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RESUMO

A proposta deste estudo foi a de compreender, por meio de uma
abordagem fenomenologica, os sentimentos e vivéncias de hansenianos com

relacdo a sua doenca.

A investigacdo teve o objetivo de evidenciar o significado da
Hanseniase na vida dos pacientes, as repercussées da doencga sobre as relacdes
intra e interpessoais, a elaboragcdo de projetos de vida, as implicagcbes em seu
trabalho, as percepcbes das distintas fases do tratamento e 0s sentimentos
implicados neste processo.

Este estudo se realizou no periodo de dezembro de 1998 a
dezembro de 1999, na cidade de Porto Alegre — RS. O locus deste estudo foi 0
Ambulatério de Dermatologia Sanitaria, da Secretaria de Saude e Meio Ambiente
do Estado do Rio Grande do Sul. Participaram desta pesquisa onze doentes com

Hanseniase, em acompanhamento no Ambulatério, de ambos 0s sexos,
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independente do nivel sécioeconémico, do grau de instrucdo e da profisséo,

abrangendo a faixa etéria dos 22 aos 76 anos de idade.

Nesta pesquisa foi utilizada a abordagem fenomenoldgica, sendo a
coleta de informacbes realizada por meio de entrevista dialogada e semi-
estruturada, contendo uma questdo basica norteadora: O que significa para

vocé ter Hanseniase?

As informacbes coletadas foram analisadas pelo método
fenomenoldgico, proposto por Giorgi (1985 e 1997) e Comiotto (1992). Desta
analise, emergiram sete esséncias fenomenolégicas e suas respectivas

dimensodes:

A dificil trajetéria do diagnostico preciso ao inicio do
tratamento correto: A Hanseniase como doenca biblica:
desconhecimento da Hanseniase como doenca atual. Do impacto
do diagnostico confirmado ao assumir-se como hanseniano. A
procura de recursos meédicos: das dificuldades encontradas até o

inicio do tratamento atual.

— Ser (humano) hanseniano: sentimentos como caracteristica
essencial: O que significa ter Hanseniase. Sentimentos

dicotdbmicos emanados desta vivéncia.

— Sobre o intrapessoal: a relacdo mais verdadeira comigo

mesmo: Convivendo com o0 preconceito e a discriminacgéo.
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Convivendo com as sequelas fisicas. Reencontrando-se: da

perda ao resgate da auto-estima.

- Comunidade, preconceito e discriminacdo: Familia: do
apoio ao rechaco. Amigos: do apoio de alguns ao abandono da

maioria.

- O corpo como espelho do estigma: Sobre a ocultacédo da
doenca e do corpo: contar a verdade ou ocultar a Hanseniase.

Auto-segregacéo do corpo.

- Sobre as equipes de saude: A percepcdo sobre os

profissionais de saude. O desejo de como ser tratado.

- Educacdo para a saude em Hanseniase: Sobre o doente
e sua doenca: o compartilhar de informagdes. Incentivando o
auto- cuidado. A convivéncia com o hanseniano: orientagdo aos

familiares e & comunidade.

Do contexto estudado emergiu a necessidade de:

— incentivar acdes desmistificando a Hanseniase como

doenca do passado, "biblica" e incuravel;
— elaborar programas de educacdo continuada e promover
treinamentos para os profissionais de saude;

- oportunizar vivéncias e orientacdes aos futuros profissionais

da saude durante a faculdade e cursos de especializacédo sobre a
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importancia da relacdo humana que se estabelece com o

hanseniano;

reforcar, durante a formagdo do meédico, o estudo da

Dermatologia e da Hanseniase;

proporcionar aos hansenianos uma abordagem de tratamento
mais humana, valorizando seus sentimentos; suas vivéncias e

sua singularidade como pessoa;

elaborar programas de educacéo para a salde em Hanseniase,
visando compartilhar informacdes sobre a doenca com o0s

hansenianos e estimular o autocuidado;

proporcionar a familia do hanseniano momentos de didlogo e

esclarecimento de duvidas;

promover campanhas educativas junto aos meios de
comunicacdo, visando esclarecer a comunidade assuntos
referentes a transmisséo, clinica, tratamento e curabilidade da
Hanseniase;

promover palestras sobre a Hanseniase em escolas da rede

privada e publica.



ABSTRACT

The proposal of this study was to understand, through
phenomenological analysis, the feelings and experiences of the leprous with

regard to his/her illness.

The inquiry had the objective to evidence the meaning of leprosy in
the life of patients, the repercussions of the illness on the intra and interpersonal
relations, the elaboration life projects, the implications in their work, the
perceptions of the different phases in the management and the feelings implied in
this process.

This study was carried out in the period from December 1998 until
December 1999, in the city of Porto Alegre-RS. The locus of the study was the
Sanitary Dermatology Clinic of Rio Grande do Sul's Health and Environment
Secretariat. The participants in the research consisted of eleven sick people with

leprosy being supervised in the clinic, of both sexes, regardless of their partner's
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economic level, instruction degree and profession, with ages ranging from 22 to 76

years.

In this research, a phenomenological analysis was used, the collection
of information being carried out by means of dialogued and half- structured

interview, having a basic guiding question: What does having leprosy mean to you?

The information collected had been analyzed by the
phenomenological method considered by Giorgi (1985 and 1997) and Comiotto
(1992). From this analysis seven phenomenological essences and their respective

dimensions emerged:

The difficult path from the necessary diagnosis to the beginning
of the correct management: Leprosy as a biblical illness: unfamiliarity of leprosy
as a current iliness. The impact of diagnosis confirmation when the patient admits to
be leprous. The seek for medical features: from difficulties found until the beginning

of current management.

Being (human) leprous: feelings as essential characteristic: What
it means to have leprosy. Gave rise to dichotomic feelings from this experience.

About the intrapersonal: the relation that is exactly the truest to
me: Coexisting prejudice and discrimination. Coexisting physical sequels. Refinding

themselves: from the loss of self-esteem to its rescue.
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Community, prejudice and discrimination: Family: from support to

rejection. Friends: from the support of some to the abandonment of the majority.

The body as a mirror of the stigma: On the occultation of the
illness and the body: to tell the truth or to occult leprosy. Self-segregation of the

body.

About health teams: The perception on health professionals. The

desire of being treated.

Health education in leprosy: About the sick person and its illness:
sharing information. Stimulating care. Family life with the leprous: ready for the

family and community.

From the context studied has emerged the necessity of: stimulating
actions elucidating that leprosy is not a "biblical”, incurable illness from the past;
elaborating continued education programs and promoting training for health
professionals; creating opportunities of experiences and orientation for future
health professionals during college and specializing courses, about the importance
of the human relation that's established with the leprous; strengthening, during
medical education, the study of Dermatology; providing the leprous boarding with
more human management, valuing his/her feelings, elaboration of educational
programs for health in leprosy, aiming at sharing information about the illness with
the leprous and to stimulate self-care; providing the leprous's family with moments
of dialogue and doubt clarification; promotion of educative campaigns on the

media, aiming to clarify to the community referential subjects to the transmission,
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clinic, management and curability of leprosy; Promotion of lectures about leprosy

in schools of the private and public systems.



RESUMEN

La propuesta de este estudio fue comprender, a través de un
abordaje fenomenoldgico, los sentimientos y vivendas de hansenianos con

relacion a su enfermedad.

La investigacion tuvo el objetivo de evidenciar el significado de la
Hanseniasis en la vida de los pacientes, las repercusiones de la enfermedad
sobre las relaciones intra e interpersonales, la elaboracion de proyectos de vida,
las influencias en su trabajo, las percepciones de las distintas fases del

tratamiento y los sentimientos presentes en ese proceso.

Este estudio se realiz6 en el periodo de diciembre de 1998 a
diciembre de 1999, en la ciudad de Porto Alegre, Estado de Rio Grande do Sul.
El locus de este estudio fue el Ambulatorio de Dermatologia Sanitaria de la
Secretaria de Salud y Medio Ambiente del Estado de Rio Grande do Sul. Los
participantes de la investigacién constituyeron un nimero de once enfermos

com Hanseniasis com acompafiamiento ambulatorial, de ambos sexos,
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independientemente del nivel socioeconémico, del grado de instruccion y de la

profesion, todos entre 22 y 76 afios de edad.

En esta investigacion fue utilizado el abordaje fenomenoldgico,
siendo la colecta de informaciones realizada por medio de la entrevista dialogada
y semiestructurada, conteniendo una pregunta basica norteadora: Qué significa

para usted tener Hanseniasis?

Las informaciones recogidas fueron analisadas segun el método
fenomenoldgico propuesto por GIORGI (1987, 1997) y COMIOTTO (1992). De
este analisis emergieron siete esencias fenomenoldgicas y sus respectivas

dimensiones:

La dificil trayectoria dei diagndstico preciso al comienzo del
tratamiento  correcto: La Hanseniasis como enfermedad biblica:
desconocimiento de la Hanseniasis como enfermedad actual. Del impacto del
diagnéstico confirmado al asumirse como hanseniano, la busqueda de recursos

médicos: de las dificultades encontradas hasta el inicio del tratamiento actual.

Ser (humano) hanseniano: sentimientos como caracteristica
esencial: Lo que significa tener Hanseniasis. Sentimientos dicotémicos

emanados de esa vivencia.

Sobre lo intrapersonal: a relacion mas verdadera conmigo
mismo: conviviendo con el prejuicio y la discriminacién. Conviviendo con las

secuelas fisicas. Reencontrandose: de la perdida al rescate de la autoestima.



20

Comunidad, prejuicio y discriminacion: Familia: del apoyo al

rechazo. Amigos: del apoyo de algunos al abandono de la mayoria.

El cuerpo como espejo del estigma: Sobre el ocultar la
enfermedad y el cuerpo; contar la verdad u ocultar la Hanseniasis.

Autosegregacion del cuerpo.

Sobre los equipos de la salud: La percepcion sobre los

profesionales de la salud. El deseo de como ser tratado.

Educacion para la salud en Hanseniasis: Sobre el enfermo y su
enfermedad. El compartir las informaciones. Incentivando el autocuidado. La

convivencia con el hanseniano. Orientacién a los familiares y a la comunidad

Del contexto estudiado surgio la necesidad de:

Incentivar acciones desmistificando la Hanseniasis como

enfermedad del pasado, "biblica" e incurable;

Elaborar programas de educacion continuada y promover cursos de

perfeccionamiento para los profesionales de la salud;

Oportunizar vivendas y orientaciones a los futuros profesionales de
la salud, en la facultad y cursos de especializacion, sobre la importancia de la

relacion humana que se establece con el hanseniano;

Reforzar, durante la formacion del médico, el estudio de la

Dermatologia;
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Proporcionar a los hansenianos um abordaje de tratamiento mas

humano, valorizando sus sentimientos;

Elaborar programas de educacion para la salud en Hanseniasis,
buscando compartir informaciones sobre la enfermedad con los hansenianos y

estimular el autocuidado;

Proporcionar a la familia del hanseniano momentos de dialogoy

aclaraciones de dudas;

Promover campafas educativas en los medios de comunicacion,
buscando informar a la comunidad sobre asuntos referidos a la transmision,

clinica, tratamiento y curabilidad de la Hanseniasis;

Promover conferencias sobre la Hanseniasis em escuelas de la red

privada y publica.



1 INTRODUCAO

A Hanseniase (Lepra, Mal de Hansen) é uma doenca infecto-
contagiosa de evolucao cronica, existente desde os tempos biblicos e que contém
consigo marcas sociais e culturais indeléveis até os dias atuais. Se néao for tratada
adequada e precocemente pode evoluir para incapacidades fisicas graves,
inestéticas e mutilantes, repercutindo na existéncia do doente em sua familia, em
seu ambiente profissional e na comunidade em que vive. Esta doenca é causada
por um microorganismo chamado Mycobacterium leprae, identificado em 1873,
por Amauer Hansen, e manifesta-se, principalmente, por lesbes cutaneas e
lesdes nervosas, podendo também ocorrer lesbes viscerais. O diagnostico de
Hanseniase é feito pelo exame dermato-neurolégico do paciente e, quando
necessario, com o auxilio de exames laboratoriais complementares, tais como
baciloscopia e bidpsia de pele.

Atualmente, o tratamento do Mal de Hansen é feito em nivel

ambulatorial, utilizando-se a combinacdo de quimioterapicos sistémicos. E a

chamada Poliquimioterapia (PQT). No passado, entretanto, os doentes eram
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internados em Hospitais Colbnias (Leprosarios), numa tentativa de, com este
isolamento familiar e social de quase sempre longa duracao, evitar o contagio e a
disseminacdo da Hanseniase, uma vez que ndo existiam medicacdes eficazes

para o seu tratamento e sua cura.

Existente desde 0os mais remotos tempos, a Hanseniase segue sendo

um problema de saude publica no Brasil e no mundo.

Conforme Talhari e Neves (1997), o Brasil ocupa o segundo lugar
mundial em nimero de casos absolutos de Hanseniase, perdendo apenas para a
india. Na América Latina, ocupamos o incdbmodo primeiro lugar em nimero de

casos registrados.

Segundo Lombardi (1999), a taxa de prevaléncia de casos de
Hanseniase, no Brasil, no ano de 1998, foi de 4,54 doentes por 10.000 habitantes
e foram registrados 44.000 casos novos. Neste mesmo ano, havia 75.000 doentes

de Hanseniase em nosso Pais.

De acordo com Pereira (1999), nos ultimos dez anos, mais de
350.000 casos novos da doenca foram notificados no Brasil. Para este autor, esta
moléstia € endémica em todos os Estados brasileiros, sendo as Regides Norte,
Nordeste e Centro-Oeste do Pais as que apresentam maior nimero de doentes.

No Brasil, existe o Programa de Controle da Hanseniase, sob
supervisdo do Ministério da Saude, que segue normas da Organizacdo Mundial da

Saude (OMS) para o manejo e tratamento desta moléstia.
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O Rio Grande do Sul atingiu a meta de eliminacdo da Hanseniase
como problema de saude publica, proposta pela OMS, no ano de 1995. Para esta
renomada Organizagcdo, entende-se por eliminacdo a redugdo das taxas de
prevaléncia para indices inferiores a um doente para cada 10.000 habitantes. No

ano de 1998, a taxa de prevaléncia no nosso Estado foi de 0,47.

Mesmo com esses dados animadores, ndo podemos incidir no erro
de pensar que a Hanseniase ndo mais existe no nosso Estado. Atingir a meta de
eliminacdo, proposta pela OMS, nado significa que conseguimos a erradicacao
desta moléstia. Conforme Talhari, "eliminar ndo significa eradicar ou terminar com
a Hanseniase por decreto" (1994, p.214). Para Ferreira (1999), necessita-se
também conhecer a magnitude dos casos ainda nao descobertos, ou seja, a
prevaléncia oculta. Sobre este tema também refere-se Saul (apud: Talhari e
Neves, 1997, epigrafe): "la Lepra es una enfermedad en la que poco se piensa
porgque se cree que ya no existe mas o se tienne una idea equivocada de como es
en realidad. Es un problema de salud publica...”

Ha muitos trabalhos e livros sobre Hanseniase, pois como
comentamos, trata-se de um problema de Saude Publica. S&o trabalhos, contudo,
na sua grande maioria, que abordam questbes como incidéncia, prevaléncia,
eficacia terapéutica da poliquimioterapia entre outras. Sao trabalhos
predominantemente quantitativos e normativos que pouco evidenciam ou analisam
a questdo do ser humano hanseniano e seus sentimentos. Trata-se de

estudos que ndo aprofundam a questdo humana da Hanseniase, o0s
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sentimentos destes pacientes ou as experiéncias vivenciadas nesta trajetoria

existencial.

Como médica dermatologista em funcdo assistencial e de ensino,
como preceptora do Programa de Residéncias Médicas Integradas, da Escola de
Saude Publica, no Ambulatorio de Dermatologia Sanitaria, da Secretaria de Saude
e do Meio Ambiente do Estado do Rio Grande do Sul, centro de referéncia
estadual para o tratamento da Hanseniase, tenho priorizado em nossas consultas
momentos interativos com o0s doentes, oportunizando conversas sobre as
emocdes e vivéncias que eles experimentam consigo mesmos e com 0S outros

em seus relacionamentos familiares, sociais e profissionais.

Dessas revelacbes surgidas, fruto de seus enfrentamentos

cotidianos, criaram-se em meu ser pessoal e profissional razfes para este estudo.

A partir das vivéncias e das dificuldades dos doentes e de seus
familiares, surgidas desta trajetdria de vida em ser hanseniano, ocorreu-me ser
possivel adquirir, trocar e construir novos saberes que pudessem contribuir para
um atendimento mais humano ao doente com Hanseniase.

E assim comega a minha busca, realizando uma investigagcéo
qualitativa, numa tentativa de desvelar os sentimentos e vivéncias desses doentes
com Hanseniase e trazer a academia 0s conhecimentos emergidos desta

pesquisa.



2 COMPREENDENDO A HANSENIASE COMO DOENCA

A Hanseniase (Lepra, Mal de Hansen, Doenca de Hansen) é uma
doenca infecto-contagiosa cronica, existente e estigmatizante desde os tempos
biblicos e que comporta um preconceito grande até os dias atuais, embora seja
curavel.

Acomete, principalmente, pele e nervos periféricos, mas qualquer
orgao do corpo humano, com excecdo do sistema nervoso central, pode ser
acometido. Se nédo for tratada precoce e adequadamente, pode evoluir para
deformidades fisicas graves, por causa do comprometimento de nervos
periféricos, gerando auto-segregacéo do paciente de seu ambiente familiar, social

e profissional.
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2.1 AGENTE ETIOLOGICO

A Hanseniase é causada pelo Mycobacterium leprae, também
denominado bacilo de Hansen, que apresenta tropismo principalmente por células
cutaneas e nervosas periféricas (Azulay e Azulay, 1997; Bechelli e Curban, 1988;
Cucé e Neto, 1990; Jopling e McDougall, 1991; Brasil Ministério da Saude, 1994;

Sampaio, Castro e Rivitti, 1983 e Talhari e Neves, 1997).

