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Resumo

Este artigo teve por objetivo compreender as repercussoes da hanseniase na imagem corporal em menores de 15 anos
afetados pela hanseniase. Participaram do estudo quatorze criancas e adolescentes menores de 15 anos que estavam
cadastrados no programa de controle da Hanseniase de Petrolina-PE e Juazeiro-BA e que tiveram alta por cura. Utilizou-se
a técnica de entrevista semiestruturada, que abrangeu questoes norteadoras sobre a vivéncia da crianca e do adolescente
com a doenca, abordando aspectos familiares, sociais e percepcoes advindas da experiéncia. Os dados obtidos foram
analisados a partir do interacionismo simbdlico e da sociologia de Erving Goffman, levando-se também em consideracao
leituras mais contemporaneas sobre performatividade. A partir das narrativas produzidas, buscou-se destacar os aspectos
da imagem corporal da crianca e do adolescente que tiveram hanseniase, organizados em eixos temdticos: imagem
corporal, efeitos da hanseniase, racializacao da doenca e seus desdobramentos. Verifica-se que o elemento predominante
da pesquisa ancora-se no corpo adoecido e marcado, imagens presentes em todas as entrevistas. Desse modo, para os
participantes adoecidos pela hanseniase, o corpo é tido como “feio”, “doente” e “rejeitado”, sendo tal imagem corporal
associada a repercussdo negativa na sua autoimagem.

Palavras-chave: Hanseniase. Imagem Corporal. Estigma Social. Menores de 15 anos. Sadde Publica.

INTRODUCAO

A Hanseniase é reconhecida como um
grave problema social e de sadde publica,
cuja infeccado afeta pele e nervos dos indi-
viduos, podendo resultar em deformidades
e incapacidades fisicas graves, além de alte-
racoes na cor de pele ocasionadas pelo tra-
tamento, fato que contribui para a exclusao
social e perpetuacao do estigma da doenca.
Os danos produzidos pela hanseniase tra-
zem implicagdes de ordem fisica, emocional

e sociocultural, o que comumente interfere
na relacao das pessoas acometidas pela do-
enca, com sua imagem corporal'?.

Esse fato estd relacionado com a superva-
lorizacao do que é belo, avaliando-se os cor-
pos a partir da interacdo com o ambiente e
ofuscando a subjetividade dos individuos em
vista da concretizacdo do corpo ideal cons-
truido socialmente. Isso porque a definicao
de imagem corporal transcende os conceitos
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dos termos imagem e corpo, interligando-se
com as singularidades e particularidades de
cada individuo que sao constantemente des-
consideradas pela inddstria corporal, a qual,
a partir dos meios de comunicacao, estimula
o conflito entre o corpo real e o corpo ideal,
bem como induz a padronizacdo dos corpos
através do apelo ao consumismo para man-
ter-se dentro das normas e padrdes de bele-
za tidos como desejaveis’.

Nessa perspectiva, a imagem corporal
esta relacionada a forma como o individuo
se percebe e se sente diante do seu préprio
corpo, sendo esta percepcdo atravessada
pelos niveis fisico, emocional e mental, as-
sim como exposto por Schilder (1977)* o
qual retoma um conceito de imagem cor-
poral capaz de operar com trés estruturas,
sendo elas: fisiol6gica, incumbida pelas or-
ganizacbes anatomofisiolégicas; libidinal,
considerada o reflexo das experiéncias emo-
cionais vivenciadas nas relacoes humanas; e
sociologica, embasada nas relacoes pessoais
e na aprendizagem de valores culturais e so-
ciais®>.

A partir disso, é possivel compreender as
implicacoes causadas pela distorcao da ima-
gem corporal, sobretudo quando se trata do
corpo adoecido pela hanseniase, tendo em
vista que o estigma combina estereotipacao
e separacao, caracterizando-se pela exclusao
social, rejeicdo e problemas nas interacoes
sociais individuais ou em grupo. Na saude,
Erving Goffman®, categorizou a pessoa es-
tigmatizada como “diferente dos normais” e
que, em geral, s3o associadas a individuos
fracos, maus ou perigosos, ou seja, ocorre
uma associacao a caracteristicas ou estereo-
tipos indesejaveis.

