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Resumo: O objetivo desse artigo é analisar o estigma da hanseniase por meio das memorias de
uma pessoa acometida em Teresina-Pl. Dessa forma, quanto a metodologia, a pesquisa
configura-se por utilizar a Historia Oral, articulando com fontes oficiais (guia de controle da
doenca, portarias, legislacdo e indicadores sobre a hanseniase) e dados quantitativos presentes
em trabalhos de profissionais da &rea da satde. Ao final do artigo, percebe-se que as discussdes
ndo se esgotam e que 0s debates sobre os aspectos socioculturais relacionados a trajetoria da
doenca devem ser fomentados por possibilitarem o esclarecimento de aspectos que afetam na
permanéncia da enfermidade.
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Oral history and disease: the experience of a person affected by
leprosy in Teresina-Pl

Abstract: The aim of this article is to analyze the stigma of leprosy through the memories of
an affected person in Teresina-Pl. Thus, regarding the methodology, the research configures
itself to use the Oral History, articulating with official sources (disease control guide,
ordinances, legislation, and indicators on leprosy) and quantitative data present in the work of
health professionals. At the end of the article, it should be pointed out that how it works is not
exhausted and that debates on sociocultural aspects related to the disease trajectory should be
encouraged by enabling the clarification of aspects that affect the permanence of the disease.
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Introducéo

O objetivo desse artigo é analisar o estigma da hanseniase por meio das memdorias de
uma pessoa acometida em Teresina-Pl, apresentando como o diagnostico positivo para a
enfermidade afetou sua vida em diferentes ambiéncias, tanto profissional quanto pessoal. Para
isso, foi utilizada a Historia Oral como metodologia, no intuito de suscitar reflexdes sobre a
problematica através da vivéncia da entrevistada, de modo a amplificar essa voz a partir da

escrita da narrativa histérica.

A escolhida para colaborar com a pesquisa foi Francilene Carvalho de Mesquita'", por
ter sua trajetdria de vida marcada pela enfermidade, constituindo-se como uma lider do
Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) no Piaui e, assim,

auxiliando para o combate a doenca.

Nesse sentido, a entrevista foi elaborada a partir de roteiro semiestruturado, com
perguntas organizadas visando a discussdo sobre como foi conviver com essa enfermidade que
¢ atrelada a fatores socioculturais negativos e gque, historicamente, em diversas ocasifes, 0s
doentes foram excluidos, seja diretamente, em instituicbes denominadas de leprosarios, ou por

meio do afastamento devido ao preconceito para com aqueles que contrairam o bacilo.'

Devido a pandemia causada pelo coronavirus (covid-19), a entrevista foi realizada de
forma online, através da utilizagio da plataforma Google MeetV, o que viabilizou a captacio de
audio e video para a transcricdo. Considerou-se que, ao ser utilizado esse formato, ndo
acarretaria prejuizo para as reflexdes e utilizagbes da metodologia, como argumentaram
Ricardo Santhiago e Valéria Magalhdes"' sobre entrevistas a distancia. Além disso, utilizou-se
o manual de Verena AlbertiV"" como forma de pensar as etapas das entrevistas, adaptando-as

para 0 meio virtual.

Sendo assim, tem-se como principal fonte para embasamento do artigo a fonte oral
construida através da entrevista e posteriormente da transcri¢cdo. Entretanto, foram utilizadas
fontes de outra natureza, a exemplo da documentacdo oficial, como portarias que direcionam
as politicas publicas de controle, além de indicadores sobre a incidéncia da hanseniase que
possibilitam a percepc¢éo acerca da situacéo da problematica de satde publica no Brasil.
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Entende-se também a dificuldade de lidar com discussGes que estdo latentes na
sociedade, como a hanseniase, que ainda é um problema de satde publica. Porém, como ressalta
RiouxV!"! é possivel fazer a histdria do presente tendo o conhecimento de suas especificidades
e dificuldades. Nesse intento, reconhece-se que, ao produzir a narrativa historica sobre questdes
contemporaneas, e, portanto, proximas ao olhar de analise do pesquisador, pode-se acarretar
tanto aspectos positivos quanto negativos, caso nao haja cuidados proprios da producédo

cientifica.

