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RESUMO O estudo apresenta como objetivo compreender as repercussdes da doenca na vida cotidiana
de criancas e adolescentes acometidos pela hanseniase. Trata-se de uma pesquisa qualitativa com base
no referencial tedrico ‘A Sociologia de Erving Goffman’. Foram entrevistados, individualmente, 14 par-
ticipantes, sendo 9 criancas e 5 adolescentes tratados e curados da hanseniase. Utilizou-se entrevista
semiestruturada, abrangendo informacdes sociodemograficas e questdes norteadoras sobre a vivéncia dos
participantes com a doenca, aspectos familiares, sociais e percepcdes advindas da experiéncia. Os dados
foram analisados pela sociologia de Erving Goffman. As narrativas enfatizam as repercussdes do cotidiano
relacionados com a histéria da descoberta da hanseniase, as redes de interacéio como familia e profissionais
de satde, dos cuidados com a prépria saude, de estratégias de superacéo e expectativas. Verificou-se que o
elemento predominante da pesquisa se ancora no temor de ser descoberto e desacreditado, na perspectiva
de ter sua identidade de sadio ressignificada, pelo adoecimento e perante a vivéncia dos participantes
com o preconceito, sigilo e segredo. Conclui-se, de modo simbdlico, que os participantes vivenciaram
uma construcéo de vida social negativa em torno da hanseniase. O adoecimento interfere de modo direto
no cotidiano e desenvolvimento dos participantes, repercutindo principalmente nas relacdes sociais.

PALAVRAS-CHAVE Hanseniase. Crianca. Adolescente. Atividades cotidianas. Estigma social.

ABSTRACT The study aims to understand the effects of the disease on the daily lives of children and
teenagers affected by leprosy. This was a qualitative research based on the theoretical framework of “The
Sociology of Erving Goffman’. We interviewed 14 participants individually, nine children and five teenag-
ers, who underwent treatment for leprosy and were cured. A semi-structured interview was used, covering
sociodemographic information and guiding questions about the participants’ experiences with the disease,
family, social aspects, and perceptions derived from the experiences. The data were analyzed by the sociology
of Erving Goffman. The narratives emphasized the effects on daily life related to leprosy discovery, interac-
tion networks, such as family and health professionals, health care, overcoming strategies and expectations.
It was verified that the predominant element of the research is anchored in the fear of being discovered and
discredited, in the perspective of having their identity of health resignified, by the illness, and by the evidence
in view of the participant’s experience due to prejudice, anonymity, and secret. This symbolically suggests
that the participants experienced a certain construction of negative social life around leprosy. The illness
directly interferes with their daily life and development, especially in the participant’s social relationships.
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Introducio

A hanseniase é uma doenca infectoconta-
giosa cronica, causada pelo Mycobacterium
leprae, considerada um grave problema de
saude publica no Brasil pela alta preva-
léncia nas regides Norte, Centro-Oeste e
Nordeste. Ela pode causar incapacidades e
deformidades fisicas permanentes, levando
a limitacdes severas no desempenho das
atividades cotidianas’.

Além dos problemas fisicos, sobrepde-se aos
acometidos a vivéncia de exclusio social e do
estigma. Este ultimo é um problema milenar,
associado a culpa e a puni¢éo divina. O estigma,
mesmo com a cura estabelecida da doenca,
persiste por varios anos, sendo considerado um
dos principais obstaculos para o diagnostico,
o tratamento e a preocupacdo das equipes de
saude de diversos paises?2.

Destaca-se que o diagndstico da hansenia-
se é essencialmente clinico e epidemioldgico,
realizado nas Unidades Basicas de Satde pelo
exame dermatoneurolégico para investigar
lesdes em areas de sensibilidade alterada ou
comprometimento de nervos periféricos. No
momento do diagndstico, é realizada a clas-
sificacdo operacional, considerada do tipo
Multibacilar, quando a pessoa apresenta mais de
cinco lesdes, e Paucibacilar, até cinco lesdes; e a
classificacdo clinica da doenca: Indeterminada,
Tuberculbide, Dimorfa e Virchowiana'. Essas
classificacdes sdo reconhecidas pelo Ministério
da Saide como uma das principais dificuldades
de interpretar e aplicar os testes de sensibilida-
de para diagnoéstico da doenca em menores de
15 anos. Contudo, foi estabelecido um Protocolo
Complementar de Investigacio de Casos da
Hanseniase para essa faixa etaria, chamando-se
de PCID <151,

Desde 0 ano 2000, a hanseniase tem sido
eliminada como problema de satde publica
em muitos paises, com uma prevaléncia < 01
caso a cada 10 mil habitantes. Entretanto, a
problematica ainda persiste nos paises em
desenvolvimento. Em 2019, enquanto 13
paises notificaram entre mil e 10 mil novos
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casos, a India, o Brasil e a Indonésia registra-
ram mais de 10 mil novos casos, colocando
o Brasil em segundo lugar em niimeros de
casos detectados no mundo3.

