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Ser hanseniano: sentimentos e vivéencias'
Being leprous: feelings and experiences

Resumo

A hanseniase, doenca existente desde os mais remotos tempos,
traz consigo marcas sociais e culturais indeléveis até os dias atuais.
Os trabalhos sobre o tema em sua grande maioria, predo-
minantemente quantitativos e normativos, pouco evidenciam ou
aprofundam a questdo humana da hanseniase, os sentimentos
destes pacientes ou as experiéncias vivenciadas nesta trajetoria.
Surgiu, entdo, a proposta deste estudo que teve como objetivos
evidenciar o significado da hansenfase na vida dos pacientes, as
repercussdes da doenca sobre as relagdes intra e interpessoais e
os sentimentos implicados neste processo. Esta pesquisa se
realizou no periodo de dezembro de 1998 a dezembro de 1999,
no Ambulatério de Dermatologia Sanitdria, Porto Alegre — RS, e
participaram do estudo onze doentes com idade entre 22 e 76
anos.As informagoes foram coletadas por meio de entrevista
dialogada e semi-estruturada e, posteriormente, analisadas pelo
método fenomenoldgico. Os resultados evidenciaram o
desconhecimento da hanseniase, as dificuldades enfrentadas
pelos doentes desde o diagnéstico até o término do tratamento,
os diversos sentimentos vivenciados com a doenga, a importancia
de cuidar e resgatar a auto-estima dos pacientes, o despreparo
dos profissionais de satide em manejar a hanseniase e acolher os
doentes e a importancia da educagdo para a sadde. A partir
destes resultados sdo feitas algumas consideragdes aos servigos e
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profissionais que prestam atendimento aos doentes de
hansenfase e as instituicdes de ensino responsaveis pela formagao
de futuros profissionais da satide, objetivando o atendimento
mais eficiente e humano ao hanseniano.

Palavras-chave: hanseniase; aspectos psicossociais; educagdo em
satde.

Introducao

hansenfase (lepra, Mal de Hansen) é uma doenga infecto-

contagiosa de evolugdo cronica’, existente desde os

empos biblicos e que traz consigo marcas sociais e
culturais indeléveis até os dias atuais. Se nao for tratada adequada
e precocemente pode evoluir para incapacidades fisicas graves’,
inestéticas e mutilantes, repercutindo na existéncia do doente em
sua familia, em seu ambiente profissional e na comunidade em
que vive. Desde a década de 60, e até os dias atuais, seu
tratamento é feito em nivel ambulatorial’. No passado,
entretanto, os doentes eram internados em Hospitais Colonias
numa tentativa de, com este isolamento familiar e social de quase
sempre longa duragao, evitar o contégio e a disseminagao da
hanseniase, uma vez que nao existiam medicagdes eficazes para
0 seu tratamento e sua cura. A hanseniase segue sendo um
problema de Sadde Pablica no Brasil e no mundo.

A Organizagao Mundial de Satde (OMS) considera a
hansenfase eliminada como problema de satide publica quando
a prevaléncia, em determinada regido, for menor do que um
doente para cada 10.000 habitantes. O Rio Crande do Sul
atingiu esta meta de eliminagdo em 1995, quando a taxa de
prevaléncia em nosso Estado foi de 0,90". Conforme dados da
Coordenacao de Dermatologia Sanitéria, da Secretaria Estadual
de Satde do Rio Grande do Sul, no ano de 2002 esta taxa foi de
0,224,

Mesmo com esses dados animadores, ndo podemos incidir
no erro de pensar que a hansenfase ndo mais existe em nosso
Estado. Ter atingido a meta de eliminacdo nao significa que
conseguimos a erradicacdo desta moléstia. Conforme Talhari®,
“eliminar nao significa erradicar ou terminar com a Hanseniase por
decreto”. Para Ferreira®, necessita-se também conhecer a
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magnitude dos casos ainda ndao descobertos, ou seja, a
prevaléncia oculta. Sobre este tema também se refere Saul”: “la
Lepra es una enfermedad en la que poco se piensa porque se cree
que ya no existe mas o se tienne una idea equivocada de como es
en realidad. Es un problema de salud publica...”