Dessa maneira, 0 artigo esta dividido em dois topicos: o primeiro leva em consideragdo
os debates sobre a metodologia da Historia Oral e a relacdo com 0s aspectos pertinentes a
memoria; no segundo tdpico, serdo apresentadas as discussdes sobre a experiéncia de uma
pessoa que foi acometida pela hanseniase em Teresina-Pl, articulando essas reflexdes com a
metodologia, bem como com outros tipos de fontes. Além do mais, apresentam-se, logo apds,

as considerac0es finais.
Histdria oral: breves consideracgdes

Desde a Antiguidade, a Histdria possui grandes expoentes que sdo conhecidos pela
atuacdo enquanto historiadores mesmo em um momento em que esta ndo era constituida em
formato cientifico. Inclusive, a prépria terminologia Historia era bastante diferente da
conhecida hoje, visto que, nesse momento, se referia a uma concep¢do mais ampla. Sendo
assim, cita-se exemplos de Herddoto e Tucidides. Enquanto o primeiro procurava ouvir 0s
diferentes sujeitos, com suas variadas versdes, utilizando-se de uma escuta humilde e
interessada, 0 segundo apresentou uma postura menos ingénua ao entender os relatos, partindo
do pressuposto de que essas oralidades ndo revelavam necessariamente o que de fato aconteceu,

de modo que 0 mais importante € o que estava por tras do relato'.

Nesse sentido, em Tucidides, ha resquicio do pensamento racional e a fixacdo de
acontecimentos que visavam afastar as emocdes diante do relato, como salienta a filésofa
Jeanne Gagnebin®. Quanto a producdo historiografica em relagdo ao tratamento da
documentacdo e ao afastamento da utilizacdo da oralidade, pode-se relacionar esses aspectos,
aproximando-os da corrente Positivista do século XIX, que atribui ao documento oficial como
fonte sacralizada para a aplicacdo nos trabalhos historicos em detrimento de outras

possibilidades de utilizag&o.
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Assim, de acordo com as perspectivas racionalistas, as fontes oficiais eram capazes de
corresponder ao “resgate” historico de determinado periodo. Todavia, criticamente, trata-se de
um olhar logocéntrico, uma vez que almeja chegar a nocdo de verdade como fim cientifico,
através do racionalismo que pretendia ser universal e coeso na sociedade, partindo da

objetividade e da naturalizacdo sobre os aspectos socioculturais.

Ao contrario, em uma perspectiva de afastamento ao logocentrismo, ha as novas
abordagens de historia e memdria, principalmente aquelas desenvolvidas no século XX, como
Gagnebin™! denota. Sua concepcao de historia, baseada em Walter Benjamin, conecta-se com
a producdo de narrativas com base em problematizacdes do presente, ao contrario do olhar do
historiador meramente para o passado fixado em acontecimentos distantes e sem

questionamentos, ou seja, 0 aspecto ficcional constituido na historiografia.

Diante disso, a Histdria esta longe de representar a “ciéncia do passado”, como se
bastasse olhar para tras e encontrar as respostas para as questdes do presente, de maneira
objetiva. Nota-se aqui, de forma oposta, a Historia mais envolta por questdes contemporaneas,
de maneira que as ideias de “resgate historico” e “verdade absoluta” entram em desuso por sua
impossibilidade, e a nocdo de histéria, agora, mais proxima de uma “articulagdo” do passado a

partir das fontes.

Com a complexificacdo dessas discussdes ao longo do século XX, a historia oral foi uma
ferramenta que ganhou espacgo nas producgdes académicas. E, por ter o carater de intervencgéo
direta do pesquisador ao lidar com seu objeto de estudo, também foi alvo de criticas devido ao
carater subjetivo da oralidade. Nesse sentido, a subjetividade apresenta-se como uma faca de
dois gumes: se, por um lado, é inegavel que esteja presente na construcdo dessas fontes, pois o
préprio historiador atua na construcdo destas, por outro, qual a fonte que ndo possui carater
subjetivo? Seriam as fontes oficiais dotadas de valores qualitativamente superiores por terem

sido elaboradas por organizac6es publicas?

Dessa maneira, considerando as diferenciagdes no fazer cientifico de séculos anteriores,
entende-se que ndo se deve ter como base a sacralizacdo das fontes oficiais como se estas ndo
fossem também elaboradas pelo homem. A diferenca entre a natureza das diversas fontes é que,
enguanto as orais tiveram influéncia direta do pesquisador e foram construidas com o intuito de

servir como fonte de pesquisa, 0s outros tipos de documentagdes recebem o carater de fonte
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historica somente a partir do momento em que o historiador os seleciona e os utiliza em sua

pesquisa.