No Pais, em 2020, a taxa de deteccio de
casos novos da hanseniase na populacéo geral
por 100 mil habitantes foi de 6,51. A regifo
Centro-Oeste alcancou 18,06; a Norte, 14,52;
a Nordeste, 10,21; a Sudeste, 2,04; e a Sul, 1,41.
Todas as regides apresentaram queda na referi-
da taxa entre 2001 e 2020. Em se tratando dos
estados, Mato Grosso apresenta taxa de 53,54,
e o Tocantins, de 46,53, sendo considerados
hiperendémicos. Ja o Maranhio, com 21,99,
classifica-se como muito alto; cinco estados
considerados alto; 16, médio; e apenas 3 estados
como baixo. O locus deste estudo, o estado de
Pernambuco, apresenta-se com taxa de 13,47,
sendo considerado médio; e o municipio de
Petrolina, com 44,59, é hiperendémico?.

A hanseniase em menores de 15 anos apre-
senta prevaléncia elevada nas regides Norte,
Nordeste e Centro-Oeste, apontando a neces-
sidade de esforcos conjuntos da sociedade e
dos estados para alcancar a meta do Ministério
da Saude de reduzir a doenca na populacio
nessa faixa etaria®.

O cotidiano de adultos acometidos pela
hanseniase é uma tematica bastante discutida
pela literatura que, de modo geral, evidencia
as dificuldades manifestadas pelos pacientes
do comprometimento em sua vida afetiva e
sexual, medo do desconhecido, do isolamento,
diminuicdo da capacidade de trabalho, proble-
mas psicoldgicos, baixa autoestima decorrente
do preconceito ante a doenca, problemas que
resultam em limitacdo da vida social®.

Jaemrelacdo as criancas e aos adolescentes,
a discussdo é bastante limitada, sendo escassos
os trabalhos que abordam tal cotidiano e, em
geral, apontam problemas relativos a evasio
escolar, depreciacdo da autoimagem, alteracio
da autoestima, impactos decorrentes do uso da
medicacio, medo de mudancas, preconceito
e autopreconceito’. Partindo dessa discusséo,
entende-se aimportincia do desenvolvimento
de estudos sobre essa populacéo especifica.
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Destaca-se que o adoecimento nessa fase
davida constitui-se em um indicador sensivel
da situacdo epidemioldgica da hanseniase,
pois, na medida em que sfo evidenciadas as
fontes de infecco, em geral, familiares em
idade adulta, significa que estes ndo recebem
diagnostico precoce nem tratamento opor-
tuno. Desse modo, as criancas passam a ter
contato intimo e prolongado com os doentes e,
assim, adquirem as infecc¢des em tenra idade,
retratando a situacdo de hiperendemicidade
da doenca®®.

Nessa direcdo, a pesquisa prop0s situar
o cotidiano de criancas e adolescentes que
passaram pela experiéncia do adoecimento,
destacando suas rela¢des sociais e tensio-
namentos que fizeram parte do viver com
hanseniase, considerando suas experiéncias
e singularidades do diagndstico ao curso do
adoecimento, tratamento e cura.

Diante do exposto, este estudo apresen-
ta a seguinte questio norteadora: quais sdo
as repercussdes da hanseniase no cotidiano
de criancas e adolescentes acometidos pela
doenca? Considerando que as criancas e ado-
lescentes sdo mais vulneraveis que a populacéo
adulta, o presente estudo busca compreender
as repercussdes na vida cotidiana de criancas
e adolescentes acometidos pela hanseniase.

Material e métodos

Pesquisa de abordagem qualitativa que utilizou
como referencial tedrico ‘A Sociologia de Erving
Goffman’, principalmente no que diz respeito ao
estigma e 4 apresentacdo do selfna vida diaria,
com contribui¢des importantes para a com-
preensdo do processo saude-doenca'. Nesta
pesquisa, utilizaram-se, particularmente, alguns
conceitos desenvolvidos por Goffman na sua
obra sobre o estigma, como Identidade Social
Virtual, Identidade Social Real, Desacreditado
e Desacreditavel, no intuito de interpretar as
repercussdes no cotidiano de criancas e de
adolescentes que vivenciam o processo de
adoecimento pela hanseniase™.
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Este artigo é parte da tese de doutorado em
saude publica intitulada ‘Hanseniase entre
jovens no Brasil: do panorama epidemiolédgico
as repercussoes no cotidiano’, defendida no
Instituto de Satude Coletiva da Universidade
Federal da Bahia (ISC/UFBA).