Ha muitos trabalhos e livros sobre hansenfase, pois
conforme destacado anteriormente, trata-se de um problema de
Satde Pdblica. Contudo, na sua grande maioria, sdo trabalhos
que abordam questdes como incidéncia, prevaléncia, eficicia
terapéutica da poliquimioterapia entre outras. Predominan-
temente quantitativos e normativos, pouco evidenciam ou
analisam a questao do ser humano portador de hansenfase, seus
sentimentos e as experiéncias vivenciadas nesta trajetoria
existencial.

A partir das vivéncias e das dificuldades dos doentes e de
seus familiares, surgidas desta trajetdria de vida em ser doente de
hansenfase, nasceu a proposta deste trabalho que foi a de
desvelar o significado da doenca na vida destes doentes.

Materiais e Métodos

Para compreender, os sentimentos e vivéncias dos
pacientes com hanseniase quanto a representacao da doenca em
sua vida, as repercussdes da hanseniase em suas relagdes intra e
interpessoais, a elaboragao de projetos de vida, as implicagoes
em seu exercicio profissional, as percepgdes das distintas fases do
tratamento e aos sentimentos implicados no processo da doenca
e da cura, utilizou-se a abordagem fenomenolégica.

Esta investigacdo foi realizada no periodo de dezembro de
1998 a dezembro de 1999, no Ambulatério de Dermatologia
Sanitéria (ADS), da Secretaria Estadual de Satde do Rio Grande
do Sul, Centro de Referéncia no atendimento ao hanseniano no
Rio Crande do Sul, situado na cidade de Porto Alegre. No ADS
ainda desenvolvem-se programas de Residéncias Integradas em
Satde nas areas de Dermatologia, Enfermagem, Psicologia e
Servigo Social, todos credenciados pelo Ministério de Educacdo.

Participaram do estudo onze pacientes em acom-
panhamento para hanseniase no ADS, independente do sexo, da
idade, da procedéncia, do estado civil, do nivel sécio-
econdmico, do grau de escolaridade e da profissao. A idade dos
participantes variou de 22 a 76 anos de idade, sendo cinco
homens e seis mulheres. Dados referentes a identificagao pessoal
foram omitidos, considerando-se a importancia ética de
resguardar a identidade dos participantes e por serem
desnecessdrias estas informagdes ao método de investigagao
adotado. A partir da 102 entrevista as informagdes tornaram-se
repetitivas, saturando os dados, um dos critérios de suficiéncia de
amostra em pesquisa qualitativa®. A adesao dos participantes ao
estudo deu-se de forma voluntaria, mediante a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, permitindo a
utilizagdo e a divulgagdo dos relatos coletados por meio das
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entrevistas, respeitando-se as recomendagdes sobre ética em
pesquisa’.

Para a coleta de dados foi utilizada a entrevista de base
fenomenoldgica, dialogada e semi-estruturada, na qual foram
coletadas as informacdes com cada um dos participantes, através
da questdao norteadora central: O que significa para vocé ter
hansenfase? De acordo com Martins e Bicudo', a entrevista é “a
tnica possibilidade que se tem de obter dados relevantes sobre o
mundo da vida do respondente”. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas e submetidas a andlise, utilizando-se os
passos do método fenomenolégico, proposto por Giorgi'",
acrescidos de um sexto passo, as dimensées fenomenoldgicas,
proposto por Comiotto".

