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Vocé sabe o que é estigma?

e Palavra que provém do grego e que servia para fazer referéncia a marcas corporais. Assim, indicava
a condicdo de alguém excluido dos circulos de convivio, levando a diminuicdo da pessoa aos olhos
da sociedade e, possivelmente, aos dela propria.

e E representado por um conjunto de fatores, como crencas, medos e valores, entre outros, que
podem causar prejuizos a saulde fisica, psicoldgica e social.

e Estd intimamente ligado a forma como a sociedade, possivelmente, enxerga aquele que adoece.

e Na hanseniase, o estigma se desenvolveu ao longo de muitos anos de supersticoes e enganos,
estabelecendo discriminacao e exclusao social desde o seu aparecimento, em virtude de mitos
sobre sua transmissdo e cura.
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E o que é discriminacao?

e E oresultado de uma acao ou omissao que fere os direitos das pessoas.

e Constitui uma das piores formas de violacao dos direitos humanos e pode ocorrer em funcao de sexo,
idade, opcao religiosa e deficiéncia fisica ou mental, atingindo também os excluidos socialmente e as
pessoas com determinadas doencas, entre elas a hanseniase.

FIQUE SABENDO:

e Alguns estudiosos consideram o preconceito e o estigma muito semelhantes.

e Estudos com foco em raca e etnia, ou seja, voltados para grupos sociais, utilizam o termo preconceito com maior frequéncia.
Ja o termo estigma é mais associado as condi¢gbes de saude.
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Por que o estigma e a discriminacao podem acontecer
com a pessoa acometida pela hanseniase?

e Por desconhecimento sobre a doenca, a transmissao e suas formas de tratamento.
e Pelaideia errada de que a hanseniase ndao tem cura e se pega pelo toque.
 Por medo de adquirir incapacidades fisicas pelo contato.

e Porreceio de frequentar os mesmos locais e de usar os mesmos utensilios domésticos e roupas das
pessoas acometidas pela hanseniase.

O QUE PODEMOS FAZER?

e Atuar junto a comunidade, a pessoa acometida e sua familia, aos profissionais de salde e diversos outros atores sociais,
para aumentar o entendimento sobre o tema e promover a desconstrucdo dos mitos e medos.

IMPORTANTE SABER:

e Tais posturas discriminatdrias costumam causar o afastamento social das pessoas acometidas pela doenca, que tém
receio de ser rejeitadas.
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Vamos conhecer algumas situacoes de estigma
e discriminacao na hanseniase?

FAMILIA E COMUNIDADE:

e As pessoas acometidas pela hanseniase e os membros de sua familia possivelmente sofrem
estigma e discriminacao dentro de seu circulo familiar e social.

e S3o frequentes os relatos sobre a discriminacao sofrida na comunidade por pessoas em tratamento
ou curadas. Essa situacdo faz com que a pessoa seja mantida dentro de casa, o que pode influenciar
no tipo de cuidado que ela recebe e na avaliacdo de familiares e pessoas do seu convivio.

O QUE PODEMOS FAZER?

e Desenvolver acdes de educacdo em saulde, participacado social e combate a desigualdade, exclusao ou restricdo, que
impedem o exercicio de direitos em igualdade de condicdes.

IMPORTANTE SABER:

e A situacao dos idosos acometidos pela hanseniase deve ser vista com atencao, considerando que eles podem ser
responsaveis pela manutencédo da transmissdo da doenca no meio familiar.
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EDUCACAO E ESCOLA:

e O medo e o desconhecimento da doenca tém levado pais, colegas da escola e até mesmo
professoresacometeratitudesdiscriminatdrias contraascriancas e adolescentescom hanseniase,
exigindo, em alguns casos, o seu afastamento da escola ou sua exclusao de atividades coletivas.

O QUE PODEMOS FAZER?

e Desenvolver acdes articuladas com a Secretaria de Educacao, conselhos tutelares, associacdes de defesa dos direitos da
crianca e do adolescente e/ou de direitos da pessoa com deficiéncia da sua cidade ou estado. Também é possivel procurar
o Ministério Publico ou o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS).

IMPORTANTE SABER:

e Apresenca de criancas menores de 15 anos com hanseniase remete a uma situacdo preocupante, pois caracteriza transmissao
ativa da doenca. Além disso, seu fator incapacitante pode comprometer a qualidade de vida por um longo periodo, ou mesmo
em definitivo.
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TRABALHO:

e Pode ocorrer a perda de emprego diante do diagndstico da doenca, ou discriminacao e exclusao
por parte de colegas ou chefes de trabalho.

e Também pode haverimpossibilidade de participar de processos seletivos (publicos ou privados) em
decorréncia de comprovacao da existéncia de hanseniase.

