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RESUMO

Ahansenfase, doenca milenar, foi motivo de exclusao
compulsoéria dos entrevistados ao convivio social. Atual-
mente sua cura é possivel, a falta de informacao existe
e o preconceito ainda é um problema grave. Medidas
foram tomadas na tentativa de diminuir o estigma,
como a Lei n° 9.010/95, que oficializou a mudanca
no uso do termo lepra para hanseniase. Este trabalho
objetivou investigar as mudangas sob o prisma das
pessoas que tém ou tiveram hansenfase. Foi aplicado
protocolo préprio contendo perguntas fechadas em 50
entrevistados. A andlise estatistica foi descritiva, com
cdlculos percentuais simples e cruzamento de varia-
veis. Os resultados revelaram que houve predominio
de casados (56%), aposentados (30%) e assalariados
(20%); com ensino fundamental incompleto (46%).
Dos 64% que conheciam outra terminologia para han-
seniase, 93,8% citaram o termo lepra e 90% sabiam do
preconceito histérico; 63% julgavam que a mudanca
do nome pode ter diminuido o preconceito e 76,7%
achavam que as pessoas sabiam que a hanseniase era
antiga lepra, tanto que ao comentar sobre a doenca, a
maioria (60%) logo referia o termo a lepra. O medo sob
seus varios aspectos, atingiu 50% dos entrevistados.
Salientamos a falta de informacao em relacdo a formas
de transmissao, instalacao de deficiéncias e tratamento.
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O passado historico ainda exerce influéncia apesar da
mudanca do nome, pacientes enfrentam preconceitos
no meio social, pela associacdo com termo lepra. A
dificuldade no entendimento dos conceitos pode ser
uma das causas do estigma. Inferimos que a mudanca
do termo nao foi capaz de eliminar preconceitos.
Palavras-chave: hanseniase; preconceito,; terminologia.

ABSTRACT

Hansen’s disease, a very ancient disease, was the re-
ason for patients” compulsory exclusion into the social
environment. Nowadays its cure is possible; there is lack
of information and the prejudice is still a serious problem.
Some measures were taken in the attempt of reducing
the stigma, as the Law n° 9 010/95, which made official
the change in the use of the term leprosy for Hansen’s
disease. This study aimed at investigating the changes
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according to the people’s point of view who have or had
Hansen’s disease. A particular protocol with closed ques-
tions was applied to 50 people. The statistical analysis was
descriptive, with simple percentile calculations and cros-
sed-variables. The results showed that there was married
prevalence (56%), retired (30%) and salary earners (20%);
with incomplete elementary education (46%). From the
64% that knew other name for Hansen’s disease, 93.8%
mentioned the term leprosy and 90% knew about the
historical prejudice; 63% claimed that the change of the
name might have reduced the prejudice and 76.7% thou-
ght the people knew that leprosy’s disease was the old
leprosy, as so much that when talking about the disease,
most of them (60%) immediately referred the term to the
leprosy. Fear under several aspects reached 50% of the
interviewees. We pointed out the lack of information in
relation to the transmission forms, disabilities onsets and
treatment. The historical past still has influence in spite of
the change of the term; patients face prejudices in the so-
cial environment due to the association with leprosy term.
The difficulty in understanding the concepts can be one
of the causes of the stigma. We could point out that the
change of the term was not able to eliminate prejudice.
Keywords: Hansen's disease; Prejudice; Terminology.

INTRODUCAO

A hansenfase ¢ uma doenca cronica causada pelo
bacilo de Hansen (Mycobacterium leprae). Sua principal
fonte de transmissao sdo as vias aéreas superiores 2, mas
ha também a possibilidade da transmissdo via cutanea
pelas lesées na pele .

O principal sintoma é o aparecimento de manchas
brancas ou avermelhadas na pele com auséncia de sensi-
bilidade nolocal 2. A hansenfase ¢ uma doenca pouco letal,
mas extremamente incapacitante, devido as sequelas no
nariz, olhos, membros superiores e inferiores em consequ-
éncia do acometimento dos nervos periféricos **

A prevaléncia da hansenfase tem diminuido em
todo o territério nacional. A eliminacdo de acordo com
parametros da Organizacao Mundial de Saude (OMS),
jé aconteceu no Estado de Sao Paulo e no municipio de
S&o José do Rio Preto. E uma cidade situada no noroeste
do Estado de Sao Paulo, pdlo de grande desenvolvi-
mento econdmico, sede da 82 regido administrativa
que engloba 101 municipios.

Desde o ano de 2002, a prevaléncia da hansenfase
passou de 2,1/10.000 para 0,79 em 2006 e atingiu os
paramentos da pos-eliminacao preconizado pela OMS
de <1/10.000 habitantes ®.

