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Introducao

O termo “estigma” foi criado na Grécia para fazer referéncia aos sinais do corpo
que poderiam evidenciar algo de extraordindrio ou maléfico com relagao a condigao
moral de uma pessoa. Essa marca poderia ser determinada pela sociedade a um
individuo e, caso o individuo revelasse algum comportamento diferente do grupo,
seria excluido (GOFFMAN, 2008).

O trabalho de Claro (1995) indica que o estigma assume diferentes significados,
relevincias e justificativas em momentos e contextos socioculturais distintos.
O estigma da hanseniase, por sua vez, surge com relevincia em escritos biblicos.
Nesses registros, o acometimento do corpo causado por aquilo que atualmente é
descrito pela ciéncia como bacilo de Hansen era categorizado como praga, castigo
divino, impureza, e outros. Estigma denota que a pessoa carrega, com o passar dos
anos, uma marca ou simbolo que a coloque em determinado afastamento social
(GOFFMAN, 2008). O termo fica, definitivamente, associado a um sentido de
condenagio, de exclusao e de culpa. O portador deste mal passa a ser visto como
sujo, impuro, deformado, intocdvel, dentre outras denominagées.

A discussao sobre as razoes que justificam essas representagoes é base de abordagens
por vezes convergentes sobre o portador de hansenifase, como representacoes de
imagem corporal no trabalho de Batista, Vieira e Paula (2014) e Palmeira, Queiroz
e Ferreira (2013). Neste artigo foca-se no impacto da permanéncia de estigma
no imagindrio social local. Como houve uma associa¢io deturpada da imagem
histérica da hanseniase e do doente com o preconceito, esta permaneceu por séculos.
A pessoa acometida pela doenga passa, portanto, a ser afetada negativamente em
sua vida profissional, sexual, afetiva e social. Consequentemente, esses individuos se
transformaram em figuras tidas como impuras, privados do direito de viver como
cidadios normais (BAIALARDI, 2007; DAMASCOQO, 2005).

O Brasil ocupa o segundo lugar no ranking de paises com maior nimero de
casos de hansenfase, ficando atrds apenas da superpopulosa India. O Plano Nacional
de Hansenfase tem como meta atingir o percentual de 1 caso para cada 10.000
habitantes, cifra considerada em seu Plano de Eliminagio (BRASIL, 2006, p.10).
Em Minas Gerais, os dados computados até outubro de 2018 registram 768 casos

notificados, estando o municipio de Araguaf, no médio Jequitinhonha, com 11 casos
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no intervalo. Essa média desconsidera o risco de subnotifica¢io e os casos ainda em
acompanhamento com diagndstico em anos anteriores (BRASIL, 2018).

Nesse contexto, o artigo busca compreender as facetas do estigma da hansenfase
em mulheres vivendo no Vale do Jequitinhonha, em Minas Gerais. Para estudo das
categorias procurou-se, além das narrativas das mulheres, outros informantes-chave,
como moradores da regido que atuaram no trabalho com hansenianos: o padre, a

artesa e uma profissional de saide do municipio.

O percurso metodoldgico

O estudo se delineou na perspectiva da andlise qualitativa, conforme descrito por
Minayo (2009). Entrevistas narrativas orientaram o campo de pesquisa na abordagem
exploratéria, envolvendo as informagées na perspectiva da mulher e também
dos trés informantes-chave, observados pela vivéncia nas agoes da hanseniase na
comunidade. Nao s6 a perspectiva da mulher é observada, mas também se considera
as narrativas do padre, da profissional de saide e da artesa. Percebe-se a necessidade
de andlise de histéria de vida dos individuos, que sdo os sujeitos do estudo. Dessa
forma, a meméria das mulheres acometidas pela hanseniase e as singularidades
regionais constituiram os elementos que possibilitaram a reconstru¢io dos fatos.

A histéria de vida, segundo Haguette (1992, p. 71), “[...] pode ser atil em
fornecer-nos palpites (insights) sob o lado subjetivo de muitos estudos”. O referido
autor considera que a experiéncia individual dentro dos processos é o que suscita
questoes sobre a experiéncia do individuo. Constréi-se o plano tedrico através de
andlise das narrativas, semelhancas e divergéncias entre os atores acerca do tema.

A selecao das entrevistadas se deu por indicagdo da profissional de saide, da
artesa e do padre, durante o inicio da trajetdria de coleta dos dados. A faixa etdria
destas compreendeu um espectro entre os 18 e 62 anos, num total de 8 entrevistadas.
Desse universo, temos 2 aposentadas, 2 artesis de oficio, 2 trabalhadoras formais,
1 desempregada em busca de recolocagio no trabalho a época da entrevista e 1
autodeclarada “do lar”. Os nomes das mesmas foram substituidos por nomes
femininos retirados da Biblia.