O QUE PODEMOS FAZER?

e Procurar as instancias juridicas, pois a Constituicao Federal de 1988 assegura acesso a justica a todos.

e Para aqueles que nao possuem condicdes financeiras para contratar advogado ou arcar com as custas processuais, sem
prejuizo do seu sustento e de sua familia, o Estado garante assisténcia juridica por meio da Defensoria Publica.

IMPORTANTE SABER:

e [Estar em tratamento da doenca e/ou ter se tratado nao torna a pessoa incapaz para desempenhar atividades laborais,
quando ndo ha complicagdes.
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SERVICOS DE SAUDE:

e QOs principais fatores de discriminacdo nesses locais podem ser a falta de conhecimento sobre a
transmissao da doenca e de reflexao ética sobre o tema estigma, sob a dética dos direitos humanos.

e Em alguns servicos, hd o uso desnecessario de mascara e luvas para o atendimento, bem como a
separacao do cuidado prestado as pessoas com hanseniase em relacao a outras doencas.

O QUE PODEMOS FAZER?

e Proporcionar informacdo e educacdo em saude a todos os profissionais, de modo permanente e continuado: vigilantes,
recepcionistas, trabalhadores da salde, pessoas encarregadas da gestao e servi¢os gerais, entre outros, garantindo voz a
todos para estabelecer o didlogo.

e Todas as pessoas sao importantes na busca e manutencao do respeito e do reconhecimento do papel de cada um nesse
processo.

IMPORTANTE SABER:

e A humanizagcao do atendimento é a principal estratégia para o enfrentamento a discriminagcao nos servicos de saude.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Vocé sabe o que sao os Direitos Humanos?

e S3o comumente compreendidos como aqueles direitos inerentes a todo ser humano.

e Reconhecem que cada pessoa pode desfrutar de seus direitos sem distincdo de raca, cor, sexo, lingua,
religiao, opinido politica ou de outro tipo, origem social ou nacional, condicao de nascimento ou riqueza.

e S3o garantidos legalmente pela Declaracédo Universal dos Direitos Humanos, protegendo individuos e
grupos contra acdes que interferem nas liberdades fundamentais e na dignidade humana.

FIQUE SABENDO:

Os direitos humanos compreendem trés categorias:
e direitos civis e politicos;
e direitos econdmicos, sociais e culturais; e

e direito dos povos.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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E o direito a saude da pessoa acometida
pela hanseniase?

e Como todo cidadao brasileiro, a pessoa com hanseniase tem direito ao atendimento integral por
uma equipe de profissionais da saude, que pode ajuda-la na cura, na prevencao e na reabilitacdo de
incapacidades fisicas, promovendo o fortalecimento psicolégico e a inclusédo social.

e Essaequipe de saude inclui: médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, agentes comunitarios
de saude, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicélogos, assistentes sociais e outros.

FIQUE SABENDO:

O direito a saude é um direito social!

e AlLein®8.080,de 19 de setembro de 1990, que regulamenta o Sistema Unico de Satde (SUS), no Titulo |, artigo 2°, declara:
“A salde é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢cdes indispensaveis ao seu pleno
exercicio.”

e O artigo 196, da Constituicao Federal de 1988, também afirma: “A satde é direito de todos e dever do Estado [...]."

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Nos servicos de saude, quais sao os direitos da pessoa
acometida pela hanseniase?

e Consulta, avaliacdo e acompanhamento pela equipe multiprofissional.

e Diagndstico e exames complementares.

e Tratamento adequado, com os medicamentos especificos, incluindo a poliquimioterapia (PQT) » - %
e outros farmacos, quando indicados. [ . Ve G | g

e Encaminhamento para outros especialistas. e Rt e e = | | s

e QOrientacoes sobre autocuidado e prevencao de incapacidades fisicas.

e Avaliacdo de reacdes e dores nos nervos (neurites).

e Avaliacdo do grau de incapacidade.

e Reabilitacado, incluindo orteses, proteses e meios auxiliares de locomocao (OPM).

e Cirurgias preventivas e reparadoras.

e Acompanhamento psicoldgico e terapéutico.

e Acompanhamento pela assisténcia social.

e Tratamento de feridas.

B B BB Y

IMPORTANTE SABER:

e Aequipe de saude é responsavel por avaliar as necessidades e decidir quais os profissionais que devem prestar assisténcia a pessoa.

e A Organizagao das Nagdes Unidas preconiza: “Toda pessoa tem o direito de ser tratada pelos agentes do Estado com . il Ny F B . .
respeito e dignidade” (1948 apud BRASIL, 2008, p. 45). S— - | = o S |

Secretaria de Vigilancia em Saude
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E o direito a Previdéncia Social?