Somada a esses questionamentos, a prépria definicdo de nomenclatura ndo é algo
consensual®!'. Enquanto para uns pode ser vista unicamente como técnica, para outros, possui
mecanismo suficiente para ser tratada como disciplina. Entretanto, para fins desse trabalho, a
historia oral foi utilizada como metodologia de acordo com a definicdo de Janaina Amado e
Marieta FerreiraX!"!, considerando que através dela pode-se suscitar questdes e levantar
questionamentos com base nas tematicas tratadas e ndo apresentar respostas definidas. Assim,
coadunando com essa abordagem de que historia oral, “entendida como metodologia, [...]
remete a uma dimens&o técnica e a uma dimensdo tedrica”!V. Por essa razéo, a producdo do

conhecimento historico, nesse sentido, se remete a relacdo entre pratica, metodologia e teoria.

Nessa perspectiva, o historiador, apesar de construir a fonte, ndo deve considera-la como
algo acabado ou como mero complemento da fonte oficial, e sim analisad-la com o rigor de
qualquer fonte de outra natureza, relacionando as diferentes fontes com os aspectos tedricos da
historia, sobretudo referentes a memoria. O referido cuidado deve-se ao fato do entendimento
das discussdes relacionadas a memoria que, ao serem apresentadas pela oralidade, sdo
resultados também da subjetividade propria dos participantes, além da subjetividade de quem

entrevista que, a partir dos recortes e escolhas, desenvolve a narrativa escrita.

Tais consideracfes sobre memdria entram em convergéncia com a perspectiva de
Alessandro Portelli*V, quando este apresenta que a memaria ndo ¢ passiva, € Sim um processo
ativo de construcdo. Assim, a entrevista possui o carater dialégico, uma vez que o pesquisador
estabelece 0 espago narrativo para que o entrevistado possa narrar a sua experiéncia. Dessa
maneira, o historiador atua como dinamizador que intervém por meio das perguntas e abre as

possibilidades para que 0s acontecimentos sejam rememorados.
Nesse sentido, Janaina Amado*V! defende que:

Embora relacionadas entre si, vivéncia e memdria possuem naturezas
distintas, devendo, assim, ser conceituadas, analisadas e trabalhadas como
categorias diferentes, dotadas de especificidade. O vivido remete a acdo, a
concretude, as experiéncias de um individuo ou grupo social. A prética
constitui o substrato da memoria; esta, por meio de mecanismos variados,
seleciona e reelabora componentes da experiéncia.
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Por isso, de acordo com esse entendimento complexo da memoria e da forma que ela
pode ser operacionalizada a partir da metodologia da Historia Oral, salienta-se que, para além
do entendimento de que estas servem apenas como complemento daquilo que muitas vezes néo
pode ser encontrado por meio de outras fontes, a histdria oral possui um aspecto mais amplo,

de mostrar essas subjetividades que ndo sdo atingidas por outros meios.

XV resultado

Assim, ndo € um simples complemento, pois, como argumenta Portelli
final da entrevista é fruto tanto do pesquisador quanto do narrador. Por isso, € um recurso
inesgotavel, por ter essas caracteristicas de subjetividade do préprio sujeito que vivenciou
determinado acontecimento atravessado pelas subjetividades do historiador. Dessa forma, ndo
se trata de validar a entrevista como infalivel, pois, assim como qualquer outra fonte, deve ser
tratada com base em questionamentos e com 0 necessario rigor cientifico para a producéo do

trabalho de historia.

Em consonancia com essas discussdes, Cléria Costa*V!"" argumenta sobre as diferentes
interpretacdes que podem ser resultantes da escuta do outro, de modo que a subjetividade entre
as duas partes gera variadas interpretacGes. Assim, na perspectiva da autora, entre o que é falado
e ouvido perpassa por essas ressignificacdes que alteram o resultado final da pesquisa. Desse
modo, como mostra Lucilia Delgado®'X, essas discussdes perpassam por diferentes
conceituacBes que dizem respeito diretamente ao métier do historiador e os cuidados que este

deve ter na escrita e na utilizacdo das fontes orais.

Inclusive, a preocupacgéo na construcdo do roteiro de perguntas utilizado nas entrevistas,
pois, ao produzir os questionamentos, o pesquisador delineia os meandros da dinamica o que
pode possibilitar maior participacao do colaborador se as perguntas permitirem que ele discorra

de forma fluida acerca da tematica.

Por isso, a escolha para esta pesquisa de elaborar um roteiro semiestruturado que conduz
0s principais aspectos a serem abordados sobre a relagéo entre a vida da colaboradora e como
esta foi afetada pela hanseniase. Porém, mesmo que tenha se tratado de perguntas pré-
estabelecidas, foram questionamentos abertos que possibilitaram outras perguntas durante o

andamento da entrevista.
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Em virtude disso, considerando todos esses aspectos, ndo se pode banalizar a historia
oral como algo simples, pois diz respeito a categorias de reflexdo que, aléem de serem
complexas, ao se relacionarem com a subjetividade, requer que o pesquisador organize 0s

maltiplos aspectos que atravessam aquela entrevista.