Tendo em vista as repercussdes sociais
sobre a imagem e corpo dos individuos, des-
taca-se que o estigma decorrente da hanse-
niase faz parte de um contexto milenar, asso-
ciado a culpa e punicdo divina, intensificado

pela “corporificacdo do estigma” através de
manchas visiveis e deformidades que surgem
com a doenca. Tais alteracoes surgem pelo
fato da neuropatia associada a hanseniase
ser clinicamente mista, comprometendo tan-
to as fibras nervosas quanto as fibras moto-
ras e autondmicas. Essa condicao é justifica-
da pelo tropismo do M. leprae pelos nervos
periféricos, culminando na progressio lenta
e silenciosa da doenca com diminuicao de
sensibilidade (térmica, dolorosa e tatil), per-
da do suor, alteragdo na lubrificagao natural
da pele e/ou diminuicao de forca, podendo,
ainda, quando nao detectada e/ou tratada
precocemente, o paciente apresentar defor-
midades fisicas e incapacidades permanen-
tes’s,

As manifestacoes clinicas e a forma como
0 aspecto corporal da pessoa com hansenia-
se é alterado sao fatores determinantes para
a estigmatizacao da doenca, uma vez que
para além do processo de aceitacdo, ainda
ha situacoes que intensificam as mudancas
no corpo da pessoa com hanseniase. F o que
¢é visualizado, inclusive, durante o tratamen-
to, em que, a clofazimina, um dos medica-
mentos da Poliquimioterapia Unica (PQT-U),
pode causar a hiperpigmentacao cutanea, al-
terando a cor natural da pele do paciente e
provocando mais uma marca visivel que evi-
dencia o carater estigmatizante da doenca®.

No que diz respeito a epidemiologia da
doenca, no Brasil, a taxa de deteccao de ca-
sos novos era de 1,99 em 2020'°. Este é um
indicador sensivel para avaliacao da situacao
epidemiolégica, por refletir o padrao endé-
mico em um determinado espaco''. Segun-
do Freitas'?, a expansao da doencga na faixa
etaria, menores de quinze anos, intensifica
a transmissdo e o propésito de examinar
contatos intradomiciliares e aumentar a pro-
porcdo de cura, possibilitando a deteccao
precoce e tratamento oportuno a fim de in-
terromper a evolucao da doenca.
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Dessa maneira, observa-se a importancia
de investigar a tematica da imagem corporal
dos menores de 15 anos e os acometimen-
tos decorrentes dessa doenca milenar, esta
associado a contribuicao de entender a sau-
de dessa populacdo considerada minoritaria,
de forma ampliada, com o intuito de com-
preender as especificidades e repercussoes

METODO

Pesquisa de abordagem qualitativa, buscan-
do auxilio no referencial teérico da sociolo-
gia de Erving Goffman'?, e seu interacionismo
simbélico, com o objetivo de compreender
como as pessoas interpretam os objetos e
suas interacoes com outras pessoas, € Como
este comportamento é traduzido e interpre-
tado diante de situacdes especificas. Foram
utilizadas as nocoes de “fachada”, “perfor-
mance” e “estigma” para a compreensao do
processo satde-doenca. O conceito de facha-
da esta atrelado ao desempenho do indivi-
duo de maneira inconsciente e expressiva; a
performance é caracterizada por toda ativida-
de desenvolvida pelo participante que tenha
impacto nos demais; enquanto o estigma se
caracteriza pelo distanciamento dos atributos
reais do individuo e a percepcdo pejorativa
imposta pela sociedade.

Este artigo é parte da tese de Doutora-
do em Satde Publica intitulada “Hanseniase
entre jovens no Brasil: do panorama epide-
miolégico as repercussdes no cotidiano",
defendida no Instituto de Saide Coletiva da
Universidade Federal da Bahia (ISC/UFBA).

Participaram desta pesquisa quatorze jo-
vens de ambos 0s sexos que atenderam aos

da hanseniase na imagem corporal, partindo
do pressuposto comprometimento da auto-
estima. Considerando, entao, a escassez de
estudos qualitativos sobre menores de 15 anos
adoecidos pela hanseniase, este artigo propoe
trazer alguns elementos para melhor compre-
ender as repercussoes desta doenca na imagem
corporal de jovens afetados pela hanseniase.

seguintes critérios de inclusdo: ser menor de
15 anos, estar registrado no programa de
controle da hanseniase dos municipios de
Petrolina-PE e Juazeiro-BA e ter tido alta por
cura. A idade dos participantes variou de 08
a 14 anos, sendo 08 do sexo feminino, todos
frequentavam a escola, predominantemente
o ensino fundamental. Referente a classifica-
cdo operacional da hanseniase, a qual visa
definir o esquema de tratamento com Poli-
quimioterapia (PQT), baseando-se no nime-
ro de lesdes cutdneas, quantidade de nervos
afetados, Grau de Incapacidade Fisica (GIF);
quatro participantes desenvolveram a forma
Paucibacilar (PB), pois tinham até cinco le-
soes de pele, com alteracao de sensibilidade
na pele; e dez participantes, a forma Multi-
bacilar (MB), com mais de cinco lesdes com
alteracao de sensibilidade'.

