SILVEIRA, 2014).
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O reconhecimento do apoio dos familiares e amigos como pilares para a evolugdo do paciente
hanseniano e a precariedade de trabalhos nessa perspectiva impulsionaram a realizacdo do estudo,
objetivando desvelar a simbologia que o cuidado das pessoas proximas possuem para os individuos
que sdo diagnosticados com hanseniase, compreender as dificuldades enfrentadas pelos pacientes
para assegurar a continuidade dos vinculos pessoais devido aos impactos causados pela hanseniase e

contribuir para o avang¢o do conhecimento cientifico.

METODOLOGIA

O estudo de carater qualitativo foi desenvolvido no municipio de Petrolina/PE, no qual foram
selecionados 0s pacientes que estavam cadastrados no Centro de Saude Bernardino Campos Coelho
e estavam suspensos do tratamento da hanseniase. O referido Centro de Salde atende aos pacientes
em tratamento da Hanseniase da area da Vila Eduardo e é referéncia para o diagnostico e reacdes

hansénicas de sete municipios da 82 GERES de Pernambuco.

A selecdo aleatéria dos participantes procedeu a partir dos registros de prontuérios e,
posteriormente, a notificacdo ocorreu através da equipe do servico para que 0s pacientes pudessem
concordar com a participacdo no estudo. Para tanto, foram selecionados 18 participantes utilizando
como critério de exclusdo ter menos de 18 anos e ser portador de deficiéncia que impossibilitasse a

participacdo na entrevista.

Como técnica de coleta foi utilizada a entrevista com roteiro semiestruturado, na qual é
possivel perceber que o entrevistado tem mais autonomia e espontaneidade para revelar os
sentimentos despertados pela hanseniase. Este instrumento propde uma abertura suficiente para que
0 entrevistado sinta-se a vontade para falar o que quiser sobre o assunto, sendo apenas guiado por
topicos gerais, 0s quais orientam para que ndo haja uma fuga total do objeto de pesquisa,
contemplando topicos sobre o tema proposto. Assim, com base nos objetivos do estudo, a entrevista
permitiu apreender o ponto de vista dos atores sociais, facilitando a ampliacdo e o aprofundamento

da comunicagéo, bem como o delineamento do objeto de estudo.

O referido roteiro semiestruturado contém dados qualitativos e foi aplicado aos participantes
com a seguinte questdo norteadora: “Como vocé julga suas relagdes sociais (familia/amigos) durante
o seu adoecimento pela hanseniase?”. A orientacdo da entrevista foi dada pela pesquisadora evitando
que ocorresse a fuga do objetivo geral, atraves da utilizacdo do roteiro que incluia questfes

socioecondémico e questdes sobre aspectos especificos, algumas que permitiam maior obtencdo de
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detalhes e outras menos estruturadas, as quais o entrevistador pode acrescentar informagfes que

fossem relevantes.

Com o objetivo de informar o individuo sobre a pesquisa, foi incialmente esclarecido como
seria a procedéncia da entrevista e 0s mecanismos utilizados, facilitando a compreenséo e tornando o
paciente apto a decidir a participacdo no estudo. A partir do momento de aceitacao, € solicitado que

0 entrevistado assine o termo de consentimento de participacdo da pesquisa em questao.

Nessa perspectiva, a coleta ocorreu entre 0s meses de outubro e novembro e a fim de garantir
a comodidade dos participantes, todos os dados foram coletados na residéncia dos pacientes, em dias
e horarios estabelecidos pelos proprios entrevistados. Para a que fosse possivel absorver os detalhes
da entrevista foi solicitado a permissdo para a gravacdo das entrevistas por meio de um gravador

portatil, facilitando a transcricdo das informacGes.