Isto exposto, no préximo tdpico sera discutida a experiéncia de uma pessoa acometida
por hanseniase no inicio do século XXI, utilizando da Historia Oral como metodologia e
atrelando as discussdes relativas @ memoria, relacionando com o diagnostico positivo para a

enfermidade que afetou a vida dessa pessoa em diferentes ambiéncias.
A experiéncia de ser acometida pela hanseniase no inicio do século XXI

A hanseniase é uma doenca que possui registros ha milénios, inclusive sendo
mencionada na biblia como “lepra” de forma genérica, abarcando uma série de enfermidades
de pele como se fossem a mesma. No Brasil, a nomenclatura foi alterada de lepra para
hanseniase por meio da lei federal n°® 9.010 em 1995 como forma de desvincular ao passado de

estigmas e represalias que sofriam os acometidos pela moléstia®.

Historicamente, por quase todo o século XX, a politica publica que visava controlar a
enfermidade era o isolamento compulsério, que segregava fisicamente os enfermos em locais
denominados de Leprosarios, considerando que ndo haviam medicamentos eficientes para a
cura. Essas instituicdes foram criadas para que o0s doentes pudessem seguir suas vidas distantes

dos “saudaveis”, com o intuito de afastar espacialmente os sujeitos™*!.

Assim, ter o diagndstico positivo representava o afastamento social, seja diante das
politicas de segregacao ou pelo medo que as demais pessoas tinham de contrair a doenca caso
se aproximassem dos acometidos. Desse modo, a hanseniase foi estigmatizada historicamente
pela falta de conhecimento sobre os aspectos referentes a ela e que causavam preconceitos, ao
mesmo tempo que estigmatizava os enfermos; sobretudo, em um contexto que nao havia cura.
Dito isso, a mudang¢a de nomenclatura de “lepra” para “hanseniase” era uma tentativa de se

desvincular dessas questdes socioculturais que permaneceram ao longo dos anos.

A partir do final do seculo XX e inicio do novo milénio, as politicas de combate a doenga
mudaram. Com a descoberta de tratamentos eficientes, foram implantadas politicas que tinham

por objetivo tratar o doente no formato ambulatorial, por meio de uma combinacdo de remédios
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conhecida como poliquimioterapia (Rifampicina, Dapsona e Clofazimina). Ou seja, 0 termo
hanseniase inserido em um contexto totalmente discrepante do periodo em que ela era

denominada como lepra.

As medicagbes foram recomendadas pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e
eficientes no tratamento da hanseniase, representando um verdadeiro marco no combate. Dessa
maneira, a partir dessa implantacdo, as medidas relacionadas ao controle da doenca foram
totalmente diferentes. O isolamento, segundo Alvarenga™*!!, apesar de ter sido abolido na
década de 1960, possui resquicios até a década de 1980, momento de adesdo da medicagédo que,

posteriormente, tornou-se oficialmente 0 mecanismo para o combate a enfermidade.

A alteracdo da denominacdo da doenca representou o reconhecimento do governo
federal de que ela possui um histérico vinculado aos aspectos socioculturais negativos que
estimulam a sua permanéncia, uma vez que, biologicamente, existe um mecanismo eficiente de
controle da enfermidade, porém, a questdo como problema de saude publica vai muito além do
que a adesao de remédios eficazes, perpassando pela elucidagéo sobre o que é a doenca, a partir

da educacdo em saude.

Esse aspecto é incentivado desde 1976, com a portaria n°® 165, quando houve a
recomendacao da utilizacdo do nome “hanseniase” e seus derivados como forma mais adequada
de lidar com a doenca. Essa portaria representou uma importante mudanca nas formas de
combate e controle, pois além de alterar o foco que passou para o tratamento ambulatorial, j&
preconizava a questdo da educacdo em saude nos protocolos oficiais como mecanismo de

diminuicéo do preconceito™!",

Assim, essa caracteristica apresentada nessa portaria passou a ser presente nas demais
portarias implantadas nas Ultimas décadas do século XX. Tais recomendagdes eram
direcionadas tanto aos profissionais de salde como a comunidade em geral, uma vez que a
propria comunidade, inclusive o acometido pela doenca, foi incentivada a participar de
movimentos civis e organizagdes com o intuito de controlé-la, destacando essas caracteristicas
que viriam a delinear a luta pela eliminacdo da moléstia, ao ser identificado que nédo bastava
somente descobrir um medicamento eficiente, e sim a necessidade de combater os problemas

mais complexos oriundos de interagGes sociais e culturais™ V.
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Todavia, mesmo com as implantacGes de protocolos que visavam adequar ao recente
sistema publico de saude que estava sendo implantado, os indicadores de incidéncia da doenca
continuaram altos. As médias nacionais apontam, segundo o Guia para o Controle da
Hanseniase (2002), uma reducdo de 17 pessoas por 10 mil habitantes para cinco, em um periodo
de 1985 e 1999. Todavia, ao analisar os indicadores regionais do Piaui, percebe-se que o0s
numeros sdo mais elevados representando, assim, uma classificagdo “hiperendémica”, como

apontam os indicadores expostos por Veloso™*V.