Resultados e Discussao

A andlise dos dados evidenciou que a hansenfase continua
sendo lembrada como uma doenga biblica do passado, pois
grande parte da comunidade em geral e dos profissionais da
satide desconhecem sua existéncia. Dados estes corroborados
por Oliveira e Romanelli", que constataram tanto o desco-
nhecimento a cerca da hanseniase, quanto a escassez de
informagdes a respeito desta moléstia. Este desconhecimento da
hansenfase como doenca da atualidade, a falta de divulgacao de
informagdes sobre seu contdgio e manifestagdes clinicas e sua
evolugdo insidiosa, contribuem para seu diagnéstico tardio, o
inicio do tratamento muito tempo apés as primeiras manifes-
tagoes e, conseqlientemente, a instalagdo das incapacidades e
deformidades fisicas. Fatores como despreparo dos servigos e dos
profissionais de satide, questoes administrativas e dificuldade de
transporte até os locais de atendimento também foram
apontados, pelos sujeitos desta pesquisa, como contribuintes
para o inicio tardio do tratamento.

Outro aspecto relevante evidenciado neste trabalho foram
as dificuldades encontradas para seguir o tratamento apds o seu
inicio, tais como o tempo prolongado necessario para completar
0s esquemas terapéuticos e os efeitos medicamentosos.

Para os participantes deste trabalho, a hansenfase continua
sendo uma experiéncia existencial dificil e dolorosa. Segundo
Monteiro”, o isolamento compulsério do passado, ao qual o
doente era arremetido, muito contribuiu para reforcar o conceito
de marginalidade existente. Sendo deixado a margem da
sociedade, solidificou-se uma identidade para o doente: “o
leproso”. Varios significados surgiram junto com o diagnéstico e
tratamento da moléstia, tais como os de doenga desesperadora e
maldita, enviada como praga e/ou castigo divino. Doenca grave
e fatal, além de doenca que deixa a pessoa suja e impura
também foram apontados. Para alguns dos sujeitos desta
pesquisa, ter hansenfase tornou-os mais humanos e soliddrios.
Para uma paciente, a hanseniase surgiu como uma saida para a
situacdo de rejeicao, por parte de sua familia adotiva. A partir do



diagnéstico e da internagdo hospitalar, na época ainda
compulsdria, ela refez sua vida ajudando aos que estavam mais
doentes.

Muitos sentimentos surgiram a partir do mundo vivido do
ser doente de hansenfase. Dentre eles destacam-se os diversos
medos vivenciados por todos os entrevistados durante este
processo: de ser descoberto como hanseniano, de transmitir a
doenga, de que seus parentes fossem discriminados, das seqtielas
fisicas, de ndo ser provedor do sustento familiar, do abandono, da
doenga, da rejeicdo social e da soliddao. Outros sentimentos
foram evidenciados, entre eles: tristeza, inconformismo por ter
adoecido, ansiedade, sentimento de inutilidade, vergonha,
culpa, raiva, 6dio, anglstia, constrangimento e desespero,
inclusive com surgimento de depressao e idéias de suicidio.
Conforme revisao feita por Pinto', sobre a evolugio da
hansenfase através dos tempos, a segregacdo e o confinamento
impostos aos doentes vao suscitar, ainda por muito tempo, o
surgimento de sentimentos ambiguos por causa deste processo.

Questdes como o abalo e a perda da auto-estima, as
discriminages sofridas pelo paciente com hanseniase e as
dificuldades encontradas em realizar tarefas domésticas e
profissionais com as seqielas fisicas instaladas, ficaram evidentes
neste trabalho. Alguns dos entrevistados, superando estas
dificuldades e encontrando apoio, conseguiram recuperar sua
auto-estima.

O claro preconceito, vivenciado pelos entrevistados,
manifestou-se pela perda de amigos, na perda do emprego e,
também, pela separacdo entre casais. Os entrevistados perce-
beram a mudanca de atitude de amigos e conhecidos que,
anteriormente, freqlientavam suas casas e ap6s saberem sobre a
hanseniase nunca mais apareceram. Outro aspecto vivenciado
foi o preconceito por parte dos profissionais de satide, que, por
desconhecimento da doenga, passaram a negar atendimento aos
doentes nas diversas areas da Medicina, como por exemplo, na
Obstetricia e Psiquiatria. Incomodam muito o preconceito e a
discriminagao na percepgao dos entrevistados.