As questdes éticas pertinentes foram discutidas e aprovadas pelo Conselho
Nacional de Etica em Pesquisas, através do CEP, parecer n° 881.328. As entrevistas

foram realizadas entre julho de 2014 e fevereiro de 2015.
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As mulheres do Vale do Jequitinhonha: o contexto da pesquisa

A relagao conhecida entre o Vale do Jequitinhonha e a pobreza estd divulgada
pela literatura e pela midia, as quais posicionaram a regido como “Vale da Pobreza”
ou “Vale da Miséria”. Silva (2007) cita a referéncia jé como um estigma regional,
com base em ampla pesquisa de publicagées de grande circulagio dentro do estado
entre as décadas de 1970 e 1990. Pontua ainda que o contraste ¢ a grande marca
da regido. No local, povoado na campanha de extragao do Ouro no século XIX, o
abandono histérico e a grande distancia dos grandes centros tipificam a lentidao da
evoluc¢io dos servigos de satide. Nesse mesmo compasso, a riqueza cultural abunda,
como que um refugio dos individuos para o enfrentamento da dura realidade.

Como forma de representagao de suas origens, encontra-se por toda a extensao
do Vale do Jequitinhonha um enorme contingente de artesios, escultores, pintores,
artistas de teatro, grupos folcléricos e corais, que representam uma cultura peculiar
e preservada através dos tempos. Nos muitos produtos culturais encontra-se uma
maior projecio da figura da mulher, que estd ali relatada como a grande representante
do seio familiar (SANTOS, 2012).

De acordo com Maia (2004), a dinAmica social vivenciada no Ambito doméstico
¢ a chave para a andlise de uma série de contestacoes a respeito da familia patriarcal
tradicional. Os membros da familia exercem entre si cobrangas que impulsionam,
muitas vezes, o surgimento de “entreveros”. A manuten¢io da unidade familiar entao
passa a ser creditada ao patriarca. Na auséncia deste, temos um novo paradigma:
a familia tendo como base de referéncia a mulher. Na regiao do Jequitinhonha,
a figura da mulher predomina nas atividades sociais, uma vez que os homens se
deslocam para o Estado de Sao Paulo para trabalho durante grande parte do ano, na

produgio agroindustrial da cana de agtcar.

A negacao do estigma: a ocultagao e encobrimento

Apesar dos avangos no tratamento da hanseniase no inicio do século XXI,

ainda encontramos descri¢des da doenca que se aproximam da visdo que permeou a
sociedade desde a Idade Média.

O que mais me marcou na vida nio foi a doenga, foi o preconceito. A gente tem medo
de falar que td doente; nio ¢ por causa dela mesmo, é com medo do que o povo vai
pensar (Maria).
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Lustosa et al. (2011) ponderam a relevancia da existéncia do estigma na hanseniase
e seu impacto nas estratégias de enfrentamento da doenga. O repelimento do
tratamento por medo do estigma é considerado. A apresentagio em estudos recentes
dessa mdxima flexiona o surgimento no acometido pela doenga de sentimentos
depreciativos a respeito de si (MARTINS; CAPONI, 2010).

Oliveira et al. (2003) ressaltam que o termo “hansenfase” tem, como em toda a
estrutura central de uma representagao social, um determinante histérico. Refuta a
perspectiva de mudanca de significado do termo em curto e médio prazos, por nio
terem havido grandes investimentos em propaganda a partir da mudanga do termo,
na década de 1970. O autor afirma que as representacoes do estigma relacionado
a doengca se acentuam em individuos que, previamente, apresentam disttrbios de
autoestima, hipocondria ou masoquismo.

No lado oposto, encontramos outros relatos que mostram uma pretensa
despreocupacio com a doenga (expressando a outra face do estigma).

Eu nem me importava, no inicio. Me falaram que tinha tratamento, depois de um tempo
eu desliguei disso e fui s6 tratar (Dalila).

A negacio, que surge como vilvula de escape ao estigma ou como estratégia de

sobrevivéncia em relago a ele, é representada constantemente, como a seguir:

Uma colega falou comigo que se soubesse um dia que alguém estivesse com lepra, ela nao
sentava perto. E sentada do meu lado! Aquilo me dofa. Mas nunca deixei de sair de casa,
e fazer minhas coisas (Maria).

Maria projeta no outro e em si mesma a culpa do estigma. O pertencimento ao
grupo sé se dd, no seu modo de entender, caso sua condi¢do nio seja sabida pelas
outras pessoas. Para Goffman (2008), o individuo é portador do estigma quando
estd com alguma deficiéncia que encontra dificuldade de aceitagio pela sociedade.
Enquadra-se este individuo como o “diferente”, aquele que nao se categoriza no
padrao estabelecido. Para fugir da estereotipagem evidente, as entrevistadas langam
mio de subterfugios que evitem a identificagdo da marca: esconder uma mancha,
usar roupas mais longas, cobrir determinadas partes do corpo e evitar conversas sobre
saide e doenca em ambientes publicos estao entre as estratégias. De tal forma, as
entrevistadas tentam a fuga da identificagao do eu, o que Goffman (2011) classifica
como exogrupo. Pessoas que nao estao incluidas no grupo de estigmatizados, de fora
do eixo do estigma e fazem classificagdes. Se for descoberto o estigma que nao estd

aparente, o Eu do estigma tomard o lugar da personifica¢ao do individuo.
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Paralelamente aos relatos das mulheres, encontramos as representagoes de uma

profissional de satide sobre o preconceito ainda existente em unidades de sadde.