Apesar do investimento para a eliminacdo, a hanse-
niase continua carregada de preconceitos, estigmas e
excluséo social ”. Algumas medidas foram incentivadas
com o propdsito de ressocializacado das pessoas que
tém ou tiveram hanseniase, tais como o tratamento
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em unidades bésicas de saude, poliquiomioterapia e
oficializacao da terminologia como a Lei n°. 9.010, de 29
de marco de 1995, proibindo o uso do termo lepra &

Levando-se em conta a hipotese de que o precon-
ceito e grau de informacéo do paciente sobre a doenca
podem alterar o seu processo de cura; este trabalho
objetivou verificar o preconceito, o conhecimento
da doenca (transmissédo, sintomas e tratamento) e
investigar aspectos da mudanca da terminologia lepra
para hansenifase, sob o prisma das pessoas que tém ou
tiveram hanseniase

O trabalho contou com o apoio financeiro do CNPq
por meio da concessao de bolsa do Programa Institu-
cional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica — PIBIC.

MATERIAIS E METODOS

Apbs aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto-Au-
tarquia Estadual (FAMERP/FUNFARME), protocolo ne.
3023/2006, parecer n°. 168/2006 iniciou-se a pesquisa. Foi
efetuada no periodo de agosto de 2005 a julho de 2007,
no Municipio de Sdo José do Rio Preto, Estado de Sao
Paulo. A amostra foi composta por 50 pacientes de alta
medicamentosa, selecionados ao acaso (1998 a 2006).

A coleta dos dados foi realizada nos dois centros
de referéncia do municipio que tém implantado o
programa de controle da hanseniase, o Nucleo de
Gestao Assistencial -60 (NGA 60) e o Ambulatério de
Dermatologia do Hospital de Base (HB).

Os pacientes foram convocados por meio de trés
tentativas de contato telefonico; para os que ndo com-
pareceram ou ndo foram encontrados, até trés corres-
pondéncias foram enviadas, e por fim duas tentativas
de visita domiciliar.

Foi aplicado um questiondrio com perguntas estru-
turadas. O instrumento foi submetido a um teste prévio
em 14 pacientes, com ajustes necessarios quanto ao
seu conteudo.

O questionario foi dividido em cinco categorias;
sendo as perguntas relativas aos: dados pessoais, co-
nhecimento da doenca, apoio familiar, tratamento e
auto estima; as perguntas abordaram principalmente
0 grau de conhecimento sobre a terminologia oficial e
preconceito relativo a doenca. As respostas obtidas fo-
ram agrupadas e comparadas com a literatura. Os dados
foram introduzidos em planilha Microsoft Office Excel
2003, e analisados no programa estatistico EPI INFO
2002. Para a andlise estatistica foi feita a freqtiéncia com
indice percentual das varidveis estudadas.

RESULTADOS

Foram obtidos os seguintes resultados:
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1. Dados Pessoais

N&o houve predominancia de género, com 26 (52%)
pacientes do sexo feminino e 24 (48%) masculino.
Quanto a escolaridade, 29 (58%) tinham o ensino
fundamental (completo e incompleto), 13 (26%) o
ensino médio (completo e incompleto), 3 (6%) o
superior (completo e incompleto) e 5 (10%) analfa-
betos. A situagdo matrimonial apontou para 28 (56%)
individuos casados, 7 (14%) nunca foram casados, 6
(12%) viuvos, 4 (8%) separados, 3 (6%) coabitam e 2
(4%) divorciados. A maioria 15 (30%) era aposentada,
10 (20%) com emprego assalariado, 9 (18%) autdno-
mos, 2 (4%) estudantes, 8 (16%) prendas domésticas,
2 (4%) desempregados e outros 4 (8%); sendo estes
ultimos: afastados do emprego (2), ndo trabalhava (1)
e nao trabalha por causa da doenca (1) .

Em relacao a renda pessoal 16 (32%) ganhavam entre
1 a 3 salarios minimos, 12 (24%) abaixo deste valor, 12
(24%) acima e 10 (20%) entrevistados ndo possufam
renda pessoal. Em relacdo a renda familiar 9 (18%) re-
cebiam 3 a 10 saldrios minimos, 20 (40%) abaixo deste
limite e 1 (2%) acima.

Tabela 1. Caracterizagao dos pacientes entrevistados quanto
ao sexo, escolaridade, estado matrimonial e renda.
Sdo José do Rio Preto, 2007.

Aposentado 15 30

Desempregado (outra razao) 2 4
Prendas domésticas 8 16
Outros 4 8
Renda Pessoal

Até 1 saldrio minimo 12 24
De 1a 3 s minimo 16 32
De 3a 10 s. minimo 11 22
10 ou mais s. minimo 1 2
N&o possui renda 10 20

Renda Familiar

Até 1 s. miimo 11 22
De 1 a3 s.minimo 9 18
De 3a10s.minimo 29 58
10 ou mais s. minimo 1 2

2, Conhecimento da doenca

Dos 50 entrevistados, 33 (66%) relataram nao ter
conhecimento da doenca antes de adquiri-la e 17 (34%)
relataram conhecer; 27 (54%) nao tinham informacao
de outra pessoa doente e 23 (46%) sabiam da existéncia
de outra pessoa com a doenca citando: marido, mae,
compadre e tia.