A Seguridade Social € um conjunto de agcdes do poder publico e da sociedade, com o objetivo de
garantir os direitos da populacdo a Saude, a Previdéncia e a Assisténcia Social. Funcionando como um
seguro, a pessoa contribui mensalmente para a Previdéncia (INSS) e recebe o beneficio quando:

e precisa se afastar do trabalho de forma temporaria ou permanente;
® aposenta-se poridade avancada;
* aposenta-se por longo tempo de servico; ou

e aposenta-se porinvalidez, por ter comprovada a impossibilidade de trabalhar.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Como funciona o auxilio-doenca e a aposentadoria
por invalidez para a pessoa acometida pela hanseniase?

* Nao é preciso comprovar a caréncia exigida para a concessao do auxilio-doenca e de aposentadoria
porinvalidez. Basta que a pessoa comprove que contribui para a Previdéncia e que a sua incapacidade
seja caracterizada em exame realizado pela pericia médica do INSS.

e (O afastamento do trabalho pode sertemporario (auxilio-doenca) ou permanente (aposentadoria por
invalidez). A aposentadoria por invalidez acontece quando nao ha regressao da incapacidade apds
o periodo de auxilio-doenca. O auxilio-doenca termina quando a pessoa recupera a capacidade.

e A pessoa tera direito ao beneficio de auxilio-doenca se a incapacidade for resultado da progresséo
ou agravamento da enfermidade.

O QUE PODEMOS FAZER?

e CQOrientar a pessoa a procurar a agéncia do INSS credenciada mais perto de sua casa para realizar a pericia médica, nos
casos em que ela contribui e estd sem poder trabalhar por causa de uma incapacidade.

IMPORTANTE SABER:

e A pericia médica é que vai determinar se o afastamento é temporario (auxilio-doenca) ou permanente (aposentadoria).

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Quais outros direitos relacionados a pessoa
acometida pela hanseniase?

e Direito a Assisténcia Social, por meio do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), criado pelo
Decreto n° 1.744, de 8 de dezembro de 1995, que corresponde a um saldrio minimo concedido
pelo INSS as pessoas que ndo tém meios de prover a préopria manutencao, nem de serem mantidas
pela prépria familia.

e Também tém direito ao BCP os idosos com 65 anos de idade ou mais que nao exercam atividade
remunerada e as pessoas com deficiéncia incapacitadas para o trabalho.

e QO interessado devera passar por pericia médica e provar que tem renda familiar igual ou inferior a
um quarto do salario minimo por pessoa.

e Para solicitar esse beneficio, o individuo deve dirigir-se a uma agéncia da Previdéncia Social.

O QUE PODEMOS FAZER?

e CQOrientar a pessoa a procurar a agéncia do INSS - Previdéncia Social.

e |igar para o telefone 135, a fim de obter informagdes sobre agéncias, concessdo de beneficios e andamento dos processos.

IMPORTANTE SABER:

e QOrganizacoes da Sociedade Civil (OSC), igrejas e outros dispositivos podem auxiliar na busca de direitos.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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e Direito a Assisténcia Social por meio do Servico de Reabilitacdo Profissional.

e Todo segurado pela Previdéncia e seus dependentes, incapacitados parcial ou totalmente para o
trabalho, tém esse direito.

e Esse servico promove os meios de readaptacao profissional dos segurados, para que eles possam
voltar a participar do mercado de trabalho e da comunidade em que vivem.

e APrevidéncia Social fornece os recursos materiais necessarios ao seu processo de reabilitacado
profissional, incluindo orteses, préteses, pagamento de taxas em cursos profissionalizantes,
auxilio transporte e auxilio-alimentacao.

O QUE PODEMOS FAZER?

e QOrientar a pessoa a procurar a agéncia do INSS credenciada mais perto de sua casa.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Direito a isengao de tributos na compra de automédvel.

As pessoas com deficiéncia fisica ou seus representantes legais ndo pagam o Imposto sobre
Produtos Industrializados (IPI), previsto na Lei n® 10.754/2003, na compra de automodveis, ou
seja, sdo isentas desse imposto.

Em alguns estados, os automdveis podem ser adquiridos com isencao do Imposto sobre Circulacao
de Mercadorias e Servicos (ICMS).

O financiamento de automadveis de fabricacdo nacional para as pessoas com deficiéncia também é
isento de Imposto sobre Operagdes Financeiras (IOF).

O QUE PODEMOS FAZER?