A anélise e interpretacdo dos dados obtidos na entrevista foram respaldados na literatura da
Técnica de Analise de Conteudo (BARDIN, 2011), que tem como objetivo compreender o sentido da
comunicacdo e seus significados explicitos e/ou ocultos, permitindo a Analise de Conteudo uma
descrigdo objetiva e sistematica do conteudo das entrevistas, a fim de interpretar o material bruto para
se chegar a uma possivel representacdo, a partir da identificacdo e agrupamento de elementos que
guardaram um grau de relacdo entre si e apresentaram homogeneidade (MARCONI; LAKATOS,
2017).

Este manuscrito é um recorte da dissertacdo intitulada “Vivendo com hanseniase:
representacfes sociais e impactos no cotidiano”. Ressalta-se, ainda, que a partir da aprovagdo do
Comité de Etica no dia 24.03.2010, registrado no nimero 1738, foi que ocorreu a comunicacao entre
a pesquisadora e a instituicdo a qual foi desenvolvido o estudo. Foram realizados esclarecimentos
quanto a garantia do sigilo e do anonimato, possibilitando liberdade aos sujeitos para consentirem ou
ndo quanto a sua participacao no estudo, além de outros principios éticos preconizados pela Resolucédo
196/96 do Conselho Nacional de Saude, que consiste em diretrizes e normas que regulam as pesquisas
com os seres humanos (BRASIL, 1996). Como maneira de corroborar para o sigilo do participante,

optou-se por se referir aos que participaram por plantas da caatinga.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Para o desenvolvimento do estudo foram convidados a participar da pesquisa 18 pacientes

cadastrados no servigco de referéncia para Hanseniase no Municipio de Petrolina/PE — Centro de
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Saude Bernardino Campos Coelho, todos os participantes com residéncia fixa em Petrolina — PE.
Entre os pacientes contatados, dez eram do sexo feminino e oito eram do sexo masculino. Quanto a

faixa etaria, oito tinham idade entre 31 e 38 anos, trés entre 41 e 48 anos e sete entre 50 e 67 anos.

A partir das categorias de etnia concedidas pelo pesquisador (branco, pardo, negro, indigena
e amarelo), seis entrevistados autodeclararam-se pardos, oito consideram-se brancos e quatro negros.
No que diz respeito ao grau de escolaridade, dez participantes tinham o ensino médio completo, cinco

tinham o ensino fundamental completo e trés participantes tinham o ensino fundamental incompleto.

Em relacdo ao tempo do diagndstico e tratamento houve uma variacdo entre um a dez anos,

tendo o tempo de trés anos a maior representatividade com seis participantes.

Referente com quem coabitavam, tem-se a seguinte configuracdo: trés viviam com seus
companheiros, onze com companheiros e filhos, trés com os filhos e uma vivia sozinha. Esta
informacdo é relevante quando €é considerado a cadeia de transmissdo da doenca e 0s aspectos

relacionados ao apoio familiar e psicoldgico.

Esses aspectos sdo importantes para o entendimento sobre quem sdo e como estao inseridos
0s participantes da pesquisa no convivio coletivo. Entender os impactos da doenca torna-se
fundamental, pois, como ¢é sabido, a patologia traz algumas limitacGes fisicas e interfere em aspectos
sociais relacionados a familia e amigos. Todas as nhuances influenciam positiva ou negativamente na

construgdo de conceitos sobre a doenca.

Nos discursos dos participantes, observa-se que a doenca produz varios impactos na rede de
amizades e afeta também a convivéncia familiar. Situacbes de conflito, apoio familiar, apoio dos

amigos, segredos na familia e preconceito sdo os aspectos mencionados pelos participantes.