As seqielas e as deformidades fisicas, surgidas com a
progressao da doenca, sdo dificuldades significativas enfrentadas
pelos portadores de hansenfase nas relagoes e na execugdo de
atividades do cotidiano, exigindo varias adaptagbes pessoais,
tanto fisicas quanto emocionais, & nova condicao fisica. A
realizagao de tarefas simples como abotoar a roupa, calgar sapato
ou assinar o préprio nome foram afetadas quando os doentes
perderam a sensibilidade das maos ou tiveram seus dedos
deformados. O simples ato de caminhar ou dirigir um automével
também ficou prejudicado, quando os pés e as pernas foram
atingidos pelas seqelas fisicas da hansenfase.

Ficou evidente a importancia de fortalecer o “self” da
pessoa acometida pela hansentfase. Este processo, todavia, ndo é
facil, pois exige a compreensao de aceitar-se como doente e o
apoio daqueles que o cercam. Sentir-se “menos do que um lixo”,
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“como um trapo” e “como uma coisa que Ndo serve mais a
sociedade” sdo sentimentos marcantes e fortes, que levaram a
perda da auto-estima e fazem com que o paciente de hanseniase
se auto-segregue, como se quisesse ficar escondido de tudo e de
todos. Reverter este quadro nem sempre foi possivel, mas alguns
deles, com apoio de familiares, de amigos e de profissionais da
satide, capazes de compreender o momento que o doente vivia,
conseguiram reencontrar-se. Anandaraj'”” aponta a hanseniase
como fator interferindo na vida social e psicolégica do paciente
conduzindo a desajustes. Estes fatores devem ser considerados
para possibilitar um tratamento mais compreensivo e afetivo.

Outro aspecto desvelado nesta pesquisa foi o conflito
vivenciado pelos participantes em nao saber se terdo o apoio de
suas familias e de seus amigos, uma vez que ndo se pode prever
a reagdo deles para com o doente. Foi evidente a importancia do
apoio familiar para o paciente de hanseniase, no momento em
que vive a sua doenga, desde o diagnéstico até completar o
tratamento. Xiang-Sheng et al." evidenciaram essas questoes e
relataram a importancia do encorajamento da familia para o
tratamento e adesdo ao tratamento por parte dos doentes. Para
estes autores, a familia desempenha importante papel no
combate a hansenfase, sendo a educagdo para a saide o
caminho necessdrio para envolvé-la neste processo. Atitudes de
ajuda e de incentivo contribuiram para a melhora do doente em
seu todo e foram fundamentais no processo de sua cura.

Segundo Oliveira e Romanelli, em face da instabilidade
emocional provocada por esta doenga, o apoio do conjuge, dos
filhos, de pais e irmaos é importante no enfrentamento da
doenca. Infelizmente, alguns dos entrevistados foram rejeitados e
discriminados por seus familiares, tanto filhos, quanto irmaos,
pais ou conjuges. Alguns deles nao receberam mais nem ligagoes
telefonicas de seus filhos, como se o simples fato de falar ao
aparelho fosse transmitir a hansentase.

Além do mais, transparece a necessidade, por parte do
doente de hanseniase, de ser apoiado também por seus amigos.
Este apoio pode ser tanto emocional quanto material, pois alguns
dos entrevistados receberam ajuda financeira de conhecidos em
perfodos cruciais da doenga. A ajuda também se manifestou pela
tentativa de conseguir emprego para o doente. Todavia, outras
vezes, 0s pacientes vivenciaram situagdes de abandono pelos
seus amigos, sendo, até mesmo, motivo de escarnio.