Participaram desta pesquisa 9 criancas e
5 adolescentes, totalizando 14 participantes.
Os entrevistados foram jovens acometidos
pela doenca, selecionados de modo intencio-
nal e que obedeceram aos seguintes critérios
de inclusio: adolescentes de ambos 0s sexos,
morador da Regido do Vale do Sio Francisco,
faixa etaria de 11 a 18 anos; registrado no pro-
grama de controle da hanseniase; estar curado.
Foram utilizados como critérios de exclusio:
ser portador de deficiéncia que impossibili-
tasse a participacdo na entrevista; ndo possuir
autorizacdo do representante legal para par-
ticipar do estudo.

O recrutamento foi realizado por meio do
Servico de Infectologia do municipio, con-
tactando os familiares quanto ao interesse de
participar ou nfio da pesquisa. No momento da
entrevista, os participantes estavam curados e
possuiam autorizacio do representante legal
por intermédio do Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido, conforme Resolucdo CNS
n° 510/2016.

A coleta dos dados ocorreu entre 22 de
julho de 2016 e 15 de janeiro de 2017, mediante
técnica de entrevista semiestruturada, nortea-
da por um roteiro com tépicos que buscassem
produzir narrativas sobre aspectos do cotidia-
no antes, durante e ap6s a hanseniase: 1) Como
era o dia a dia antes da hanseniase; 2) Como
ficou o cotidiano durante o adoecimento; 3)
O que mudou na vida ap6s o diagnostico; e 4)
Como esta a vida atualmente.

Os encontros ocorreram em local e horario
convenientes para os responsaveis dos menores.
Solicitou-se autorizacfio para gravar a entre-
vista, que durou, em média, uma hora e trinta
minutos, e foram necessarios dois encontros
por participante para coleta dos dados.

Nainterpretacio dos dados de pesquisa com
narrativas, destaca-se a maneira de obter e



analisar as experiéncias pessoais, dando énfase
aparticularidade dos signos de cada experién-
cia vivida, deslocando-os das generalizacdes
tedricas'. Dessa forma, além de buscar possi-
veis interconexdes entre as historias em torno
da hanseniase, as narrativas foram também
importantes para destacar particularidades,
rupturas e descontinuidades dessas historias.
O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (Cedep) da Universidade
Federal do Vale do Séo Francisco (Univasf),
com parecer 1.448.193. Para garantir o anoni-
mato, os participantes foram identificados por
nomes que retratavam as flores da caatinga.

Resultados e discussio

Dos 14 participantes, 8 eram do sexo feminino,
e 6, do sexo masculino; possuiam durante o
adoecimento entre 8 e 14 anos de idade, e no
momento da entrevista, de 11 a17 anos. Todos
frequentavam escola publica, predominan-
temente o ensino fundamental. Referente a
composicdo familiar, 9 moravam com maée,
pai e irmfos, e os demais, com os avos, tios
e primos. Quanto a renda familiar, em sua
maioria, recebiam até 1 salario minimo. No que
diz respeito a classificacfo operacional da han-
seniase, 10 apresentavam a forma Multibacilar,
e 4, a Paucibacilar.

A seguir, serdo apresentados os temas que
foram organizados por meio da leitura minu-
ciosa de cada narrativa, sendo eles: Descoberta
da doenca, tomando ciéncia; O cotidiano da
familia adoecida: atravessando tempos som-
brios; As repercussdes da hanseniase sobre
a sociabilidade; e Estratégias de superacéo,
preservacdo de si e expectativas.

Descoberta da doenca, tomando
ciéncia

Compreende-se que o recebimento do diag-
nostico da hanseniase repercutiu como algo
negativo navida das criancas e dos adolescen-
tes, destacando-se na maneira como a familia

Repercussées no cotidiano de criancas e adolescentes que viveram com hanseniase

dos participantes lidava com a situacdo. Esse
contexto esta presente no processo de adoeci-
mento da enfermidade, provocando sofrimento
relacionado com o temor pelo desconhecido.
Também provoca angustia em ter que aprender
rapidamente sobre a doenca e o tratamento, o
receio dos pais em sofrer algum tipo de pre-
conceito e possiveis repercussdes negativas
no cotidiano da familia’314,

De tudo, a pior coisa foi aquele momento Id, que
falaram que era hanseniase, foi a pior hora, fiquei
muito triste porque uma doenca como a hanse-
niase, que nunca tinha ouvido falar, que quando
li as coisas pensei: ‘Ndo, ndo acredito ndo, ndo
acredito que eu estou passando por isso’. Fiquei
muito nervosa, sei ld, abatida e triste. (Malva).