A hanseniase como motivo de conflito familiar

A doenca é desencadeadora de conflitos familiares, relatada como motivo de discordia entre

casais e como dificuldade no relacionamento com os filhos, conforme discurso:

“Com meu marido, as vezes, a gente fica nervoso e grita um com o outro, mas depois
fica normal, € culpa desse remédio, eu me irrito logo e ele também se irrita, eu acho
que é por causa da doenca e dos remédios que eu td tomando. {...} Com os filhos
nem conto, tem hora que eu bato muito nesse galego e depois me arrependo, acho
que é por causa da doenga, tenho uma filha moca de vinte e dois anos, ndo batia
nela, dava belisc@o, mas pra bater assim nao”. (Acacia, M)
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“Essa doenga, influi muito mesmo, cansa¢o, chego em casa estressado comigo, até
com meus filhos, as vezes eu fico pra mim mesmo, mas as vezes da vontade de abrir
0 verbo, ndo sou de bater, mas fica aquele estresse, as vezes que eu fico pra mim
mesmo”. (Angico, H)

Em relacdo ao impacto na relacdo do casal, Fonseca (2016) afirmam que as principais
alteracdes na vida dos pacientes ocorreram no relacionamento familiar/amigos, seguido da separacao
conjugal e Fonseca (2016) em estudo sobre a sexualidade dos portadores da doenca, observaram que
a hanseniase tem dois nucleos de sentidos. O primeiro refere-se & hanseniase enquanto motivo de
separagdo e o segundo como algo que prejudica a relacdo sexual dos casais. Neste estudo, também

ficou evidenciado este conflito.

Os participantes relatam que a separacdo surgiu como uma forma de fugir de problemas
relacionados a sobrecarga de cuidar ou de ser abster de habitos da vida cotidiana. No que se refere a
interferéncia na relacdo sexual observa-se a diminui¢do da libido, ocasionada pelo uso da talidomida,

conforme observado nos discursos abaixo:

“O que mais mudou € que ndo sou a pessoa que era antes, até no relacionamento
com a esposa mudou bastante, sobre o sexo, que hoje em dia a gente passa duas,
trés semanas sem ter relacionamento dento de casa e isso ai mudou muito, porque
antes ndo era assim, isso ai ¢ triste na vida da gente”. (Facheiro, H)

“Minha relagdo com o marido mudou, separamos, nés ficamos inseguros em relacdo
a cura, as dificuldades. Ele ndo aceitava ficar sem lazer e o lazer para ele era beber
cerveja e como ele foi proibido de beber, isso atrapalhou muito nosso
relacionamento, e porque eu entrei na igreja e ele ndo gostou muito da ideia, porque
ele gostava de farra e de festa. Ele brigava muito comigo, porque eu dizia: “nao
pode beber, ndo pode beber, vai reativar a doenga”, e ele queria beber”. (Mandacaru,

M)

“Se fosse preciso eu passava meses sem ter relagdo, ndo tinha vontade de nada,
devido a talidomida e os outros remédios, eu esfriava demais, que pra mim tanto
fazia ter marido ou ndo, e ele sempre entendeu, ele é muito bom realmente, eu ndo
tenho do que reclamar, porque ndo é todo homem que entende, porque a gente gela,
gela total”. (Palma, M)

A hanseniase como motivadora do apoio familiar

Verifica-se que a compreensdo que os participantes tém do apoio familiar esta relacionado a

cuidar da pessoa com a hanseniase, pois esta quase sempre torna-se dependente do outro.

Durante a entrevista observa-se que alguns participantes preferiram ndo contar sua condi¢éo

a seus familiares (22%), sendo o companheiro (a) e filhos os Unicos a saberem do diagndstico. Entre
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0S que optaram por contar, uma parcela significativa teve apoio de seus familiares, sendo este apoio
relatado como fundamental para o sucesso do tratamento e cura, significando maior aproximacao
entre os familiares, companheiro(a), filhos, pais e irmaos, surgindo como uma forma de consolidar

as relacdes.