Na tabela 1, encontra-se a descricio des-
ses participantes por idade (no adoecimento
e durante o momento da entrevista), forma
operacional da hanseniase e sexo. Os jovens
foram identificados por nomes ficticios que
retrataram as flores da Caatinga associadas
a sua forma operacional, conforme quadro
abaixo.
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Tabela 1 - Apresentacao dos participantes por nome ficticio, forma operacional, sexo, idade no adoecimento
e idade na entrevista. Petrolina-PE e Juazeiro-BA, 2016-2017.

Nome ficticio Forma operacional desenvolvida Sexo Idade no adoecimento  Idade na entrevista
Catingueira Pauci Paucibacilar Feminino 09 anos 11 anos
Cebola-brava Pauci Paucibacilar Masculino 10 anos 16 anos
Cipo-urtiga Multi Multibacilar Masculino 10 anos 15 anos
Coroa-de-frade Multi Multibacilar Masculino 09 anos 10 anos
Flor de Mandacaru Multi Multibacilar Feminino 11 anos 13 anos
Jitirana-azul Multi Multibacilar Feminino 11 anos 19 anos
Malva Pauci Paucibacilar Feminino 13 anos 16 anos
Maracuja-do-mato Multi Multibacilar Feminino 08 anos 11 anos
Melosa-roxa Pauci Paucibacilar Feminino 12 anos 15 anos
Mulungu Multi Multibacilar Masculino 12 anos 16 anos
Paineira-rosa Multi Multibacilar Feminino 10 anos 13 anos
Pau D'arco-roxo Multi Multibacilar Masculino 14 anos 17 anos
Quipd Multi Multibacilar Feminino 13 anos 15 anos
Velame Multi Multibacilar Masculino 11 anos 13 anos

Fonte: dados diretos da pesquisa.

O recrutamento foi realizado através dos
Servicos de Infectologia dos Municipios,
contactando os familiares quanto ao inte-
resse de participar ou nao da pesquisa. No
momento da entrevista, os participantes es-
tavam curados e consentiram a participacao
no estudo através da assinatura do Termo de
Assentimento - TALE, além de possuirem au-
torizacao do representante legal através do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
- TCLE, conforme disposto na Resolucao CNS
n® 510/2016. A entrevista ocorreu em local
e horario convenientes para os responsaveis
dos menores. A maioria delas foi realizada no
domicilio dos participantes, com excecao de
uma que ocorreu em um espaco da univer-
sidade. A entrevista aconteceu mediante a
autorizacao dos participantes, e teve duracao
média de uma hora e trinta minutos.

A coleta dos dados ocorreu entre
22/07/2016 a 15/01/2017, mediante técni-
ca de entrevista semiestruturada, um método
caracterizado pela utilizacao de perguntas

norteadoras, de maneira flexivel, onde o en-
trevistador pode utilizar a subjetividade para
realizar questionamentos nao previstos no
roteiro'>, com topicos que buscassem produ-
zir narrativas sobre a imagem corporal que
os jovens tinham durante e apés o adoeci-
mento pela hanseniase: o que representou
para vocé ter o diagnostico de hanseniase? A
hanseniase causou alguma alteracdo no seu
corpo? O que mudou na sua vida depois que
soube que estava com hanseniase?
Ressalta-se que todas as entrevistas foram
gravadas mediante consentimento dos partici-
pantes. A interpretacao dos resultados acon-
teceu utilizando-se trabalho de Squire'®, que
discute acerca de pesquisa com narrativas. A
autora discute maneiras de obter e analisar
narrativas de experiéncias pessoais, concebi-
das como uma cadeia com uma sucessao de
sentidos sociais, culturais, histéricos, ndo ge-
rais. Isso indica que esse conjunto de signos
opera com a particularidade e ndo a genera-
lidade, por isso nao sao reduziveis a teorias.
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Portanto, o trabalho com narrativas atuou
como facilitador para compreender como
a imagem corporal é produzida pelo jovem
acometido pela hanseniase e as estratégias
utilizadas como defesa para sobreviver a pos-
siveis repercussoes negativas advindas da ex-
periéncia. No processo de analise, buscou-se
organizar as narrativas a partir de categorias
tematicas que foram identificadas no decor-
rer da leitura de cada entrevista. Neste arti-
go, serao focalizados os seguintes temas ou
“gixos” analiticos: | - imagem corporal: corpo
bonito é corpo sem hanseniase, corpo feio é

RESULTADOS

A realizacdo da pesquisa evidenciou que,
para os entrevistados, o corpo com hanseni-
ase é visto como “doente” e “feio”, diferente
do corpo sem hanseniase. Esta imagem cor-
poral repercutiu negativamente na autoima-
gem e modificou a “identidade social real” da
pessoa antes, durante e apds o adoecimento.