Trata-se de uma micobactéria, com a forma de bastonete reto ou
ligeiramente encurvado, identificada por Gerhardt Amauer Hansen em 1873 (Cucé
e Neto, 1990). Atinge, principalmente, pele e nervos periféricos, mas pode atingir
praticamente todos 0s 6rgaos e sistemas em gue haja macréfagos, excetuando-

se o sistema nervoso central (Azulay e Azulay, 1997).

Ao exame baciloscopico, os bacilos podem apresentar-se
uniformemente corados (solidos), irregularmente corados (fragmentados) ou
granulosos. O aspecto irregular e granuloso parece indicar sofrimento bacilar,
sendo observado em doentes em tratamento por acdo medicamentosa (Talhari e

Neves, 1997).

N&o cresce em meios de culturas artificiais, mas é inoculavel em
camundongo e em certos tatus, reproduzindo neles doenca comparavel & humana
(Azulay e Azulay, 1997). Como nédo é possivel cultiva-lo, ndo ha como produzir,

até o presente momento, vacinas especificas contra esta moléstia.



2.2 PATOGENIA E TRANSMISSAO

O periodo de incubacédo, ou seja, o tempo decorrido entre o contato
com o bacilo de Hansen e o desenvolvimento dos sintomas é longo. Estima-se
algo entre dois e sete anos, com média entre trés e cinco anos (Brasil Ministério

da Saude, 1994 e Talhari e Neves, 1997).

A principal fonte de infeccdo é o homem, através das formas
contagiantes da doenca (dimorfa e virchowiana), uma vez que somente elas séo
capazes de eliminar bacilos para o meio exterior, pois possuem carga bacilar em

guantidade consideravel nas mucosas e na derme.

A transmissao se faz pelo contato direto, embora haja a possibilidade
de se processar por método indireto (objetos contaminados, vetores). As principais
fontes de infec¢cdo sdo as mucosas das vias aéreas superiores e 0s hansenomas
ulcerados, mas também séo descritos o leite materno, a urina e as fezes. O papel

de insetos, atuando como vetores, é discutivel (Talhari e Neves, 1997).

As vias aéreas superiores sdo consideradas a principal porta de
entrada do bacilo de Hansen. A inoculagdo também pode ocorrer por via cutanea
guando existem lesbes ulceradas ou trauméaticas na pele (Brasil Ministério da
Saude, 1994).

Apds atravessar a barreira tegumentar, o M. leprae aloja-se nos

ganglios linfaticos. Deles partem émbolos micobacterianos que vao alojar-se na

29
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pele, nervos periféricos e/ou 6rgdos. Conforme a imunidade celular do paciente, a
doenca podera desenvolver-se de forma mais branda ou mais grave. Existe uma
correlacdo bem nitida entre as formas clinicas da doenca e o estado imunologico

do doente (Azulay e Azulay, 1997; Talhari e Neves, 1997).

Fato importante a ressaltar sobre a Hanseniase é que, mesmo
convivendo com doentes das formas contagiantes dimorfa e virchowiana, a
maioria das pessoas nao adoece. Estima-se que 90% das pessoas tenha defesa

natural contra o M. leprae (Talhari e Neves, 1997).

Essa resisténcia natural do individuo parece ter uma predisposi¢do
genética. Rotberg, pesquisador brasileiro, chamou de fator N (natural) a um fator
que existiria congenitamente na maioria dos individuos (85 a 90% da populagéo)
e que estaria relacionada a resisténcia. Os nao portadores do fator N cairiam na
margem anérgica de Rotberg (10 a 15%), aonde estariam aqueles que

desenvolveriam as formas graves da doenca (Azulay e Azulay, 1997).

2.3 EPIDEMIOLOGIA

A Hanseniase ndo tem predilecdo por sexo ou raga. Alguns
trabalhos apontam para um maior niumero de casos masculinos descritos, mas
isto pode traduzir maior movimentacdo e oportunidade profissional dos homens.
além de um exame fisico menos cuidadoso nas mulheres. Em comunidades em

que ndo existem tabus sociais, e a movimentacdo das mulheres é similar a dos
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homens, e ndo existem diferencas no exame médico realizado, ndo sé&o
encontradas variacdes por sexo no numero total de doentes (Talhari e Neves,

1997).

Essa moléstia ndo tem uma distribuicdo geografica uniforme, existindo
diferengas em nivel continental, nacional e local, mas todos os paises com maiores
coeficientes de prevaléncia se encontram em regides menos desenvolvidas:

América Latina, Africa e Asia.

Para Bechelli e Curban (1988), no meio familiar (contatos
intradomiciliares) o contagio ocorre cinco a oito vezes mais freqiientemente do que
no meio extradomiciliar. Os casos em menores de um ano sdo raros. A cura

espontanea da Hanseniase na infancia ndo é incomum.

2.4 DIAGNOSTICO

Em se tratando de uma doenca de evolucdo insidiosa e de
grande potencial incapacitante, o diagnostico precoce é de
fundamental importancia e deve ser o primeiro objetivo das
acOes de controle da Hanseniase (Brasil Ministério da Saude,
1994, p.17).

A anamnese, 0 exame clinico cuidadoso das lesdes cutaneas e a
pesquisa da sensibilidade nervosa periférica permitem. quase sempre, 0

diagnéstico da Hanseniase. Toda superficie cutanea deve ser examinada.
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Entretanto, existem exames que podem ser usados como auxiliares
no diagnostico dessa moléstia. Os mais usados sdo o0 exame baciloscopico e o
exame histopatologico, que serdo relatados a seguir. Convém citar, ainda, a
existéncia dos testes da histamina e pilocarpina que, ndo sendo mais utilizados na
rotina diagnostica, ndo serdo especificados. O teste de Mitsuda era usado até
recentemente, ha cerca de dois anos, e auxiliava na classificagdo das formas

clinicas da doenca.

Ressalta-se a superioridade do diagndstico clinico, mediante exame
dermato-neuroldgico, sobre os exames laboratoriais complementares (Brasil

Ministério da Saude, 1994).

Para Yamashita et al. (1996), o diagnostico da Hanseniase baseia- se
nos sinais clinicos e nos achados laboratoriais, porém, nenhum exame laboratorial
atualmente utilizado pode ser considerado completo, isto 6, capaz de diagnosticar

e classificar a forma clinica da Hanseniase.

2.4.1 Exame Clinico

As manifestacfes cutdneas da Hanseniase sdo polimorfas, ou seja,
variadas. Conforme a forma clinica da doenca (indeterminada, tuberculdide,
dimorfa ou virchowiana), teremos diferentes lesdes cutaneas. Elas serdo
abordadas no item classificacdo clinica da Hanseniase e manifestacfes

cutaneas.
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2.4.2 Pesquisa de Sensibilidade Cutanea

A sensibilidade normal da pele depende da integridade dos nervos e
das finas terminacBes nervosas periféricas, encontradas sob a pele. E de
fundamental importancia para a preservacao da integridade e da funcéo dos olhos,

maos e pés (Brasil Ministério da Saude, 1994).

Na Hanseniase ha perda de sensibilidade térmica, por primeiro, a
seguir, da dolorosa e, por fim, da tatil, acarretando hipo ou anestesia cutanea.
Sempre deve ser pesquisada a area com suspeita de lesdo, comparando-se com

outra area de pele normal.

2.4.2.1 Sensibilidade Térmica

Toca-se com um chumaco de algodéo, embebido em éter, a pele sa
e a area suspeita. O éter aplicado sobre a pele causa a sensacao de frio. Nas
areas suspeitas de lesdo o paciente refere como "menos frio" (hipoestesia) ou

auséncia de frio (anestesia).

2.4.2.2 Sensibilidade Dolorosa

E verificada por meio de uma agulha de injec&o, tocando-se a ponta

e 0 cabo da mesma. Também pode ser utilizado um alfinete, tocando-se com a
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ponta ou a cabeca do mesmo. O paciente deve informar qual a parte do

instrumento esta sendo tocada sobre sua pele.

2.4.2.3 Sensibilidade Tatil:

Toca-se a pele com um chumaco fino de algodéao seco e solicita-se
ao paciente que responda quando sentir. Muitas vezes, este teste pode ser
normal, embora a sensibilidade térmica e dolorosa ja estejam alteradas, pois a

sensibilidade tatil é a Ultima a ser abolida.

2.4.3 Exame Baciloscopico

A baciloscopia deve ser realizada em todos 0s pacientes com
suspeita clinica de Hanseniase, mas nem sempre evidencia-se o M. leprae nas
lesBes hansénicas ou em outros sitios de coleta.

A pesquisa do bacilo de Hansen é feita na linfa coletada das areas
suspeitas, ap0s compressdo isquémica do local e pequena incisdo da pele com
bisturi. A linfa coletada é corada pela técnica de Ziehl-Neelsen e ao microscopio
Optico observa-se, ou ndo, a presenca dos bacilos corados de vermelho pelo

corante fucsina.
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Nas formas clinicas Indeterminada e Tuberculéide a baciloscopia €
negativa, ou seja, ndo se observam bacilos de Hansen e ndo ha risco destas
formas contagiarem. As formas Dimorfa e Virchowiana sédo positivas e, por isto,

sao as responsaveis pela transmissao da doenca.

2.4.4 Exame Histopatoldgico

Na classificacdo do paciente de Hanseniase, quanto a forma clinica,
deverdo ser utilizados os critérios clinicos e baciloscopicos. Quando houver
necessidade, o exame histopatolégico podera ser usado para elucidacao

diagnostica, tendo-se sempre em vista que a clinica € soberana.

Apoés coleta de pequeno fragmento de pele por técnica de bidpsia
com punch ou bisturi, este é enviado para laboratério que processa a lamina para
ser examinada ao microscopio Optico. Conforme a forma clinica da Hanseniase,

teremos diferentes achados histopatoldgicos caracteristicos.

2.4.5 Teste de Mitsuda

O teste de Mitsuda, realizado mediante injecao intradérmica de 0,1 ml
de antigeno leprominico, indica a defesa imunoldgica do paciente ao bacilo de
Hansen. Seu valor € prognostico e ndo diagnostico. Baseia-se em uma reacgao

imunoldgica retardada do tipo celular de alta especificidade para o M. leprae.
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Pacientes Mitsuda positivos, ou seja, que formam lesdo no local da
injecdo (papula eritematosa ou Ulcera) apresentam boa defesa imunoldgica e,
mesmo que adoecam, evoluirdo para formas benignas da doenca. Os pacientes
Mitsuda negativos (sem reacgdo local) tém chances de evoluirem para as formas
graves da doenca (dimorfa e virchowiana). A leitura do local da inoculagdo devera
ser realizada entre a terceira e a quarta semanas apos a injecao (Brasil Ministério

da Saude, 1994).

2.5 CLASSIFICACAO CLINICA DA HANSENIASE E
MANIFESTACOES CUTANEAS

ApOs o contato inicial com o M. leprae, o paciente desenvolve a forma
inicial da doenca, a Hanseniase Indeterminada. Conforme o estado imunolégico do
paciente, esta forma inicial poderd progredir para uma forma benigna e néo
contagiante da doenca (Hanseniase Tuberculdide) ou evoluir para o pélo maligno
(Hanseniase Virchowiana). Entre os dois polos da doencga existe a forma dimorfa,
instavel no sistema imunolégico e nas caracteristicas clinicas da doenca.

Conforme mencionado, as lesbes cutaneas de Hanseniase podem
ser variadas. Podem aparecer manchas hipocrémicas (esbranquicadas) ou
eritematosas (avermelhadas), lesbes elevadas do tipo papulas, nodulos ou

tubérculos, infiltracdo difusa da pele, lesbes foveolares (pele doente e sadia



37

intercaladas, lembrando formato de queijo suico), anidrose (diminuicdo da
sudorese) com consequente xerodermia (pele ressequida), madarose e alopecia
(rarefacdo dos pblos), acompanhadas de alteracdo da sensibilidade cutédnea do

tipo anestesia ou hipoestesia.

2.5.1 Hanseniase Indeterminada

E a forma inicial da doenca e dura, em média, de um a cinco anos.
Caracteriza-se por manchas hipocrémicas, Unicas ou multiplas, com alteracdo da

sensibilidade tipo hipoestesia. Pode haver rarefacao pilosa e anidrose.

Dependendo da defesa imunoldgica do paciente, verificada por meio
do Teste de Mitsuda, a doenca evoluira para uma forma benigna Tuberculéide ou
a cura espontanea (boa imunidade) ou se as defesas naturais ndo forem boas,
para as formas graves Dimorfa ou Virchowiana. Conforme Bernardi et al.
"individuos com alto grau de resisténcia sado capazes de abortar a infeccdo e ndo

desenvolvera Hanseniase doencga"(1981, p.133).

2.5.2 Hanseniase Tuberculodide

Lesdes eritematosas ou hipocrémicas com as bordas discretamente

papulosas (elevadas) sdo encontradas na forma Tuberculoide. Por vezes, o
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centro da lesdo esta aparentemente poupado, mostrando a evolucao centrifuga do
processo. Hipo ou anestesia, anidrose e rarefacdo pilosa sdo encontradas. Sao
lesGes pouco numerosas e bem delimitadas, pois o sistema imunoldgico celular

competente ndo permite a disseminacéo da doenca.

2.5.3 Hanseniase Dimorfa

Apresenta lesdes intermediarias entre as formas Tuberculdide e

Virchowiana da doenca. A lesdo caracteristica € a lesdo foveolar.

Seu carater instavel, pois o sistema imunolégico do paciente nesta
forma de doenca também n&o € bem definido, faz com que apresente lesdes
semelhantes as tuberculdides (bem delimitadas e pouco numerosas) ou as
virchowianas (lesbes numerosas e disseminadas, nédulos e infiltracdo difusa da

pele).

2.5.4 Hanseniase Virchowiana
E a forma disseminada da doenca, pois 0 sistema imunolégico
celular do paciente ndo é competente o suficiente para impedir a disseminac¢do do

bacilo de Hansen.
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Observa-se infiltracdo difusa da pele com numerosas lesbes
eritematosas e acastanhadas maldefinidas. Lesbes nodulares e tubérculos difusos
sdo encontrados. Ha infiltracdo difusa da face e pavilhdes auriculares,
ocasionando a perda definitiva de pélos dos cilios e supercilios (madarose), que

dao a face um aspecto peculiar chamado fades leonina.

A Hanseniase Virchowiana €é wuma doenca sistémica com
manifestagdes viscerais importantes. Podem ser comprometidos, entre outros, 0s

olhos, os testiculos e 0s rins.

2.6 COMPROMETIMENTO NERVOSO PERIFERICO

A Hanseniase ndo € apenas uma doenca da pele, mas
também uma doenca dos nervos periféricos (Brasil Ministério
da Saude, 1994, p.17).

O comprometimento de nervos periféricos pelo M. leprae afeta tanto
sua funcdo sensitiva quanto motora. A partir da perda destas funcdes, surgem as
incapacidades fisicas importantes e, por vezes, mutilantes, que levam o doente a
isolar-se socialmente ou a ser isolado e discriminado em seu ambiente familiar,
social e profissional.

As lesbes nervosas podem ocorrer em qualquer forma de
Hanseniase, exceto na Indeterminada. Lesdes de instalagdo sUbita, precoces e

assimétricas sdo, geralmente, caracteristicas da Hanseniase Tuberculbéide e
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Hanseniase Dimorfa que tendem ao pélo tuberculdide. Na Hanseniase

Virchowiana a instalacio das lesdes nervosas é geralmente insidiosa e simétrica.

O nervo comprometido apresenta-se espessado e doloroso
palpacdo. Conforme Martins (1995), os nervos atingidos com mais frequiéncia séo:
cubital e mediano nos bracos, ciatico-popliteo externo e tibial posterior nas
pernas, retro-auricular no pescoco e facial e trigémio no rosto.

Conforme Sampaio, Castro e Rivitti (1983), do acometimento neural
resulta variavel quadro sintomatico: neuralgias, atrofia dos musculos interésseos
das maos (garra cubital), mal perfurante plantar (por perda de sensibilidade
plantar), atrofia da musculatura anterolateral da perna (pé caido e marcha
escarvante), panaricio analgésico, lagoftalmo (palpebras entreabertas por
paralisia do orbicular da palpebra), ectropio (eversao da palpebra), Ulceras de
coérnea (por perda de sensibilidade corneana por causa do acometimento no
trigémio) e alteragbes troficas das extremidades com conseqiente reabsorcéo

Ossea progressiva das falanges, que sao reduzidas a cotos.
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2.7 COMPROMETIMENTO SISTEMICO

A Hanseniase € uma doenca sistémica, isto €, ndo se limita
a comprometer apenas pele e nervos periféricos. Envolve
numerosas localizagbes orgéanicas, incluindo mucosa do
trato respiratério alto, visceras abdominais, linfonodos,
medula éssea e testiculos (Fleury, apud Talhari e Neves,
1997, p.'77).

Na Hanseniase Indeterminada e Tuberculdide, a infeccao fica restrita
a pele e nervos periféricos, visto que o sistema imunolégico do paciente nao
permite a disseminacdo do bacilo de Hansen a outros locais. Ocasionalmente, os

linfonodos podem ser acometidos.

Na Hanseniase Dimorfa e Virchowiana, além do comprometimento
da pele, de nervos periféricos e de linfonodos, pode haver invasdo de mucosas
(oral, nasal e faringeana), globo ocular, figado, baco, rins, testiculos e supra-renal.

A falta de resisténcia .6 proliferacéo bacilar permite a sua disseminacao.

Esse enfoque sistémico dado a Hanseniase merece atencéo, pois o
acometimento de certos 6rgédos pode comprometer, significativamente, a vida de
relacdo do paciente.

O comprometimento dos testiculos pode levar a esterilidade,
impoténcia e alteracdo dos caracteres sexuais secundarios (ginecomastia e
redistribuicdo dos pélos corporais). Em relagéo .6 laringe, pode haver alteragdes
da fonacao e da respiragdo. Os rins, se acometidos, podem entrar em faléncia e
ocorrer insuficiéncia renal, com necessidade de tratamento dialitico.

O comprometimento 6sseo pode levar a destruicdo do septo nasal, com o
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desabamento do nariz (nariz em sela). O acometimento dos olhos pode levar a

cegueira.