Associado aisso, parte a representatividade
do que a hanseniase provoca no ntcleo fami-
liar, pois a familia, ao se deparar com uma nova
realidade, a de (con)viver com uma crianca
ou um adolescente hansénica/o, vivencia ex-
periéncias negativas sobre a carga milenar de
exclusio, deformidade e possiveis sequelas
produzidas pela doenca.

Estudo com responsaveis de criancas com
HIV mostrou ser imprescindivel o apoio fa-
miliar no curso da doenca, e o isolamento
como estratégia de enfrentamento diante de
situacdes de preconceito, evitando situacoes
constrangedoras®™. A semelhanca com a han-
seniase é evidente, ja que ambas sdo doencas
com grande carga de preconceito, cuja vi-
véncia repercute de modo negativo na vida
de quem recebe o diagnostico, recobertas de
estigma e medo'®. Sendo assim, o estigma surge
quando o estere6tipo ¢é incongruente com o
que se imagina para determinado individuo,
ocorrendo pela depreciacdo da identidade e
intimamente ligado a aceitacdo, em que os
pares nio o enxergam igualitariamente e nio
o respeitam ou consideram normal™:

Eu e minha mde nunca chamamos de hansenia-
se, sempre chamdvamos de manchinha, tomar o
remédio por causa da manchinha, para ndo ficar
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falando hanseniase. Hanseniase € a pior coisa
do mundo e eu pensava assim, porque eu nunca
tive essa coisa e de repente tive. Nés escondemos
porque realmente o preconceito € grande e acho
que o povo iria se afastar de mim. (Malva).

S6 quem soube foi minha avé, ela mora aqui do
lado e o povo da parte de minha familia por parte
de mde. (Catingueira).

A descoberta da doenca precisa ainda ser
foco de discussio de pesquisadores na area,
visando identificar estratégias de sensibili-
zacdo, qualificacdo e suporte para os profis-
sionais, tornando-os capazes de entender o
contexto familiar e o que o recebimento do
diagndstico representa. Diversas vezes, a
familia se depara com o desejo de revelar o
diagnostico, mas, a0 mesmo tempo, monitora
por meio de acdes para evitar que a doenca
seja descoberta.

No corpo nds escondemos. A mancha do meu braco
passa, falo que é queimadura, mas agora no rosto
todo mundo olha. O postinho daqui faz campanha
de hanseniase na escola, incentivando e entregam
uns papéis para os pais participarem, mas toda vez
que minha avé vai Id, eles pedem para néo contar
que eu jd tive. Hoje uso camisa de manga comprida
para ndo queimar e ninguém ver. (Velame).

Destaca-se a importéncia de profissionais
sensiveis as particularidades de doencas na
infincia, que trabalhem acolhendo e apoiando
a familia'?, refletindo sobre suas praticas e
propondo intervencdes especificas com o obje-
tivo de melhorar a qualidade de vida de quem
vive um sofrimento ou com uma doenga, bem
como dos seus familiares. E sabido que o temor
do estigma pela hanseniase pode justificar o
retardo do diagndstico, e praticas profissio-
nais acolhedoras repercutem diretamente na
aceitacdo do adoecimento e na diminuic¢éo
desse indicador’®.

Contudo, de acordo com as narrativas dos
participantes, 0 momento em que a familia
recebe a noticia do diagnoéstico de hanseniase
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¢é considerado um dos que ela mais necessi-
ta de ajuda, apoio e de receber informacdes
e orientacdes com o intuito de amenizar a
angustia e as expectativas sobre o processo
de adoecimento por uma doenca que ainda é
estigmatizante na sociedade.

O cotidiano da familia adoecida:
atravessando tempos sombrios

Ter na familia uma crianca ou um adolescente
acometido pela hanseniase afeta o equilibrio
dos envolvidos e pode levar seus membros a
um adoecimento emocional, o que faz com
que criem uma espécie de circulo encantado.
A dindmica do circulo foi estabelecida por
meio do siléncio e de acordos para escon-
der ou negar a condicdo, como estratégia de
preservar o familiar adoecido de situagdes
traumaticas’®. As experiéncias vivenciadas
eram semelhantes de acordo com a forma
operacional da doenca.

A situacdo de minha mde me preocupava, porque
quando saiam aqueles carocos ela gritava de dor,
até hoje ela sente dor quando sai os carocos as
vezes. Mas hoje em dia sai pouquinho, s6 aparece
um pouquinho. S6 me lembro da doenca de mainha,
da minha ndo. Acho que tinha medo de sentir as
dores que ela sentia, porque eu vi como ela estava.
Ela sofreu tanto. Minha mde ndo teve manchas,
teve aquela que € s6 no nervo, tinha muita ferida.
Tinha dorméncia nos nervos. Ficou com os dedos
tortos. (Melosa-roxa).