Um comegou a fazer o tratamento, no inicio ndo me procurava nio. Procurava a enfer-
meira. Pra ninguém ficar sabendo, sabe? Mas eu também respeitava, era um direito do
paciente, né? Mas ai aos poucos foi [...] Tinha gente que chegava l4 assim... Despistando
para as pessoas nio verem, né? Que elas estavam chegando 14 para tratar... Até hoje tem
umas pessoas que nao aceitam. Elas chegam aqui e ndo aceitam (PS).

Inquerida sobre preconceito, a Profissional de Satde relata atos ocorridos
em todo seu percurso de trabalho ao longo dos anos, como uma persisténcia de
alguns usudrios com a relacio identitdria do local e da profissional com a doenga,
subentendido na comunidade como local para tratamento da hanseniase e pessoa
que trata com os hansenianos.

Sobre identificagao do eu, as entrevistadas assumem outros rétulos, impostos
por exogrupos, mas nao o de doente de hanseniase. Pensam nesse estigma especifico
como mascardvel, passivel de ocultagio e como ponto a ser minimizado com o passar
dos anos. Observe o relato a seguir:

Quando eu estou na igreja, eu sou ministra da eucaristia. Eu entrego a héstia, tem muitos
anos que eu fago isso. A, eu entregava as héstias e ia sempre com blusa comprida. Eu ti-
nha medo que a pessoa visse e nao quisesse mais receber a comunhio. Tava muito feio [...]

as pessoas iam evitar receber a comunhio de mim, se ficassem sabendo de algo (Maria).

A corrida para evitar os olhos inquisidores alheios parece normal na regiao. Grande
parte das entrevistadas sustenta que, em algum momento, omitiu a informagio a
familia ou aos amigos. Ocultar o diagnéstico ¢, no inicio, evitar a marca do estigma.
Cobrindo a marca que estd em seu corpo, tira-se do jugo alheio a possibilidade de
inclusio dela num intragrupo de estigma.

A reflexao da norma, feita por Canguilhem (2011), em que caracteriza o normal
e o patolégico também pode ser observada nas representacoes contidas do estigma.
Em rela¢io entre o normal e o anormal, as entrevistadas refletem a questao em
posicionamentos sincronicos:

Quando descobri a doenga, me deu uma coisa ruim, eu olhava no espelho, tinha dificul-
dade de enxergar que aquela pessoa que eu via era eu. Eu pensava: Meu Deus, serd que
essa pessoa sou eu mesma? [...] Fiquei inchada, horrivel! (Maria).

Como eu fiquei preocupada de nio ter cura... Olha, meu brago fica todo preto. Desde
aquela época. Eu lembro que onde manchou eles tiraram um pedago da carne, pra man-
dar examinar... Mas eu fiquei toda marcada (Ester).
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Nas reflexdes do autor citado acima, s6 existe a regra por existir a infragao.
Portanto, sé existe o anormal, por anteriormente ter havido a nogio de normal,
de normalidade. E a anterioridade histérica do futuro anormal que provoca uma
interagdo normativa. Existe o normal em virtude da normativa, com a norma
manifestada no fato. H4, portanto, uma expressio prévia, um entendimento do
EU que antecede a doenga. Certa confusio expressa nas palavras das entrevistadas
subentende que a anormalidade provocou a falta de reconhecimento préprio, do EU
normal (CANGUILHEM, 2011).

Ha4 que se observar que no caso das entrevistadas foram comuns a ocultagio, o
encobrimento e a rejeicao do estigma em meio social. Em virtude da aproximagao
com conceitos ji estabelecidos de afastamento do estigma, estudos como o de
Martins (2008), que tratam de portadores de hanseniase em situagao de reclusao
social, trouxeram relatos de raiva e frustracio frente ao diagndstico. Os hansenianos
que foram submetidos a tratamento fora de sua residéncia, em situagdo asilar,
revelaram sentimentos de frustragao, raiva e revolta apds o diagndstico.

Na pesquisa, as mulheres trataram o diagnéstico com sentimento de medo
focado no estigma. Nio perduram mengées de frustragdo. Quando ocorrem,
estdo intrinsicamente relacionadas com as deformagoes do corpo. Ressalta-se que
nenhuma das entrevistadas foi retirada do convivio familiar, tampouco houve
privacio do convivio social por imposi¢o. O imperativo da questao acaba sendo a
vontade individual, bem como os anseios e dividas particulares de cada uma, com
motivagdes que serdo tratadas adiante.

Eu tinha pensado que era lepra de antigamente, a lepra que Jesus curou. Mas na hora que
me falaram na policlinica, eu nio tive certeza. Chorei muito no dia. Hoje, parece que eu
chorei por besteira, mas no dia fazia sentido (Isabel).

Eu fiquei um pouco abobada quando me falaram... eu ndo importei. Fiquei triste, mas ja
ficava triste direto por causa dos problemas de cabega que eu tenho (Ester).