2.8 SURTOS REACIONAIS

A Hanseniase € uma doenca de evolucdo crénica, mas pode ser
intercalada por episodios agudos, chamados surtos reacionais, que guardam

relacdo com a imunidade do paciente.

Em vigéncia do surto reacional pode haver agravamento das lesbes
pré-existentes, surgimento de novas lesdes de carater inflamatério, eritema
nodoso hansénico (lesGes nodulares e eritematosas dolorosas ), Fendmeno de
Lacio (vasculite dos vasos dérmicos) e comprometimento renal, testicular e ocular

entre outros.

2.9 TRATAMENTO

No passado, quando ndo existiam medicacdes eficazes para o
tratamento e cura da Hanseniase, os pacientes eram "recolhidos e isolados” em
Hospitais-colonias (leproséarios). Eram afastados da comunidade e de suas
familias, numa tentativa de diminuir as chances de contagio e de propagacédo da

moléstia.
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Atualmente, desde a década de 50, o tratamento desta moléstia é
feito em nivel ambulatorial. Conforme Ferreira, Bernardi e Gerbase (1983), o
internamento compulsorio dos doentes de Hanseniase foi abolido por lei em todo
o Brasil no ano de 1954. Nogueira et al. (1995) comentam sobre as mudancas nas
politicas de controle da doenca que efetivaram a extingdo do isolamento

compulsorio, a partir da década de 60.

Com o fim do isolamento compulsério, os doentes poderiam sair dos
asilos, se assim o quisessem, e o tratamento poderia ser feito em centros de
saude. Porém, apos décadas de segregacdo, muitos escolheram continuar nos
"leprosarios”, simplesmente, porque nado tinham para aonde voltar e nem como se
sustentar na sociedade "sadia" com o dinheiro da aposentadoria que recebiam

(Monteiro, 1987).

No inicio da década de 80, a Organiza¢cdo Mundial da Saude passou
a recomendar o esquema poliquimioterapico (PQT), com esquema terapéutico
apropriado a cada forma clinica da doenca. No Rio Grande do Sul, a PQT foi

implementada a partir de 1992.

Sdo trés as medicacbes que fazem parte do esquema
poliquimioterdpico: dapsona, clofazimina e rifampicina. Os pacientes recebem
uma dose supervisionada mensal nos servicos de saude e levam para casa

medicac¢ao para uso diério (dose auto-administrada).

Os doentes das formas Indeterminada e Tuberculéide usam

dapsona e rifampicina, devendo completar o total de seis doses supervisionadas.
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Os pacientes das formas Dimorfa e Virchowiana recebem dapsona, rifampicina e

clofazimina e deverao completar 24 doses supervisionadas.

No tratamento dos estados reacionais. o0 POT devera ser mantido e
acrescenta-se a talidomida e/ou a prednisona. A talidomida (100-300 mg/dia) €
usada para tratamento das reacdes do tipo eritema nodoso hansénico, exceto em
mulheres em idade fértil, em razdo do risco de gravidez com conseqiente
malformacéo fetal. Nos demais casos, € usada a prednisona (1-2 mg/kg/dia) e

posterior regressao gradual até a suspensao da droga.

O tratamento deve ser iniciado 0 mais precocemente possivel, a fim
de evitar o aparecimento de casos contagiantes, quebrando, portanto, a cadeia
epidemiologica e impedir a instalacdo de incapacidades fisica, que muito

contribuem para os desajustes sociais, profissionais e psicoldgicos.

O acompanhamento fisioterapico faz-se necessario para prevenir e
diminuir incapacidades fisica. O tratamento cirargico, para descompressao

nervosa e correcao de incapacidades fisica ja instaladas. pode ser necessario.

2.10 PROFILAXIA

A profilaxia da Hanseniase visa ao controle da doenca. No passado,

era feita de forma errénea e estigmatizante, com separacéo de familias e dos
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filhos de doentes. Hoje, procura tornar o paciente um aliado das equipes de saude.

Os enormes preconceitos e as barreiras culturais
milenares, existentes em relacdo a enfermidade, constituem
forte obstaculo profilaxia, pela ndo aceitacdo do doente na
comunidade e pelos ultrapassados conceitos do povo em
relacdo a doenca (Talhari e Neves, 1997, p.151).

A mudanca do nome lepra para Hanseniase buscou afastar as
fantasias e os preconceitos sobre a moléstia. Todas as pessoas envolvidas com a
doenca devem divulgar, sempre que possivel, 0s novos e atuais conceitos sobre a
Hanseniase: doencga curavel, de baixa contagiosidade e contra a qual a maioria da

populacdo tem defesas imunoldgicas naturais.

Basicamente, a profilaxia sera alcancada mediante diagndstico
precoce, tratamento, educacdo sanitaria e acompanhamento dos familiares dos
doentes.

Para realizacdo do diagnostico precoce, algumas atitudes séao
necessarias: conhecimento das areas endémicas da doenca e priorizacdo do
trabalho nessas regides, divulgacdo de informacdes corretas sobre a doenca
populacdo, treinamento das equipes de saude, exames da coletividade e
acompanhamento dos familiares dos doente.

Os contatos intradomiciliares (que residem sob o mesmo teto ha
menos de cinco anos) dos doentes de todas as formas clinicas da Hanseniase

deverdo ser examinados. ApoOs feito o exame clinico dos familiares, eles serdo
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encaminhados para tratamento, caso estejam doentes, ou liberados com a
correspondente orientacdo sobre a doenca: periodo de incubacao, transmisséo,

sinais e sintomas e retorno ao servi¢co de saude sempre que necessario.

Além das orientacdes, os contatos intradomiciliares deverdo ser
encaminhados para realizacdo da vacina BCG. Esta vacina, também usada contra
a Tuberculose, aumenta a resisténcia das pessoas contra a Hanseniase. Devem
ser aplicadas duas doses da vacina BCG, por via intradérmica, com intervalo de
seis meses entre as doses.

A equipe de saude deve preparar-se ndo apenas para atividades de
assisténcia individual ao doente, mas também para desenvolver a pratica

educativa com os pacientes, seus familiares e com a comunidade.



3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 DEFININDO A AREA TEMATICA A SER ESTUDADA

Como referimos, anteriormente, por ser a Hanseniase um problema
de Saude Pdublica, ha muitos trabalhos abordando questdes como incidéncia,
prevaléncia, clinica e eficacia terapéutica da poliquimioterapia entre outras. Mas,
na sua maioria, sao trabalhos de metodologia quantitativa e com fins normativos,
gue pouco evidenciam a questdo do ser humano hanseniano e sua trajetoria

existencial.

Nesse sentido, propus-me a investigar a seguinte area tematica:

Compreensao dos sentimentos e vivéncias dos pacientes com

Hanseniase.
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3.2 QUESTOES NORTEADORAS DA INVESTIGACAO

Quais os sentimentos e as vivéncias do paciente de Hanseniase

quanto:

— arepresentacdo da doenca em sua vida;

— as repercussfes da Hanseniase em suas relagbes intra e

interpessoais;
— aelaboracéo de projetos de vida;
— asimplicagcbes em seu exercicio profissional,

— as percepcgdes das distintas fases do tratamento;

— aos sentimentos implicados no processo da doenca e da cura.

3.3 0 LOCAL E OS SUJEITOS DA PESQUISA

Esta investigacdo foi realizada no periodo de dezembro de 1998 a
dezembro de 1999, no Ambulatério de Dermatologia Sanitaria (ADS), da
Secretaria da Saude e do Meio Ambiente do Estado do Rio Grande do Sul,
situado na cidade de Porto Alegre. O consentimento para a realizacdo desta
investigacdo consta do Anexo A. Este servico € centro de referéncia no

atendimento ao hanseniano em nosso Estado. Presta atendimento aos pacientes
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de nossa cidade, de municipios do Rio Grande do Sul, de outros Estados
brasileiros e de paises vizinhos ao nosso. No ADS ainda desenvolvem-se
programas de Residéncia médica na area de Dermatologia, na area da
Enfermagem e da Psicologia, todos credenciados pelo Ministério de Educacéo.
Integram a equipe: uma médica dermatologista, uma bioquimica, um auxiliar de
enfermagem e os profissionais em treinamento do Programa de Residéncia. A
terapéutica é realizada em nivel ambulatorial, de acordo com os critérios do
programa de controle da Hanseniase, do Ministério da Saude e da Organizagéo

Mundial da Saude (OMS).

Participaram do estudo onze pacientes em acompanhamento para
Hanseniase no ADS, independente do sexo, da idade, da procedéncia, do estado
civil, do nivel s6cioecondmico, do grau de escolaridade e da profissdo. A idade dos

participantes ficou compreendida entre 22 e 76 anos de idade.

Verifiquei que ja na 102 entrevista as informacdes tornavam-se
repetitivas, saturando os dados. Esta condicdo é critério de suficiéncia de amostra
na pesquisa qualitativa. A principio, entdo, o estudo incluia dez sujeitos, mas
acrescentei uma participante a mais, pois ela veio a consulta, falando
insistentemente de suas vivéncias, como se pedisse para ser ouvida, querendo
dividir sua historia. Nao podia deixar de ouvi-la.

A adesado dos participantes ao estudo deu-se de forma voluntaria,
mediante convite verbal feito individualmente por esta pesquisadora, a cada um

dos entrevistados. Eles, ao concordarem em participar da pesquisa, assinaram
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um termo de consentimento informado, permitindo a utilizacédo e a divulgacdo dos
relatos coletados por meio das entrevistas, respeitando-se as recomendacdes

sobre ética em pesquisa (Brasil Ministério da Saude, 1997).

3.4 COLETA DAS INFORMACOES

A consciéncia de si had que ser a consciéncia que o cliente
tem de sua maneira de estar no mundo e de se posicionar
face as situagfes, consciéncia que devera poder emergir da
entrevista fenomenoldgica por uma compreensao profunda
(Carvalho, 1987, p.31).

O instrumento utilizado para o desvelamento do fenbmeno em
estudo, sentimentos e vivéncias em ser hanseniano, foi a entrevista de base
fenomenoldgica, dialogada e semi-estruturada, na qual foram coletadas as

informagdes com cada um dos participantes.

De acordo com Martins e Bicudo, a entrevista é "a Unica
possibilidade que se tem de obter dados relevantes sobre o mundo da vida do
respondente” (1989, p.54).

Busquei uma atitude dialogal, como refere Capalbo, "de acolhimento
ao outro em suas opinides, idéias e sentimentos, procurando colocar-se na
perspectiva do outro para compreender e ver como 0 outro se sente ou pensa"

(1979, p.35).
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Para Carvalho (1987), a entrevista fenomenoldgica procura
compreender o pensamento do entrevistado, penetrando em seu mundo, em sua
presenca e em sua vida, impregnando-se dos seus gestos e de toda sua forma de

relatar suas vivéncias com relacao a sua doenca.

Em comum acordo, entrevistados e pesquisadora optaram pelo
registro das entrevistas por meio de gravacéo. A todos os pacientes foi enfatizada
a questdo do sigilo sobre os assuntos conversados, preservando o carater ético
das confidéncias. As entrevistas gravadas, mediante consentimento por escrito dos
pacientes (Anexo B), foram posteriormente transcritas e submetidas a analise,

utilizando-se os passos do método fenomenolégico.

A entrevista, conforme Assumpcao (1977), ndo € apenas uma mera
coleta de informacdes nem apenas uma passiva observacdo de comportamentos,
mas é essencialmente um engajamento interpessoal. A partir deste principio fica
evidente a interacdo entre dois seres, em que alguém da algo de si e em que
alguém procura se expressar, a medida que sente a presenca do outro. Esta
interacdo pode surgir desde a expressao verbal e da ndo verbal. O entrevistador
devera analisar ndo s6 a linguagem verbal, mas também a linguagem néo verbal,
0s ritmos, as entonacgdes, 0s siléncios.

E, pois, na interacdo entre entrevistado e entrevistador que vamos
descobrir quanto o entrevistado traz suas lembrancas da vida passada e do
momento presente, quanto se pde, ou ndo, diante do outro, e vislumbrar o

processo desenvolvido pelo entrevistado. Desta forma, procurei assumir uma
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atitude de empatia, engajando-me com o paciente a cada palavra, cada gesto e
cada emocdo. Minha atitude de acolhimento foi permitindo o desvelamento do

fendbmeno.

Na entrevista fenomenoldgica ndo se busca uma linguagem que seja
a soma de pensamentos e idéias, mas busca-se uma linguagem que seja a "fala
originaria" (Carvalho, 1987). Para esta psicéloga, compreender o pensamento do
cliente, enquanto se entrevista, € também entender o siléncio que se faz
comunicacdo e que é discurso e estilo. Este siléncio ndo € cassacdo da palavra,

mas imersao no ser. Este siléncio pode ser um reaprender a vida.

Durante as entrevistas, com duracdo média de uma hora, houve
momentos de troca de emocdes e momentos de siléncio, que permitiram reflexao
profunda sobre o fenbmeno. Procurei manter-me em sintonia com os entrevistados,
a fim de possibilitar comunicacdo e compreensdo, pois "embora, na verdade
escutemos o0 que uma pessoa diz, também prestamos atencdo ao que ela nao diz,
e de algum modo escutamos seus gestos, posturas e tom de voz" (Keen, 1979,

p.29).

A coleta de dados foi, entdo, realizada por meio da entrevista de
cunho fenomenologico como possibilidade de recolher os sentimentos e as
vivéncias dos sujeitos do estudo. Ao entrevista-los, enunciou-se a seguinte questao

norteadora:

O que significa para vocé ter Hanseniase?
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3.5 OPCAO METODOLOGICA

"O fenomendlogo ndo procura saber, como faz o légico. sob
quais condi¢cbes um juizo é verdadeiro... o fenomendlogo
pergunta apenas qual o significado..". (Giles, apud Ribeiro,
1991, p.7)

A necessidade de refletir sobre os significados que tém os
sentimentos e as vivéncias dos hansenianos com relacdo a sua doencga, levou-me
a optar por uma metodologia de pesquisa qualitativa com abordagem
fenomenoldgica, a fim de conduzir-me a compreenséao deste fenbmeno. Conforme
Capalbo, a Fenomenologia € uma ciéncia eidética que procede por descrigdo e
nao por deducdo. A mesma autora acrescenta que buscamos a esséncia (eidos):
°A visdo das esséncias € uma instituicdo, isto €, um ato de conhecimento direto,
sem intermediarios, que nos pde em presenca, num face-a-face, ao objeto em

pessoa"” (1973, p.14).

Deixei todo pré-conhecimento e teorias "entre parénteses”, ou seja,
de lado, para ndo haver interferéncia sobre o fenbmeno em estudo. Desta forma,
0 meétodo fenomenoldgico permite descrever o fendmeno tal qual como ele ocorre,

tal qual como o sujeito o experiencia e o vive.

Na area médica, a abordagem qualitativa € incipiente e surge a partir
da necessidade, sentida por alguns profissionais, de buscar novas abordagens

possibilitadoras de contemplar holisticamente o ser humano em seus estudos.

Adotando uma atitude fenomenoldgica como pesquisadora, procurei

deixar o fenbmeno aparecer com as caracteristicas que ele se mostrou, isto €,



54

deixando que suas esséncias se manifestassem sem transformar ou alterar a sua
originalidade. Dentro desta perspectiva fenomenoldgica, voltei-me de forma
gradual ao fenbmeno, aprofundando-me no seu conhecimento e deixando-me

levar para aonde ele me conduzia.

Fui delineando o caminho durante a caminhada e convivendo com a
inseguranca propria de uma pesquisa que estava aberta para acolher as

modificacdes que se fizessem necessarias.

Escolhi realizar este estudo com base na Fenomenologia, pois ela
volta-se para a compreensdo dos fendmenos, tal qual como se apresentam na
consciéncia do ser. Com um retorno permanente ao mesmo fenémeno, procura um
aprofundamento cada vez maior e de forma gradual, porém nunca definitiva, a fim
de desvelar seus significados para quem os vive. Desta forma, o fenbmeno se

apresenta tal como ele é.

A definicdo pela escolha desse método ocorreu, apoiada em
disciplinas académicas, que frequentei no Curso de Mestrado, dirigidas a
Fenomenologia como ciéncia e ao seu método de investigacdo, acrescida de
estudos e discussdes em grupo sobre esta modalidade de pesquisa qualitativa e
sua relevancia para desvelar o objeto deste estudo.

A Fenomenologia ensina como conseguir a vivéncia da realidade,
pela descricdo do fenGbmeno por quem a experiéncia. Para Ribeiro,

"a Fenomenologia € possuidora de um dinamismo intelectual, de uma riqueza
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admiravel..." (1991, p.16). A Fenomenologia deseja apenas penetrar na esséncia,

no eidos das coisas.

Moraes (1993) descreve a Fenomenologia como um esforco de

retorno a experiéncia original, priorizando o mundo da experiéncia e do irrefletido.

Merleau-Ponty afirma ser "a Fenomenologia o estudo das esséncias,
mas € além disso, uma filosofia que re-situa as esséncias dentro da existéncia...”

(1975, p.7)

Alids, como descreve o préprio Husserl (apud Ribeiro, 1991), a
Fenomenologia como revelacdo do mundo repousa sobre si mesma, ou melhor,
fundamenta-se em si mesma. Assim, € um didlogo e uma reflexdo e, na mesma
medida em que se mantém fiel a uma intencéo, ela ndo sabera jamais para aonde
vai. A Fenomenologia é inacabada. Crescendo na fundamentacao, legada por este
fenomenodlogo, encontramos que a Fenomenologia € uma ciéncia tedrica e
rigorosa, pois € dotada de fundamentos absolutos. E uma ciéncia das

significacoes.

A Fenomenologia € uma ciéncia a priori e universal. A priori, porque
descreve esséncias e universal, porque se refere a todas as vivéncias. A
Fenomenologia ndo se orienta pelos fatos, mas pela realidade da consciéncia

(Ribeiro, 1991).
Fazer pesquisa com base na Fenomenologia é um desafio, pois

"consiste em delinear o caminho durante a caminhada, em saber conviver com a
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inseguranca de uma pesquisa aberta, para modificagdes no proprio curso de sua

realizacdo” (Moraes, 1993, p.21). Esta constatacdo soma - se aos motivos da

minha escolha por este método.