“Mudou, mudou pra melhor, minha familia me deu muito apoio, muito mesmo,
porque Dr. Rodrigo disse (paciente chora) que se fosse outro marido tinha me
deixado, devido ao sofrimento que foi muito grande, eu tomava talidomida e ela
esfria, esfria muito, ele disse que se fosse outro tinha me deixado, eles sempre estdo
do meu lado, meu marido e meu filho. {...} Eu ndo cuidava de mim, ndo me
importava com casa, ndo importava com filho, foi que o médico passou o
antidepressivo, sO sentia vontade de chorar, de morrer, ndo saia, nao tinha coragem
de me ajeitar e eu era muito vaidosa, mas meu marido sempre ali comigo, firme e
forte, até hoje graca a Deus. {...} Minha irm& quando ficou sabendo e minha mée
se aproximou mais de mim, porque tem gente que se afasta, mas gracas a Deus
minha familia se aproximou mais, eu ndo esperava que minha méae, que néo era tao
préxima a mim, me apoiasse tanto. Eu ndo quis dizer a ela com medo, mas quando
minha irm& mais velha ficou sabendo, fez foi unir mais, porque sempre ligam pra
saber como é que eu estou pra ver se eu td melhor e se eu preciso de qualquer coisa,
algum remédio, de dinheiro, de qualquer coisa”. (Palma, M)

“Enfrentei a doenca de cabega baixa, foi o jeito enfrentar mesmo, minha mulher me
deu apoio, que ia passar logo, reclamava porque eu nao fui logo, pra me tratar”.
(Facheiro, H)

“Meu marido entendia que os medicamentos davam reacdo em mim e eu ficava
deitada, enjoada e acho que é porque que eu fiquei com depresséo, depois da doencga
e quando descobriu a hanseniase do meu menino foi tudo junto, nds dois, fiquei
mais ainda em depressdo”. (Macambira, M)

Hanseniase e segredo familiar

Como anteriormente mencionado, a hanseniase ancora-se na lepra e o segredo surge como
forma de preservar a imagem sadia. Nos discursos abaixo, observou-se que omitir a doenca para 0s

familiares surge como uma forma de se defender e preservar a autoimagem.

“Comigo, ndo mudou nada ndo, porque eu ndo disse a ninguém, se minha mae
souber ou meus familiares e por outras pessoas porgue por mim mesmo, ndo entrei
assunto ndo. {...} Tem uma irmd minha que ficava soltando piada, ndo sei se ela
sabe, ficava dizendo assim: “tem um doutor ai no postinho, doutor de hanseniase”,
achei que ele estava sabendo, mas também eu fiquei calada na minha. “(Acéacia, M)

“Minha prima ndo sabia s6 veio descobrir porque apareceu uma mancha na mao
dela e meu irmédo sem o meu consentimento chamou e disse que eu tinha Hanseniase
e que ela deveria ir 14 no Posto da Vila Eduardo para saber se era a doencga. {...} Eu
sofri muito com a doenga, eu queria segredo e meu irmdo néo tinha jeito, eu estava
na empresa dele e ele queria avisar a todo mundo para todo mundo fazer o teste.
{...} Eu chamei meus filhos e pedi segredo, ndo contem nem para suas tias, nao
contem nem pra familia de seu pai, nem leve essa noticia pra ninguém la. {...} Eu
nunca comentei com ninguém, s6 meus filhos, quem meu irmdo contou e nem 0s
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parentes do outro lado soube. {...} Conheci uma pessoa na igreja, mas nunca contei
isso pra ele (namorado) ndo, eu ndo tive coragem, esse problema que tive nunca
contei e ndo sei se vou ter coragem, se eu me casar com ele, com o tempo eu posso
contar, mas também nao sei se vou.” (Baratina, M)

Hanseniase e preconceito familiar

Percebe-se que o preconceito gera um grande impacto na vida dos pacientes e este impacto
acentua-se quando surge dos proprios familiares. Para o paciente o apoio familiar é necessario para

que o processo de tratamento e cura torne-se menos sofrido.

Para Souza e Martins (2018) existe uma forte relacdo entre 0 medo e o isolamento familiar,
caracterizado pela separacdo de utensilios domésticos e afastamento fisico. Este isolamento
configura-se em perdas nos relacionamentos, modificando o cotidiano do paciente, tornando-os
solitarios, propiciando experiéncias conflituosas pelo medo do contégio. Entre os entrevistados que
optaram por contar aos familiares (36%), houve relatos de sofrimento ocasionado pela discriminacao,

como mostram os registros abaixo.