A ocultagdo do corpo emergiu como uma tentativa de
ocultar a doenga. Os portadores de hansenfase procuram
esconder suas lesdes de pele e deformidades fisicas para evitar
explicagbes que pudessem revelar a doenga. Esta atitude
evidencia o conflito, vivenciado pelos hansenianos, em contar ou
ocultar a hanseniase para seus familiares e amigos. A segregagao
e o isolamento aos quais os doentes de hansenfase se impuseram,
surgiram em decorréncia da atitude preconceituosa de pessoas
de sua relacdo que os discriminam.

Foram evidenciadas, espontaneamente, as percepgoes
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que os doentes tém sobre os profissionais da salide e como
percebem seus conhecimentos e atitudes sobre a hansenfase. Os
sujeitos deste estudo experienciaram que, algumas vezes, faltava
a estes profissionais informacdes e conhecimentos sobre a
doenga, gerando dificuldades no diagnéstico e na conduta
terapéutica. Dados estes também constatados por Lopes, Borges,
Higa, Gomes e Oliveira”, que verificaram a auséncia de
conhecimentos cientificos atuais sobre a hanseniase entre os
membros das equipes de salide. Estes autores também enfatizam
a necessidade de socializacio do conhecimento cientifico atual
sobre a doenca. Segundo Andrade®, “faz-se necessdrio viabilizar
a capacitagao e atualizagdo continua de recursos humanos, com
cursos de curta duragao e facil contetido”. Conforme Brand*', ndo
podemos dar a impressao, aos servigos de satde publica, de que
ndo hd mais necessidade de programas de atualizacdo nem
pesquisas para preencher a enorme lacuna de conhecimentos
que existe sobre a hansenfase. Acrescenta-se a tais fatos a
observagdo feita por Oliveira e Romanelli”, que por ser a
hansenfase uma doenga que nao requer tecnologia sofisticada
para o seu diagndstico, esta moléstia acaba ficando em segundo
plano, dentro das instituigbes responsaveis pela formagdo de
profissionais de satde.

Desvelou-se ainda a importancia do tratamento huma-
nizado, do respeito ao ser humano, do apoio ao doente de
hansenfase e da necessidade de poder conversar e desabafar
durante o atendimento pelos profissionais de salde, trans-
parecendo, em suas falas, a busca do significado do desejo de
como ser tratado, centrado no existir de cada um deles. Para
Schiitzenberger®, é dificil para o médico abandonar o poder que
ele tem e compartilhar o seu saber com o doente, torné-lo
parceiro nas decisoes, ouvi-lo longamente e levar em conta suas
falas. E dificil também achar tempo para falar e explicar.
Entretanto, tdo importante quanto o diagndstico, o progndstico e
as estatisticas, € o ser humano que estd em busca de uma palavra
amiga. Segundo Gomes”, a relagdo do médico com o paciente
vem a ser um momento agudo cuja base é a fraternidade. A
simples atengao revela-se um bélsamo para a natureza humana,
mas, muito mais, se acompanhada de afeicao e de solidariedade.
Conforme Duarte*, os pacientes de hanseniase ndo devem ser
considerados como sendo néimeros ou fichas, mas devem ser
tratados como pessoas que sdo. Sobre a importancia da relagao
profissional de sadde-paciente, Oliveira™ ressalta que “o sucesso
de toda a trajetéria do tratamento dependerd muito do
relacionamento com a equipe de satide”.

Todos os sujeitos desta pesquisa abordaram a importancia
de compartilhar informagdes sobre a doenca e sobre o
tratamento com o paciente de hansenifase, permitindo que ele
participe, ativamente, no seu processo de cura e contribua com
seu saber e suas experiéncias para o crescimento do profissional
de satde. Para Rodrigues et al.”*, todos os profissionais de satde
devem estar aptos para participar deste processo de compartilhar
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informagdes, utilizando a mesma linguagem, permitindo o
reforgo das informagdes e o esclarecimento do questionamento
dos pacientes. Segundo Lessa”, a educagdo é importante no
controle da hanseniase e deve-se levar em conta os
conhecimentos, as opinides e as praticas dos doentes em relagao
a sua doenca. Desta forma, é possivel adequar a linguagem das
equipes de satide a dos doentes.