Ha4 algumas familias em que mais de um
membro recebeu o diagndstico de hanseniase,
e quando ocorre isso, as pessoas estigmatiza-
das tendem a ter experiéncias semelhantes
relativas a sua condicfo e a sofrer mudancas
semelhantes na concepc¢io do eu'. Quando
ocorre a experiéncia na familia ou no seu meio
social, compartilham-se sofrimento e temor
pelo desconhecido novamente, necessitando,
o membro da familia adoecido, de apoio fa-
miliar para enfrentar cada percal¢o durante
o processo de adoecimento?°,



Por outro lado, os participantes deste
estudo compreendem a importincia do
circulo encantado como acolhimento e
preservacido na familia, pois o princi-
pal suporte dessa estratégia é a genitora.
Nesse momento, percebem que seu papel
na familia tranquiliza e equilibra o vivido.

Quem mais me ajudou nessa doenca foi minha
mde, mesmo ela descobrindo os buracos cheios
de remédio, foi minha familia, porque na hora da
doenca todo mundo se uniu e me deu forca para ir
em frente e ndo desistir. (Paineira-rosa).

Quem me ajudou na doenca foi minha mde, sé
ela, jd o meu pai néo cuidava néo, nem um pouco.
Minha mde que tirava tempo para mim, na hora
de ir para a escola, para o posto e tudo, andava
comigo, agora meu pai ndo. Ele ficava me batendo
e mandava eu ir embora, eu néo ia ndo, minha
mde ndo deixava ndo. Ficava Id no muro quieto,
esperando o dia passat, ficava Id para ele néo brigar
comigo. (Cebola-brava).

Vivenciar a experiéncia toma um sentido
diferente a depender do tipo de relacéo exis-
tente, visto que quando a doencga acomete os
filhos, estes se tornam os protegidos, e quando
acomete o companheiro ou a companheira,
estes podem se tornar o problema ou a sobre-
carga para cuidar.

Ninguém notou que eu estava mais escuro, sé
minha avé, ela dizia: ‘Como meu filho estd preto’.
Ela ndo sabia que eu estava doente, nds néo con-
tamos para ninguém, nem mesmo para a familia,
S0 quem sabia era nds quatro de casa. Quando ela
disse que eu estava mais escuro e perguntou para
minha mde, minha mde disse que era por causa de
um remédio que eu estava tomando, na época ela
perguntou que remédio era e minha mde disse que
era para manchinhas na pele. (Coroa-de-frade).

Mesmo entendendo esse encapsulamento
como uma forma de protecio, algumas fami-
lias demonstravam, nesse fechamento, um
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sofrimento intensificado. Ora parecia que o fe-
chamento decorria do intenso sofrimento, ora
que tal fechamento intensificava o sofrimento.
A revelacdo intencionada para seus pares é
guiada pelos lugares ou importéincia que as
pessoas ocupam nessas relacdes, e decidir para
quem devera ser revelado foi uma das grandes
questdes dos participantes e familiares. Nesse
sentido, a revelacdo que ocorre pela presenca
de sinais corporificados de estigma tende a ser
uma ma experiéncia para estes.

Para o povo ndo ver, quando eu iria sair com a mde,
colocava uma calca, sé ndo saia de short, passava
muito creme, mas ndo saia com aquela mancha
na perna. S6 quem sabia era minhas amigas da
rua porque quando brincava com elas eu néo co-
locava calca. Hoje minha pele melhorou, saiu as
manchas, agora posso usar short, calca e vestido,
o ressecamento acabou. (Paineira-rosa).

Revelar a condicdo da crianca e/ou do
adolescente com diagndstico de uma doenca
estigmatizante, as abominacdes do corpo, con-
siderando como um dos trés tipos de estigma
- abominacdes do corpo, culpas de carater
individual e tribais, de raca, nacéo e religifio -,
é desnuda-la do encapsulamento, ocorrendo,
dessa forma, uma desprotecio™.

Como maneira de enfrentar o processo de
adoecimento, 0 encapsulamento surge, sendo
evidenciado como estratégia de superacéo e
preservacdo dos interlocutores. Alguns acordos
foram estabelecidos, e o principal deles foi
esconder a condicdo de doente. Essa forma se
manifestava com a ocultacdo da mancha com
vestimentas, ocultacdo do membro afetado e
vigilidncia da familia.