Em relacdo aos nomes da doenca 18 (36%) relatam
nao conhecer outras denominacdes e dos 32 (64%)

Caracteristicas N (=50) % que relataram conhecer outros sindnimos, dos quais

Soxo fora citados por 30 (93,8%) doentes o termo “lepra”
Ferminino % = (sendo que um paciente rel.atou, glém dis;o, ‘gota” e

' outro “pereba”), 1 (3,1%) “virchoviana e dimorfa’ e 1
Masculino 2 48 (3,1%) “ferida brava".
Escolaridade
Analfabeto 5 10 Tabela 2. Caracterizacdo dos pacientes entrevistados quanto ao
Fundamental incompleto 23 46 conhecimento da doenca. Sdo José do Rio Preto, 2007.
Fundamental completo 6 12
Médio incompleto 3 6 Caracteristicas N (=50) %
Médio completo 10 20 Conheciam a doenga antes de adquiri-la
Superior incompleto 1 Sim 17 34
Superior completo 2 4 Nao 33 66
Estado matrimonial Conhecem outra pessoa doente
Nunca foi casado 7 14 Sim 23 46
Casado Atualmente 28 56 Nao 27 54
Separado 4 Conhecem outros nomes para doenga
Divorciado 2 Sim * 32 64
Vidvo 6 12 Nao 18 36
Coabitagéo 3 6 Nomes relatados (n=32)
Ocupacdo Atual Lepra 30 93,8
Emprego assalariado 10 20 Virchoviana e Dimorfa 1 3,1
Autdbnomo 9 18 Ferida Brava 1 3,1
Estudante 2 4
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Dos 30 entrevistados que disseram conhecer o nome
lepra, 27 (90%) relataram conhecer o preconceito da
doenca que ocorria antigamente e 3 (10%) ndo; 26
(86,7%) sabiam que nao havia cura para a doenca e
4 (13,3%) nao; 19 (63,3%) acham que a mudanca de
nome diminuiu o preconceito e 11 (36,7) nao; 23 (76,7%)
acreditam que as pessoas sabem que a hanseniase era
antiga lepra, 6 (20%) achavam que ndo e, 1 (3,3%) ndo
soube responder.

Do total de entrevistados que conheciam a termi-
nologia lepra, 18 (60%) deles, ao contar para as outras
pessoas que estavam com hanseniase, obtinham a res-
posta que era a antiga “lepra’, 10 (33,3%) nao receberam
nenhuma resposta e 2 (6,7%) preferiram ndo revelar a
situacdo de doentes.

Em relacdo aos proprios sentimentos gerados pela
doenca, 17 (56,8%) dos individuos relataram que senti-
ram algo apds descobrir que estavam com hanseniase
sabendo que esta era denominada antigamente por
lepra. As respostas tiveram a mesma proporcao, 2 (6,7%),
em relacdo ao medo de morrer, de ndo ser curado, de
deficiéncias fisicas, de ser rejeitado, do preconceito e
medo da doenca evoluir. Um dos pacientes (3,4%) teve
sentimentos de surpresa 1 (3,4%), 4 (16,6%) relatam ter
sentido um misto de todas as respostas acima citadas e
13 (43,2%) disseram n&o sentir nenhuma reacéao.

Tabela 3. Caracterizacdo dos entrevistados que relataram
conhecer o nome lepra para hansenfase. Sdo José do
Rio Preto, 2007.

Caracteristicas N(=30) %

Conheciam o preconceito

Sim 27 90
Nao 03 10
Sabiam que ndo havia cura

Sim 26 86,7
Nao 04 13,3

Achavam que a mudan¢a do nome
diminuiu o preconceito

Sim 19 63,3
Nao 1 36,7

Achavam que as pessoas sabem que
a hanseniase era a antiga lepra

Sim 23 76,7
Néao 6 20
N&o sabe 1 33
Ao contar que estavam com hanseniase, 0s

conhecidos.

Diziam que esta era a antiga lepra 18 60
Nao falavam nada 10 333
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O paciente n&o contou que estava

doente 2 67
Sentimentos apds descobrir que estavam

com a antiga lepra

Medo de morrer 2 6,7
Medo de néo ser curado 2 6,7
Medo de deficiéncias fisicas 2 6,7
Medo de ser rejeitado 2 6,7
Medo do preconceito 2 6,7
Medo de a doenca evoluir 1 34
Surpresa 1 34
Misto das respostas anteriores 5 16,5
N&o sentiram nada 13 432

As perguntas que objetivaram explorar o conheci-
mento do total de entrevistados em relacdo a hanse-
niase, obtiveram como resultado: 30 (60%) disseram
conhecer a terminologia oficial, 21 (42%) acreditam que
as pessoas também conhecem o termo.