3.6 ANALISE UTILIZADA PARA A COMPREENSAO DO
FENOMENO

Para chegar as esséncias do fenbmeno em estudo, procurei, com
muita dedicacdo e rigor cientifico, analisar as entrevistas, seguindo os passos do
Método fenomenoldgico, proposto por Giorgi (1985 e 1997), acrescidos de um

sexto passo, proposto por Comiotto (1992), descritos a seguir.

1° Passo: COLETA DE INFORMACOES VERBAIS

Esse passo, indicado por Giorgi (1997), ao reestudar o método que
propusera, anteriormente, refere - se a coleta das informacdes por meio de
entrevistas, depoimentos ou ambos. Esta etapa ja era utilizada por Comiotto
(1992). Antecede, pois, aos demais passos propostos sucessivamente: o sentido
do todo, as unidades de significado, a transformacdo das unidades de

significado e a sintese das unidades de significado (Giorgi, 1985).

2° Passo: SENTIDO DO TODO

ApOs a transcricdo das falas, feita integralmente e com toda

fidelidade, gravadas em fitas magnéticas, procurei ouvir, diversas vezes, as
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gravacOes, a0 mesmo tempo em que lia as transcricbes. Desta forma, fui me
impregnando do mundo vivido pelos entrevistados, com o objetivo de captar o
sentido do todo da vivéncia do fendmeno para os hansenianos. Considerei muito
importante esta etapa, pois pude adentrar no mundo vivido pelos sujeitos, expresso

por suas verbalizagcGes, seus siléncios, seus sentimentos e suas reticéncias.

3° Passo: DISCRIMINACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO

ApoOs obter o sentido do todo, iniciei a reducdo fenomenoldgica, pela
discriminacdo das unidades de significado. Assim, ap0s varias releituras das
transcricdes, fui dividindo o texto em unidades de significado, conforme o contetdo

da entrevista fosse mudando de sentido.

As unidades de significado foram separadas por uma barra (/) e
numeradas em ordem crescente. Desta forma, o texto foi fragmentado para poder

captar o contetdo dos significados fornecidos pelos entrevistados.

Para Hennemann,

a reducdo fenomenolégica torna as descricbes das
experiéncias consistentes conforme nds as vivemos, pois
chegamos ao nivel do fenbmeno. Quando estamos presentes
no reino da experiéncia, podemos intuir diretamente a
estrutura do fendmeno mediante a evidéncia emergida da
experiéncia como fendbmeno (1990, p.91).

Importante salientar que, nessa etapa, a linguagem original, utilizada

pelo entrevistado, foi mantida sem qualquer alteracéo.
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Essa releitura e identificacdo simultanea das unidades de significado
auxiliaram na compreensdo das transcricbes em que o fenbmeno foi se

desvelando.

4° Passo: TRANSFORMACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO

EM LINGUAGEM DO PESQUISADOR

Nessa fase foram feitas as transformacdes da linguagem ingénua dos
sujeitos em linguagem cientifica. Desta forma, foi possivel penetrar nos aspectos
essenciais do fendbmeno, que se desvelava, reescrevendo as falas com suas
estruturas de significado, respeitando o discurso original. Discurso, nesta
investigacdo, corresponde as entrevistas dos sujeitos. Conforme Ricouer (1990),
refere-se a uma manifestacdo da linguagem pela qual a pessoa se mostra com
significados expressos pelo que pensa, sente e deseja. Para alcancar este
objetivo, mantive a transcricdo na primeira pessoa, falando como se fosse o

sujeito.

5° Passo: SINTESE DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO

Nessa etapa, todas as unidades de significado foram sintetizadas em
um texto claro e objetivo, procurando atingir as esséncias do fenbmeno. Estas
esséncias corresponderam a prépria experiéncia vivida pelos seres hansenianos,

evidenciando o fenbmeno como objetivo de anélise.
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Para Giorgi, "... 0 conteaddo da Fenomenologia é constituido dos
dados da experiéncia, seus significados para o sujeito e, mais particularmente, a

esséncia dos fendmenos" (1985, p.10).

Ocorre, como diz Comiotto (1992), uma descricdo harmoniosa e

consistente que equivale a propria experiéncia vivida pela pessoa.

6° Passo: DIMENSOES FENOMENOLOGICAS

Aos cinco passos, propostos por Giorgi (1985 e 1997), acrescentou-
se um sexto passo, proposto por Comiotto (1992), que sédo as dimensdes
fenomenoldgicas. Esta pesquisadora e professora propde a reducdo da reducéo,
objetivando a apreensao das esséncias do fenbmeno. Segundo esta autora, € por
meio das dimensdes que as esséncias se desvelam, pois elas sdo partes
constitutivas das esséncias. Portanto, neste trabalho, elaborei a sintese de cada
uma das onze entrevistas. A seguir, busquei destacar as esséncias que foram

surgindo, aproximando as varias dimensdes de um mesmo fenémenao.

3.7 NOMINANDO OS PARTICIPANTES DA CAMINHADA
Onze hansenianos trilharam este caminho para desvelar o fenbmeno
em estudo, sendo cinco homens e seis mulheres. Dados referentes ao nome

proprio, a profissdo e a cidade de origem serdo omitidos, percebendo a
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importancia ética de resguardar a identidade dos participantes e por serem

desnecessarias estas informac¢des ao método de investigacdo adotado.

A escolha dos nomes dos participantes, desta caminhada, surgiu a
partir da lembranca da Hanseniase como doenga biblica, feita tanto pelos

entrevistados como pela comunidade em geral.

Fazendo uma reviséo historica da Hanseniase, descobri a existéncia
de antigos leprosarios e educandarios com nomes de santos e outros nomes
ligados a religido cristd. Estas instituicbes localizam-se em varios Estados
brasileiros. Ocorreu-me, entdo, a idéia de retirar as nominacdes "Santo”, "Sao" e
"Santa" e nominar assim 0s entrevistados, com o0 objetivo de permitir a

aproximag&o com o mundo vivido do hanseniano.

Na descricdo das esséncias e suas dimensdes, 0 numero ao lado dos
nomes dos participantes, escritos entre parénteses, referem-se a idade dos

participantes

JULIAO: o asilo de S&o Julido localiza-se no estado de Mato Grosso,
a doze quildmetros de Campo Grande. Foi inaugurado em 5/8/41. O entrevistado
Julido, com 49 anos de idade, iniciou com sintomas da doenca em 1991 e estd em
acompanhamento no ADS desde agosto de 1992. Ja fez dois tratamentos, pois

teve recidiva da doenca. Reside em Porto Alegre ha trinta anos.

ANGELO: o asilo de Santo Angelo localiza-se no Estado de S&o

Paulo, no municipio de Mogi das Cruzes, a quarenta e seis quildmetros da capital.
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O participante Angelo tem 38 anos e reside em uma cidade distante cerca de
oitenta quildmetros de Porto Alegre. Realizando seu segundo tratamento, por
recidiva. Apresenta sequelas faciais importantes da doenca e faz surtos repetidos
de eritema nodoso. Sintomas da doencga iniciaram em 1993 e estd em

acompanhamento no ADS desde fevereiro de 1996.

FRANCISCO DE ASSIS: o asilo de S&o Francisco de Assis localiza-
se no Estado de Minas Gerais, a seis quildbmetros de Bambui, a oeste deste
Estado. Construido em 1936. Asilo de mesmo nome existe em Natal, no Rio
Grande do Norte. O entrevistado Francisco de Assis, com 49 anos de idade,
reside em uma cidade, cerca de cem quildmetros de Porto Alegre e jA completou
seu tratamento. Por comprometimento de laringe pela Hanseniase precisou fazer
tragueostomia no inicio do tratamento. Os primeiros sintomas da doenca surgiram
em 1993. Em acompanhamento no ADS desde junho de 1997.

FE: o asilo de Santa Fé situa-se a seis quildmetros de Trés
Corag0es, ao sul do Estado de Minas Gerais. A participante Fé, com 66 anos de
idade, chegou ao ADS somente ap6s seu marido ter ido primeiro conhecer o
servico e conversar a respeito de seu problema com a equipe de saude. Filha de
mae hanseniana, recordava-se da mae sendo "arrancada' de casa para ser
internada em um leprosario, por isto, tinha tanto medo de ir consultar, pois
pensava que 0 mesmo aconteceria com ela. Reside em Porto Alegre, mas é
natural de outro Estado da Regido Sul do Brasil. Apresenta sequelas fisicas

importantes da doenga, com comprometimento facial e dos membros inferiores.
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As primeiras manifestacbes da Hanseniase surgiram em 1995. Em

acompanhamento no ADS desde novembro de 1997.

MARTA: o asilo de Santa Marta localiza-se no Estado de Goias, a
doze quildometros de Goiania. A entrevistada Marta tem 65 anos de idade e ja
realizou outros dois tratamentos para Hanseniase, fazendo atualmente o terceiro
por nova recidiva da doenca. Reside em uma cidade da Grande Porto Alegre,
distante vinte quildmetros da Capital. Neste terceiro tratamento esta apresentando
comprometimento dos membros inferiores que estd atrapalhando sua
deambulacé&o. Iniciou com as primeiras manifestagbes da doenca em 1955. Em

acompanhamento desde junho de 1994 no ADS.

ANTONIO: o asilo de Santo Antbnio localiza-se no Estado do
Maranh&o, no bairro de Cutim Grande a oito quildometros de S&o Luiz. O
participante Anténio, com 76 anos de idade, esteve internado em Itapué e fugiu,
abandonando seu primeiro tratamento, pois ndo suportou os "horrores”
vivenciados neste hospital. Apdés desenvolver sequlelas fisicas importantes nos
membros inferiores e superiores, retornou para tratamento em nivel ambulatorial
no ADS. Natural de uma cidade do interior distante cerca de noventa quildmetros

de Porto Alegre, reside na Capital. Em acompanhamento no ADS desde 1986.

MARIA: o educandario de Santa Maria localiza-se no Estado do Rio
de Janeiro, em Jacarepagua, a trinta quildbmetros da capital. A participante Maria
tem 62 anos de idade, era filha de mde hanseniana, mas viveu com sua familia

adotiva até inicio de sua doengca. Embora tivesse indicacdo de tratamento
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ambulatorial, na época pediu para ser internada em Itapud, pois ndo tinha para
onde ir. Natural de uma cidade do interior, a 150 quildbmetros de Porto Alegre,
reside na Capital. De um jeito muito especial e Unico soube viver a Hanseniase,

diferente dos demais entrevistados. Em acompanhamento no ADS desde 1960.

ROQUE: o asilo de Sdo Roque localiza-se no Estado do Parana, no
municipio de Piraquara, a vinte e cinco quildmetros de Curitiba. O entrevistado
Roque, com 29 anos de idade, esta fazendo seu segundo tratamento por recidiva
da doenca. Reside em uma cidade da Grande Porto Alegre que dista vinte
quildmetros da Capital. Apresenta alteracfes corporais pela doenca e faz surtos de

eritema nodoso. Em acompanhamento no ADS desde dezembro de 1995.

TEREZA: o asilo de Santa Tereza localiza-se no Estado de Santa
Catarina, no municipio de Sao José, a vinte e quatro quildmetros de Florianopolis.
Inaugurado em 11/3/40. A participante Tereza tem 50 anos de idade, € natural de
outro Estado da Regido Sul do Pais e reside em uma cidade da Grande Porto
Alegre, distante vinte quildometros da Capital. Fazendo seu segundo tratamento por
recidiva da Hanseniase, até hoje seu marido e filhos ndo sabem que tem
Hanseniase. Manifestacdes da doenca surgiram em 1964. Em acompanhamento
no ADS desde 1982.

IZABEL: o asilo de Santa lzabel localiza-se em Minas Gerais, no
municipio de Santa Quitéria, a quarenta e oito quildometros de Belo Horizonte. A

entrevistada lzabel tem 48 anos de idade e reside em uma cidade da Grande
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Porto Alegre, cerca de vinte quildmetros da Capital. Primeiras manifestacdes da
doenca ha 23 anos. Em acompanhamento no ADS desde janeiro de 1998.

CLARA: nédo ha relatos de asilos ou educandarios com o nome de
Santa Clara, mas como esta paciente solicitou ser entrevistada e muito contribuiu
para “"clarear" e desvelar o fenbmeno em estudo, resolvi chama-la assim. A
participante Clara, com 22 anos de idade, € natural de uma cidade do interior,
distante cerca de trezentos e quarenta quildmetros de Porto Alegre e reside na
Capital gaucha ha dois anos. Manifestacdes da doenca surgiram em 1984. Em
acompanhamento no ADS desde abril de 1998. Apesar de jovem, apresenta

graves sequelas fisicas nas méos e nos pés.



4 DESVELANDO oS SIGNIFICADOS: ESSENCIAS

FENOMENOLOGICAS E SUAS DIMENSOES

Chegar as esséncias é igualmente atingir 0 mundo como esta

"ai" antes da reflexdo (Paviani, 1990, p.28).

Chegar as esséncias fenomenoldgicas e suas dimensdes foi um
caminho de reflexdo e muito aprendizado, no qual procurei apreender o0s
significados atribuidos pelos pacientes ao fendmeno "ter Hanseniase". Desta
forma, apoés a realizacdo das entrevistas e da sua analise, emergiram as seguintes

esséncias fenomenoldgicas e suas dimensfes constitutivas:

4.1 A dificil trajetéria do diagnéstico preciso ao inicio do

tratamento correto

4.1.1 A Hanseniase como doenca biblica: desconhecimento da
Hanseniase como doenca atual

4.1.2 Do impacto do diagnostico confirmado ao assumir-se como

hanseniano



4.1.3 A procura de recursos médicos: das dificuldades encontradas

até o inicio do tratamento atual

4.2 Ser (humano) hanseniano: sentimentos como caracteristica
essencial
4.2.1 O que significa ter Hanseniase

4.2.2 Sentimentos dicotdmicos emanados desta vivéncia

4.3 Sobre o intrapessoal: a relagdo mais verdadeira comigo
mesmo

4.3.1 Convivendo com o preconceito e a discriminacao

4.3.2 Convivendo com as sequelas fisicas

4.3.3 Reencontrando-se: da perda ao resgate da auto-estima

4.4 Comunidade, preconceito e discriminacao

4.4.1 Familia: do apoio ao rechaco

4.4.2 Amigos: do apoio de alguns ao abandono da maioria

4.5 O corpo como espelho do estigma
4.5.1 Sobre a ocultacdo da doenca e do corpo: contar a verdade ou
ocultar a Hanseniase?

4.5.2 Auto-segregacéo do corpo

4.6 Sobre as equipes de saude
4.6.1 A percepcao sobre os profissionais de saude

4.6.2 O desejo de como ser tratado

66
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4.7 Educacao para a saude em Hanseniase

4.7.1 Sobre o doente e sua doenca: o compartilhar de informacdes
4.7.2 Incentivando o autocuidado
4.7.3 A convivéncia com o hanseniano: orientacdo aos familiares e a

comunidade

4.1 A DIFICIL TRAJETORIA DO DIAGNOSTICO PRECISO AO
INICIO DO TRATAMENTO CORRETO

A Hanseniase é uma doenca conhecida desde os primordios da
humanidade. Encontramos na Biblia Sagrada passagens sobre esta moléstia e
narracdes sobre o "tratamento social" dado ao leproso daquela época.

Na atualidade, entretanto, continua sendo lembrada como uma
doenca biblica, pois grande parte da comunidade em geral e dos profissionais da
saude desconhecem sua existéncia. Este desconhecimento da Hanseniase como
doenca atual e a falta de informacdo sobre seu contagio e suas manifestacdes
clinicas contribuem para seu diagndstico tardio, inicio do tratamento adequado
apos muito tempo das primeiras manifesta¢des clinicas e consequente instalacéo

de deformidades fisicas.
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4.1.1 A Hanseniase como Doenca Biblica: Desconhecimento da

Hanseniase como Doenca Atual

Quando um homem for atingido pela lepra, sera conduzido
ao sacerdote que o examinara. Se houver na sua pele um
tumor branco... € lepra inveterada na pele de seu corpo: 0
sacerdote o declarara impuro... (Levitico, | 3 :9-11)
A lembranca da Hanseniase como doenca biblica é forte, uma vez
que as passagens contidas na Biblia Sagrada sdo marcantes e, por que nao
dizer, atemorizantes. Ha relatos da discriminacdo aos leprosos que vagavam

carregando uma sineta para avisar sobre sua chegada. Ao ouvir o barulho da

sineta a populacéo se afastava dos doentes.

Existem outros textos, ainda, falando sobre purificagdo e cura de
leprosos, reis atingidos pela lepra como castigo por atos praticados que feriam a
Deus, leis a respeito da lepra, isolamento dos doentes e o que fazer quando ela

atingia as casas e as vestes. Sao narracoes ricas em detalhes.

Corroborando a afirmagéo supracitada, lembro uma passagem do
LIVRO DAS CRONICAS (cap.26, versiculo 21), em que a lepra foi enviada ao rei
por atos impuros que ele havia praticado no Templo do Senhor: "O rei Ozias ficou
leproso até a morte. Como tal viveu numa casa isolada. Estava excluido da casa
do Senhor..."

Em Mateus (cap.10, versiculo 8), encontramos sobre a escolha dos
doze apostolos e sobre a missdo que deveriam cumprir: "Curai os doentes,

ressuscitai os mortos, purificai os leprosos ..."
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Em meu atendimento diario aos hansenianos, no Ambulatorio de
Dermatologia Sanitaria, observo a lembranca biblica da Hanseniase, trazida pelos

préprios doentes.

Antdnio (76) vivenciou essa colocacgéao e diz:

Quando se falava da doenca, as primeiras idéias que
vinham eram aquelas contidas na Biblia. Eram
verdadeiras barbaridades sobre a lepra e sobre o
tratamento preconceituoso dado aos leprosos.

Situacdo semelhante apareceu na fala de Julido (49): "Eu até nem
gosto de falar o nome dessa doenca, pois lembro-me de passagens da Biblia

em que os doentes tinham de sair a rua, dizendo serem leprosos".