Nesses relatos nao existe grandes referéncias a raiva por conta do diagndstico.
Os questionamentos, em sua maioria, sio a respeito da cura, dos sintomas ou da
origem da contaminag¢do. O mérito desta constatagao poderia ser interpretado como
provivel reflexo de macicas campanhas de divulgagao do tratamento e cura completa
da hanseniase no Ambito ambulatorial, o que desmitifica a privagao das liberdades

individuais. Contudo, como estratégia de ocultacio, ¢ utilizado o encobrimento.
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O encobrimento que aparece nas relagoes sociais, familiares, é o tipo de a¢do que
é reforcada em todas as entrevistas. Muitas vezes, a pessoa que se encobre é forcada a
se revelar as outras que acabaram por descobrir seu segredo. Segundo Martins (2008,
p. 52), “o controle de informagao sobre o estigma tem um significado especial nas
relagées”. E possivel que, ao se revelar o estigma, o individuo se veja numa situagio
de proximidade maior com a pessoa a quem foi confiado o segredo.

Eu acabei contando pra uma colega minha. Ela contou pros outros que eu tinha doenga.
Do jeito que ela falou, ficou parecendo que eu tinha era Aids! Deus me livre. Isso espa-
lhou na sala, eu ficava despistando. Desse dia em diante, ir na policlinica tomar os remé-
dios ficou ruim demais. Eu sentava l4 fora, antes de me chamarem (Isabel).

A associagdo com a Aids, doenca de amplo espectro de significados sociais,
mostra o temor de Isabel com relagdo a um provavel peso da hanseniase sobre si
mesma. A construgo de itinerdrios de identidade social associada a doenca desponta
pelo medo da violéncia simbélica que advém da identificacaio (BOURDIEU, 2009).
A jovem entrevistada refere-se ao panico originado em um ambiente de vida social
plena, a escola. No municipio, como em tantas outras cidades do nordeste mineiro,
nao existem grandes opgdes de lazer. A vida se resume a encontros sociais em igrejas,
pequenas festas de pequenos grupos de amizade, a escola e grupos de atividade fisica.

A vida tranquila, o inquestiondvel bucolismo de uma regido afastada dos grandes
centros, expoe as mulheres do Vale ainda a pequena exposi¢do social, em grupos
comunitdrios como veremos a seguir:

Quando tenho que sair, ir num passeio, numa beira de rio, eu fico olhando pra ver se a

mancha sumiu (Dalila).

Agora mesmo, quando vocé for embora, eles vio me perguntar o qué que vocé queria
aqui. Eu falo: Ele veio me visitar (Ester).

O estigma da lepra vivenciado na regido do médio Jequitinhonha encontra
ressondncia em outros locais do pais. A negagdo, o encobrimento ¢ o medo da
identificacao social ficaram explicitos nas entrevistas. Monteiro et al. (2013, p. 62)
propdem que as andlises dos processos de estigma devem transcender “a concep¢io
da doenga como um fenémeno natural que produziria marcas corporais” onde os
processos tenham origem. E fundamental ultrapassar as caracterizagoes presentes no
Brasil que giram em torno de género, geragao, cor, raga, etnia, entre outros.

A seguir, analisa-se a manifestagao do estigma e do significado da doenga dentro

das casas, no seio familiar.
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O estigma em familia

Além do medo e de certo constrangimento em decorréncia da doenca, muitas
mulheres relataram contar com o apoio dos familiares. Fora do circulo social, a rede
familiar é um espaco para o didlogo e também fonte de controvérsias.

De acordo com o Ministério da Sadde (BRASIL, 2001), a transmissio da
hanseniase em ambiente domiciliar é privilegiada, se levarmos em conta que ela é
ocasionada por fatores genéticos de ordem imunolégica e socioeconémica. Considera-
se ainda a convivéncia intima com contatos multibacilares,' especialmente com
niumero elevado de pessoas, como condicionante para a transmissao.

Gusmio e Antunes (2009) atestam que o preconceito latente contra o
individuo portador da hanseniase ocasionou o processo de rejeicao que transforma
o confinamento em prdtica comum. Com o inicio da poliquimioterapia para
tratamento da hanseniase, temos agora a realidade do hanseniano que vive em casa,
com seus familiares. Esse individuo tem tratamento publico gratuito. No entanto,
ainda existe o temor do preconceito, mesmo no ambiente familiar:

Olha, no inicio eu nio contei. Para ninguém. Eu sabia de tudo, sabe... Via na televisio
falarem da doenga, que nao era lepra, que estava tendo tratamento. Mas eu tive muito
medo de falar em casa. Meu marido me apoia, é meu companheiro [...] Tenho um filho,
ele tem problema. Problemas de cabe¢a. Eu nao contei pra ele até hoje. Ele tem dificul-
dade de entender as coisas. Como vou contar isso, ¢ explicar pra ele? Ele entende pouco
o que a gente fala (Maria).

Palavras como aceitar, entender sio muito utilizadas nas falas das entrevistadas,
quando se menciona qualquer referéncia que possa denotar rejeicio, ainda que
momentinea. Retoma-se entdo o conceito, mencionado como fator de estigma
social, trazido para a realidade intradomiciliar.