As repercussoes da hanseniase sobre
a sociabilidade

Uma das repercussdes mais vivenciadas pelos
participantes ocorreu no contexto escolar. A
hanseniase precisou ser mantida em segredo,
pois, se fosse descoberta, os participantes
tinham o conhecimento de que poderiam
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sofrer bullying, ja que, se os colegas estavam
sadios, cabia-lhes o afastamento e o isolamento
como medida de prevencéo.

Meu medo com os outros amigos era porque tinha
medo de falar para eles e eles ndo quererem ficar
mais préximos de mim, porque eu tinha hanseniase
e eles poderiam pegar. Ndo sei bem como € isso e
nem ninguém me disse, mas achei que eles iriam
se afastar de mim. (Catingueira).

Além disso, torna-se evidente o despreparo
das professoras que acompanhavam diaria-
mente os participantes do estudo, visto que a
sala de aula era separada em dois grupos, um
com os que tinham hanseniase e outro sem,
uma vez que se tratava da falta de acolhimento,
desigualdade social e reforco ao estigma.

O ambiente escolar sendo o principal meio
de interacéio social tanto das criancas quanto
dos adolescentes apresentava-se como crucial
na aceitacdo de si e dos pares. Percebe-se que
essa conduta nio foi ancorada na compreen-
séo correta do adoecimento, pois niio ocorreu
entendimento sobre o processo/periodo de
transmissio, ocasionando uma acdo equivo-
cada e estigmatizadora. Nessa perspectiva,
fica evidente a maneira como as criancas e
os adolescentes acatavam a necessidade de
mudanca, tornando-se claros o sofrimento e
a memoria de como a doenca modificou seu
cotidiano de modo negativo.

Minha professora colocou a gente na frente porque
estava doente. Ela entregava o lanche na classe e
nds ficamos trocando os pratos, comendo o resto
uns dos outros e por isso peguei a doenca. Tinha
um menino que estava doente e passou para os
outros foram uns trés ou quatro que adoeceu na
sala, ai ela nos separou. (Coroa-de-frade).

A estranheza em relacio aos seus pares
torna-se um momento desacreditavel, e quando
os simbolos de estigma nio sido conhecidos
pelos presentes nem imediatamente percepti-
veis, percebem-se como qualidade e atributos
inferiores aos demais?'. Tal percep¢do aflora o
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temor de que, se adoenca fosse revelada, haveria
um prejuizo das suas interagdes sociais, com-
prometendo suas relacdes em seus grupos de
convivéncia, sobretudo no ambiente escolar?.

Quando adoeci, todo mundo ficou sabendo que eu
estava doente, aqui tudo se espalha rdpido, ndo
gostava porque o povo ficava zoando da minha cara
ld na escola, diziam ‘Eee, a doente chegou’. Elas se
afastaram de mim dizendo que ndo queriam pegar
a doenca, me deu uma dor no coracdo porque eram
minhas amigas, nunca pensei que elas fariam isto,
e elas nem sabiam o que era a doenca. Senti muita
tristeza de estar sendo excluida. Eu ndo podia sair
na rua que o povo ficava me apelidando de Freddy
Krueger. Todo lugar que eu ia, era o povo com pre-
conceito comigo, ndo tenho nenhuma lembranca
boa. (Paineira-rosa).

No contexto social, a identidade é reafir-
mada ou reprimida, e no interior das trocas
sociais, a identidade se constroi e reconstroi
repetidamente. £ nesse contexto que ocorre a
relacdo de forca do individuo e o meio social,
na imposicdo da autoidentidade versus hete-
roidentidade estigmatizante negativa atribuida
pelos outros?2. Ademais, como se destaca no
modelo goffmaniano, a identidade social real,
sendo descoberta, pode ser comprometidae o/a
afastado/a fica desacreditado/a por seus pares,
pois os/as jovens nfo teriam a maturidade ou
experiéncia para definir estrategicamente sua
identidade social virtual, segundo interesses
materiais ou simbdlicos como os adultos.

A identidade social real é entendida como
a categoria de atributos que o individuo real-
mente prova possuir. Ja a identidade social
virtual refere-se a uma caracterizacéo que
imputamos a um individuo a partir de atributos
apresentados por ele, que podem néo corres-
ponder com a realidade, pois, geralmente, é
ancorada na normatizagio social esperada™.

Mesmo a doenca causando tanto sofrimen-
to, fica nitida a vontade de permanecer com
elaem segredo, visto que, quando arevelaciio
ocorria, a interagdo social ficava comprometi-
da. Arevelacdo intencionada para seus pares é



guiada pelos lugares ou pela importéancia que
as pessoas ocupam nessas relacdes, e decidir
para quem devera ser revelado é uma das
grandes questdes das criancas e dos adoles-
centes, bem como dos seus familiares. Nesse
sentido, a revelacéio que ocorre pela presenca
de sinais corporificados de estigma tende a
ser uma ma experiéncia para os envolvidos
no processo de adoecimento pela hanseniase.