Os indicadores de incidéncia revelam a dificuldade de controlar e eliminar a
enfermidade mesmo diante dos avancos meédicos. Além disso, foi um contexto em que a OMS
tracou metas para a eliminacdo até o inicio do segundo milénio, o que ndo foi cumprido, sendo

postergado para as décadas seguintes do século XXI*XV!,

Em meio a essa problematica, a colaboradora™V!" dessa pesquisa, Francilene Carvalho
de Mesquita, foi entrevistada por ter sido uma pessoa acometida pela doenca durante o contexto
da tentativa de eliminacdo da hanseniase no Brasil e por possuir uma trajetdria vinculada ao
Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), sendo a atual
coordenadora do nucleo no estado do Piaui.

Nesse sentido, como o exposto por Antonio Montenegro™*V!"' o trabalho do historiador
perpassa pela relacdo complexa entre as instancias macro e micro. Assim, por se tratar da
analise de uma narracdo individual, “exige que se contemple um conjunto de elementos dispares
e contraditdrios articulado a ordem explicativa muitas vezes homogeneizadora e totalizante da
perspectiva macro-histdrica”**™X, Desse modo, a entrevistada possuiu a doenca nesse outro
contexto, o que representou uma forma de lidar diferente do que seria em outros periodos

historicos.

Por isso a necessidade de compreensdo da conjuntura do periodo e de como a
experiéncia, mesmo que individual, ndo esta dissociada do macro, mas que, para além disso,
deve-se entender as heterogeneidades e como isso se conecta com 0s aspectos mais amplos sem

homogeneiza-los.

A entrevistada foi diagnosticada em 2006, momento em que ja havia uma estrutura

capaz de lidar com a enfermidade de forma eficiente. Diante disso, ao narrar sua experiéncia,
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relata esses acontecimentos com base nas préprias inquietacfes que lhe afetam no presente,
pois a memdria esta atrelada a essas caracteristicas de construcdo, sendo algo bem mais

complexo do que somente a associa¢cdo com a lembranca.

Sendo assim, na perspectiva de Pollak***, a Histdria Oral permite analisar narrativas
que ndo constituem a memoria oficial por possibilitar o contato com grupos de pessoas que
foram, em determinado momento, excluidos ou marginalizados através do que ele denomina
como memoria subterranea. Isto posto, devido ao distanciamento da nocdo de memoria
meramente como lembranga, cabe destacar outros aspectos, como o siléncio, 0 esquecimento,
que sao resultantes da memoria dos sujeitos. Devido a isso, entende-se que ndo existe exatiddo
ao rememorar, pois estas memorias dependem das subjetividades do momento em que sdo

operacionalizadas.

Ante 0 exposto, percebe-se que as multiplas temporalidades perpassam por sua
narrativa. No momento em que concedeu a entrevista, Francilene Mesquita ndo era a mesma
pessoa que foi afetada pela hanseniase nos anos anteriores. Diante disso, coadunando com a
perspectiva de Laurinda Maciel™*!, percebe-se que a Histdria Oral cumpre uma funcgdo de
ferramenta que proporciona cidadania ao (ex) paciente, considerando que foi uma experiéncia
que alterou sensivelmente a vida desta em diferentes ambiéncias, tanto pessoal quanto

profissional.

Assim, o diagnostico positivo para a doenga ocorreu somente em 2006, mas 0s sintomas
foram sentidos anos antes, em 1999, através de dorméncia nos pés e nas mdos que ndo era
investigado de forma mais acentuado. A entrevistada destaca os referidos anos porque, entre
essa faixa temporal, passou a residir em seu atual domicilio, mas que antes ja possuia 0s
sintomas. Esse destaque se deve ao fato de que a moléstia é considerada, tanto pelo discurso
sanitario, historiografico, quanto pela OMS, como uma doenca negligenciada que atinge,

sobretudo, a parcela da populacdo mais fragilizada socioeconomicamente™*!!,

Espacialmente, no final do século XX, Teresina foi alvo do processo de ampliacdo das
politicas publicas de urbanizagdo, como ressaltam Marcelo Neto e Claudia Fontineles X! ao
discutirem sobre o periodo de urbanizacdo da década de 1970 e 1980:

[...] periodo que revela muito as contradi¢bes no discurso oficial, que tanto
difundia a ideia de prosperidade e desenvolvimento urbanos, mas que ndo
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conseguia esconder as caréncias sociais que atingiam expressiva parcela da
populagdo que habitava a capital®*"V,

A contradigdo nos discursos de modernizacdo da capital e a realidade de caréncias
sociais que ndo eram combatidas de forma eficaz pelo Estado resultaram na falta de
infraestrutura e preconceitos que vigoram, inclusive, no cotidiano atual. Sobretudo, ao se
considerar que nessas localidades persistem a existéncia e a possibilidade maior de contagio de
diversas doencas negligenciadas, como a hanseniase, historicamente ligadas as camadas mais

baixas da sociedade.

Entretanto, a entrevistada apresenta discordancia quanto a essa no¢do por entender que
ela ndo contraiu a doenca devido a esses fatores: “porque eu ndo aceito assim, das leituras que
eu fiz, adoenca é de uma pessoa que vive em uma situacao de vulnerabilidade, eu ndo concordo,
porque o periodo que eu vivi de vulnerabilidade eu ja apresentei os sintomas™ XV, Ao demarcar
essa faixa temporal, a colaboradora quer chamar a atencdo ao fato de que, quando ela esteve
em situacdo de vulnerabilidade social, ja estava com os sintomas, somente ndo havia o
diagndstico. Assim, ndo foi a condi¢cdo social em que esteve que desencadeou o contagio e
desenvolvimento da enfermidade, uma vez que ela apresentou sintomas antes dessa situacao, e

sim a baixa imunidade que resultou na manifestacdo da doenca.

Além disso, nota-se que houve uma consideravel demora na identificacdo, o que
permitiu 0 agravamento das sequelas da hanseniase. Nesse sentido, observa-se a dificuldade no
diagndstico que, por muitas vezes, atrapalha no tratamento, uma vez que quanto mais precoce
o inicio, mais eficazes e reduzidas sdo as chances de o0s pacientes terem sequelas fisicas, o que
ndo ocorreu no caso da colaboradora. Foram anos sofrendo sem sequer saber que era portadora

dela, segundo o seu relato sequer desconfiava que poderia estar com hanseniase.

Essa demora denota a falha generalizada dos profissionais em identificarem a
possibilidade de ela estar com hanseniase para que o diagnostico fosse mais rapido. Essa
dificuldade afeta drasticamente os sujeitos, uma vez que a doenga pode se alastrar e causar

lesGes sérias no corpo.

Através do Guia de Controle da Hanseniase (2002), a mesma é apontada como de fécil
diagnostico. Todavia, na pratica, o diagnéstico torna-se problematico devido as nuances

relacionadas a hanseniase, entre elas tem-se a falta de profissionais capacitados para a
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identificacdo correta. Tal argumentacao é percebida tanto no relato de Francilene, quanto pelo
apresentado por profissionais da sadde no evento virtual denominado de Hanseniase: como e
para que notificar? (Informagdo verbal)***V!, em que o profissional da salde reitera a
complexidade do diagndstico e a necessidade de profissionais estarem preparados para
identificarem a doenca, afinal, a notificacdo eficiente perpassa pelo exame clinico, ou seja,
depende do esforco daqueles que lidam com a enfermidade, examinarem de forma

eficiente®xVI

Além disso, outros fatores também complexificam a situacdo, como apontam Arantes et
a| XXXVIII.

O diagnéstico de hanseniase, em grande parte dos estados do pais, ainda é
tardio: cerca de um ano e meio a dois anos apds o aparecimento dos sintomas.
A busca tardia de atendimento nos servicos de salde, a falta de informacéo
sobre sinais e sintomas, a dificuldade do individuo em encontrar servigos,
atendimento e/ou profissionais capacitados para detectar a doenga, podem ser
fatores que influenciam o diagndstico tardio. Assim, no Brasil, 5,7% das
pessoas que descobrem ter hanseniase ja apresentam lesdes sensitivas e/ou
motoras, deformidades que poderiam ser evitadas.