Dadas essas vdrias possibilidades encontradas entre os extremos de completo segredo, por
um lado, ¢ informagao completa, por outro, parece que os problemas daqueles que fazem
esforgos conjuntos e organizados para passar despercebidos sio os problemas que um gran-
de nimero de pessoas enfrentard mais cedo ou mais tarde. Devido as grandes gratificagoes
trazidas pelo fato de ser normal, quase todos que estdo em uma situagao onde o encobri-
mento ¢ necessdrio, tentardo fazé-lo em alguma ocasido (GOFFMAN, 2008, p. 124).

Cobrir os bracos, omitir informacoes de familiares préximos fazem parte do
encobrimento adotado por Maria. Ela diz entender como complexo o fato de

estar doente. Teme colocar para o filho a situacido da doenca e este, por problemas
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cognitivos, ndo conseguiria assimilar. Entretanto, fica claro e cristalino o problema
especifico com a hansenfase na fala a seguir. Ao ser perguntada sobre seu atual
estado de satde, ela afirma:

Estou fazendo tratamento constante em Belo Horizonte, problemas de cora¢do. Eu tive
doenga de chagas. Era também muito comum antigamente, né? Eu tive, e agora vou a
cada dois meses. Jd ndo estou muito boa, e sinto desde a época da hanseniase dorméncia,
e as vezes dores nas pernas (Maria).

Quando questionada sobre a ciéncia de seus filhos sobre seu tratamento do
coragio, ela responde:

Sou sempre acompanhada por pelo menos um deles. Falei para eles que gente velha é
assim mesmo, adoece e pode morrer toda hora. Eu preciso deles para ir comigo. Mas
entendi porque vocé estd me perguntando, viu? Quer saber se eu contei pro meu filho que
tem problema... E.. Do problema de coracio ele sabe sim (Maria).

O estigma nio ¢ de “estar doente”, nem tampouco voltado unicamente para
o social. No ambiente doméstico, o estigmatizado omite de algumas formas seu
problema. No relato acima, ela evita o assunto hanseniase com o filho. Prefere ser
identificada pela marca da doenga “do cora¢io” do que da doenga “hanseniase”. O
fato de estar doente parece ser de pouca relevancia para ela.

Quando me falaram que era essa doenga eu fiquei assustada. Na época que eu morava
nessas rogas, o povo chamava essa doenca era de lepra, e falava que nio tinha cura. Eu
acho que é porque nio tratava. Vi gente com lepra na roga. Eu era menina. No mesmo dia,
abriram um buraco e enterraram ele 14 no mesmo lugar. Nem levar o corpo em lugar ne-
nhum quiseram levar. Abriram, o buraco, e foi l4 mesmo perto da casinha deles (Salomé).

Segundo Mattos e Fornazari (2005), a morte simbélica dos doentes de lepra
e de sua familia para o meio em que viviam consistia na queima de suas casas,
roupas e demais pertences. Tal ato simbolizava a perda da identidade dos envolvidos.
E aventada pelos autores a possibilidade de que, nesses casos, o fogo tenha sido,
simbolicamente, uma forma de também sustentar a eficicia do modelo de segregagao
vigente, mantendo o doente confinado em seu local de isolamento.

Ha4 que se considerar ainda os prejuizos para as relagoes profissionais na assisténcia
em saude. Durante a entrevista, fica evidente certa desconfianca por parte das usudrias.

Olha, pode perguntar ai o que vocé quiser. Eu sei como funcionam essas coisas... Minha
filha mais velha é doutora. Ela ¢ doutora de fisioterapia. T6 aqui para responder o que
vocé quiser saber dessa doenca ai, porque ela j4 me explicou tudo antes (Salomé).
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A disposi¢ao externada na confianga do conhecimento cientifico da filha nio se
reflete na pritica. A entrevistada justifica a desconfianga pela relagao muito préxima
com os vizinhos. Salomé nos convida a uma reflexdo sobre o trabalho do Agente
Comunitdrio em Sadde, quando rejeita uma conversa formal na rua de terra batida,
a porta de sua residéncia.

Eu te chamei para entrar c4 pra dentro para nio conversar 14 fora. Eu tenho raiva quando
as meninas do PSF vém aqui me ver e ficam falando da minha vida na rua. Nem ¢ por
causa de doenga que eu, em nome do senhor, num tenho nada. Mas é que fuxico aqui
tem demais [...]. Minha filha fala para eu nio ficar dando satisfacio da minha vida por
aqui (Salomé).

Pode parecer, num primeiro momento, que a preocupacio ¢ justificdvel para
quaisquer informacoes sobre seu estado de satide. No entanto, dentro de casa, ela
passa a falar em tom mais baixo assim que tocamos no assunto da hanseniase.
Dentre outras abordagens, seu comportamento social oscila entre o contraditério do
discurso e as préticas relatadas em seguida. Como a maioria das entrevistadas deste
estudo, existe um conhecimento prévio da hanseniase e uma convicgao de que nao
existem danos para a saide. No entanto, fica estabelecido uma proposta de limitagao
da comunica¢io da doenga para os outros, sob as mais diversas justificativas.

Eu nio tenho problema em contar para as pessoas o que eu tive ndo. Se precisar muito
contar, eu conto! Mas nio é de eu ir falando pra qualquer um. Eu sei da doenga, minha
filha me explicou tudo [...]. Ndo pega, mas tenho medo que os outros fiquem com nojo
de mim (Salomé).