ESTRATEGIAS DE SUPERACAO, PRESERVACAO
DE SI E EXPECTATIVAS

Houve barreiras e conflitos no cotidiano dos
interlocutores que dificultaram o cuidado
a saude. Nas narrativas dos participantes,
constatou-se a existéncia de dificuldades
para a conclusio do diagnostico, retardando
o processo de acolhimento como pacientes
com hanseniase. Além de vivenciar o pre-
conceito no ambiente escolar, os partici-
pantes também passaram por tal situacio
no momento do tratamento da hanseniase
pelos profissionais de satde, sendo estes os
que deveriam acolher e cuidar.

O cuidado integral direcionado as crian-
cas e aos adolescentes é garantido como
politica publica de saude estabelecida
oficialmente no Brasil?3, Ele necessita ser
realizado considerando e respeitando a con-
dicdo do ser crianca e do ser adolescente,
ultrapassando o cuidado fisico e respeitando
as necessidades sociais e emocionais.

Fiquei muito triste quando descobri que estava
com hanseniase, estava fazendo fisioterapia do
dedinho e quando disse a fisioterapeuta que me
acompanhava que estava com hanseniase, ela néo
me deixou entrar mais na sala. Ela falou: ‘Olha, ndo
posso mais manter contato com vocé porque vocé
ndo pode entrar na mesma sala porque estd com
hanseniase’. Ela ndo sentou junto comigo para falar.
Ela ficou assim, um pouco longe de mim. Na hora
eu fiquei chateada com o que ela fez porque ela
tem estudo. Se formou e ndo tinha conhecimento
da doenca? Eu que ndo tenho estudo jd sei o que
é a doenca. (Flor de Mandacaru).

Repercussées no cotidiano de criancas e adolescentes que viveram com hanseniase

Os profissionais que cuidam de jovens com
hanseniase sio responsaveis pelo diagnostico,
tratamento, cura e pelas acdes de educagio em
saude. Contudo, muitos nio estdo qualificados
ou sensibilizados, comprometendo a qualidade
do cuidado; suas praticas educativas ocorrem
em uma relacdo unilateral e impessoal, na qual
o conhecimento selecionado passa pelo crivo e
pelaescolha de quem os transmite, nio levando
em consideracdo as experiéncias dos sujeitos e
nfo contribuindo para um pensamento critico
que possa auxiliar na mudanca da percepcio
da doenca e do jovem doente?4.

Dentro desse contexto de cuidado profissio-
nal, encontra-se o enquadramento na propria
casa, onde os pais, em uma tentativa de conter
a transmissfo para outros membros da familia,
separaram seus pertences pessoais. Tal atitude
remete-se na justificativa de que essa conduta
seria para o bem de todos na familia, tornando-
-se, assim, situacio de exclusio no domicilio.

Antes de adoecer minha vida era normal, fazia
tudo, comia tudo pela frente. Depois da doenca néo
podia misturar o copo, a colher e o prato em casa,
mas gracas a Deus foi feito o exame e ninguém da
minha familia estava doente. (Coroa-de-frade).

Ainda, observaram-se queixas que evi-
denciavam sofrimento. O uso continuo da
medicacéo foi a queixa mais evidente, sendo
entendida como uma responsabilidade que nio
cabia naquele momento para a idade. Como
estratégia de desvencilhar-se dessa obrigacéo,
os medicamentos eram escondidos em casa,
ndo hesitando a ocultacio.

Quando eu estava tomando remédio, escondia nos
buracos da casa, porque eles mandavam tomat, e
eu dizia 'ndo mde, ndo quero tomar esse remédio,
é muito ruim’. Eu ia para o banheiro e colocava
o remédio dentro do buraco e dizia: ‘Mainha, ja
tomei!’. Fiz isso muitas vezes. Ndo pensava em
estar atrapalhando o tratamento. Minha mée néo
sabia, sé soube quando terminei o tratamento.
Quando ela viu, tinha um monte de remédio dentro
do buraco. (Paineira-rosa).
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A medicacdo foi percebida como um peso
no adoecimento, pois era palpavel e real pelo
fato que os fazia lembrar diariamente da sua
condicdo e os tornava corresponsaveis por sua
saude. Além disso, a quantidade e as reacdes
damedicacéo geravam sofrimento. Entendiam
que seguir um tratamento diariamente néo
seria coisa de gente jovem, e assumir esse
tipo de responsabilidade era visto como um
fardo. As narrativas mostram que nio havia
um preparo, sensibilizacio ou esclarecimento
do que iria acontecer.