Alguns pacientes foram em busca de informagdes em
enciclopédias e livros de Medicina, pois reconhecem a falta de
divulgacdo nos meios de comunicacdo, fazendo um comparativo
com cancer, AIDS e outras doencas transmissiveis que,
continuamente, sdo lembradas em noticidrios e jornais e tém
suficiente material esclarecedor e educativo.

Evidenciou-se, também, a necessidade de receberem
orientagdes incentivadoras ao autocuidado, possibilitando a
diminuigdo da instalagio de incapacidades fisicas e a
compreensdao do tratamento em andamento. Nesse sentido,
Virmond®, enfatiza que agdes educativas sdo aquelas que
permitem o estabelecimento de uma adequada relagao entre o
agente de salde e o paciente, levando ao intercambio de
conhecimentos sobre a hanseniase. Desta forma, toda vez que o
doente detectar em si alguma alteragao propria da doenca, ele
buscard auxilio. Para Feliciano e Kovacs®, torna-se evidente a
escassez de informacdes sobre a hanseniase. Tal fato facilita a
instalagdo ou agravamento das suas conseqiiéncias fisicas, além
das sociais.

Desvelou-se, ainda, a urgéncia de esclarecimentos aos
familiares dos doentes e de campanhas educativas, dirigidas a
comunidade da qual o doente faz parte, contribuindo, desta
forma, para a diminuicdo do estigma existente com relagdo a
hansenfase e ao preconceito com os seus portadores™”. Estes
dados sdo apoiados por Lombardi, Ferreira, Motta e Oliveira”,
que reforgam a importancia de medidas gerais voltadas para a
comunidade, através de praticas de educacdo para a satde, para
o controle da hansenfase. Estas questbes também sdo
corroboradas por Andrade, Moreira, Tardin, Castro e Sousa*, que
referem a importincia de campanhas para a promogao de
conhecimentos sobre a hanseniase junto a comunidade.

De acordo com o Ministério da Satde®, a comunidade,
por meio dos grupos sociais que a compde necessita estar
informada das acbes que sio a garantia de sadde de seus
, € com a educacio
da comunidade na qual o portador de hanseniase esta inserido,
que se conseguird remover o estigma, ligado a doenga, e
reintegrar o doente a sociedade.

Além disso, questdes relativas a prevengao da hanseniase,
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membros. Conforme Gershon e Sirinivasan

tais como exame de comunicantes e vacinacio BCG, estiveram
presentes na fala dos entrevistados. Para Foss”, uma vez
confirmado o diagnéstico do paciente, seus comunicantes
deverao ser examinados, observando-se se receberam vacinacao
BCG intradérmica. Reforcando esta idéia, Ferro e Fonseca®,



enfatizam que os familiares do doente devem receber
esclarecimentos sobre a hanseniase, ter conhecimento dos riscos
de contagiosidade e da necessidade de serem examinados.

Consideracoes Finais

Tendo em vista os resultados desvelados nesta pesquisa,
algumas questbes merecem consideragdo nos programas e
servicos que prestam atendimento aos doentes de hanseniase,
tais como:

* incentivar agbes que desmistifiquem a hanseniase como
doenga do passado, “biblica” e incuravel, através de
campanhas educativas a fim de esclarecer a comunidade,
em geral, e as equipes de salide que esta moléstia tem
cura, sendo o tratamento feito em nivel ambulatorial sem
a necessidade de isolar e internar os doentes;

elaborar programas de educacdo continuada e promover
treinamentos para os profissionais de satde, que
obedecam aos critérios da simplicidade, eficiéncia e
eficacia, em que os doentes com hansenfase contribuam
no delineamento destes caminhos, possibilitando, desta
maneira, melhor atendimento, diagnéstico precoce e
tratamento adequado aos pacientes com hansenfase;