Tal qual apontado por Leite, Sampaio e Caldeira (2015), a construgio das
representagoes sociais deve ser participe do planejamento e execugao das agoes de
saude na hanseniase, permitindo o contato com a ressignificagio da doenga nao sé

nos diagndsticos correntes, mas também com pacientes tratados anteriormente.

Estigma do nome: lepra ou hansenfase?

Uma doenga que teve dois nomes pode sim ter diferentes pesos e significados.
A sinonimia da hanseniase é extensa. Desde a defini¢ao do termo “lepra”, temos
uma infinidade de nomes que designaram a doenca e geraram grandes dificuldades
quanto a sua especificidade.

Alguns trabalhos se propuseram a estudar a vinculagio do termo “lepra” a

hanseniase e a andlise de sua estruturacio no estigma e nas representagoes sociais
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da doenga. Trinta anos apds o abandono do termo “lepra”, o estudo de Oliveira et
al. (2003) analisou, por meio de questiondrios estruturados e andlise quantitativa,
as representagdes sociais da mudanga do termo e constatou que a doenca continua
amparada no termo antigo, apesar do advento de uma nova terminologia. As
entrevistadas, oitocentas donas de casa da cidade do Rio de Janeiro, fizeram
associagoes curiosas apds a mengdo da palavra lepra, que inclufa a transmissao
através de porcos e cachorros.

Na pesquisa, o estigma da palavra lepra apareceu em vérios relatos. Destacamos,
porém, a perspectiva prdtica de uma profissional de sadde quanto ao uso desses
termos com os pacientes:

Eu acho que deixar a pessoa sem falar que a doenga ¢ lepra ¢ muito melhor. Porque tem
muito estigmatismo, né? De religido... Que a doenga pega, que nio pode chegar perto [...]
Eu falo sempre assim: Vocé sabe o que ¢ hansenfase? Af, se ficar me perguntando muito,
af eu falo. Agora jd outros aceitam que vocé fale lepra e tal, querem aprofundar mais no
conhecimento da doenga, eu vou falando (P. S.).

Nio hd um preparo profissional que envolva orientagoes para o didlogo
em torno do termo. O nome dado & doenca ¢ trabalhado pelo profissional em
muito por sua prépria experiéncia. Nao sao feitos paralelos entre lepra-hanseniase,
evidentemente pelo fato de que a primeira palavra foi banida do uso dos profissionais
de satide. Mas hd, em alguns casos, a ruptura da relago de ajuda, uma possivel
desconfianca do usudrio ante a equipe, e em seguida, a ruptura de uma relagio social
que deve ser de confianga.

Tronca (2000), em andlise sobre imagens e representagdes envolvendo Aids
e hanseniase, aponta que a doenca é uma invenc¢do linguistica para se referir a
determinado fendmeno biolégico, influenciado pelos recursos médico-tecnolégicos
disponiveis, assim como pelo contexto histérico das populagoes suscetiveis a ela.

Na ideia de significacio e ressignificagao, estd o elemento da valorizagio do termo.
Quando a profissional sugere deixar por conta de um conhecimento/informagao
preformados do paciente em questdo, ela estd promovendo uma construgio que
seria, em principio, empirica. A partir daquilo que o usudrio sabe sobre hanseniase,
ofa profissional de sadde fornece uma nova carga de informagdes que, inclusive,
sustentardo o cuidado pessoal. Mas uma vez que haja uma nova significagio vinda
de individuos que fagam parte de algum grupo social préximo, a constru¢io da

relagdo com o paciente ficaria comprometida.
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As entrevistadas da pesquisa foram diretas no que diz respeito a isso. Salomé relata:

Eu tive medo da doenga porque nao me falaram direito o que era. Eu realmente nao sabia.
No comego eu fiquei andando de um lado para outro, eu tinha medo de perguntar, e
nao sabia pra quem eu podia dar uma confianca [...] Acabava que eu tomava os remédios
mesmo, tudo do mesmo jeito que me falavam (Salomé).

Como resultado, as marcas da desinformagio aparecem constantemente nos
relatos. Algumas associagdes & pobreza e marcas do corpo também foram constantes,

como serd explicitado a seguir.

Religiosidade, artesanato e estigma: Percepgoes individuais

No inicio do periodo de coleta de dados, chama a aten¢ao uma cena que, embora
peculiar, deva ter certa recorréncia pelo interior do Brasil. Um carro de som, num
sibado quente de setembro, ronda a periferia da cidade anunciando os trabalhos de
um tipo de “mistico”. Além das promessas de trazer de volta a pessoa amada, afirma
que consegue curar “aidéticos e leprosos”, dando o enderego para os interessados.

No Diciondrio da Religiosidade Popular, obra langada pelo franciscano Frei
Chico, existe uma citagao que relaciona a lepra ao povo do interior, especialmente o
povo do Vale do Jequitinhonha. O Frei, que habitou o Vale ¢ o usou de inspiracio
para construgio desta obra, refere-se a lepra como a notéria doenga segregadora.
Este faz mengdes a doenca e conta uma histéria muito popular: a de que o apédstolo
Pedro teria sido proibido de se sentar em uma pedra por Jesus Cristo. O argumento
teria sido: “Pedro, nio senta nessa pedra porque hd cem anos sentou ali um leproso”
(POEL, 2013, p. 568).