Além dos temores relatados, a pesquisa
aponta que a repercussio do uso da medicagéo
relacionava-se em assumir uma responsabili-
dade ou uma rotina nfio sendo compativel com
aidade e com as reacdes adversas advindas do
tratamento, principalmente a hiperpigmenta-
célo da pele que denunciava sua condi¢&o?*.

Era uma briga pra tomar esses remédios, era um
sofrimento, a enfermeira esperava numa paciéncia
eu tomar aqueles seis comprimidos de uma vez,
aquela dose supervisionada, as cdpsulas eram
grandes demais, uma maior que a outra, quase
ndo engulo, nos primeiros meses era um sacrificio.
Comecou a dar uma tontura, dor de cabeca quando
parava de tomar o remédio, comeca a dar cdibra, a
cdibra sé vinha quando parava de tomar o remédio.
(Mulungu).

Ser protagonista de sua propria historia
em contexto de vida com cultura de estigma,
possuindo um marcador corporificado, da
a crianca e/ou ao adolescente desvantagem
e uma visfo reduzida de suas perspectivas
futuras, em que suas expectativas almejam a
imagem devolvida, o corpo sadio e o cotidiano
de vida recuperado.

Agora jd estou curado e € sé esperar as manchas
sairem. A sensacdo da alta € de alivio, um peso
que saiu, que foi tirado das costas. Ndo estar
todo més no postinho, ndo enfrentar fila e voltar
ao que eu era antes, voltar a ser branco e fazer
0 que eu gostava é um alivio. E agora estou na
expectativa de ficar branco, sem mancha e voltar
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a ser chamado de galego, era bom ser chamado
de galego. (Mulungu).

Ao final, de forma analdgica, pode-se com-
parar a crianca ou o adolescente com hanse-
niase como um iceberg. O que € visivel é a sua
enfermidade, a visualizacfio externa de uma
pessoa com hanseniase, um conceito breve e
superficial que resume o sujeito a sua doenca.
Porém, se a sensibilizacdo do conhecimento
abranger a parte maior do iceberg, pode-se
compreender entdo que sua complexidade vai
além de uma simples ponta. Nesse contexto,
um paciente ha de ter um conceito muito além
do que lhe é atribuido.

Consideracdes finais

Os resultados deste estudo apontam que a
experiéncia do acometimento da hanseniase
por criancas e adolescentes é um fen6meno
dificil de ser compreendido, e indicam que
0 adoecimento vai além do diagndstico e do
tratamento. Tal fendmeno inclina a pensar
sobre aspectos importantes desse processo,
0s quais envolvem a familia, seus pares e a
importéncia do cuidado profissional.

O temor de possuir uma doenca estig-
matizante gera sofrimento e expectativa
decorrente do desconhecido, e as narrativas
evidenciaram rotinas e habitos totalmente
modificados, com privacdes de atividades
significativas do cotidiano das criancas e
adolescentes. O confinamento em casa de-
corrente da necessidade da ndo exposicéo ao
sol, devido aos efeitos adversos da medicacéo
sobre a pigmentacdo da pele, a segregacio por
seus pares e 0 encapsulamento familiar foram
os grandes marcadores dessa descontinuidade
na vida social e lidica em suas vidas.

A revelacgdo do sofrimento no cotidiano,
repercutindo no desenvolvimento social dos
envolvidos, cria marcas fisicas e nfo fisicas,
podendo persistir na fase adulta. No percur-
so de adoecimento, os participantes optam
por omitir sua condicdo de hanseniano



como forma de protecio de sua identidade
e para preservar sua aceitacio social. Uma
vez que assumir sua real condicdo, como
portador/a de hanseniase, é estar suscetivel
as consequéncias de ser antagdnico ao que
¢é hegemonico, é ser dispar dos seus pares,
contrario ao que é saudavel.

Nessa perspectiva, o empoderamento das
criancas e dos adolescentes do estudo e a
sensibilizacdo dos profissionais, envolvendo
aspectos psicoldgicos e sociais, sdo necessa-
rios para mudanca no modelo de tratamento
e abordagem desse puiblico, para ser refletido
além da posicéo de doente. Isso podera ocorrer
por meio da mudanca e implementacéo de
acdes de saude capazes de alterar a realidade
presente, como, por exemplo, o fortalecimento
de grupos de apoio as familias que vivenciam
o diagndstico e a qualificacdo profissional
direcionada para assisténcia infantojuvenil.

No processo de construcio deste estudo,
constatou-se a limitacdo no conhecimento
sobre os problemas e estratégias de supera-
co vividos pelas criancas e adolescentes com
hanseniase devido a escassez de publicacoes
cientificas abordando essa tematica. Ndo
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