No tocante ao questionamento “o que re-
presentou para vocé ter o diagnéstico de han-
seniase?”, Mulungu Multi respondeu:

“Quando me disseram que eu estava com
Hanseniase ndo pensei nada, so fiquei ansioso
para chegar no final do tratamento e limpar,
sair logo a mancha do meu rosto, porque era
feio e as manchas do rosto foram o que mais
me incomodou, marcou muito, fiquei muito
feio com esse negdcio escuro marcado no ros-
to” (Mulungu Multi).

Além da feiura atribuida ao corpo com
hanseniase, os participantes se sentiram afe-
tados diante das alteracbes na cor da pele.
Ao ser questionado sobre “o que representou
para vocé ter o diagnéstico de hanseniase?”,
Cipo6-urtiga Multi, treze anos durante seu ado-
ecimento, apontou que o que mais a inco-
modou foi a cor alterada e acentuada da sua
pele decorrente da clofazimina, o qual é um
corante imofenazinico e exerce efeito bacte-
ricida lento no Mycobacterium leprae, sendo

corpo com hanseniase; Il - temor dos efeitos
da hanseniase; Il - racializacdo da doenca e
seus desdobramentos.

Além de buscar possiveis “interconexdes”
entre as historias em torno da hanseniase, as
narrativas foram também importantes para
destacar particularidades, “rupturas” e “des-
continuidades” dessas historias'®.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Ftica e Deontologia em Estudos e Pes-
quisas da Universidade Federal do Vale
do Sao Francisco-CEDEP/Univasf, CAAE
52801216.0000.5196 e parecer n® 1.448.193.

um dos farmacos indicados para o tratamento
da forma PB e MB.

“A pior coisa que aconteceu foi mudar a
cor da pele, porque quando eu penso em
hanseniase, penso em mudar a cor, dor de ca-
beca, mancha e coceira. Mas a mudanca da
cor incomodou muito, e quero muito ter a cor
normal de novo, porque me incomoda muito,
minha cor era quase a cor da minha irma, era
mais moreno um pouco” (Cipé-urtiga Multi).

Mulungu Multi tinha doze anos e seu cor-
po havia sido bastante marcado, relatava mar-
cas nas pernas, nas costas, no toérax, mas a
mancha que desenvolveu no rosto modificou
drasticamente sua autoestima. No encontro
com este jovem, esta foi uma queixa frequen-
te, quando outras discussOes eram iniciadas, a
conversa sempre retornava a marca do rosto
e a ansiedade para ter sua imagem devolvida.
Assim, para responder a questdo norteadora
“a hanseniase causou alguma alteracdo no
seu corpo?”, os participantes responderam:

“Quando vou para o sol fico mais escuro, e
essa cicatriz fica mais feia ainda, s6 espero que
elas sumam, e se num sair a gente vai relevar,
apesar de incomodar muito a do rosto, porque
é feio, e a gente acostumado a ser branquinho,
com uns negoécios na cara o povo fica tirando
onda. [...] O inchaco e essas manchas foi o que
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mais mudou em mim, e ainda tem manchas
nas costas, mais as da perna que nao incomo-
dam como a do rosto, o rosto incomoda” (Mu-
lungu Multi).

Quipa Multi Flor e Mandacaru Multi tinham
doze onze anos no seu adoecimento. Apre-
sentaram manchas, comprometimento do
nervo ulnar e desenvolveram “garra-ulnar”. A
lesdo do nervo ulnar causa perda de sensibili-
dade e é conhecida como paralisia do nervo
ulnar. O distirbio pode afetar a capacidade
de executar movimentos finos como a pinca,
e pode fazer com que a mao se assemelhe a
uma garra.

“Isso na minha mao é uma coisa que ndo
volta mais, meus dedos normais, que eu que-
ria, ndo voltam mais. [...] Nao queria ter vergo-
nha, mas ndao consigo, é que me vejo diferente
das outras pessoas. Isso é o que mais me inco-
moda” (Quipa Multi).

“Ficavam indagando, as vezes quando o
professor comecava a copiar, e como afetou
minha mao, as vezes comecava a doer, sentia
dor... ai comecou” (Flor de Mandacaru Multi).