Desse modo, a partir dos referidos dados percebe-se que o desafio parte tanto dos
profissionais de saude e da falta de capacitacdo para o diagndstico preciso, quanto pela
dificuldade do individuo, seja pelo medo de estar com a doenca ou pela falta de informagédo em
buscar ajuda médica o que, ao ocorrer tardiamente, pode causar sequelas irreversiveis. Em
relacdo a isso, Francilene reitera sobre a dificuldade do “olhar” do profissional da satide sobre
a doenca, uma vez gue esta buscava ajuda medica, mas ndo conseguia descobrir o que de fato
ela padecia:

[...] se vé muito investimento em capacitagdo, desses profissionais, médicos e
enfermeiros, mas a gente depende muito do médico, porque o enfermeiro ndo fecha
diagnéstico de hanseniase, mas ainda falta muito este olhar realmente, vamos dizer...

humano [...]. Ouvir o paciente, tocar o paciente, examinar, levantar da cadeira e fazer
a avaliagao™XX,

A fala da entrevistada diz respeito a sua prépria trajetoria, que perpassou por diferentes
médicos de diversas especialidades, desde as Unidades Bésicas de Saude (UBS), passando pela
experiéncia com reumatologista no Centro Integrado de Saude Lineu Aradjo, até ser cogitado
gue ela tivesse hanseniase. Depois de todo esse percurso, foi atendida pela dermatologista no
Hospital Getulio Vargas (HGV) e fez o exame para a detecgdo da doenca. Entretanto, como a

mesma relata, a profissional que a atendeu sequer levantou para examinar a paciente que se
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queixava dos carogos, foi somente o técnico de laboratorio que langou esse olhar “humano”,

segundo a colaboradora.

Assim, a entrevistada possui um lugar social definido de alguém que milita sobre a causa
e reivindica por condi¢cdes melhores para aqueles que séo acometidos pela doenga. Atualmente
atua como coordenadora do Morhan no Piaui, movimento que cumpre a importante funcéo
social de lutar por direitos dagueles que sofrem a doenca e por melhores formas de controla-la.
Por isso, assume para si 0 papel de ser uma lideranca de um movimento que atua ha décadas na
luta por direitos e melhorias nas condi¢fes de vida daqueles que sofrem com a endemia, e que

atuam também em conjunto com o0s governos na promocao de politicas publicas.

A hanseniase, apesar de ter um protocolo biomédico eficiente para o tratamento,
continua representando um problema de saude publica. O Brasil é o pais com o segundo maior
nimero de casos no mundo, ficando atras somente da India. Mesmo com todos os avangos
cientificos, o Piaui € um dos estados brasileiros com maior numero de casos. Em 2006, ano de
diagnostico da entrevistada, segundo dados do Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (SINAN), possuia 44,56 pessoas por 100 mil habitantes, enquanto a média nacional
era de 23,1 acometidos pela enfermidade.

Entéo, percebe-se que, a0 mesmo tempo em que se tem um protocolo eficaz, hd também
a persisténcia da endemia. Um dos aspectos que podem explicar essa problematica é a
associacdo da doenca com aspectos socioculturais que permitem a dificuldade para a
eliminacdo. O medo do diagndstico positivo e o desconhecimento sobre a enfermidade
contribuem para que os preconceitos sobre 0s doentes permanecam. Dessa forma, considera-se
que essas situacdes decorrem devido ao estigma, no sentido de Goffman™-, que considera como

o individuo é tido como inabilitado para ser aceito em sociedade.

Dessa maneira, o problema vai muito além das questdes biomeédicas, pois, devido a esse
historico de segregacdo e estigmas, mesmo com a mudanca de nomenclatura de lepra para
hanseniase, permaneceu causando sequelas aos acometidos. No ano de 2006, quando a situacéo
se agravou, Francilene Mesquita foi com mais recorréncia aos hospitais com a esperanca de
descobrir o que ela de fato possuia, afinal, foram anos sofrendo de sintomas sem saber a real
natureza do que ela tinha. Apds meses de consultas e exames, foi diagnosticada, iniciando em

seguida o tratamento.
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A partir da possibilidade de estar com hanseniase, a entrevistada revela que, por ndo
conhecer mais sobre a doenca, ficou em choque devido a tudo que ela conhecia atraves do senso
comum. Como dito, por muito tempo o isolamento social serviu como politica de Estado,
reiterado pelos discursos médicos, de modo que era incentivado o afastamento entre os doentes
e 0s sdos. Logo, mesmo com as mudancgas nos protocolos, 0 medo continuou pairando na

sociedade, diante do desconhecimento sobre a endemia*‘'.