Para aumentar a informacao sobre a doenca foi pro-
posta por 21 (42%) entrevistados a divulgacao pelos
meios de comunicacao (televisdo, radio), 4 (8%) cam-
panhas, 1 (2%) maior capacitacdo dos profissionais da
saude, 1 (2%) panfletos, 2 (4%) ndo souberam respon-
der. 8 (16%) indicaram outras formas, como conversar
com os familiares, leitura de livros, solicitar para que 0s
profissionais expliquem melhor aos pacientes, orien-
tacdes sobre a transmissdo, novas pesquisas, palestras
em escolas e 13 (26%) relataram uma mistura de todas
essas sugestoes.

Sobre a concepcédo do portador de hansenfase sobre
a doenca: 7 (14%) acreditavam que todos os pacientes
possuiam deficiéncias fisicas e deformidades, 5 (10%)
sabiam do contagio, 3 (6%) que havia tratamento, 2
(4%) ndo possuia cura e 1 (2%) causava manchas e
perda de sensibilidade. Outras idéias sugeridas por 4
(8%) doentes como: morriam rapido e tinha nodulos,
deveriam fazer o tratamento correto, apresentavam
formigamento, manchas e feridas. Alguns relatam que
nao pensavam sobre a doenca e 22 (44%) pacientes
relataram que ndo conheciam a doenca anteriormente,
2 (4%) nao pensavam na doenca e 4 (8%) relatam um
conjunto de todas as anteriores citadas.

Sobre o tratamento, 37 (74%) entrevistados sabiam
que apods inicid-lo ndo transmitiam mais a doenca e 13
(26%) nao sabiam.

Dos doentes entrevistados, 26 (52%) disseram que
ja tinham sido interrogados por pessoas sobre "o que
era a hansenfase?” e 7 (26,9%) responderam ao ques-
tionamento “uma doenca que tem cura”, 4 (15,4%) “é
uma doenca que tem cura e era a antiga lepra”, 2 (7,7%)
"era a antiga lepra’, 4 (15,4%) “ndo souberam explicar’,
2 (77%) “é¢ uma doenca que causa manchas” e 2 (7,7%)
utilizaram de outras respostas: “era provocada por um
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bacilo que vinha do ar” e “era provocada por um microé-
bio que causa doenca de pele”, 5 (19,2%) responderam
um conjunto das afirmacdes anteriores.

Sobre o contdgio da prépria da doenca, 20 (40%)
ndo imaginavam como contrairam, 18 (36%) pacientes
acharam que adquiriram a doenca por meio de contado
com parente, 6 (129%) de amigo/conhecido/funcionério,
5 (10%) outras respostas como a crenga que “estavam

fracas”, “foram ao baile com as amigas e 1 (2%) um
conjunto das respostas anteriores.

Tabela 4. Caracteristicas do conhecimento dos entrevistados
em relacdo a hanseniase. Sao José do Rio Preto,
2007.

Caracteristicas N (=50) %
Conheciam a terminologia oficial
Sim 30 60
Néo 20 40
Achavam que as pessoas conheciam a
hanseniase
Sim 21 42
Nao 29 58
Sabiam que apds iniciar o tratamento ndo
transmitiria mais
Sim 37 74
Nao 13 26
O que sabiam sobre a doen¢a
Era contagiosa 5 10
Ha tratamento 3
Causa manchas e perda de sensibilidade 1
Achavam que ndo hé cura 2
Achavam que todos pacientes tem 7 14
deficiéncias fisicas e deformidades
Outras 4
N&o pensavam na doenca 2 4
Nao sabiam quais eram as manifestacoes
da doenca 22 a4
Conjunto das respostas anteriores 4 8
Como achavam que a doenca fora
transmitida
Contato com parente que possufa 18 36
Contato com 6 "
amigo/ conhecido/ funciondrio
N&o sabiam 20 40
Conjunto das anteriores 1 2
Outras respostas 5 10

3. Apoio familiar

Das pessoas que possufam ou possuem companhei-
ro/esposo 31 (91,3%) tiveram apoio destes e 3 (8,7%)
ndo. Dos entrevistados, 38 (76%) nao sentiram que as
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pessoas tinham medo de se aproximar e 12 (24%) sim;
44 (88%) nao foram isolados 6 (12%) sim; 28 (56%) nao
tiveram problemas em serem tocados pelos familiares e
22 (44%) apresentaram este sentimento. Tiveram medo
de contar para a familia 11* (22%) pessoas, sendo que
destes 7 (63,6%), por causa da rejeicao, 1 (9,1%) pois
achou que nao havia necessidade, 1 (9,1%) ficou com
medo de contaminar a familia e 2 (18,2%) uma mistura
de todas essas respostas.