“Minha propria irmd, quando eu cheguei na casa dela, colocou um colch&o para eu
dormir na sala, com medo, é pura ignorancia, colocou um colchdo velho sem forro,
ela é ignorante, é leiga, ndo entende, tava com medo, eu dormia na cama e no quarto
e ela colocou na sala e disse: “vocé vai dormi aqui”, fiquei sem jeito, mas ndo disse
nada porque sei que ela é ignorante e ela tava com medo de pegar, porque ela achava
que pegava”. (Umbuzeiro. H)

“Eu sofri discrimina¢do da minha irma, depois que comecei o tratamento com a
medicagdo e que fiquei inchada, a pele escura, a minha irma dizia: “como vocé ta
feia, como vocé ta preta”, e isso incomodava, entristecia muito, por conta disso evito
0 convivio, porque toda vez que a encontro ela fala a mesma coisa, sinto como se
fosse uma discriminacdo, acho que é porque ela tem uma alma pequena e se
aproveitou da doenc¢a para me discriminar”. (Mimosa M)

“Na casa da minha mae s6 uma pessoa que eu disse, que na hora a pessoa soube
saiu de perto de mim, eu fiquei muito triste, eu disse: eu ndo digo mais a ninguém”.
(Macambira M)

A hanseniase como motivadora do apoio dos amigos

Fonseca (2016) observou em sua pesquisa que a porcentagem de pacientes que obteve apoio
de amigos é similar aos que ndo receberam e inferiu que a doenca causa um grande impacto
emocional, desencadeador de auto-estigmatizacdo. Verificou-se, também, que um percentual de

66,7% dos entrevistados ndo compartilhou o diagndstico com os amigos, justificando o segredo pelo
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medo da segregacdo e da estigmatizacdo, porém foi possivel observar que dentre os que decidiram
divulgar sua condicéo (33,3%), um percentual de 67% receberam o apoio, e este foi fundamental para

0 equilibrio emocional e, em um caso, para o equilibrio financeiro do paciente.

“Uns amigos meus se juntaram, as meninas que eu fazia unha, e no dia do meu
aniversario me deram uma maquina de lavar, estes sdo os amigos, eles fizeram um
plano de satde pra mim, e na hora que eu nao conseguia falar com o médico pelo
SUS ia no particular, eles sempre juntam um grupo e me ajudam, até feira eles tem
me dado”. (Aroeira, M)

“Amigos mesmo de verdade eu ndo tenho muitos, sdo poucos, entdo essas pessoas
ndo mudaram comigo ndo, pelo contrario sempre me apoiaram. Gracas a Deus 0s
poucos que eu tenho sdo amigos verdadeiros sempre me ajudaram até hoje! (Palma,
M)

Hanseniase e amigos: segredo e preconceito

Mistura et al. (2015) afirma que a hanseniase € uma doenca estigmatizante, alvo de muito
preconceito e tabus e que, apesar de todo o avancgo técnico-cientifico, estas ideias persistem até os
dias de hoje. A articulagdo de seu significado a lendas e crencas impde-se, incorporando,
frequentemente, experiéncias vividas ou relatadas, mesmo com o0 acesso a informagdo e ao
tratamento. Santana et al. (2017) revelam em seu trabalho que grande parte da sua amostra sofreu
algum preconceito por parte dos amigos, o que também ocorreu com os entrevistados desta pesquisa.
Persiste no imaginario dos amigos a ideia do mal, da doenca contagiosa, e mesmo longas amizades,

como afirma o participante Jatoba H, foram desfeitas pelo medo e pelo preconceito.