Tereza (50) lembra do sermé&o proferido, recentemente, em uma
missa, da qual ela e a mée participavam, e da correlacao feita entre a doenca e a
Biblia: "Faz uns quinze dias, eu e minha mée estavamos na missa e o0 serméao
do padre foi sobre Hanseniase. Ele primeiro comentou sobre as passagens
biblicas referentes a lepra e depois falou sobre o nome desta moléstia na
atualidade.”
E continua, dizendo:
Enquanto o padre ia falando eu me lembrava de filmes
sobre a lepra e sobre o tratamento dado aos leprosos no
passado. As pessoas ficavam isoladas de suas familias e
ficavam abandonadas até morrer, pois nado existia
tratamento eficaz. Pedacos do corpo iam caindo e o0s

doentes ficavam mutilados. A comida era abandonada em
um local para depois os doentes buscarem. Era horrivel!
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Percebi, na fala de Tereza (50), como € forte a lembranca da
Hanseniase como uma doenca biblica e de antigamente, levando ao seu
esquecimento como doenca da atualidade. E freqiiente para mim, ndo sé na minha
pratica médica, mas também nas reunides com colegas, ouvir comentarios de
filmes antigos sobre a Hanseniase e lembrancas desta moléstia como doenca do

passado.
Nesse sentido, I1zabel (48) comenta:

Meu rosto ficava inchado, descarnando e vertia agua. Eu
falava para o meu companheiro que eu parecia uma leprosa,
mas nao imaginava que eu poderia realmente ter esta
doenca. Eu dizia isto, brincando, pois para mim lepra era
coisa de antigamente e eu s6 conhecia de filmes antigos.

Conforme Oliveira e Romanelli (1998), acrescenta-se a esse
pensamento, de doenca do passado, o desconhecimento que continua envolvendo

a doenca, bem como a escassez de informagfes a respeito da Hanseniase.

Clara (22) também se refere a Hanseniase como doenca biblica e
fala: "Esta doenca é lembrada como nos tempos da Biblia, em que por
inexisténcia de tratamento os doentes ficavam sem pedagos de seus
corpos”.

A Hanseniase, porém, continua sendo doenca da atualidade, tanto
gue o Brasil ocupa o incomodo segundo lugar mundial em prevaléncia de casos da

Hanseniase. No Rio Grande do Sul, conforme dados da Secretaria Estadual da
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Saude (1999), a Hanseniase encontra-se eliminada como problema de Saude

Pulblica, ou seja, ha menos de um doente para cada dez mil habitantes.

Entretanto, eliminacdo n&o significa erradicacdo e, por
conseguinte, a Hanseniase ainda existe em nosso Estado, mas né&o é
lembrada. Este ostracismo a que a Hanseniase foi remetida pode levar ao
desconhecimento e a desinformagdo da doenca por parte dos profissionais da
saude e da comunidade leiga, até porque as autoridades sanitarias deixaram de
investir em campanhas de esclarecimento e prevencdo. Este aspecto do
desconhecimento da existéncia da Hanseniase esteve presente em algumas

entrevistas.

No discurso de Angelo (38), torna-se evidente o desconhecimento
da existéncia dessa moléstia: "Antes de adoecer, no ano de 1991, n6s nao

conheciamos nem sabiamos o0 que era a Hanseniase."

Antbénio (76) também aborda esta questdo de ndo conhecer a
Hanseniase ou pessoas doentes: "Fui criado no interior do Rio Grande do Sul
e jamais conheci alguém doente, fossem amigos ou familiares.”

Feliciano e Kovacs (1996) constataram que 0s pacientes, além de
desconhecerem a Hanseniase, tinham informacdes incorretas sobre a doenca.
Para estas autoras, a falta de informacdes sobre a Hanseniase levou os pacientes

a adotarem medidas inadequadas para conter o avango da moléstia.
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Segundo Vlassoff, Khot e Rao (1996), um dos maiores obstaculos ao

tratamento da Hanseniase é a falta de conhecimento dos sinais da doenca.

Essa falta de informacbes sobre as manifestacdes clinicas da
Hanseniase foi vivenciada por Izabel (48): "Do pubis até o umbigo eu perdi
todos os pelos. Eu deveria saber que era da Hanseniase, mas ndo associei a
gueda dos pélos com a doenca. Achei que fosse por estar entrando,

precocemente, na menopausa ou por estar envelhecendo."

Percebi, também, na fala dos entrevistados, a presenca de duvidas e
falta de informacdes corretas a respeito da transmissdo da Hanseniase, seu

contagio e sua disseminacao.

Antdnio (76) deixa transparecer a desinformacéo sobre a forma como
poderia ter-se dado a contaminacdo. Achava ele que poderia ser pela relacao
sexual: "Nao sei como fui pegar essa doenca. Nunca havia feito sexo com

outras mulheres, pois s6 conhecia a minha primeira esposa, naquela época.”

Francisco de Assis (48) tinha outra idéia a respeito: "Achava que
poderia ter pegado de uma arvore, pois sei de varias pessoas com coceira
apos terem se encostado na aroeira”.

Situacdo semelhante de desinformacdo sobre a transmissao da
doenca vivenciou Marta (65): "Cheguei a desconfiar da agua de cisternas que

bebiamos, mas eu nunca soube de onde veio isso".
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Brand, ao abordar sobre esse assunto, refere: “Precisamos saber

mais sobre a transmissao da Hanseniase" (1993, p.21).

Rodrigues et al. (1993) fazem uma revisdo sobre algumas davidas e
crencas de pacientes sobre provaveis fontes de infeccdo pelo M. leprae. Estes
autores comentam que grande numero de hansenianos admitem a possibilidade
de que o uso da carne de tatu na sua alimentacao possa ser meio de transmissao

da Hanseniase, fato este ndo comprovado até o momento.

Segundo Talhari (1994), admite-se que a transmissdo da Hanseniase
seja atraves do contato intimo e prolongado com doentes baciliferos néo tratados,
ou seja, a transmissao se faz a partir de outras pessoas que tenham a doenca nas
formas contagiantes.

Para Feliciano e Kovacs (1997), torna-se evidente a escassez de
informacdes sobre a transmissdo da Hanseniase, pois a grande maioria dos
portadores de Hanseniase nao sabe como a doenca € adquirida. Tal fato facilita a
propagacdo da doenca e a instalacdo ou agravamento das suas consequéncias

fisicas e sociais.
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4.1.2 Do Impacto do Diagndstico Confirmado ao Assumir-se

como Hanseniano

Percebi, pela fala dos entrevistados, como o desconhecimento e a
falta de informagfes sobre a Hanseniase contribuem para o diagnostico tardio
desta moléstia. Pude perceber, ainda, que o desconhecimento da provavel fonte

de contagio, também contribui para esta dificuldade diagndstica.

Dentre os entrevistados, apenas duas pacientes conheciam outras
pessoas com Hanseniase no seu convivio diario. Elas eram filhas de maées
hansenianas e a partir delas contrairam a doenca. Os demais ndo sabiam ou nao

tinham certeza de quem poderiam ter contraido a moléstia.

Em estudo realizado por Oliveira e Romanelli (1998), a maioria dos
portadores de Hanseniase desconhecia o foco inicial de sua doenca. Entre
aqueles que conheciam a fonte de contagio, os familiares consangulineos (pai,

mae, avos e tios) foram apontados como transmissores da enfermidade.

Percebe-se na fala de Fé (66), que ela sabia da possibilidade de
contagio por sua mae, tanto que ela e seus familiares foram examinados quando
do inicio da doenca materna: "Durante minha adolescéncia, minha méae esteve
internada em um leprosario... por dois anos. No periodo em que esteve
internada toda a nossa familia foi examinada ..."

Maria (62)também passou por experiéncia semelhante. Vivendo com

sua familia adotiva, ela sabia da possibilidade de haver sido contaminada pela
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mae bioldgica e recorda-se de quando foi examinada pela primeira vez. Ela nos diz:

... chega a noticia da doenca da minha mile bioldgica, ela
estava com Hanseniase. Fui levada a uma cidade vizinha
para exames e constataram que eu nao tinha nada, mas a
preocupacdo passou a existir.., O contagio foi através da
minha mile legitima...

Nogueira (1996) refere que todas as pessoas residentes no mesmo

domicilio de um doente sao considerados como sendo parte do grupo de risco para

adoecer, devendo ser submetidos a um exame dermato-neurologico e mantidos em

vigilancia por um periodo compreendido entre dois e cinco anos, por causa do

longo periodo de incubacao do bacilo de Hansen.

Situacdo de incerteza, quanto a sua provavel fonte de contagio,

vivenciou Tereza (50). Ela nos fala:

Ate hoje eu nado tenho certeza como peguei Hanseniase.
Meus pais nunca tiveram nenhuma doenga, mas minha mile
desconfia de uma amiga da familia, com lesGes de pele, que
s6 recentemente soubemos tratar-se de Hanseniase. Eu era
muito apegada a ela e ficava muito tempo em sua casa. Meu
provavel contagio ocorreu quando eu tinha sete ou oito anos e
ainda moravamos em outro Estado da Regido Sul.

Todavia, conforme minha pratica diaria no atendimento aos pacientes,

a grande maioria ndo descobre a fonte de contagio da doenca. Percebi isto no

discurso dos demais doentes

Julido (49) refere :" Eu nunca descobri como peguei essa

doenca".
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Francisco de Assis (48) desabafa: "Eu nunca descobri de onde veio

esta doenca... naverdade, eu nao sei de quem peguei Hanseniase..."

Também percebe -se na fala de Anténio (76) o mesmo
desconhecimento sobre seu contagio: "Nunca descobri de quem peguei

Hanseniase."

Marta (65) manifesta-se com a mesma expressdo antes citada
e ainda acrescenta: "Na minha familia ndo havia casos e na lista que me

apresentaram dos doentes da cidade eu ndo conhecia ninguém."

Roque (29), ao falar sobre essa vivéncia, expressa-se de forma

muito clara: "Nunca descobri como ou de quem peguei essa doenca".

Izabel (48) também expressou seu d esconhecimento sobre a fonte

de contagio:

Nunca descobri como peguei Hanseniase. Ate o0s
dezesseis anos de idade morei em uma cidade do interior
do Rio Grande do Sul e depois vim para o local aonde
moro ate hoje, na grande Porto Alegre. Eu me recordo de
ter contato, nestas duas cidades, com pessoas portadoras
de doencas de pele, mas desconheco que fosse
Hanseniase. Elas tinham lesbes de pele diferentes das
minhas e me diziam ser por causas alérgicas e
circulatorias.

Clara (22) fala sobre a incerteza de sua fonte de contagio:

Investigamos na familia e ndo descobrimos nenhum caso.
Havia uma tia paterna com lesdes de pele, mas
descobrimos ndo ser Hanseniase. Do lado materno, nao
pudemos seguir investigando, pois como minha avé perdeu
0S pais muito pequena ela foi criada por outras pessoas e
ndo tivemos como localizar familiares de geracdes
anteriores... A hipotese mais provavel de contagio, no
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meu caso, foi de contaminacao intra-uterina... Mas isto
nunca foi confirmado.

Outro aspecto, abordado por todos os entrevistados, foi sobre a
evolucédo insidiosa da doenca, contribuindo para seu diagnostico tardio. Sabe-se
ser a Hanseniase uma doenca com periodo de incubacédo bastante longo, em
meédia, dois a cinco anos. Por vezes, as primeiras manifestacdes da doenca

ocorrem até dez ou quinze anos apos o0 contagio inicial.

Talhari (1994) refere ser o periodo de incubacdo da Hanseniase
estimado entre trés e sete anos. Porém, conforme este autor, existem casos em

que o tempo de incubacéo é inferior ou ultrapassa este periodo.

Feliciano e Kovacs (1996) comentam, em seu trabalho, a questdo do
inicio dos sintomas da doenca anos antes de ser feito o diagnostico da

Hanseniase.

Para Ferreira (1999), algumas das caracteristicas da Hanseniase,
tais como seu inicio oligossintomatico, fazem com que muitos casos deixem de

ser diagnosticados ou somente o0 sejam apds anos de atraso.

Sobre isso nos fala Roque (29):

Ha muito tempo atras, quase dez anos, iniciaram umas
pequenas feridas nas pernas e nos pés, mas eu nao dei
atencao, pois elas ndo me incomodavam... Estas lesdes,
inicialmente, discretas e indolores, foram se agravando.
Aumentaram em numero e ficaram mais profundas e
doloridas. Fazia os curativos nestas ulceras, mas elas
nao cicatrizavam.
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Para Maria (62), o tempo decorrido entre a noticia da doenca da mée
biolégica e o inicio dos sintomas de sua doenca foram de cerca de cinco ou seis

anos. Ela conta:

. a doenca estava adormecida em mim. Ap0s a morte do
meu avd, minhas defesas imunolégicas diminuiram e
surgiram as primeiras manifestacdes: os pis ficaram
edemaciados e as sobrancelhas cairam. Voltei a fazer os
mimes e o diagnostico foi confirmado através da bidpsia
de pele feita na minha perna.

Tereza (50), cujo provavel contdgio ocorreu aos sete ou oito anos de

idade, relata:

. 0S primeiros sintomas da Hanseniase s6 se
manlfestaram guando eu tinha quinze anos. Os pélos dos
cilios, das sobrancelhas, dos bravos e das pernas foram
caindo lentamente Neste mesmo periodo, eu tive tifo e
figuei hospitalizada muito mal. Disseram-me que a queda
dos pelos era por causa da febre alta do tifo, mas imagino
gue jaera o inicio da doenca.

Clara (22) relata comentarios de sua avo sobre o inicio de seus
primeiros sintomas: "Conforme minha avd, as primeiras manifestacdes
clinicas da doenca teriam surgido quando eu tinha trés meses de vida.
Inicialmente, apresentava uma mancha avermelhada no peito e apds a pele

comecou a descarnar”.

E prossegue falando "Eu me recordo de haver iniciado com
problemas a partir dos sete anos de idade, quando machuquei meu pé com
um prego e nao senti... Desenvolvi uma infeccdo muito feia e quase perdi

meu pé".
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E comenta sobre o momento do diagndéstico: "Somente um ano
apos esse episodio fui receber o diagnéstico de Hanseniase. Isto foi em

1984".

Francisco de Assis (48), que iniciou com 0s primeiros sintomas
guatro anos antes do diagndstico, também relata em sua entrevista este aspecto:
Os primeiros sinais da doenga foram umas manchinhas
vermelhas na pele, que nunca me incomodaram, e dores
articulares leves. Mais tarde, comecei a ter falta de ar,
gue foi piorando, progressivamente. Nao conseguia
almocar e nem dormir direito... Esta dificuldade

respiratoria obrigou-me a aceitar a colocacdo de uma
traqueostomia...

Antdnio (76) também relata:

Eu ndo sei em qual ano realmente adoeci, pois quando
fui a primeira consulta, em 1950, os médicos me
informaram que eu poderia estar doente, muitos anos
antes, mesmo sem ter percebido. No inicio eu tinha
apenas uma peguena mancha azulada na coxa esquerda
proximo ao joelho.

Desvela-se, na fala desses entrevistados, outro aspecto da
Hanseniase, o de que ela pode estar se manifestando anos antes do paciente
sentir os sintomas, ou seja, ela evolui, silenciosamente, sem incomodar o
hanseniano.

Brand (1993) enfatiza que, na auséncia de dor, 0s pacientes
freqientemente deixam de ir ao médico e de relatar seus problemas, sendo
necessario treinar pessoal da area da saude para detectar os sintomas

relacionados a Hanseniase.



80

Se, algumas vezes, a Hanseniase desenvolve-se sem
manifestacdes ou incOmodos para o doente, outras, pode iniciar sob a forma de
reacdo, com edema importante das mks, bracos, pernas, pés e face,
acompanhados de dor importante, nédulos e neurites. Sao 0os chamados surtos
reacionais. Conforme Vieira et al. (1993), sintomas sistémicos, tais como febre,
mal-estar e artralgia acompanham com frequéncia o0s surtos reacionais,

comprometendo o estado geral do doente.

No depoimento de Julido (49), que teve neurites de repeticdo e

surtos de eritema nodoso hansénico, este aspecto esta presente:

Eu trabalhava em obras, como pedreiro, e entéo
surgiram as dores nas pernas e nos peés, o edema nos
tornozelos, as céibras, as dormencias e 0sS
formigamentos nestes locais. Quando descansava, um
pouco, a dor aliviava, acalmava. Depois de um ano foi
iniciado o tratamento...

Angelo (38), também acometido por eritema nodoso hansénico, diz:

Eu sentia muitas dores nas pernas, até hoje ainda sinto,
e 0s meus pés ficavam inchados. Para um homem gritar
e dificil, mas houve tempos que eu gritava, dia e noite,
de dor. Eu dormia no maximo uma hora por dia nesta
época. Nao comia quase nada e ndo chegava a pesar
trinta quilos, pois néo tinha condigcbes de me alimentar.
Até eu ficava admirado do estado no qual me
encontrava. Foram dois anos neste sofrimento.

Como todos esses sintomas sdo comuns a varias patologias
clinicas, ou seja, ndo sédo patognomonicas da Hanseniase, mesmo na presenca

de surtos reacionais, o diagnostico desta enfermidade pode passar despercebido.
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Este aspecto esteve presente em algumas das entrevistas, pois alguns doentes

receberam outros diagnosticos, antes de saberem ter Hanseniase.

Para Marta, hoje com sessenta e cinco anos de idade, o primeiro
diagnoéstico dado foi de alergia. Ela nos conta: "Eu tinha vinte anos quando
surgiram os primeiros nédulos. O primeiro médico consultado informou
tratar-se de alergia..."

Para Fé (66), o primeiro diagnostico dado foi o de varizes, pois tinha

Ulceras nas pernas. Ela nos conta:

Uma vez, na cidade aonde meu filho e minha nora
moram, eu me queimei, fiz bolha no local e ndo sera
Comecei achar que havia algo de anormal comigo e a
desconfiar, pois, &s vezes, eu me queimava no forno e
nao sentia nada... Consultei, pela primeira vez, na cidade
deles... Foi iniciado tratamento para varizes...