Tabela 5. Caracterizacdo da repercussao da doenca na vida
familiar. Sdo José do Rio Preto, 2007.

Caracteristicas N (=34) %

Apoio do companheiro/ esposo

Sim 31 91,3

Nao 3 8,7

As pessoas tinham medo de se aproximar N (=50)

Sim 12 24

Nao 38 76

Foram isolados

Sim 6 12

Nao 44 88

Eram tocados

Sim 28 56

Nao 22 44

Medo de contar para familia

Sim* 11 22

Nao 39 78
4. Tratamento

Demoraram em procurar auxilio 23 (46%) dos pa-
cientes entrevistados, sendo que destes 10 (43,5%)
acreditavam que os sintomas ndo eram importantes,
1 (4,3%) pois havia demora no agendamento das con-
sulta do SUS, 12 (52,2%) pois nao foi identificado pelos
profissionais rapidamente.

Quanto a descoberta da patologia, 38 (76%) pessoas
observaram os sintomas e procuraram auxilio, 4 (8%)
foram encaminhadas apds uma consulta por outro mo-
tivo, 4 (8%) relataram que ao queixar-se dos sintomas,
alguém pediu para procurar um médico, 2 (4%) identifi-
caram os sintomas pelos meios de comunicagéo. 2 (4%)
descobriram por outras maneiras (era comunicante, o
outro o filho fez um teste com um fésforo no braco e
descobriu a insensibilidade da pele).

Quando foram perguntados sobre o porqué continu-
aram o tratamento obtiveram-se as seguintes respostas:
44 (88%) queriam ser curados e os outros por medo das
deficiéncias fisicas, por causa das dores e uma mistura
de todas as respostas anteriores.

Sobre as dificuldades do tratamento, os entrevista-
dos responderam: 3 (6%) o meio de transporte para
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chegar a unidade basica de saude, 3 (6%) demora no
atendimento para as consultas, 6 (12%) efeitos colaterais
dos medicamentos utilizados no tratamento, 2 (4%)

Tabela 6. Caracterizacdo dos sentimentos dos pacientes com
hansenfase. Sao José do Rio Preto, 2007.

Caracteristicas N (=50) %
dificuldade ao tomar os remédios, 2 (4%) duracdo do Ficou depressivo
tratamento e 10 (20%) um conjunto de todas as respos- :
tas anteriores. Outros 24 (48%) dos doentes relatam nao oim 20 40
ter dificuldades em relagdo ao tratamento. Nao 30 60
Perdeu a vaidade
Tabela 6. Caracterizacio do diagndstico e tratamento. Sao José Sim 13 26
do Rio Preto, 2007. Nao 37 74
Caracteristicas N (=50) % Medo de morrer
Demoraram em procurar auxilio Sim 14 28
Sim 23 46 Nao 36 72
Néo 27 44 Medo de deficiéncias
Como descobriram a doenca Sim 32 64
Procuraram auxilio 38 76 Nao 18 36
Foram encaminhados 4 8 Tinha preconceito em relacdo a doenga
Alguém falou para fazer uma consulta 4 8 Sim 7 14
Por causa dos meios de comunicagdo 2 4 N&o 42 84
Qutras maneiras 2 4 Problemas com emprego
Por que continuou o tratamento Sim* 12 24
Queriam ser curados 44 88 Nao 33 66
Medo das deficiéncias fisicas Como se sentem hoje
Dores Feliz, confiante com o tratamento 41 82
Conjunto das respostas anteriores Com medo 1 2
Outras sensacoes™ 8 16

5. Auto-estima

Dos entrevistados, 20 (40%) relataram terem ficado
depressivo e 30 (60%) néo; 13 (26%) perderam a vaidade
e 37 (74%) nao; 14 (28%) tiveram medo de morrer e 36
(72%) néo; 32(64%) tiveram medo de deficiéncias e 18
(36%) nao.

Quanto ao preconceito em relacdo a doenca, 42
(84%) relataram nado ter preconceito, mas 7 (13%)
afirmam ter, e citaram como forma de preconceito a
exclusdo das pessoas doentes, o estigma, receio da
doenca e de sua transmissao.

Quanto aos problemas com o emprego, dos 12
(26,7%) que tiveram problemas*, 8 (66,7%) foram afas-
tados, 3 (25%) tinham dificuldades em desempenhar o
servico 1 (8,3%) foi despedido.