Orientar as pessoas interessadas, que desenvolveram deficiéncia em decorréncia da hanseniase, a dirigir-se a Secretaria
da Receita Federal de sua cidade, pessoalmente ou por intermédio de seu representante legal, para obter informacoes.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Direito a atuar na mobilizacao e no controle social, por meio da participacao:

* nos conselhos de direitos da pessoa com deficiéncia de seu municipio;

* nos conselhos estaduais e municipais de saude;

® nos movimentos sociais para reintegracao das pessoas atingidas pela hanseniase; e

® nasassociacdes comunitarias e outros movimentos sociais para garantir os seus direitos nos diferentes
campos da vida social.

IMPORTANTE SABER:

e Se ainda ndo houver conselho no seu municipio, fale com o Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(Conade).

e Quer saber como criar um conselho? Ligue para o Conade: (61) 3429-9219; 3429-3673.

Secretaria de Vigilancia em Saude
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Sabendo mais sobre a hanseniase, vocé pode
ajudar a divulgar informacoes corretas!

e E possivel denunciar situacdes de discriminacado por meio de canais especificos, como o Observatdério
Nacional de Direitos Humanos e Hanseniase: https://www.dpu.def.br/observatorio-hanseniase.

e Vocé pode utilizar também as ouvidorias municipais, estaduais ou nacional, assim como fazer
elogios e solicitar informacdes sobre a hanseniase.

sauoe 156
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Guia auxiliar para mediacao na leitura das ilustracoes

As ilustracdes presentes neste dloum foram criadas a partir do tema “Hanseniase: ‘Conhecer para NAO discriminar’, buscando o enfrentamento
ao estigma e a discriminagao presentes nas relacdes entre profissionais de salide e sociedade no trato e convivio com as pessoas acometidas pela
hanseniase.

Conhecer é aprender, e para aprender é necessario comecar pelos elementos mais simples, que, nasimagens, séo representados pelas formas
geométricas. A medida que avangamos em nosso aprendizado, elaboramos pensamentos mais complexos representados pelas intersecgdes
entre formas, cores e personagens mais definidos. Para enfrentar o estigma por meio do conhecimento, é preciso se colocar no lugar do outro,
e fazemos isso por meio do didlogo e do afeto, presentes desde a capa desta publicagdo até a ultima imagem. A escolha de simbolos ao longo
do album procura estimular a reflexdo sobre nossos conceitos e a possibilidade de diferentes leituras sobre um mesmo tema, buscando a
mudanca necessaria para enfrentar a discriminacdo e promover o esclarecimento acerca da hanseniase.

e Conteudo pag. 3 - “Eu com os olhos do outro, o outro com meus olhos”: a imagem que inicia o dlbum traz a ideia de estar na pele do outro para
entendé-lo. A cor de um personagem no olho do outro, e vice-versa. O encontro de diferentes visdes. Como nos vemos? O que podemos fazer para
nos colocar no lugar do outro e praticar a empatia?

* Fig. pag.5 - "A construcéo da pessoa”: o estigma surge quando se nota um desvio do padréo. O padrdo € a medida, a régua. A grade que mede,
representada pelo quadriculado, também é a grade que aprisiona. As marcas provocadas pela hanseniase colocam a pessoa nesse lugar fora do
padrdo. As linhas horizontais entre as figuras indicam proximidade, ligagéo, como bragos que se estendem ao outro, enquanto as verticais separam,
indicando o conflito presente no estigma. As pernas indicam o primeiro passo em direcdo a unido, uma cor penetra na outra, fazendo nascer um novo
didlogo.

e Fig. pag. 7 - "A discriminacao exclui ao mesmo tempo em que coloca em evidéncia”: o personagem excluido esta sozinho e, ao mesmo tempo,
possui holofotes sobre si, que sdo como o olhar discriminatdério, que fere e fragmenta a pessoa. Da mesma forma, os holofotes que incidem sobre o
sujeito o iluminam num palco escuro, e indicam que existe ali uma questado a ser pensada.

e Fig. pag. 9 - “O amparo a pessoa acometida pela hanseniase”: o gesto pode servir a uma atitude discriminatéria, mas também pode apoiar. O
toque e o contato fisico da mao que segura a personagem se contrapdem ao distanciamento das pessoas que olham a distancia. O afeto também
faz parte do tratamento.

e Fig. pag. 11 - “O confinamento do corpo”: o estigma e a discriminacdo delimitam o espago que a pessoa acometida pela hanseniase pode
habitar. Embora os personagens estejam aparentemente seguros sob o teto que representa a casa, ou a propria comunidade, estdo ao mesmo
tempo oprimidos, em blocos, isolados. O mundo exterior ndo existe para quem é discriminado, ndo ha troca nem convivio. O tridangulo que forma
o telhado dividido entre luz e sombra, entre o conhecimento e a falta deste, gera o estigma e a discriminacao.