No depoimento de lzabel (48), também fica nitida a questdo do
diagnostico tardio da Hanseniase, seja por desconhecimento e desinformacao

sobre a doenca, seja pela evolucéo arrastada da moléstia:

Comecei a ter problemas de pele ha vinte e trés anos,
guando nasceu meu ultimo filho... Foram quase dois
anos para descobrir o que eu realmente tinha. ...eu
sempre esperava passar a fase mais florida e ativa da
doenca para so6 depois ir consultar... quando chegava até
0os médicos os sintomas haviam desaparecido e nao era
possivel fazer o diagnéstico.

Uma vez feito o diagndstico, os pacientes viram-se ante a certeza de

ter Hanseniase e, para alguns deles, foi um grande choque, expressando de
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varias maneiras seus sentimentos de angustia, desespero, finitude, incerteza e
sofrimento.

Percebe-se, na fala de Izabel (48), o choque vivenciado por ela no
momento do diagnéstico: "No dia que me disseram que eu tinha Hanseniase
foi como se me dissessem: ‘Tu estas com AIDS, tu estas condenada’. Por
mim, eu acho que tinha desistido de viver neste dia!"

Sobre isso, cito Job e Path (1989). Estes autores constataram que as
pessoas preferiam contrair AIDS do que Hanseniase. Ndo ha duavida de que a
ignorancia a respeito desta moléstia € o principal fator responsavel por esta
reacdo. Contudo, € importante salientar que as deformidades causadas pelo
comprometimento neural sdo as grandes responsaveis por este horror e medo da

doenca. Um horror e medo quase universais.

Izabel (48) continua, dizendo:

Quando recebi o resultado dos cremes de investigagéo,
parecia que ndo estava escrito em portugués, pois eu nao
entendia nada do que estava escrito. Eu fiquei muito
agitada e nervosa, ndo sabia o que fazer ou o que dizer.
Sai do hospital chutando tudo. Isto foi em 1998!

Experiéncia semelhante viveu Marta (65): "Eu era noiva quando
adoeci, pela primeira vez em 1955 e estava com o0 casamento marcado.
Entreguei a alianca, pois para mim a vida estava acabada, mas meu noivo

ficou comigo.”
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Para Marta (65), o processo do diagndstico, posterior a 1955, foi
mais complicado, pois estava vivenciando este processo pela terceira vez. Ela
ainda ndo tinha curado todas as feridas internas do primeiro tratamento quando
foram diagnosticadas as recidivas nos anos de 1994 e 1999. Ela fala: "Quando a
doenca retornou, pela segunda vez, em 1994, eu achei que iria reviver todo o

pesadelo do passado... Foi dificil por causa das vivéncias passadas.”

Francisco de Assis (48) diz: "Quando soube que estava com
Hanseniase foi um grande susto... pois eu tinha ouvido falar que esta doenca
era incuravel e ficava imaginando que ficaria todo deformado e mutilado.

Fiquei preocupado mesmo."

Fé (66) quando consultou um médico especialista de outro Estado da

Regido Sul do Brasil, negava o diagndostico:

Achava que nao tinha a doenca... Aos poucos, fui
reconhecendo o0s sintomas da Hanseniase se
manifestando em mim ... Terminada a consulta, eu
retornei para casa "pisando em ovos", multo fragilizada.
Estava desesperada por confirmar que estava mesmo
com Hanseniase.
No dizer de Julido (49), também desvela-se este choque do
diagnoéstico da Hanseniase. Ele diz: "No comeco foi um grande impacto.”
Nas falas, percebem-se o0s sentimentos que emergem pelo
significado e a repercussao da doenca na vida dos entrevistados. Neste sentido,

conforme Feliciano e Kovacs (1996), a confirmacdo do diagnostico e o inicio do

tratamento representam um grande impacto para os hansenianos, que comegam.
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entdo, a sentir-se realmente doentes. A certeza do diagnostico significa uma

mudanca dolorosa e dificil para uma situacéo indesejada: ser hanseniano.

Segundo Andrade (1993), é arduo ser doente, principalmente,
doente de Hanseniase, pois a aceitacdo social € muito dificil.

Para a maioria dos entrevistados, o diagndstico provocou um
impacto emocional intenso e negativo, deixando transparecer sofrimento e
incertezas influenciados pela trajetoria historica continua da Hanseniase,

carregada de estigma.

Ainda sobre o momento do diagnéstico, outra situacao relevante e
antagOnica apareceu no depoimento de Maria (62), que vinha de uma situacao
familiar de rejeicdo e abandono, por parte de seus pais biologicos. Quando
recebeu o diagnostico, sua familia adotiva ndo a rejeitou de todo, mas também
nao a apoiou e nem a aceitou como antes. Como néo tinha para onde ir e nao

conseguia mais viver no convivio de sua familia adotiva, ela nos conta:

O diagnéstico de Hanseniase foi dado em 1954 e resolvi
fazer dele uma "saida" para mim.., pedi ao médico que
me internasse em Itapud. Sabia que néo teria volta e que
precisaria construir meu mundo por la. Foi a Uniica
maneira encontrada de sair de minha cidade.

Maria (62) diz, com um tom de vitoria: "Gracgas a Deus, eu soube

fazer da Hanseniase um aprendizado de vida."

Pude perceber, pelos depoimentos que o diagndstico da doenca

teve repercussoes diferentes entre os entrevistados. Para a grande maioria foi
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uma vivéncia dolorosa e dificil e apenas para uma das pacientes ele surgiu como

uma luz no final do tunel.

Para Monteiro (1987), o isolamento compulsério do passado, ao qual
o doente portador de Hanseniase era arremetido, muito contribuiu para reforgar o
conceito de marginalidade existente. Sendo deixado a margem da sociedade,

solidificou-se uma identidade para o doente: "o leproso”.

4.1.3 A Procura de Recursos Médicos: das Dificuldades

Encontradas até o Inicio do Tratamento Atual

Uma vez feito o diagnostico de Hanseniase, o tratamento deve ser
iniciado de imediato. Avelleira e Nery (1998) deixam claro que o objetivo maior do
tratamento é a interrupcdo da cadeia epidemiolégica da doenga, 0 mais precoce
possivel, a fim de evitar o aparecimento das incapacidades fisicas. O esquema
terapéutico devera ser o mais potente e eficaz, evitando o aparecimento de
resisténcia microbiana.

Contudo, infelizmente, em alguns casos 0s pacientes enfrentaram
verdadeira "via sacra" até conseguirem dar inicio ao tratamento adequado. Sao
muitos os fatores evidenciados neste caminho: duvidas diagnosticas, despreparo
dos servicos e dos profissionais de saude, questdes administrativas e dificuldade

de transporte dos pacientes entre outros.
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Andrade (1995) aponta algumas dificuldades referentes aos

prestadores de servicos para darem inicio ao tratamento da Hanseniase: falta de

motivacdo, multiplicidade de acfes, pouca interacdo entre os servicos de saude,

rotatividade do pessoal, falta de conhecimento da doenca, desconhecimento das

normas e a nao credibilidade na cura da Hanseniase.

Roque (29) inicia, dizendo: "Consultei, pela primeira vez, com um

medico de minha cidade e fui informado de que poderia ser Hanseniase. Fiz 0

tratamento proposto, mas continuei piorando.”

Sem observar melhora, resolve:

Decidi sair de minha cidade a procura de recursos
médicos e vim consultar em um hospital de Porto Alegre.
Fui examinado, constataram a diminuicdo da
sensibilidade nervosa nas minhas pernas e confirmaram o
diagnéstico de Hanseniase... Referenciaram-me ao
medico de minha cidade, com quem eu ja estava
consultando, para ele iniciar o tratamento especifico.

Angelo (38) também expressa sua trajetoéria:

O primeiro tratamento que me deram foi para trombose
nas pernas, apos ter consultado em varios lugares. Eu
guase morri com os remeédios e foi, entdo, que decidi
parar com tudo. Eu ndo sabia qual era a minha doenca e
precisava confiar nos médicos com mais conhecimentos
do que eu. Como eu ndo melhorava com os tratamentos
anteriores, eu estava decidido a parar com os remédios e
a me isolar. Foi o que eu fiz por uns tempos. Eu nao
gueria mais saber de nada.

Continua, dizendo:

Foram muitas as dificuldades até iniciar o tratamento
agui no Ambulatorio. Os médicos da minha cidade e de
cidades vizinhas,
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mesmo sabendo da existéncia dessa doenca, demoraram
para encaminhar-me a Porto Alegre. Primeiro consultei em
um hospital e fiqguei fazendo exames por seis meses s0
entdo me encaminharam para ca.

Através de sua fala, percebi que as dificuldades encontradas por esse
paciente, para conseguir iniciar seu tratamento, desvelam causas organizacionais e
burocraticas dos servicos de saude, que incluiram a demora na realizacdo de
exames, no preenchimento de papéis e na falta de encaminhamento médico,

enguanto sua doenca fosse progredindo.

Para Nogueira (1996), a eliminacdo da Hanseniase, mediante
tratamento adequado, parece ser viavel desde que os graves problemas que ainda

temos, como organizacao de servi¢os, sejam solucionados.

No final, Angelo (38) desabafa, transparecendo a importancia dos
servicos de saude vivenciada e as tristezas, limitacdes e perdas que permanecem

em sua vida:

NOs procuramos solu¢cdo em tudo quanto foi canto e ndo
conseguimos em lugar nenhum... Foi dificil para
consequir chegar aqui! Se naquela época eu tivesse
iniciado o tratamento, 0o meu problema estaria
solucionado e eu ainda estaria trabalhando. "Eu estaria
vivendo outra vida". O que me prejudicou foi ter ficado
todo esse tempo sem o tratamento certo.

Por experiéncia semelhante passou Fé (66):

Foi iniciado tratamento para varizes, mas nao me
orientaram para repousar, tomar remédios ou fazer
curativos. Eu achava isto estranho, mas pensava que o
médico, com seus conhecimentos, é quem deveria
ver que eu tinha Hanseniase e nédo eu. Durante
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dois anos, viajava, mensalmente, para consultar... Depois
de um tempo sem melhoras, minha nora levou-me a outro
medico...

Procurando por ajuda, Fé (66) continua:

Desesperada, cheguei a procurar um curandeiro. Nao sei
se era espirita ou macumbeiro, mas eu queria alguém que
me ajudasse e me curasse. Vendo que eu ndo melhorava,
meu marido ficava desesperado, cada vez que eu ia ao
curandeiro, pois ele sabia ndo ser a solugéo para o meu
problema.

Conforme Cerro (1989), as enfermidades crbnicas e de tratamento
prolongado, como a Hanseniase, podem gerar desanimo nos doentes. Eles
perdem a confianca na Medicina e, por vezes, tornam-se vitimas de profissionais

inescrupulosos ou de curandeiros.

Nas falas inconformadas de Angelo (38) e Fé (66) pude perceber,
novamente, além da dificil caminhada até o inicio do tratamento correto, a questao
do desconhecimento meédico dos sintomas da Hanseniase. Este mesmo
desconhecimento esteve presente, anteriormente, nos depoimentos de outros

pacientes.

Clara (22) relate a dificuldade para conseguir iniciar seu tratamento:
"Como esta doenca € muito escondida, os médicos ndo queriam acreditar
gue eu pudesse té-la. Por este motivo, recebi varios tratamentos para alergia,
gue de nada me adiantaram”.

Também sobre a demora para iniciar o tratamento especifico, conta

Tereza (50):
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A pele ficava muito ressequida e avermelhada, tipo uma
alergia. Como eu trabalhava com liquidos irritantes,
usados para a cromagem de metais, fiz véarios
tratamentos para alergia, até que um especialista
constatou a diminuicdo da sensibilidade na minha pele e
fui encaminhada para um posto de bairro, em Porto
Alegre, parainiciar tratamento...

Julido (49) acrescenta: "Depois de um ano foi iniciado o
tratamento para Hanseniase aqui no Ambulatorio. Antes, eu ja tinha feito uma
consulta particular, em outro hospital, e 0 médico havia me alertado que era

Lepra e que eu ndo poderia mais trabalhar.”

Marta (65), em tratamento pela terceira vez, por recidiva da

Hanseniase, expressa:

Demorei muito para iniciar o segundo tratamento.., como
as baciloscopias estavam sempre negativas, quando
chegava a fazer as biopsias, para confirmar o diagndstico
da recidiva, a doenca havia avancado bastante. Disto eu
tenho medo.

Considero importante reforcar o depoimento de Marta (65) e lembrar
que o diagnostico da Hanseniase € iminentemente clinico. Os exames
laboratoriais sdo auxiliares, mas, sozinhos, ndo fazem o diagndéstico. E de suma
importancia valorizar as queixas e os sintomas relatados pelos pacientes. E
preciso acreditar naquilo que eles nos expressam.

Yamashita et al. (1996) afirmam ser preciso reconhecer o

polimorfismo da Hanseniase, tanto do ponto de vista clinico como laboratorial.

diagndstico desta enfermidade baseia-se nos sinais clinicos e nos achados
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laboratoriais, porém, nenhum exame laboratorial atualmente utilizado pode ser

completo e capaz de diagnosticar a Hanseniase.

Outro aspecto relevante, que constatei no relato dos pacientes, foi
sobre as dificuldades encontradas para seguir o tratamento, apds o seu inicio. Os
entrevistados comentam sobre os efeitos adversos das medicacfes, sobre o
tempo prolongado do tratamento, sobre as recidivas e sobre a aparéncia de ser

doente de Hanseniase.

A partir de 1942, com o advento da sulfona (dapsona), abre-se uma
nova era na histéria da Hanseniase. Conforme Santos et al. (1996), a dopsona,
inicialmente usada no tratamento de infeccbes estreptocdccicas, passa a ser

empregada com sucesso na terapia dessa moléstia. Surge, entao, existir uma

Medicacdo eficaz no combate ao M. Leprae e ocorre profunda modificagdo no
tratamento da Hanseniase, até entédo, baseado no isolamento e segregacao dos
pacientes. Porém, né&o havia critérios, definindo o tempo de tratamento, e 0s
Doentes usavam-na por periodo indeterminado. Constatou-se, mais tarde, que

Véarios pacientes desenvolveram resisténcia a esta medicacgdo, pois era usada

isoladamente.

Na década de 70, o tratamento da Hanseniase passa a ser feito,
combinando-se duas drogas, objetivando evitar a resisténcia medicamentosa e a

duracéo do tratamento variava entre cinco e dez anos

Avelleira e Nery (1998) recordam a recomendacao feita pela

Organizacdo Mundial de Saude, no ano de 1976, para que se utilizasse um
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Considerando que a intervencdo no processo de doenca deve incluir
o diagnéstico, o tratamento e a reabilitacdo, o entendimento da cura deveria
implicar completa restauracdo da desordem, gerada pela Hanseniase, tanto fisica

guanto emocional.

Assim sendo, contrair Hanseniase ndo € apenas contrair uma
doenca, que afete a pele e os nervos periféricos, mas é assumir uma nova

identidade de ser hanseniano.

Para Nunes,

ser tuberculoso, ser hanseniano ou leproso, ser aidético é,
com certeza, muito pior do que estar com tuberculose, com
Hanseniase ou com AIDS, até mesmo por que quando se
diz: ‘fulano leproso”, esta se atribuindo a ele um estado
permanente. Ndo se compara com “fulano esta com
Hanseniase", que atribui a ele um estado passageiro (1993,

p.2).

Essa identidade ndo atinge apenas a parte fisica do doente, mas a
totalidade do ser humano. Por tanto, o combate & Hanseniase deve ser
acompanhado pela cura do doente na sua totalidade e ndo apenas pela

eliminacao do seu agente causador.

Segundo Oliveira (1990), as lesGes deformantes da Hanseniase
trazem consideraveis prejuizos, ndo s6 no aspecto fisico, mas também no

psicolégico, social, moral e econdmico.

Lombardi et al. referem que
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ao elegermos a Hanseniase como prioridade em nosso
quadro atual de saude publica, é relevante notar que além
do impacto dos numeros devemos considerar, por um lado,
a enorme repercussao psicologica, social e econdmica
gerada pelas incapacidades fisicas que a doenca, néo
oportunamente, diagnosticada e convenientemente tratada,
pode provocar (1990, p.11)

Existem muitos trabalhos quantitativos sobre Hanseniase, pois como
ja dissemos, trata-se de um problema de Saude Publica em nivel mundial.
Entretanto, estudos referentes ao ser (humano) hanseniano e os sentimentos por

ele vivenciados, neste processo, sdo escassos.

Mas o que sao sentimentos, afinal? Para Viscott, "0s sentimentos s&o
nossas reagdes ao mundo que nos rodeia. E a maneira que sentimos estar vivos...
Sem sentimento ndo ha existéncia, ndo ha vida" (1978, p.23).

Segundo Ulich (1985), os sentimentos sdo vivéncias afetivas, que
devem ser compartilhadas, pois ao compartilhar sentimentos, geralmente, ocorre
uma proximidade interpessoal maior.

Para conhecer e compreender melhor esses sentimentos, fui ao
encontro dos pacientes, os atores principais deste fendbmeno em desvelamento.
Apenas eles, vivendo a Hanseniase, diariamente, podem expressar o que ela

significa e quais os sentimentos emanados desta vivéncia.
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4.2.1 O que Significa ter Hanseniase

Estudos referentes ao significado da Hanseniase na vida dos
hansenianos ainda sao insuficientes. Talvez isto ocorra pela pouca valorizacéo e
pela falta de manejo, por parte da equipe de saude, em abordar os pacientes

sobre esse assunto.

Oliveira (1990) refere que o diagnostico da Hanseniase,
independente da sua forma clinica ou estagio evolutivo, significa para o individuo
ndo s6 uma doenca dermatoldgica, mas essencialmente equivale saber que
neste momento todo o ser "é" hanseniano. Sua personalidade psicofisica, social,

pessoal, familiar e econémica, ou seja, toda sua totalidade estara enferma.

Conforme Kaufmann, Mariam e Neville, "ter a Hanseniase né&o
consiste s6 numa simples diferenca’, mas representa uma modificacdo
verdadeiramente substancial, da vida duma pessoa” (1981, p. 47). Essas autoras
seguem, dizendo que "ter a Hanseniase significa mudancas fisicas e sociais que,

por sua vez, podem causar modificacdes no plano pessoal de vida" (ibid., p.48).