Quando foram entrevistados sobre como se sente
atualmente obteve-se: 41 (82%) estavam felizes e con-
flantes com o tratamento, 1 (2%) com medo e 8 (16%)
outras sensacdes** (vitorioso, medo, mas confiantes
com o tratamento, confiante em Deus, normal, feliz, mas
ndo curado, sentindo efeitos colaterais dos remédios e
medo de ndo curar).
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DISCUSSAO

Antigamente a terminologia lepra era utilizada tanto
para algumas lesdes provocadas por queimaduras,
escamacoes, escabiose, cancer de pele, lupus, escarla-
tina, eczemas, sifilis, quanto para a hanseniase °. Assim,
adquiriu no meio cultural significado de impureza e
desonra, isolando os pacientes '°. Com os avancos da
ciéncia, as enfermidades anteriormente compreendidas
apenas com o termo “lepra” passaram a ter novas desig-
nacdes, como exemplo micose. Porém isso nao ocorreu
com a hanseniase que acabou sendo associada ao an-
tigo mal biblico'. No Brasil o termo lepra foi abolido e
em substituido e adotou-se a palavra Hanseniase. Neste
estudo, notou-se, no entanto, que o termo continua
sendo usado para designar a hansenfase. Ha ainda um
estigma muito grande dos pacientes, pois dos 60% que
relataram estar com hansenfase para outras pessoas, as
mesmas diziam que era a antiga “lepra” e 0 medo, sob
seus varios aspectos, atingiu 50% dos entrevistados que
conheciam o termo “lepra”.

Além da palavra lepra sdo considerados outros siné-
nimos para hanseniase, que sao: elefantiase-dos-gregos
e morféia, "mal de Lazaro” "'. Da amostra dos 50 pacien-
tes, 64% relataram conhecer sindbnimos para doenca,
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sendo “lepra” o mais comum. As palavras virchowiana
e dimorfa também tiveram destaque, vindas da de-
nominacdo atual da hansenfase'. J4 a denominacéo
ferida brava encontrada no estudo ndo foi encontrada
na literatura.

Atualmente o termo hanseniase vem da substituicao
da palavra “lepra’, iniciativa pioneira do Brasil, homenage-
ando a Gerhard Armauer Hansen (1841-1912), médico no-
ruegués que descobriu, em 1873, 0 agente causador da
infeccdo. Abrao Rotberg propds a mudanca da termino-
logia de lepra para hanseniase, na década de 70, visando
a diminuicao do estigma. No ano de 1975, o Ministério da
Saude do Brasil através do Decreto n. 76.078 04/08/1975,
(publicado no Didrio Oficial da Unido DOU, de 05/08/1975)
adotou o termo hanseniase em 29 de marco de 1995 pela
Lei federal nimero 9.010. Tornou-se assim, obrigatério
0 uso da terminologia hanseniase em substituicao ao
termo “lepra™. Porém a adocdo nao foi universal, além
de ndo ter sido acompanhada de um esforco educativo,
para mudar as atitudes diante da doenca .

Na pesquisa, observou-se que ha o desconheci-
mento da terminologia oficial (40%), mostrando as
dificuldades em relacdo as informacoes pelos meios de
divulgacdo ja que a terminologia é obrigatéria desde
longa data. Que certa parcela dos entrevistados acha
que s6 a mudanca do nome nao foi efetiva para o fim
do preconceito (36,7%).

Ao longo da historia a “lepra” sempre foi objeto de
depreciacdao e de modelos de tratamento que excluiam
os pacientes. Os doentes eram isolados em leprosarios,
além do uso de vestimentas caracteristicas que o identi-
ficavam como portador do “mal”. Ao andar, fazia-se soar
uma sineta para avisar os sadios de sua aproximacao.
Apesar da mudanca do nome de lepra para hanseniase,
0s pacientes ainda enfrentam preconceitos no seu meio
social, pois ocorre a associacdo com o termo “lepra”.

Observou-se que, ndo obstantes a evolucdo do tem-
po e desenvolvimento de novos conhecimentos ainda
hoje se pode notar a baixa informagdo, como relatada
pelos entrevistados: o isolamento (12%), a falta do toque
nos entrevistados e nos seus pertences (44%), o medo
dos outros se aproximarem (24%) e a falta de apoio dos
esposos ou companheiros (8,7%).

A literatura mostra o sentimento de medo que a
doenca provocava se estendia aos objetos e a tudo o
que fosse tocado pelo doente, portanto néo era a do-
enca a inimiga da sociedade, mas sim o seu portador.
Isolar o mesmo era saudavel e impedia a doenca de se
disseminar #1012,

Por ser uma doenca que levava a incapacidade para
o trabalho, feilra, ao repudio dos amigos e familiares,
a morte e ainda a exclusdo, sem um tratamento até
entdo conhecido ", passou a ser temida até nos dias de
hoje. Os entrevistados deste estudo que sabiam que a
hanseniase era a “lepra” tiveram algum tipo de senti-
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mento negativo principalmente o medo. As respostas
foram variadas, tais como, o medo de morrer (6,7%), de
nado ser curado (6,7%), de deficiéncias fisicas (6,7%), de
ser rejeitado (6,7%), do preconceito (6,7%), da doenca
evoluir (3,4%) e surpresa (3,4%) ou um misto de todas as
respostas acima citadas (16,5%). Com todo este passado
algumas pessoas ainda sentiam medo de contar que
estavam entrevistados, sendo relatado dentre outras
causas a rejeicao (63,6%). O medo da doenga nédo estd
apenas na parte fisica; estende-se a depressao (40%) e
a perda de vaidade (26%).