Porém, uma de suas empregadoras, que havia estudado um pouco sobre a enfermidade,
emprestou um livro para que ela pudesse se aprofundar sobre o que de fato era a doenca. Ainda
assim, o resultado, ao ter sido confirmado, representou uma grande virada em sua vida. A
entrevistada, que desde pequena relata trabalhar e lutar por sua independéncia financeira, se viu
em um contexto na qual era necessario iniciar o tratamento e revelar, ao menos para suas chefes,
a sua real condicdo. Nagquele momento, ela que trabalhava como empregada doméstica em
diversas casas, e possuia cinco patroas, de repente se viu em uma condicao de conflito, pois ndo
poderia exercer suas atividades laborais devido ao tratamento e ao medo de se assumir enquanto

doente e ser discriminada. X"

Ao ser perguntada se foi estigmatizada, revela que primeiramente foi o auto preconceito,
refletido através do isolamento e os problemas psicolégicos decorrentes da situacdo. Além
disso, posteriormente, houve a rejeicdo por parte de algumas de suas ex-patroas, 0 que piorou

ainda mais o psicol6gico, uma vez que essa estigmatizacdo ocorreu apds o diagndéstico positivo.

Tais situacOes dificultaram o tratamento, fazendo com que este ndo fosse tranquilo como
o0 esperado. Francilene, que vivia basicamente entre familia e trabalho, ao ter sua atividade
laboral comprometida devido a doenca, sentiu um grande impacto, uma vez que, apesar de
receber ajuda financeira de suas chefes, a mesma indica que sua vontade era de voltar a executar

suas atividades normalmenteX-!"',

No momento da entrevista, a colaboradora encontrava-se aposentada devido as sequelas
que permaneceram, mas ainda relata essa relacdo entre ela com suas patroas de forma
emocionada, uma vez que sentiu o preconceito por parte de algumas dessas ao ter contraido a
doenca. Além disso, em sua vida pessoal, o seu casamento foi diretamente afetado, devido aos
surtos reacionais e da utilizacdo de forte medicacdo, como a talidomida, que afetava

negativamente em sua relagdo com marido.
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Portanto, ter contraido a enfermidade representou um marco em sua vida, alterando
drasticamente suas vivéncias. Francilene, que desde a adolescéncia esteve envolvida com
atividades domésticas, ao ser infectada pelo bacilo de Hansen teve seu cotidiano totalmente
abalado. Mesmo que ela tenha tido a doenga em um contexto de tratamento eficiente e de
montagem de uma estrutura de saude publica capaz de atender as necessidades da paciente, 0s
problemas socioculturais estiveram latentes devido ao historico apresentado ao longo desse

artigo e ao estigma que ainda persiste.
Considerac0es Finais

Metodologicamente, foi utilizada a fonte oral como forma de amplificar a voz de uma
pessoa que foi atingida pela enfermidade e que transformou sua condi¢do em uma situacéo de
reivindicagdo para que outras pessoas ndo sofram da mesma forma. Porém, ndo foi a Unica fonte
utilizada; para o embasamento das discussoes, foram articuladas a narrativa oral com as fontes
oficiais como forma de relacionar o que foi preconizado de forma oficial e como foram

implantados na pratica os protocolos de combate a doenca.

Isto posto, o artigo teve como objetivo analisar o estigma da hanseniase por meio das
memorias de uma pessoa acometida em Teresina-Pl, apresentando como o diagnostico positivo
para a enfermidade que afetou sua vida em diferentes ambiéncias, tanto profissional quanto
pessoal. Verificou-se que a doenca marcou uma mudanca drastica tanto no cotidiano da
Francilene como em sua cosmovisdo, uma vez que esta atua ativamente no combate a moléstia,
sendo a atual coordenadora do Morhan no Piaui. ldentifica-se, assim, como a narrativa da
colaboradora foi construida de acordo com a visdo de uma pessoa que milita pela causa e que
luta ativamente para a eliminacao da hanseniase e para o acolhimento daqueles que se sentem

estigmatizados.

Ao fim do texto, reconhece-se a dificuldade em discutir sobre questes que ainda estdo
em vigéncia na sociedade, sobretudo em um contexto cadtico de escrita desse texto, devido a
condicdo pandémica da covid-19, que inclusive afetou na conducéo da entrevista, uma vez que
diante dessa situacdo, o formato mais adequado foi o virtual. Dessa maneira, a problematica da
hanseniase, longe de estar em uma condicdo favoravel de erradicacdo, em raz&o a esse novo
contexto, necessita ainda que seja mais explorada, em especial devido aos efeitos que afetaram

0 mundo inteiro.
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Além disso, trazer a tona a discussdo sociocultural relacionada a trajetoria da hanseniase
possibilita o esclarecimento de aspectos que afetam na permanéncia da enfermidade, de modo
que, quanto mais o estigma é debatido e sdo esclarecidas as caracteristicas da doenca, mais se
possibilita a diminuicdo da ignoréncia e medo de ser acometido por ela, afinal, hanseniase tem

cura, e a ignorancia também.
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