Véarios foram os significados, dados pelos pacientes, sobre ter

Hanseniase. Todos eles vieram acompanhados de muito sentimento e emogao.

Julido (49) apresenta o que sente sobre ter Hanseniase:

A Hanseniase € uma doenca de desesperar... 0 paciente
gue tem essa doenca precisa de apoio, porque a
Hanseniase é bandida. Ela te deixa desanimado e se a
pessoa nao se cuidar ela te mata... por duas vezes, fui
para o lugar onde fazia minhas pescarias para néao voltar
mais. Eu estava apavorado.
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Corroborando a afirmacéo citada, Oliveira e Romanelli ( 1998)

tam sobre a necessidade de apoio e incentivo ao portador de Hanseniase.
Julido (49) continua:

As vezes, eu fico imaginando se n&o foi uma praga que
me mandaram por coisas erradas feitas no passado. Eu
fui muito magoado quando jovem, dormia com os olhos
"abertos” com medo que batessem em mim e ouvia
guando me praguejavam, dizendo que eu ndo prestava.
Por isto, penso que a Hanseniase possa ser uma praga
gue me atingiu.

E finaliza sua entrevista, dizendo: "Ter Hanseniase é uma luta que
a gente ndo pode desanimar para nao sair perdendo, tem que lutar sempre

para ganhar. E eu estou conseguindo!"

Percebo, pelas falas dos entrevistados e pelo acompanhamento
diario com os pacientes hansenianos como € forte a associagao entre Hanseniase
e praga ou castigo. Para reforcar esta associacdo cito Oliveira e Romanelli
(1998). Estes autores comentam sobre o apego a religido para se livrar do

"castigo” da doenca.

Corroborando a afirmacao anterior, Cerro (1989) resgata exemplos
da Biblia, mencionando a Hanseniase como castigo divino e comparando o
pecado como a "lepra da alma”. Esta idéia de praga ou de castigo também fez-se
presente na fala de Marta (65) quando ela se recorda do inicio do seu primeiro

tratamento, ha quase 25 anos. Ela diz:

Antigamente, esta doenca era maldita mesmo e meus
pais achavam que uma praga havia caido sobre a nossa
familia
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guando eu adoeci. No momento que eu recebi toda esta
carga em cima de mim, eu achei que era o fim da minha
vida... Sentia que minha vida estava terminada quando
soube estar doente e que deveria ficar afastada de
todos..

Esses significados dados por Marta (65) referem-se ao fato que,

durante seu primeiro tratamento, em 1955, para nao ser internada no Hospital

Colbnia Itapua ela deveria ficar reclusa em casa, fazendo seu tratamento: "Meu

pai fez de tudo para eu nao ser internada no Hospital, entao, eu tinha de

ficar presa e isolada dentro de casa".

Sobre isso falavam Campos, Bechelli e Rotberg:

O isolamento domiciliario € um complemento do isolamento
nosocomial. Certos e determinados casos, quer por uma
situacdo social, quer por sua situacao clinica, podem ser
isolados em domicilio. Este isolamento, todavia, necessita de
um determinado namero de requisitos indispensaveis a sua
eficiéncia. Ele ndo deve constituir uma maneira de
sonegacao ao isolamento hospitalar, mas sim comportar-se
como verdadeiro isolamento hospitalar, sujeito ao mesmo
rigor e disciplina (1994, p.320).

Angelo (38), passando por dificuldades financeiras para sustentar

sua familia, pois foi demitido e n&o conseguem mais emprego por causa da

Hanseniase, desabafa: "A Hanseniase foi um fracasso para nos, um grande

fracasso..."

Nesse sentido, Oliveira e Romanelli (1998) enfatizam que o

reconhecimento da doenca, por parte dos pacientes, significa uma ameaca ao

papel de provedor da sobrevivéncia familiar.
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O significado dado por Francisco de Assis (48) foi um pouco

diferente. Durante seu tratamento, em razdo do comprometimento da laringe pela

doenca e consequente progressao para dificuldade respiratoria importante, houve

necessidade de fazer uma traqueostomia. Para ele, ter Hanseniase significou

verdadeiro panico, por causa da necessidade de colocacdo da canula de

tragueostomia:

Ficava desesperado ao imaginar um "aparelho”,
pendurado no meu pescoco... Foi sofrido para mim. Tinha
necessidade de caminhar pelo meu terreno, pela vila e
outros lugares, tamanha era minha ansiedade diante desta
doenca.

Outro significado dado pelos pacientes foi o da Hanseniase como

doenca fatal. Neste sentido, fala Roque (29): "Quem tem Hanseniase precisa se

cuidar, sendo pode morrer. Ela € uma doencga contagiosa grave, ndo é como

uma simples tosse ou resfriado. Se ndo procurar tratamento, se nédo for ao

medico ... a gente morre."

Essa mesma idéia tinha Izabel (48). Ela diz:

Eu também pensei que ter Hanseniase fosse grave
mesmo, ainda mais ap0s ter acompanhado pessoas,
morrendo com seqielas desta doenca em hospitais por
onde ja passei fazendo visitas a conhecidos. Talvez, nao
seja tdo complicado, mas também néao é facil.

A Hanseniase € uma doencga de evolugdo cronica, mas que pode ser

intercalada por episodios reacionais agudos, levando ao comprometimento

sistémico de varios 6rgdos. Se ndo houver manejo adequado destas reacdes, pode

haver agravamento do estado geral dos pacientes.
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Ainda para lzabel (48), a Hanseniase apareceu como significado de
sujeira: "Suja, é assim que eu me sinto, tendo Hanseniase. Parece que eu

estou suja por dentro e por fora."

Antdénio (76), que fez seu primeiro tratamento na década de 50,

internado em Itapud, desabafa:

N&do ha palavras que consigam expressar tudo o que eu
passei e presenciei durante a internacdo no Hospital
Colbnia Itapud. Naquele tempo, ter Hanseniase era
horrivel. S6 eu que passei por aquilo é que sei o que foi,
tanto que apds seis meses de internacdo eu desisti..,
entédo, eu fugi!

Para Clara (22), apesar de toda discriminacéo sofrida, no inicio de sua
doenca, durante a infancia, ter Hanseniase significou tornar-se uma pessoa mais

humana. Sobre isto ela comenta:

Se fosse para mudar alguma coisa na minha vida, se eu
tivesse esta chance, eu continuaria exatamente igual.
Sabe por qué? Porque tendo Hanseniase eu aprendi a ser
mais humana com as outras pessoas (choro). Sera que eu
seria capaz de ver e ajudar a pessoa do proximo se eu nao
fosse doente? Talvez eu ndo conversasse com um
aidético nem socorresse alguém caido na rua.

Esses sentimentos, vivenciados por Clara (22), sdo relatados por
Wang (1997), que verificou a mudanca de valores, ocorrida na vida dos doentes

com Hanseniase, destacando o sentir-se util e prestativo como uma consequéncia

da doenca.
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Lima (1995) cita o sofrimento vivenciado pelos doentes,
principalmente por aqueles marcialmente afastados do convivio familiar pelo

isolamente compulsério.

Como pessoa e profissional que sou, percebi que a Hanseniase
continua sendo uma experiéncia existencial dificil e dolorosa, provocando
transformacdes na vida dos hansenianos. E necessario, pois, que se discutam 0s
significados e consequéncias desta enfermidade para seus portadores,

permitindo, desta maneira, o planejamento de estratégias de apoio ao doente com

Hanseniase, conducentes as sua necessidades existenciais e terapéuticas.

Nao é possivel captar a realidade sem ter em conta os
sentimentos. As abstragdes do intelecto e a razdo tém
importancia, porém, quando elas perdem o contato com
0os sentimentos, abrem o caminho para o0s atos
desumanos e destrutivos. Quando perdemos o contato
Com 0S N0Ssos sentimentos, perdemos de vez o contato
com nossas qualidades mais humanas (Viscott,1978,
p.17).

4.2.2 Sentimentos Dicotdmicos Emanados dessa Vivéncia

Falar em sentimentos € falar da vida, pois tudo o que fazemos é
permeado por sentimentos. Passamos por momentos de alegria, de felicidade e
de prazer, assim como por momentos de tristeza, angustia e solidao...

O ser humano passa por constantes transformacdes, ao longo de sua
vida, nos aspectos emocional, fisico, profissional ou social. Ele busca viver a vida

em plenitude e atingir a totalidade do seu eu.
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Os depoimentos dos entrevistados sao repletos de sentimentos com
relacdo a si mesmos e aqueles que os cercam. Infelizmente, observei que o
doente nem sempre tem oportunidade para expressar seus sentimentos como uma
pessoa que encontrou, na factividade do mundo, uma doenca com estigma tao

acentuado, como é o caso da Hanseniase.

Para Oliveira (1990), o continuo aperfeicoamento técnico, ao qual os
membros das equipes de saude sdo submetidos, resume-se ao cumprimento de

tarefas sem maiores envolvimentos com a pessoa do ser hanseniano.

E necessario, pois, que, além do aperfeicoamento técnico e cientifico,
invista-se na valorizagdo dos sentimentos desses doentes, oportunizando

situagcOes que permitam a exteriorizagao destes sentimentos.

Segundo Ulich, "levar a sério os sentimentos significa levar a sério
aos demais e também a n6s mesmos, enquanto pessoas" (1985, p.9). Muitos séo
0s sentimentos, emanados desta vivéncia, mas todos 0s entrevistados, sem
excecdo, relataram ter sentido medo em alguma fase do fendémeno ter
Hanseniase. Os diversos "medos” sentidos estdo relacionados com a evolucao da
doenca, com o "ser" hanseniano, com os familiares e com a comunidade em que
vivem.

Marta (65), logo no inicio do seu primeiro tratamento, queimava todo
0 seu lixo para nao ter risco de transmitir a doenca aos outros: "Fiz isto até as

baciloscopias negativarem. Tenho receio de ter contagiado alguém, no
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periodo anterior ao diagnoéstico, quando ainda ndo sabia da doenca e nao
estava em tratamento."”

Além do medo de contagiar outras pessoas, desvela-se na fala de
Marta (65) um certo sentimento de culpa, por algo que possa ter acontecido no

passado e fugido ao seu controle.

Sentimento semelhante vivencia Roque (29):

Eu tenho medo de transmitir a Hanseniase para os outros,
mesmo sabendo que estando em tratamento nao contagio
ninguém. Por causa disto, uso preservativo quando tenho
relacbes com a minha esposa, para nado ter risco de
contamina-la. Jamais me perdoaria se eu a contagiasse.
Julido (49), que teve muitos surtos reacionais durante seu tratamento,
expressa seus sentimentos: "Quando tenho estas minhas reagdes, neurites e
vermelhdes pelo corpo, eu procuro néao ficar perto das pessoas, da minha
familia e do meu netinho, pois tenho medo de transmitir a doenca. E eu néao
desejo a Hanseniase para ninguém!”.
Para Ulich (1985), o medo pode aparecer como manifestacdo de
tensdo emocional e define-se pelos componentes de incerteza, ameaca e
desamparo. Ainda, segundo este autor, se partirmos de nossas vivéncias da vida
cotidiana, observamos que os motivos de tensdo emocional podem ser numerosos

e diversos, dependendo de sentimentos individuais, valores proprios e normas

culturais.
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Helene e Rocha (1998), em estudo realizado com o objetivo de
identificar as preocupacfes e as mudancas dos hansenianos em relacdo A
familia, aos amigos, ao emprego e a si proprios, apds o diagndéstico da
Hanseniase, constataram o receio destes em transmitir a doenca a outras

pessoas, principalmente, familiares.

Outro sentimento, vivenciado pelos pacientes, € o medo de que as
pessoas descubram a Hanseniase e ser motivo de piadas ou ser abandonado

pelos filhos amados.

Sobre isso, fala-nos Antdnio (76): "... eu tenho medo de contar As
pessoas sobre a minha doenca, pois todo mundo tem receio de contrai-la...

Mas o pior sentimento A o medo de que 0s outros descubram.”

E, lembrando-se de passagens biblicas sobre a lepra e sobre as
barbaridades do tratamento preconceituoso dado aos leprosos, continua: "... iSsO

me assustava muito e eu ficava com medo".

Sobre o medo que descobrissem sua doenca, Marta (65) recorda-se
do receio do pai: "Ele tinha pavor que os sOcios e 0s amigos descobrissem
sobre a minha doenca.”

Os filhos de Roque (29) ndo sabem sobre sua doenca. Ele conta:
"Estou esperando meus filhos crescerem mais para poderem entender.
Tenho receio de que, se contar, agora, eles figuem com medo de mim e se

afastem".
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Desvela-se nas falas de Antonio (76), Marta (65) e Roque (29) o
medo de ser descoberto como doente, levando também a ocultacdo dos

sentimentos vivenciados.

De acordo com Comiotto (1992), as pessoas privam-se de
manifestar seus sentimentos pelo temor de ndo serem aceitas ou de serem
rechacadas, de serem discriminadas ou receberem desprezo social. Isto significa,
segundo Hamachek (1979), que quando reprimimos nossos sentimentos internos
ndo os estamos escondendo, apenas, de outras pessoas, mas estamos

escondendo, também, de n6s mesmos.

Ainda sobre os medos vivenciados, Izabel (48) manifesta seu receio
de que a discriminacdo da sociedade recaia sobre seus filhos e netas. Sobre as

netas, ela diz:

Uma delas ja tem namoradinho, por isto ndo Ihe contei, a
fim de evitar que seja discriminada ... a menorzinha esta
na creche e evito dar explicacdes para as atendentes. Ja
pensou se chegam a discriminar minha neta que nao tem
nada a ver com isto? Eles poderiam dizer que ndo ha mais
vagas para ela na creche.

Ainda sobre o0 medo que a discriminagdo atinja seus familiares,
Izabel (48) comenta sobre o trabalho de um de seus filhos: "A dona da padaria
aonde ele trabalha ficou me perguntando sobre a minha pele e qual
tratamento estava fazendo... se contasse a verdade poderia ser expulsa da
padaria e nao sei se o meu filho nao seria demitido".

Sentimento semelhante viveu Clara (22):
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Um dos motivos que eu néo saio falando para os outros
sobre a Hanseniase, e fico inventando desculpas sobre
minhas lesdes, é para evitar que os meus filhos sofram a
discriminacdo que eu sofri. Deus livre meus filhos deste
constrangimento.

Feliciano e Kovacs (1996) comentam sobre o sigilo que os doentes
fazem sobre sua doenca, na tentativa de neutralizar as consequéncias sociais do

rechaco, que pode ser extensivo aos familiares dos hansenianos.

Brasil Ministério da Saude (1993) ressalta um item, na Portaria n°.
814/GM, assegurando o atendimento de criancas filhas de hansenianos nos
programas materno-infantis, sem nenhuma discriminacgéo, ou seja, 0 medo que 0s
pacientes sentem da discriminacdo, atingindo seus familiares, é real e ha leis,

tentando evitar que isto ocorra.

E os medos dos hansenianos continuam. A perda do emprego, seja
por demissao, seja por dificuldades fisicas para seguir trabalhando, gera um medo
grande nos pacientes de Hanseniase: o0 medo de ndo conseguir sustentar sua
familia.

Oliveira e Romanelli (1998), realizando um estudo de género sobre
os efeitos da Hanseniase sobre homens e mulheres, constataram serem o0s
homens mais preocupados com as questbes econdmicas, ligadas ao emprego,
gerador do sustento familiar. Esta situacéo foi vivenciada por Angelo (38). Demitido
da industria aonde trabalhava por causa da doenca e em beneficio por auxilio
doenca, no INSS, ele fala sobre seu medo e dificuldades em sustentar sua

familia: "Desde, entdo, s6 a minha mulher estd trabalhando, pois fiquei
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desempregado e nado tive como sustentar a minha familia. Eu tinha umas
propriedades que ja vendi para garantir nosso sustento..."

Por experiéncia semelhante passou Roque (29), que conseguiu se
aposentar pelo INSS, mas o dinheiro recebido era insuficiente para o sustento da

familia:

O beneficio pago pelo INSS é de apenas um saléario
minimo cerca de seis vezes menos 0 que eu recebia na
firma. Fiquei desesperado, afinal, tinha despesas para
pagar... Minha esposa passou a trabalhar fora e eu fui
fazer biscates, entdo, conseguimos equilibrar as
financas.

Outro medo, vivenciado pelos pacientes, é com relacdo ao avanco da

doenca e ao aparecimento ou piora de deformidades fisicas.

Marta (65), em tratamento pela terceira vez, tem observado que a
doenca esta progredindo e, junto com ela, estdo surgindo algumas dificuldades
para locomover-se: "Sei que daqui em diante terei que cuidar muito, pois as

sequelas me assustam”. E, num tom de desabafo, continua: "... tenho muito

medo das recidivas e da piora das sequelas".

Francisco de Assis (48), sentindo que sua doenca progredia e que
precisaria fazer traqueostomia, relata: "Eu tive medo, muito medo".

Oliveira (1990), entrevistando pacientes portadores de deficiéncias
fisicas pela Hanseniase, registrou medos revelados pelos entrevistados. Medo do

abandono, do desprezo, da mutilacdo, da doenca, da rejeicdo e da solidao.
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Mas serd que somente 0s pacientes ja portadores de incapacidades
fisicas apresentam estes sentimentos? Com certeza ndo, pois, infelizmente, eles

também sdo compartilhados pelos hansenianos que nao apresentam sequelas.

Somando-se a estes medos diversos, outros sentimentos foram
vivenciados pelos entrevistados. Tristeza, rejeicdo, culpa, inconformismo por ter
adoecido, raiva, odio, vergonha, soliddo, angustia e tantos outros. Talvez eu
esqueca de nominar alguns deles, mas isto nao significa que eles nao existam ou

gue ndo tenham sido vivenciados.

Sentimento de vergonha foi vivenciado por Izabel (49), que reconhece
ter dificultado o diagndstico para o médico, visto que s6 saia de casa para
consultar quando os sintomas da doenca amenizavam. Ela diz: "Eu néo ia ao
medico, pois tinha vergonha de sair de casa com o rosto deformado e as

orelhas inchadas... Parecia que eu havia sido toda mordida e chupada”.