Através das narrativas notou-se a existén-
cia de um temor associado as alteracdes que
a doenca determinou no corpo fisico cujas
marcas se perpetuaram, a partir do relato de
Cebola-brava Pauci, evidencia-se a presenca
de percepcoes capacitistas diante das pos-
siveis incapacidades resultantes da doenca,
além de receio perante a possibilidade de
reinfeccdo. A respeito da questao norteadora
“o que mudou na sua vida depois que soube
que estava com hanseniase?", os participantes
responderam:

“Depois da ferida mudou muito, desde os
dez anos que eu ja tinha essa ferida na perna,
acho muito feio e me incomoda, tenho medo
de voltar tudo de novo... Tenho medo de per-
der a perna... ndo gostava dessa mancha por-
que ela é toda “coisada” ainda. E parece que
ela ta mudando de cor, antes era branca e de-
pois ficou preta, agora é preta. [...] Nao tenho
vergonha da mancha, uso short, normal. Meu
problema é s6 o medo dela voltar. Ela ndo in-
comoda, mas se fosse aqui no braco, ai teria

vergonha, porque ela ia ficar uma manchona
bem aparente...” (Cebola-brava Pauci).

Além disso, evidenciaram-se relatos dos
participantes a respeito da discriminacdo so-
cial, decorrente do escurecimento da pele
ocasionado pela Clofazimina. Sobre o ques-
tionamento “o que mudou na sua vida depois
que soube que estava com hanseniase?”, o
participantes responderam:

“Pego sol do mesmo jeito, tem nada nao, so6
fico preto, muda a cor, fica escura, bem pretao
e acho muito ruim mudar a cor. Os outros fi-
caram me chamando de preto, e isso me inco-
moda, é ruim. Minha cor ndo é essa, essa é a
cor do remédio” (Cipo-urtiga Multi).

“Teve um dia que olhei para meu corpo e
pensei: “meu Deus, como eu estou escura”.
[...] Tinha que ter cuidado com o sol, porque
figuei muito escura, a gente ndo imaginava
que iria escurecer tanto, a doutora disse que
ia escurecer, mas fiquei de um jeito que nao
queria ir para escola, estava muito escura, e
o povo da escola falava: “eita, tu ta ficando
morena, muito morena" e "como vocé ta mo-
rena”, eu dizia “ahh, ndo sei, acho que é o sol
que pego vindo de casa até a escola”, e eles
respondiam: "mas sua casa é aqui perto, nem
sol vocé pega” [...] “Flor de mandacaru como
ta preta" e isso incomodava porque igual aos
que tem preconceito com 0S morenos, me
preocupava muito, eu falei “nossa como eles
sofrem” e eu to6 sofrendo também com isso,
me preocupava muito, meu Deus se eu ficar
mais preta do que isso” (Flor de Mandacaru
Multi).

Mulungu Multi ndo teve opcao no ocul-
tamente de sua condi¢cdo, sua marca era na
face. E em sua narrativa, classificava a doen-
ca como “uma doenca dessa”, mostrando seu
grande desconforto com o apelido de “ne-
gao”.

“FEu era bem branquinho e isso me incomo-
dou, porque eu era acostumado a ser chama-
do de galego, agora inventaram outros apeli-
dos como Zé e negao, pulei de galego para
negdo, aturei isso, deu pra levar” (Mulungu
Multi).
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DISCUSSAD

Imagem corporal: corpo bonito é corpo
sem hanseniase, corpo feio é corpo com han-
senfase

Para os jovens contemporaneos, o corpo
nao é apenas “um corpo”, utilizam o corpo
como simbolo, “fachadas”, vestem suas “mas-
caras” para o reconhecimento e aceitacao do
outro, permitindo-lhes uma interacdo comuni-
cativa. Esse corpo traz um repertério de “far-
sas do disfarce” capaz de transforma-los em
“eus multiplos e ficticios”, e nesse jogo de “far-
sa do disfarce”, o estranho tenta impressionar
o outro com créditos positivos, mesmo sendo
um “personagem” da sociologia de Goffman,
o “desacreditavel”®'718,

A sociedade categoriza seus pares com
atributos minimos esperados e o estigma sur-
ge quando o esteredtipo do padrao tido como
“normal” torna-se incongruente com o que é
imaginado para um determinado individuo, e
essa expectativa normativa brota com o en-
quadramento do outro®. Pensar em menores
de 15 anos com hanseniase é pensar no “de-
sacreditado”, onde as caracteristicas que o
afastam da “normalidade” ja sdo conhecidas
ou imediatamente evidentes, e no “desacredi-
tavel,” onde a caracteristica do estigma nao é
conhecida pelos pares e nem imediatamente
perceptivel. Essa é a clara diferenciacao entre
quem possui a forma PB e MB. O jovem com
a forma PB é "desacreditavel" de si, imputa o
peso do adoecimento, consegue ocultar a han-
seniase, panorama diferente do MB, que tem
sua condicao revelada pelos “sinais corporifi-
cados”, sendo “desacreditado” por seus pares.