A base da argumentacio do autor é propriamente a religiosidade catélica e o
banimento como desencadeadores do pavor que ainda vemos, geralmente em
comunidades mais afastadas dos grandes centros. Ele relata que existem diversas
versdes para a histéria mencionada, é que é muito comum pessoas do Vale sustentarem
que tal passagem se encontra na Biblia.

A laicidade que se pretende no Brasil também estd na regido, embora a totalidade
das entrevistadas sejam de cristdas. O curioso é a manifestagio de ideagoes
religiosas conflitantes, no tocante as convicgoes religiosas. Ester exemplifica bem
esse posicionamento:

Eu divirto indo na Universal do Reino de Deus. E a tnica coisa que eu fago, é quando

vou na cidade. Vou fazer compra, af eu passo 14 e fago a oferta. Eu nunca conto que eu
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tenho essa doenca. Eu vou na capelinha da igreja também, viu? Fui batizada na Universal
mas ndo largo Nossa Senhora nio, sabe... Eles falaram pra mim que ¢ s6 Jesus, que esses
santos de barro nio existe... Mas Nossa Senhora é poderosa, tenho muita fé nela (Ester).

O Padre justifica o desenvolvimento da cidade por meio da fun¢io das missoes
catélicas franciscanas que aportaram na regido. Segundo o mesmo, os franciscanos
jd faziam um trabalho de amparo aos doentes desde a formacio do municipio e
continuam a fazer o mesmo nas pastorais. Maciel (2004) menciona que as préticas
relatadas pelo padre tiveram inicio em territério colombiano e se estenderam a
América Latina.

Antes de tudo, eu trabalhei muito para que os nossos hansenianos tivessem um tratamen-
to digno. Infelizmente, naquele tempo era comum que alguns fossem levados para tratar
em Belo Horizonte. Nio tinha tratamento, ia para a col6nia... [...] Nés ajudamos até hoje
oferecendo amparo principalmente espiritual. A comunidade aqui predomina a Igreja

Catélica, mas tem outras religiées também crescendo... (Padre).

O trabalho descrito pelo Padre nio ¢ novidade. O curioso é a demora do Estado
em assumir as atividades, nao s6 da hanseniase como da satde em geral na regiao.
O Padre conta que a Estratégia de Saide da Familia veio tardiamente para a regido,
e enquanto nao havia recursos, a Igreja continuou tratando os doentes. O primeiro
registro de unidade bdsica de sadde do municipio data de 2002 (BRASIL, 2019).
Como mostrado anteriormente, essa foi uma reclamacao recorrente das entrevistadas:
a sensacao de abandono devido a falta de assisténcia em saide durante o tratamento.
Apesar do envolvimento da igreja nas questoes, Maria relata:

Eu era da congregacio franciscana. Acabei saindo, tive alguns problemas, mas foi por
outros motivos. Sempre que liam o evangelho 14, e tinha alguma passagem que falava
alguma coisa de Ldzaro, de lepra, eu ficava constrangida. Caladinha, ninguém sabia.
Uma colega falou comigo que se soubesse um dia que alguém estivesse com lepra, ela nao
sentava perto. E sentada do meu lado! (Maria).

Embora tenha vivido uma realidade dentro de uma congregagio que cuida dos
hansenianos, Maria refere ainda um preconceito antigo em suas vivéncias pessoais.
Na regiao de Aracuai, os rituais catélicos, estendidos a cultura africana dos escravos,
desencadearam influéncia das mais diversas manifestagoes culturais. Estudiosa
dessas manifestacoes, a artesa menciona um fato curioso:

Olha, vocé me fez pensar uma coisa interessante: Eu pesquiso cultura do Vale do Je-
quitinhonha tem muitos anos. Todos os cantos, peca de teatro, artesanato, tudinho. O
trabalho nosso aqui é coisa dos escravos, da época do ouro em Minas. Os cantos falam
de escraviddo, do dono da terra, da surra do negro fujio. Eu nunca vi nada que fale de
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doenga! Nem dessa que é tio comum na nossa terra, nem de outras doengas. Os artesana-
tos representam o homem doente, a pena de Deus... A seca, a pobreza... Mas nada ¢ mais
escondido que essa doenga, viu... (Artesa).

Na fala de Maria, que se envolve constantemente em atividades religiosas, grupos
de apoio da igreja, hi uma afirmacio que ¢ definitiva e é corroborada por outra
artesa, Salomé:

Eu fago flores no croché, pinturas, bolsas, mas jamais eu ia deixar que aparecesse qual-
quer relagio do meu trabalho com a hanseniase que eu tive. Deus me livre! Uma doenga
triste dessas, eu quero mesmo ¢é produzir coisa bonita. Quero ¢ vida, e nio pensar em

doenga. Doenca ¢ muito triste. E quem iria comprar coisa feia? (Maria).