* oportunizar vivéncias e orientagdes aos futuros profissio-
nais da salde durante a graduagdo e cursos de
especializagdo, sobre a importancia da relagdo humana
que se estabelece com o doente de hansenfase,
abordando a importancia do respeito ao ser humano, as
questoes da bioética e o relacionamento interpessoal entre
profissional de salide e paciente.

reforcar, durante a formacido do médico, o estudo da
dermatologia e da hanseniase, adequando a carga horaria
destes contetidos a fim de que os académicos de Medicina
possam dispor de tempo maior para receber informagoes
a respeito da hansentiase, serem sensibilizados e motivados
para o envolvimento no trabalho com seus portadores;

proporcionar aos doentes de hansenfase um tratamento
mais humano, valorizando seus sentimentos, suas vivéncias
e sua singularidade como pessoa através de uma
abordagem interativa, considerando e valorizando o que
ele sabe, pensa, sente e experiencia em sua trajetéria de
vida. Faz-se necessdrio respeitar suas necessidades e
individualidades, além de permitir a expressao de seus
sentimentos durante as consultas;
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* proporcionar grupos de vivéncia aos pacientes com
hansenfase, contribuindo para a redugdo do nivel de
estresse e de ansiedade, além da recuperagao de sua auto-
estima. Os profissionais de satde precisam estar atentos
para o manejo adequado dos sentimentos emanados deste
processo e desmistificar a associagdo existente entre
hanseniase, culpa e punigao;

elaborar programas de educagdo para a salde em
hansenfase, visando compartilhar informagdes sobre a
doenga com os pacientes e estimular o autocuidado, falan-
do em linguagem acessivel a sua compreensdo, e
acrescentar, conforme o momento apropriado, questoes
relativas a transmissao, as manifestacbes clinicas, ao
diagndstico, ao tratamento, a profilaxia e a prevengdo de
incapacidades fisicas da hanseniase. Desta forma, estimula-
se 0 doente ao autocuidado e a manutencio de suas
necessidades existenciais. Essas informagoes podem ser
transmitidas por meio de palestras, durante campanhas e
em cada consulta que o paciente comparega, orientando-
o conforme ele expresse suas duvidas;

proporcionar a familia do portador de hanseniase
momentos de didlogo, de esclarecimento de ddvidas e
participagdao no processo de recuperagdo da satde do
doente, visando integra-la no tratamento prestando
informagdes sobre a doenca, além da participagdo,
convivéncia, solidariedade e tantos outros acréscimos
quantos forem necessdrios. Reforgar compreensivamente,
a importancia do exame dos comunicantes e da vacina
BCG, como forma de prevengao da doenga;

* promover campanhas educativas junto aos meios de
comunicagdo, visando esclarecer a comunidade questoes
relativas a transmissao, clinica, tratamento e curabilidade
da hansenfase, mediante acdes de satide que envolvam a
midia na divulgagdo de informagdes corretas e nao
sensacionalistas sobre a hanseniase, contribuindo, desta
forma, para diminuir o estigma que a envolve;

promover palestras sobre a hanseniase em escolas da rede
privada e publica direcionadas a alunos, pais, professores e
funcionarios das escolas, abordando de maneira simples e
objetiva temas relacionados a hanseniase, possibilitando o
esclarecimento de dvidas desta populagao.
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Abstracts

Hansen’s disease, a disorder that has existed since the most
remote days, has brought along indelible social and cultural marks
until the present time The studies concerning this disease are
mostly quantitative and normative in a way that they barely reveal
or deepen the humanistic issue of the Hansen’s disease, the
patients’ feelings or experiences in this existential path. Due to
this, the proposal for this study arose and the aim of this
investigation was to unveil the signification of the Hansen's
disease in the patients’ lives, the consequences of this disease in
intra and interpersonal relationships, and the feelings involved in
this process. This research was accomplished within December,
1998 and December, 1999, in the Sanitary Dermatological
outpatient clinic, in Porto Alegre - RS. Eleven patients with
Hansen’s disease, within the age of 22 to 76 years old, took part
in this study. The information was obtained through
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