Em um mundo em que os meios de comuni-
cacdo influenciam fortemente a disseminacao
de ideais de beleza, de corpo perfeito, onde
a imagem pessoal percorre redes sociais mar-
cadas pela cultura do self e da supervaloriza-
cdo da imagem, o que se contrapde ao que é
belo é, geralmente, repudiado'?. Os jovens
sdo apontados, juntamente com as mulheres,
CoOmo 0s grupos mais comumente insatisfeitos

com a imagem corporal?'. Conforme Goffman®,
a “identidade social real” é entendida como a
categoria de atributos que o individuo realmen-
te prova possuir.

O tratamento medicamentoso para a han-
seniase é feito mediante a associacdo de al-
guns farmacos: clofazimina (CFZ), rifampicina
(RFM) e dapsona (DDS). Os individuos que es-
tdo realizando o esquema terapéutico devem
ser alertados acerca da possibilidade de uma
coloracao da pele de vermelho para marrom
escuro; alteracdo na coloracdo da conjuntiva,
lagrima, suor, saliva, urina e fezes, ocasionada
pelo medicamento. Dito isso, os efeitos cuta-
neos relacionados a CFZ mais comuns sao:
hiperpigmentacao da pele e ictiose. A RFM,
causa: hepatotoxicidade, trombocitopenia,
anemia hemolitica e Sindrome Pseudogripal.
Dentre as reacbes adversas em exames labo-
ratoriais pode haver a presenca de anemia, as-
sociada ao uso da DDS. Ademais, nota-se que
devido ao surgimento de reacoes adversas me-
dicamentosas, a adesdao ao tratamento pode
sofrer interferéncia??3,

A imagem corporal de pessoas que tiveram
hanseniase é, também, afetada pelas incapa-
cidades e deformidades instaladas, devido ao
manejo inadequado da doenca ou atraso no
diagnostico. Assim, essas deformidades e in-
capacidades provocam mudancas na vida e
devido a isso sao necessarias agoes de preven-
cdo de tais problemas que ndo sejam pautadas
apenas na “dimensdo fisica do corpo” e em
uma abordagem tecnicista. Apesar de a han-
seniase ser uma doenca de adulto, cuja inca-
pacidade ou deformidade, em geral, se instala
por demora no diagnostico, os jovens também
sofrem com a mesma problematica de ter o
corpo comprometido pela doenca?.

O corpo, em uma perspectiva de normali-
dade anatomo-funcional, representa a imagem
de uma “igualdade”, a percepcdo de imagem
corporal e da beleza exercem influéncia na
construcdo da identidade do sujeito. Obser-
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vando numa perspectiva histérica a padroniza-
cdo da beleza ou “rotulacao” do que é belo se
molda de acordo com o contexto social, eco-
ndémico, historico e local, é uma construcao
social. Dessa forma, entre os adolescentes, a
midia e as pressoes exercidas pelo meio em
que estao inseridos, exercem influéncia sobre
os padroes de beleza e se tornam foco de pre-
ocupacao, pela adolescéncia ser caracterizada
como a fase de construcao da identidade. A
insatisfacdo com a imagem corporal se depara
com a discrepancia entre a imagem corporal
real e a idealizada, sendo que a imposicao de
parametros de beleza reproduz cenarios de
exclusdo™.

Nesse sentido, é possivel pensar o corpo
de duas maneiras: o corpo que “temos” (cor-
po-objeto), aquele que pode ser medido, pe-
sado, “conhecido pelos patologistas depois da
nossa morte”, e o corpo que “somos” (corpo-
-sujeito), aquele que nés mesmos conhecemos
por ser "auto percebido"?. E sobre esse corpo
“feito”, “performado”, em continua interacao
no decorrer das praticas didrias, inclusive com
objetos e materiais, por exemplo, a clofazimi-
na. Mol e Law?® destacam que apesar de o cor-
po vivido ndo ser fragmentado, também nao é
um todo coerente. A crenca de que temos um
“corpo coerente” ou de que “somos uma tota-
lidade” esconde muito trabalho. Para estes au-
tores, portanto, o corpo é uma area de tensao,
uma “configuracdo complexa”. No entanto,
estas tensoes nao podem ser evitadas no nos-
so dia-a-dia, mas simplesmente gerenciadas.