“Eu também ficava muito dentro de casa, quando eu fui sair um pouco foi depois
de 6 més, foi que eu vim sair na rua. Quando eu morava ali no jardim Sdo Paulo a
vizinha me via e dizia: “o gago ta com hanseniase”, vixi, quando ela me via saia
correndo, me dava uma raiva danada, mas eu dei a volta por cima”. (Jatoba H)

“Tinha meus amigos do dia a dia que eu gostava de beber, quando eu parei de beber
por causa do tratamento, eles se afastaram de mim, dizem que se afastaram porque
eu ndo estava bebendo e ndo estava mais andando com eles, mas outros ja disseram

que eu estava doente e eles estavam com medo de pegar também”. (Facheiro H)
Marinho et al. (2014) afirma que nem sempre é necessario viver uma situacao para poder
prevé-la. Quando se compartilha com seus pares 0s codigos culturais, sabe-se 0 que esperar de seus
contatos, ou supde-se poder esperar. Nesta Idgica, alguns participantes optaram por ndo revelar a
condicdo de doente aos amigos, pois a exposi¢ao ao preconceito configurava-se no medo da excluséo,
este, enraizado no processo histérico da doenca, acreditando-se que a revelacdo os tornaria

vulneraveis socialmente. Para Souza e Martins (2018) este medo é o nucleo figurativo da
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representacdo social da doenga, associado a diversos aspectos como o receio do sofrimento,
impossibilidade de cura, deformidade e discriminagdo. Tornando-se visivel nos discursos abaixo o

ocultamento da patologia.

“Nao disse ndo, porque eu ndo queria dizer a eles e quando eles perguntavam eu
dizia que era um problema nesse nervo do pé que perdeu o movimento. Eu falei pra
um amigo meu de infancia, e eu me arrependi, ele confiou e falou pra mulher ¢ a
mulher falou pra duas pessoas, as duas pessoas vieram aqui falar com minha esposa.
Eu figuei chateado com isso, eu confiei nele e me arrependi porque eu falei e disse
que daqui por diante ndo falava a ninguém”. (Pau d’arco, H)

“A minha melhor amiga até hoje ndo sabe, nunca soube, eu tinha varias amigas,
dentre elas eu tenho duas que eu conto meus problemas, que eu desabafo conto tudo,
elas estdo sempre compartilhando minha vida, mas até hoje estas duas amigas néo
sabem eu tenho preocupagio da discriminagdo. Eu tinha vergonha”. (Baralna, M)

“Eu acho que se hoje em dia minha melhor amiga souber que tive isso, ela vai ficar
besta de saber {...} Vocé acredita que meu medo do povo saber é tdo grande, que
até o cartdo que eu levava do SUS eu colocava em baixo de sete capas, até hoje
guando eu vejo da vontade de rasgar pra que ninguém descubra este cartdo, mas eu
guardei, eu tenho vontade de rasgar, mas eu nao rasgo. Ah meu Deus! Se alguma
parenta ou amiga minha mexer e ver esse cartdo, mas nenhuma amiga minha tem
essa intimidade de mexer no fundo do meu bad aqui, vou deixar esse cartdo aqui,
mas ja me deu vontade, porgue é uma enfermidade que eu guardo em baixo de sete
chaves e até onde eu pude guardar eu guardei. A minha preocupacdo maior foi
ninguém saber do que eu ter a cura”. (Barauna, M)

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo evidenciou as dificuldades enfrentadas pelos pacientes hansenianos diante dos
conflitos familiares e da desconstrucdo dos vinculos de amizades, revelando o impacto que a
estigmatizacdo da doenca e a incompreensdo da forma de contagio da hanseniase, provocando o

distanciamento e a exclusao.

Dessa forma, a analise das relacfes de pacientes portadores de hanseniase permitiu perceber
a relevancia do suporte social e familiar como forma de garantir o equilibrio mental para auxiliar na
qualidade de vida e enfrentamento da doenca. Além disso, foi possivel perceber a necessidade da
formacdo de uma equipe multiprofissional baseada em principios humanistas e de uma rede de
atencdo integral ao paciente com hanseniase, ajudando no acolhimento do doente e estabelecendo
uma relagdo de confianca, na qual o individuo pode enxergar como refugio a situacdo de repressao

vivenciada rotineiramente.
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