Atualmente sabe-se que a transmissdo da doenca
ocorre pelas vias aéreas superiores e seu periodo de
incubacéo é de 2 a 7 anos . Seu tratamento é ambula-
torial, com a utilizacdo de medicamentos apropriados
(poliguimioterapia/OMS) 3, entretanto dos entrevista-
dos 40% nao sabiam como adquiriram a doenca e rela-
taram medo e falta de conhecimento sobre a doenca.
Houve também duvidas quanto ao tratamento e sobre
como explicar o que era hanseniase para 0s amigos que
perguntavam (15,4%).

A hansenfase é uma doenca complexa em seus as-
pectos como diagndstico, tratamento e complicacoes. A
educacao em saude e informacdes claras e simplificadas
deve fazer parte dos programas educativos desenvolvi-
dos para a populacéo. A falta de informacao faz com que
as pessoas demorem para procurar auxilio '. Observou-
se que existe a dificuldade no entendimento dos con-
ceitos pelos pacientes e na visao deles, pela sociedade,
podendo esta ser uma das causas do estigma. A falta de
informacéao se estende aos aspectos da doenca como a
forma de transmisséo, tratamento entre outros.

O preconceito ndo esta ligado apenas ao lado psico-
l6gico relativo as deformidades, traz também a exclusédo
do mercado de trabalho, afastamento do convivio social
e da comunidade ™. Este estudo demonstrou que houve
problemas com o emprego, pois 24% foram caracteri-
zados por afastamento, demissdo ou ainda dificuldades
em desempenhar o servico.

Sugere-se que investimento em ac¢bes educativas
para os pacientes, familiares e sociedade em geral, além
de suporte psicossocial.

CONCLUSAO

Apesar da mudanca do nome lepra para hanseni-
ase, 0s pacientes ainda enfrentam preconceitos no
seu meio social, pois ainda ocorre a associacdo com o
termo “lepra”.

Existe ainda dificuldade no entendimento dos con-
ceitos da hansenfase pelos pacientes e pela sociedade, e
pode ser esta uma das causas do estigma. A deficiéncia
na informacao se estende para os aspectos da doenca
como forma de transmissao, tratamento entre outros
aspectos que alimentam o preconceito.
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ANEXO - QUESTIONARIO

1)Dados Pessoais
a) Sexo ( )Feminino () Masculino Data de nascimento : Idade:

b) Grau de escolaridade
()analfabeto () E. Fund.lincompleto () E. Fund. Completo () E. Médio incompleto

() E.Médio completo () e. superior incompleto () e. superior completo
d) Estado matrimonial atual: (Confira somente aquele mais aplicavel)
(1) Nunca foicasado [ ] (4) Divorciado [ ]
(2) Atualmente casado [ ] (5) Vidvo [ ]
(3) separado [] (6) Coabitacao [ ]

e) Ocupacao atual (Selecione a Unica melhor opcao)

(1)Emprego assalariado [ ]

(2)Trabalha por conta propria (auténomo) [ ]
(3)Trabalho néo assalariadovoluntério/caridade [ ]
(4)Estudante [ ]
5)Prendas domésticas/Dona de casa [ ]
por favor especifique)
6)Aposentado [ ]
7)Desempregado (razdo de saude) [ ]
8)Desempregado (outra razdo) [ ]
9)Outro [ ] f) Renda pessoal

1) até um saldrio minimo [ ] (3) de 3 a 10 salarios minimos [ ]
2)de 1 a 3 saldrios minimos [ ] (4) 10 ou mais salarios minimos [ ] Especifique:
f) Renda familiar

) até um saldrio miimo [ ] (3) de 3 a 10 salarios minimos [ ]
2) de 1 a 3 saldrios minimos [ ] (4)mais que 10saldrios minimos [ ] Especifique:

(
(
(
(
(
(
(
(2
Re
(1
(

2) Conhecimento da doenca
a) Conhecia adoenca? ( )Sim () Nao
b) Conhecia outra pessoa que teve a doenca? ( ) Sim () Nao
©) Sabe outros nomes para doenca? ( ) Sim () Nao ( Caso o entrevistado responda NAO pule para a questao f)
d) Quais?
e) Caso responda “lepra”:
Sabe do preconceito que existia antigamente desta doenca? ( ) Sim () Nao
Que nao havia cura desta doenca? () Sim ( )Néo
Acha que a mudanca do nome diminuiu o preconceito? ( ) Sim ( ) Nao
Vocé acha que as pessoas sabem que hanseniase era a antiga lepra? ( ) Sim () Néo
Quando vocé dizia que tinha hanseniase disseram que era a lepra? ( ) Sim () Nao
O fato de saber que era a antiga lepra surgiu qual reacdo em vocé?
( ) Nenhuma () Medo de morrer () Medo de ndo ser curado
() Medo de deficiéncias fisicas () Medo de ser rejeitado () Medo do preconceito
() Outra, qual?
Vocé teve medo de ndo ser curado? ( ) Sim () Nao
a) Sabe a terminologia oficial da doenca? ( ) Sim () Néo
b) Acha que as pessoas conhecem a doenca? () Sim () Nao
) O que poderia ser feito para mais informagéao?
() Divulgagao pelos meios de comunicagao (televisao, radio, ...)
() Panfletos () Campanhas ( ) Maior capacitacdo dos profissionais da saide
( ) Outra, qual?
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d) O que vocé pensava sobre a doenca?
() Néo conheciaadoenca ( )Queeracontagiosa  ( )Que havia tratamento
() Que causava manchas e perda de sensibilidade () Achava que né&o possuia cura
() Achava que todos os pacientes tinham deficiéncias fisicas e que causava deformidades
Outro (anote):
e) Sabia que a depois de iniciar o tratamento a doenca ndo é mais transmitida?
()Sim () Nao
f) Alguém ja lhe perguntou o que é hanseniase? ( ) Sim ( )Nao
) O que vocé respondeu?
Que é uma doenca que tem cura
Que é uma doenca que tem cura e é conhecida como a antiga lepra
Que é a antiga lepra
N&o soube explicar
Que é uma doenca que causava manchas
Outra, qual?
) Porque acha que ficou doente?
) Contato com algum parente que possufa a doenca
) Contato com algum amigo, conhecido, funciondrio... que possufa a doenga
) Néo sabe

—_ — — — — —

g
(
(
(
(
(
(
h
(
(
(

3) Apoio familiar

a) Ficou com medo de contar para familia que estava com hansenfase?
() Sim ( ) Néo

b) Por que?
() Por causa da rejeicao ( ) Por causa da vergonha () Achava que iram o isolar
() Achou que nao tinha necessidade () Outra, qual?

c) Oesposo (a) forneceu apoio? ( )Sim () Néao

d) Sentiu que as pessoas tinham medo de se aproximar de vocé?

() Sim () Nao
e) Isolaram-no? ( ) Sim () Nao
f) Tocavam em vocé ou nos seus objetos? () Sim ( )Nao

4) Tratamento
a) Demorou a procurar auxilio? ( ) Sim () Nao (Se ndo ir para a pergunta c)
b) Por qué?
() Achava que nédo era nada, ( ex: achava que era uma alergia ou algo parecido)
() Pois ha demora para agendar consulta
() Medo de ir fazer consulta e descobrir algo grave
() Pois foi fazer a consulta mas demoraram pra identificar que era hanseniase
() Outra, qual?
¢) Como descobriu a doenca?
(
(
(
(

) Procurou auxilio por causa dos sintomas
) Foi encaminhado quando foi consultar por outro motivo
) Alguém falou pra vocé fazer uma consulta (por exemplo esposo viu as manchas)
) Por causa dos meios de comunicacgao, por exemplo: viu uma propaganda e lembrou que possufa uma
mancha igual
() Outra, qual?
d) Continuou o tratamento por qué? () Queria ser curado
() Medo de deficiéncias fisicas
() Pois os agentes iam na sua casa quando vocé faltava
() Outra, qual?

46 | Hansenologia Internationalis Hansen Int 2007: 32 (1): 37-48.



ual a maior dificuldade do tratamento?

Transporte () Demora no agendamento

Demora no atendimento (filas e espera) ( ) Efeitos colaterais (ex: taquicardia, dor no estdmago...)
Tomar os remédios () Tempo de tratamento

ndo ha dificuldade ( ) Outra, qual?

e)

Q
(
(
(
(

—_ — — ~—

5)Auto-estima
a) Ficoudepressivo? () Sim () Nao
b) Perdeu a vaidade? ( )Sim ( ) Néo

c) Teve medo de morrer? () Sim ( ) Nao
d) Medo de deficiéncias fisicas? ( ) Sim ( )N&o
e) Tinha preconceito com relacdo a doenca? () Sim () Nao

f) Qual? () Excluia pessoas com a doenca ( ) Achava que ndo havia cura
( ) Outra, qual?
g) Como se sente hoje?
() Feliz, confiante com o tratamento ( ) Deprimido, triste
( ) Commedo ( ) Outra, qual?
h) Problemas no emprego? () Sim ( ) Nao
Quais? ( ) Despedido () Afastado ( ) Preconceito ( ) Outra, qual?
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