Dessa forma, observa-se o corpo-com-han-
senfase através das praticas dos interlocutores
e, assim, pensd-lo como produto ou efeito de
muitas interacoes: entre o jovem, a clofazimi-
na, reacoes bioldgicas, a escola, procedimen-
tos técnicos, o profissional, a familia, a han-
senfase, discursos, etc; ou seja, um conjunto
de relacdes entre o jovem e os “objetos da
pratica”. Entra em cena, portanto, um corpo
(material) que também esta imerso em teias
simbodlicas de uma “realidade” vivida, entrela-
cada, e sob tensao.

Temores dos efeitos da hanseniase sobre
0 corpo

Na atualidade e por influéncia do consumo
da beleza, o modelo de identidade internalista
e intimista da descricao e construcio de si sdao
sobrepostos pela formacao da bioidentidade,
onde a criacdo de modelos ideais de sujeitos
baseia-se na aparéncia do corpo?. A perpetu-
acao do ideal de beleza, quando associada a
doenca que alteram a figura humana, causa no
individuo repercussoes que interferem no co-
tidiano. No caso da hanseniase, tais questoes
sdo fortemente marcadas pelo afeto do medo
e pelas ideias relativas ao contagio e ao pre-
conceito?.

O temor e a ansiedade que surge a partir
da hanseniase s6 podem ser compreendidos
e explicados se tivermos como foco principal
0 “corpo e os sentidos a ele associados”, pois
ela atinge duas dimensdes muito importantes:
a aparéncia estética e a produtividade. A autoi-
magem da pessoa com hanseniase influéncia
nos relacionamentos interpessoais, devido ao
sentimento de estranhamento relacionado ao
préprio corpo, ocasionando isolamento, ver-
gonha e dificuldade de aceitacdo da nova ima-
gem corporal perante a sociedade?®%.

A ocultacao do corpo marcado decorre do
temor da exclusido social, pois é nessa estru-
tura fisica que os “sinais corporificados” do
estigma sdo revelados e essa desestruturacao
da imagem corporal dificulta a aderéncia ao
autocuidado, bem como a socializacdo das
pessoas com hanseniase, aumentando o estig-
ma da doenca’®.

Racializacao da doenca e seus desdobra-
mentos

A partir das discussdes sobre estigma pro-
postas pela literatura, enquadram-se esses jo-
vens em dois estigmas: 1) abominacdes do
corpo; e 2) tribos, de raca, nacao e religido6.
Os estigmas das abominacdes do corpo se ma-
nifestam pelas marcas deixadas pela doenca.
Seria um processo dos outros para o jovem.
Os estigmas de racga, nacao e religido, espe-
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cificamente aqui de raca, € um processo dos
outros para o jovem e, também, dele para con-
sigo mesmo. Eles se percebem pertencentes a
outra raca por causa do escurecimento de sua
pele, e isso os remete ao preconceito que é
produzido e que eventualmente poderdo so-
frer por pertencer a este grupo. Ocorre uma
racializacdo da doenca no momento em que o
efeito colateral da clofazimina cora e escurece
a pele, os jovens se veem sofrendo com a dis-
criminacao de raca, também, pelos seus pares.

Portanto, para entender esse “corpo jovem
adoecido pela hanseniase”, é importante que se
entenda essa “rede” em que se produz o adoe-
cimento. Nesse sentido, como o fendmeno da
hanseniase acontece ou emerge no cotidiano
desses jovens, que inclui uma heterogeneidade
de eventos e acOes. Seguindo a mesma dire-
cao de Mol e Law?®, para “conhecer” a hanse-
niase, é importante entendé-la como produto
dessas préticas, em que ocorrem: surgimento
da primeira mancha adormecida na pele; erros
e demora do diagndstico; convivio familiar pos-
-descoberta do adoecimento e suas tensdes e
temores; consulta no posto para o exame clini-
co que percorre todo o corpo na contagem de
manchas para classificar a doenca de maneira
clinica e operacional; abordagem de profissio-
nais pouco qualificados para entender as nuan-
ces do universo juvenil; exame no laboratério
que raspa a orelha e os cotovelos com o aperto
de uma pinca e um bisturi cortante; e resulta-
do do exame, que pode ou ndo apresentar o
Mycobacterium leprae, e que mesmo assim sera
um caso positivo de hanseniase, pois este exa-
me tem como propdésito auxiliar na definicao se
o caso é PB ou MB.