e Fig. pag. 13 - “O caminho para a educacao”: o personagem sobe uma escada de livros que o eleva em direcdo a luz do conhecimento. Esse
percurso é o mesmo tanto para os alunos como para os professores no enfrentamento ao estigma e a discriminagao na escola. Os livros colocam o
pensamento em movimento, dissolvem os estigmas, representados pelos ecos do personagem que vao ficando para tras. A subida da escada mostra

que o caminho nao é percorrido sem esforco e disposicdo, degrau por degrau, e nos torna pessoas melhores.
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e Fig.pag. 15 - “O conhecimento sobre os nossos direitos nos define como cidadaos(as)”: vocé sabe quais sdo seus direitos? A pessoa que perde
seu emprego, representada no quadro a esquerda, estd fragmentada, mas se define no quadro a direita quando busca conhecer seus direitos
e saber como os 6rgaos publicos competentes podem auxilid-la na melhoria de sua qualidade de vida. O livro que representa a Constituicao
Federal contempla o(a) cidadao(&), com olhos sobre pratos de uma balanca que representam a medida dos direitos de cada um.

e Fig. pag. 17 - “O servigo de satide humanizado”: o atendimento do profissional de saide fornece a pessoa a boa medida para sua saude.
As grades ao fundo de toda a imagem representam as réguas para essa medida. E o local onde a pessoa deve encontrar o amparo, e nio a
discriminacédo. A imagem reforca o atendimento ideal, com empatia, por meio do toque do profissional de saude, do olhar, da postura de quem
serve e cuida da pessoa.

* Fig.pag. 19 - “A protecao por meio dos direitos humanos”: o livro aberto como um guarda-chuva sobre a personagem associa os direitos humanos
a um abrigo, iluminando o(a) cidadao(3) e garantindo sua cidadania. E uma seguranca para o desenvolvimento da humanidade.

e Fig. pag. 21 - “Asaude estda em nossas maos": tal como se protege algo entre as méos, o direito a salde existe para cuidar do bem estar do(a)
cidadao(a) e o resguardar.

e Fig. pag. 23 - "Gestos de cuidado”: o atendimento médico é mostrado em suas varias formas, com o toque e o olhar dos profissionais de saude.
Tudo o que é cuidado tem atencao, é observado e medido.

e Fig. pag. 25 - “A garantia de um caminho seguro”: os fardis existem para a orientacdo dos navegantes, e com sua luz indicam locais para um porto
seguro. Do mesmo modo, a Previdéncia Social € como um guia para o(a) cidadao(a) que, por diversos motivos, nao pode mais exercer seu trabalho.

e Fig. pag. 27 - “Sempre de portas abertas”: No INSS é avaliada a condicdo do paciente (como mostra o quadriculado que atravessa o desenho),
devendo ser dada a devida atencao a cada caso.

* Fig. pag. 29 - "A condicéo para a Assisténcia Social”: a pericia médica € um momento que exige a sensibilidade dos profissionais de saude, visto
que o(a) cidadao(a) que busca essa consulta ja estd em situacdo de vulnerabilidade. A auséncia de mesa entre o profissional e o(a) cidadao(a), além
dos seus olhares no mesmo nivel, transformam esse momento desconfortdvel em um ato de cuidado.

e Fig. pag. 31 - "O que significa reabilitacdo?”: é algo que vai além da recuperacdo da doenca, é iluminar o caminho que foi obstruido ou
interrompido; é ampliar o horizonte de possibilidades para que, além de condicdes fisicas, a pessoa tenha também condigcdes psicoldgicas de
voltar ao mercado de trabalho.

e Fig.pag. 33 - "“Dar continuidade ao direito de ir e vir”: dois caminhos para chegar ao automdvel sdo sugeridos naimagem: o mais longo acima e
0 mais curto abaixo. Aisencao de impostos para pessoas com deficiéncia € algo que encurta a distdncia entre os(as) cidadaos(as) e a possibilidade
de ter um veiculo

e Fig. pag. 35 - “Os passos para a consciéncia social”: os passos indicam movimento, todos em uma mesma direcao, que é a da mobilizacdo social.
As figuras sozinhas estdo mais geométricas, estilizadas, mas ganham forma definida quando estao reunidas, exercendo sua cidadania.

e Fig. pag. 37 - “O ato de cuidado e a visao compartilhada”: os personagens partilhando conhecimento rompem barreiras por meio do abraco e
do afeto.
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