Nas coisas que eu faco s6 coloco flor e desenho que eu j4 fazia. Vi uma vez o pessoal do
grupo de ora¢io mostrar uma foto de um leproso da biblia deitado, cachorro lambendo
as pernas dele. Eu nem gostei de ver. Achei aquilo feio... E eu jd estava com ela. Para qué
fazer uma pintura daquelas? (Salomé).

Além das convengdes do encobrimento do estigma jd sinalizadas, hd também
que se considerar o fazer pessoal, intrinsicamente ligado a atividade. Embora
aparentemente as mulheres do Vale construam suas atividades com base na religiao
crista, todas as produgées sao atreladas a0 uso comum e encobrimento da hanseniase.

Nio foram mencionados conflitos entre terapéutica, medicamentos e religido.
Nos casos analisados, as referéncias se assemelham ao trabalho de Mellagi e Monteiro
(2009), que analisou o imagindrio religioso de pacientes de hanseniase. As referéncias
encontradas dio uma maior mengao a palavras de cunho comum, como discurso
corrente, tipo “Deus me livre” ou “Com fé em Deus”. Nao foram percebidos relatos
que sugiram um aumento da atividade religiosa a partir do diagndstico da doenca.
O préprio individuo sinaliza se organizar em torno da religido como parte de sua

vida, e coloca a doenga como algo externo, na maioria das vezes.

Consideragoes finais

A lepra ¢, historicamente, uma doenga relacionada com as manifestagoes
de estigma. Na defini¢io do termo, o ser envolvido no processo demonstra o
embotamento das relagdes sociais no que se refere 3 doenga. Em se tratando de
um processo de desconstrugio e reconstrugao dos saberes relacionados a doenga, as
campanhas de tratamento e a longa divulgac¢ao da real alta por cura ainda estao a

sombra da lepra biblica na regiao, em parte. Nao hd resisténcia em tratar do tema no
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meio familiar em muitas das mulheres que foram objeto da pesquisa. No entanto,
pequenas situagdes do cotidiano ou ainda envolvimentos sociais ocasionam uma
retragdo no viver social do individuo. A relagio com a doenca ainda sustenta uma
justificativa de omissao de sua condigdo por parte do doente, em determinados casos.

Dificuldades histéricas de acesso a terapéuticas médicas surgidas a partir
da poliquimioterapia na década de 1980 mantiveram a regiao do Vale do
Jequitinhonha distante das op¢oes que se tornaram tradicionais. Com uma drea
rural considerdvel, o Vale ainda estd expandindo seus servigos de satide e mantém
uma referéncia centralizada para detecgio de casos de hanseniase em unidades de
saide microrregionais. As formagoes sio repassadas através de treinamentos, com
inicio em 2008 e prosseguindo em 2010 e 2014 (BRASIL, 2019).

Numa regiao de reconhecido predominio do protagonismo feminino e carente
de estudos mais amplo sobre o adoecer e as agdes de satde coletiva, a hanseniase
¢ tratada com ressalvas especificas, e variando no espectro em relagao a idade e
orientagao religiosa. Tal fato, passado num periodo de ampla divulgagio do
tratamento gratuito e resolutivo da doenga, forma o pano de fundo de uma regiao
com altos niveis endémicos e uma necessidade enorme de diagndsticos e tratamentos.

O artigo versa ainda sobre a presenca desse embotamento na auséncia de vontade
das mulheres em manifestarem qualquer tipo de relagao artistica associada a doenga.
Reafirma-se o reforco do estigma relacionado na regido a situacoes de pobreza e
vulnerabilidade social, tal qual a sujeicao das manifestacoes clinicas. Nao hd mais
a morte social da Idade Média, mas no Vale ainda se reserva o direito de nio se
tocar no assunto publicamente. Difere-se, assim, das caracterizagoes do estigma
em individuos institucionalizados apresentados em alguns trabalhos abordados que
tém, além do embotamento da condigdo da hanseniase, a privagio da vida social, na
comunidade. Hd que se pensar na proposicio de a¢oes educativas que permitam a
ressignificacao de aspectos ligados a vivéncia com a doenga, a cura e o tratamento.
Essas agdes podem eliminar os resquicios da expressao do estigma na comunidade
e desmitificar a doenca tanto para as mulheres do Vale quanto para os religiosos,

artesdos, profissionais de satide e populagao em geral.?
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Abstract

Representations of leprosy's stigma in the
women of the Jequitinhonha Valley-MG

This article analyzes the perceptions of the stigma of
leprosy by women living in the Jequitinhonha Valley,
Minas Gerais. This production is associated with the
individual’s marks and their social interpretation, in the
form of labels which identify the patient. Such marks
imply the own vision of the affected person who, in

the case studied, is related to social exclusion, poverty
and religiosity. To understand this stigma among the
structuring of health services and information work

of the health teams, interviews were conducted with
women, all of whom were carriers or former carriers of
the disease. The difficulties of relationship with services,
their own bodies, with their families, as well as the
relationship of the disease with mystical and religious
aspects are analytical categories that emerged from this
research. The stigma manifested in isolated situations,

and under the individual's decision.

» Keywords: Leprosy; Social representation; Stigma;
Jequitinhonha valley.
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