Tudo isso desembocard na confirmacao de
que a pessoa tem uma doenca estigmatizante,
havendo preenchimento da ficha de notifica-
cdo/investigacdo que a enquadra em caselas
demograficas e clinicas, e a transforma em um
ndmero epidemioldgico. Para o caso PB, o tra-

tamento possui seis meses de duracao e no
caso da hanseniase MB, a duracao do trata-
mento é de doze meses. Em ambos os tipos,
o individuo precisa comparecer mensalmente
a unidade de sadde, para tomar, na presenca
de um profissional, uma dose supervisionada
da medicacao.

Durante o tratamento, o paciente recebe-
ra uma cartela com medicacao para tomar em
casa por vinte sete dias, passara a utilizar estra-
tégias de ocultar as marcas da doenca através
de vestimentas, havendo sigilo familiar, temor
das incapacidades, temor de ndo ficar curado,
temor de ser discriminado e excluido. E s6 de-
pois de tudo isso, ficar curado. Mas, isso ndo
é uma tarefa facil, pois, mentir ou omitir uma
condicao, ter uma rotina modificada, insistir
no uso do medicamento, ter um corpo mar-
cado e denunciado, é uma modificacdo que
afeta a vida do individuo em diversos ambitos.

No processo de construcao deste estudo
percebeu-se a limitacdo no conhecimento so-
bre os problemas e estratégias de superacdo
de jovens vivendo com hanseniase, devido a
escassez de publicacoes cientificas abordando
esta tematica, o que ndo permitiu embasar te-
oricamente os achados e comparar resultados.
Ndao obstante, os resultados apresentados sdo
importantes por evidenciar como esta doen-
ca repercute negativamente na vida cotidiana
e as estratégias de defesa utilizadas pelos/as
jovens e pela familia para atravessar a fase do
adoecimento.

Assim, é possivel perceber que o presente
estudo levanta a possibilidade do desenvol-
vimento de pesquisas acerca do cotidiano de
jovens adoecidos pela hanseniase, das estraté-
gias das familias neste enfrentamento, a exem-
plo de percepcao familiar sobre adoecimento,
questoes de género e a hanseniase, andlise e
adaptacdo da apresentacdo farmacéutica da
medicacdo para jovens, entre outras questoes
relevantes.
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CONCLUSAD

Na construcdo deste artigo identificou-se
a dificuldade de encontrar trabalhos com a
mesma tematica para embasar teoricamente
os achados sobre o tema. Nessa perspectiva,
alguns termos foram utilizados como forma
de sinalizar a tematica, esse “corpo jovem e
com hanseniase” é percebido e “performa-
do” pelos mesmos, em suas interacdes dia-
rias, relacionada a forma como o individuo
associa aspectos do seu proprio corpo aos
niveis fisico, emocional e mental, sendo re-
flexo das relacbes humanas, assim como a
supervalorizacao do corpo real e ideal, visto
a padronizacao de manter-se dentro dos pa-
droes de beleza desejaveis. A partir das ana-
lises presentes no artigo, um campo vasto e
inexplorado para pesquisas foi observado, fa-
tor que pode possibilitar o entendimento e
repercussao de uma doenca estigmatizante
na vida de jovens.

E importante entender que o corpo ado-
ecido pela hanseniase adquire mdltiplas for-
mas através do entrecruzamento e de acoes
heterogéneas, ou seja, provenientes da popu-
lacdo e seu “senso comum”; do jovem, me-
diado por seus temores, suas angustias, seus
valores e conhecimentos, e dos profissionais,

Declaracdo do autor CREdiT

corriqueiramente conflitantes com as do pa-
ciente. E é nesse cendrio que se entrelacam e
tensionam as relacoes.

Para este jovem, seu corpo com hanseni-
ase é “feio”, “doente” e “rejeitado”, e esta
imagem corporal repercute negativamente na
sua autoimagem, nao sendo captadas nocoes
“positivas” acerca do adoecimento. Cabe res-
saltar ainda os reflexos das mudancgas ocasio-
nadas durante o adoecimento pela hanseni-
ase, sejam elas provocadas pela doenca ou
pelos medicamentos. Essas alteracdes provo-
cam dificuldades da pessoa adoecida para se
relacionar com a familia e nos véarios grupos
sociais.

Portanto, é imprescindivel conhecer as
percepcodes do processo satide/doenca, de-
mocratizar a informacao, ofertar tecnologias
adequadas, conhecer o imaginario sociocul-
tural relacionado a hanseniase e o imaginario
do préprio corpo, como também as praticas
cotidianas dos diferentes atores. Certamente,
o conhecimento dessas praticas sera impor-
tante e necessario para repensar e criar no-
vas estratégias de cuidado a salde e acdes
educativas para jovens que vivem ou viveram
com hanseniase.
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