E continua, dizendo, quando comenta que néo faz mais questao de
sair de casa ou de ter namorados ou amigos: "Eu tento me esconder e sinto
vergonha de mim". Esta vergonha também foi vivenciada por Clara (22): "... ndo

saia muito de casa com vergonha da minha pele toda manchada".

Segundo Oliveira e Romanelli (1998), as mulheres manifestam

vergonha de serem apontadas como "leprosas”, com medo de rejei¢cédo social.

Vergonha e constrangimento, também, foram vivenciados por

Angelo (38). Ele diz: "Em um grupo de pessoas sadias e normais eu fico
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meio de canto e com vergonha de me aproximar. Também fico constrangido
com as piadas feitas a meu respeito”. E segue, dizendo: "Eu fico um pouco
chateado em ter Hanseniase e, 0 que eu mais queria era ficar bom e poder

trabalhar, novamente".

Todos esses sentimentos surgem a partir do mundo vivido do
hanseniano, um mundo real e concreto. Um mundo compartiihado com os

familiares, com a comunidade, com as equipes de saude.

Para Yamanouchi et al. (1993), o hanseniano ainda apresenta, em

relacdo a sua doencga, um misto de vergonha, medo e ignorancia.

Oliveira (1990) refere que os hansenianos revelam, ao mesmo
tempo, sentimentos do tipo vergonha, raiva, revolta, tristeza, magoa e culpa. Os

pacientes referiram vergonha em razdo do seu aspecto "horripilante".

Sentimento de culpa pelas deformidades fisicas, apresentadas na
atualidade, foi vivenciado por Antbénio (76). Ele recorda que fugiu de Itapua para
nunca mais voltar, pois ndo agtientava os horrores que presenciava, 16, no

hospital: "Talvez, este tenha sido o meu erro, pois a doenca continuou

progredindo e, hoje, tenho varias sequelas".

Além desse sentimento de culpa, Antonio (76) recorda-se do pavor

vivido quando chegou ao hospital: "... fiquei apavorado ao ver o estado de

mutilacao dos outros doentes internados..."
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Esse sentimento de culpa, também foi vivenciado por Julido (49),
pois acha que sua familia ndo esta em melhores condi¢cGes de vida por erros seus,
cometidos no passado. Ele diz: "Eu sei que Deus faz as coisas pelo lado certo,
mas n0s somos pessoas trabalhadoras e penso que a minha familia podia

estar melhor de vida. As vezes, sinto-me culpado por causa disto".

Ap6s enfrentar o impacto do diagnéstico da Hanseniase, 0s
hansenianos buscam, por meio de questionamentos, o porqué de estar com
Hanseniase e o qué foi feito de errado no passado para terem sido acometidos por

esta moléstia.

Clara (22) sentiu-se culpada pela separacdo de seu primeiro marido.
Durante seu primeiro casamento, ela esteve muito doente por causa dos surtos
reacionais e isto foi motivo de gastos financeiros para o ex-marido: "... acabei me
conscientizando que eu era mesmo culpada, pois era muito rebelde, e

acabamos nos separando”.

Outros sentimentos desvelaram-se nas entrevistas Falando, um

pouco, sobre a raiva e o 6dio que sente, I1zabel (48) expressa:

Antes dessa doenca eu era muito alegre, era extrovertida,
gostava de dancar, de namorar e de brincar. Agora eu
sinto muita raiva de mim e das pessoas que convivem ou
gue ndo convivem comigo. Eu ndo sei explicar muito
bem. Imagino que este sentimento veio junto com a
doenca, pois eu nado tinha este 6dio dentro de mim.

Roque (29), ndo aceitando que alguém com doenca contagiosa nao

tivesse se tratado e ainda o tivesse contaminado, manifesta sua revolta: "... se eu
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descobrisse, acho que mataria essa pessoa sem pena por ela ter me

contaminado."

Sobre essa revolta, manifestada por Roque (29), Oliveira e
Romanelli (1998) constataram que 0s homens representaram o impacto do

diagndostico com revolta e raiva, além de preocupacéao, nervosismo, desconfianca

e medo.

Ele continua, dizendo: "Sinto-me angustiado, agoniado e
deprimido, pensando quando essa doenca realmente vai terminar.., sofro em
siléncio e sozinho". Tais sentimentos e questionamentos feitos por Roque (29)

devem-se ao fato de estar fazendo seu segundo tratamento, pois teve recidiva da

doenca.

Por sentimentos semelhantes passou Francisco de Assis (48)

guando soube do diagndstico de Hanseniase: "Fiquei muito magoado e

triste...".

Clara (22), apesar de jovem, apresenta sequelas fisicas na doenca

na mao e pé. Apesar de ja haver completado o tratamento com as medicagfes da
poliquimioterapia (PQT), ela fala de seus sentimentos na atualidade: "Apesar do
tratamento feito, eu ndo me sinto bem e ndo me sinto curada, pareco estar
sempre doente. Eu quero esquecer que eu tenho Hanseniase, mas néo

consigo. Sinto uma aflicdo interior muito grande”.
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E prossegue, falando de sua magoa: "Eu ndo sei se foi o
preconceito das pessoas ou 0 qué que me deixou tdo magoada. Eu nao

tenho raiva de ninguém, mas eu sinto tudo o que me fizeram".

Poucos sédo os autores que falam a respeito e muitos sédo 0s
sentimentos vividos pelos hansenianos. Ramanathan et al. (1991) constataram
ansiedade e depressdo nos pacientes com deformidades fisicas. Estes
sentimentos diminuiram apOs cirurgia corretiva e assisténcia psiquiatrica. Esta
constatacao também foi feita por Bharath et al. (1997), que relataram a ansiedade
e a depressdo como 0S sintomas emocionais mais comuns entre 0s pacientes

com Hanseniase.

S&80 muitos os pacientes que se deparam com 0 sentimento de
tristeza quando recebem o diagndstico de Hanseniase. Alguns deles, entretanto,

sentem tristeza extrema e depresséo, podendo apresentar idéias de suicidio

Falando sobre sua tristeza em ser hanseniano, Julido (49) recorda-
se da depressao que teve e das idéias de suicidio. Ele diz: "Esta doenca te deixa
desanimado e se a pessoa nao se cuidar ela se mata... Eu estava mal e, por
duas vezes, fui para o lugar em que fazia as minhas pescarias para nao
voltar mais. Eu estava apavorado. ... Uns anos atras eu tive vontade de...
(siléncio)."

Também, sobre sua tristeza extrema, fala Clara (22): "Tém dias
gue eu tenho vontade de morrer, que acordo triste com a vida e nada tem

sentido... Se ndo fosse pelos meus filhos eu jateria dado um fim na minha
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vida, pois eu estava muito deprimida. Se hoje eu continuo a viver € por causa

deles (choro)".

Ulich (1985) define depressdo ou estado depressivo como uma
sindrome ou conjunto de sintomas que, em razdo da diminuicdo do bem estar
psiquico e da capacidade de agir, constituem um transtorno psiquico. Para este
autor, manifestam-se na depressédo a perda da vontade de viver, sentimentos de

menos-valia e outros transtornos.

Durante seu primeiro tratamento, aos quinze anos de idade, Tereza
(50) teve ferimentos, varias vezes, nos pés e, apesar dos remedios em uso,
continuava sem recuperar a sensibilidade. Alfinetes, pregos e percevejos furavam
seus pés: "O que me deixou muito chateada, lembro-me até hoje, € que eu ja
estava em tratamento h& anos e mesmo assim ndo recuperava a

sensibilidade. Eu ndo sentia nada nos pés".

E, quando recorda sobre o inicio da Hanseniase, desabafa: "Nos
anos iniciais da minha doenga eu me sentia muito triste e quase né&o
conversava com as pessoas. Nem com 0s meus pais eu falava muito, mesmo
gue fosse sobre a Hanseniase. Eu me sentia perdida".

Sobre o recomeco do tratamento, h4d um ano e meio, Tereza (50)
fala: "Quando fiquei sabendo da recidiva da doenca e da necessidade de
repetir o tratamento, veio toda aquela lembranca do passado e do inicio da

doenca. Voltou o desespero!".
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Recordando-se sobre um serméo que assistiu, recentemente, Tereza
(50) expressa seu inconformismo em ter adoecido: "Ficava me perguntando se

s6 eu teria Hanseniase entre todos 0s que assistiam a missa”.

Esse inconformismo também faz-se presente no dizer de Francisco
de Assis (48). Quando recorda que ele e seus colegas de trabalho usavam todos
0 mesmo vestiario, ele diz: "...também néo sei por que s6 eu fui ficar doente.

Essa doenca foi dar s6 em mim. Os outros estdo todos com a pele limpa".

E complementa, dizendo: "Foi sofrido para mim. Tinha

necessidade de caminhar... tamanha era a minha ansiedade".

Clara (22) também fala de seu inconformismo em ter Hanseniase:
"As vezes, fico olhando para o meu irméo, ele é tdo perfeito e tdo normal, e
fico me perguntando porque s6 eu fui adoecer”.

Referente a este inconformismo em ter Hanseniase, lzabel (48)
recorda do impacto, causado pelo diagndstico, e diz: "Meu companheiro estava
me esperando e tentou me acalmar, mas eu ndo me conformava com a idéia".

E segue, expressando: "Uma das coisas que mais me assustam
ndo é so o ficar doente, mas é o ficar dependente dos outros... acho que ficar

dependente dos outros é a coisa mais triste do mundo”.
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Corroborando o dizer supracitado cito Oliveira: "A vergonha da
dependéncia € um sentimento ligado sobretudo a perda da sua liberdade, fato
marcante para os pacientes" (1990, p.20). Para esta autora, isto também pode

significar um sentimento de inutilidade.

Outros sentimentos emanados desta vivéncia estdo relacionados
rejeicdo e ao isolamento. Maria (62), quando recebeu a confirmacdo de seu
diagndstico, refere: "... era rejeitada pela mae adotiva, a comunidade local me
evitava e ainda precisava ficar isolada em minha prépria casa... Nao aceitava
o tratamento nem as medidas de isolamento impostas a mim. Nao podia sair

do quarto nem ir aos bailes ou cinema Isto nédo eravida ..."

Marta (65), recordando-se de sua prisdo domiciliar, durante seu
primeiro tratamento, em 1954, desabafa: "Na época de praia, quando toda a
familia viajava, eu ficava em casa com uma tia velha. Era uma tia avdé muito

guerida, mas eu me sentia abandonada... sofria dentro de casa".

Outros sentimentos ainda emanaram, a partir deste fendmeno. Marta
(65) segue, lembrando do pavor sentido quando, apesar de ter-se cuidado,
engravidou do primeiro filho: "Entrei em péanico, pois ndo sabia o que fazer nem
se teria de abortar. O médico tranguilizou-me e o tratamento foi interrompido

ao final da gestacdo... Meu filho nasceu saudavel".

Conforme revisédo, feita por Pinto (1995), sobre a evolucdo da

Hanseniase, através dos tempos, a segregacdo e o confinamento impostos aos
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hansenianos vao suscitar, ainda por muito tempo, 0 surgimento de sentimentos
ambiguos por causa deste processo

Muitos sdo os sentimentos relatados e vivenciados, dificil, porém, é
conseguir escrevé-los em um papel, sob forma de texto, pois um papel néo vive,
nao sente e ndo consegue transmitir tudo o que eles, realmente, expressam.

Cada vez que atendo a um paciente com Hanseniase ou que
escuto, novamente, as fitas com as entrevistas deste trabalho, sensibilizo-me
mais, mais e mais... Espero poder transmitir, de alguma forma, o grito de alerta e

o pedido de socorro destes seres (humanos) hansenianos.

4.3 SOBRE O INTRAPESSOAL: A RELACAO MAIS
VERDADEIRA COMIGO MESMO

A Hanseniase gera varias mudancas na vida do hanseniano desde o
aceitar-se como doente até a convivéncia com o preconceito e a discriminacao,
com sequelas fisicas e emocionais. Passar por todas estas mudancas exige,

primeiramente, 0 encontro com o0 seu eu pessoal, com o seu "self.

Para Hamachek, o "self' de uma pessoa:

€ a soma total de tudo que pode considerar como
pertencente a si mesma. O "self" inclui, entre outras coisas,
um sistema de idéias, atitudes, valores e compromissos. O
"self* € o ambiente subjetivo total de uma pessoa; é o
centro de experiéncia e significancia distintas. O

"self* constitui 0 mundo interior de uma pessoa como
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distinto mundo externo consistente de outras pessoas e
coisas (1979, p3).

7

Para Radinz (1999), o "self" é tudo aquilo que o ser humano é e tudo

0 que diz respeito ao que ele denomina "eu".

O doente de Hanseniase esta com o seu "self alterado, pois precisa
ressignificar-se como ser (humano) hanseniano, conviver com atitudes
discriminatérias, impostas pela sociedade de que faz parte e adaptar-se a uma
nova imagem corpora! que se altera, esteticamente, por redistribuicdo de gordura
corporal, perda dos pélos ou surgimento de deformidades fisicas. Tudo isto,

também, acaba por interferir na sua auto-estima.

4.3.1 Convivendo com o Preconceito e a Discriminacao

O preconceito ao doente de Hanseniase atinge a esfera pessoal e
também profissional, pois ele observa as mudancas de atitude de pessoas da sua

convivéncia e de seu ambiente de trabalho.

Para Hamachek, o "self" de uma pessoa cresce dentro de um

contexto social. Segundo este autor,

"a interacdo social surge como um meto de troca mediante o
qgual afiamos as nossas percep¢fes do mundo exterior,
desenvolvemos as nossas habilidades interpessoais e
adquirimos atitudes a respeito de n6s mesmos" (1979, p.16).
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Entretanto, sendo isolado por uma comunidade preconceituosa e

ignorante a respeito da Hanseniase, esta interacdo social deixa de existir,

contribuindo para alteracdes no "self” do hanseniano.

Percebi, pelos depoimentos e no atendimento diario aos hansenianos,

que sao claros o preconceito e a discriminagéo vivenciados por eles.

Izabel (48):

Sobre a atitude das pessoas, quando souberam da Hanseniase, fala

Incomoda muito o preconceito das pessoas. Elas
passaram a me olhar diferente e de longe... Elas néao
chegam perto de mim e procuram falar o minimo possivel
comigo, como se o simples fato de olhar ja transmitisse
Hanseniase. A minha casa vivia cheia de visitas e de uma
hora para outra os vizinhos nem me cumprimentam mais.
Eu tinha amigos que ndo saiam da minha casa e eles
nunca mais foram me visitar. Para amizades de vinte ou
trinta anos de duracdo, subitamente, acabarem, eu so
posso imaginar que foi por causa da minha doenca.
Ninguém chega perto de mim, pelo menos a maioria dos
meus amigos se afastaram e ndo chegam perto mesmo.
As amigas com melhor situacdo econdémica nem me
telefonam.

E quando se refere as suas irmés, ela desabafa:

... 1ISs0 doOi dizer, mas no meu caso a discriminacdo maior
comecou na propria familia... Logo no inicio da minha
doenca, eu estava na casa de minha irma e desarrumei o
cabelo ao vestir uma blusa... Pedi um pente emprestado e
ela procurou pela casa toda até encontrar um bem velho
gue eu pudesse usar. Deu-me ele, dizendo que poderia
ficar para mim de "presente". Se precisasse de uma roupa
emprestada a histéria se repetia... Percebia o medo de
mim e de contrair a doencga, por isto, ganhava tantos
"presentes" velhos. Até as visitas a minha casa mudaram.
Antes eram horas de convivio, agora, ndo passam de dez
ou quinze minutos cada visita. E impossivel ndo notar a
diferenca.
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Vivéncias como as de Izabel (48), sentindo a maneira diferente de ser

tratada, ap0s a divulgacdo da doenga, sdo comuns entre 0s hansenianos. Estas

atitudes de discriminacao afetam o "eu" pessoa! dos hansenianos.

Antdnio (76) também vivenciou essa discriminacdo e distanciamento

dos conhecidos e colegas de servico: "Em cidade pequena as noticias correm

rapido demais. Quando souberam que eu tinha lepra, por mais que as

pessoas tentassem

ndo demonstrar, eu sentia que elas me evitavam”.

Clara (22) recorda-se do inicio do seu tratamento quando ainda era

crianca:

Junto com o diagnéstico de Hanseniase comecou o
preconceito dentro da minha prépria familia. Apds
saberem da minha doenca, a maioria dos parentes se
afastou de mim, inclusive a minha prépria mae. Um dos
meus tios nao deixava nem a sua namorada brincar
comigo.

E, lembrando-se do preconceito da comunidade da cidade na qual

residia ela desabafa:

Durante minha infancia e adolescéncia também fui muito
discriminada pela sociedade de minha cidade. Primeiro,
ndo queriam me aceitar na escola publica, mas meu avod
interveio e pude continuar estudando. Claro, que era
motivo de piadas e recebia apelidos variados, mas segui
estudando. Quando tinha uns dez anos, fui impedida de
frequentar o clube, nesta mesma cidade, pois
descobriram que eu tinha Hanseniase. Mesmo eu estando
em tratamento e eles sabendo que ndo havia risco de
contaminacdao, impediram-me de frequentar a piscina.
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Situacdo semelhante foi vivenciada por Fé (66). Ela se recorda da
mudanca de atitude, observada no comportamento daqueles que conviviam com
ela: "Os parentes e amigos da minha nora sempre me cumprimentavam com
beijos e abracos. A partir daquele momento s6 me cumprimentavam

verbalmente e de longe. Minha nora ja havia contado para todos".

Marta (65), reconhecendo a presenca de brigas por negdécios de
familia de seu marido, fala da discriminacdo feita por sua sogra contra ela e,
indiretamente, contra sua familia, quando ela saiu, contando para as pessoas
sobre a Hanseniase: "Até hoje eu ndo sei porque ela queria nos excluir de

tudo. Ela usou a minha doencga para nos prejudicar”.

Mas a discriminacdo e o preconceito ndo existem apenas em nivel de
relacionamento interpessoal. Também em nivel profissional o hanseniano vivencia

estas atitudes.

Roque (29) recorda-se de seu chefe, perguntando sobre suas saidas
freqlentes para consultar e sobre qual seria sua doenca, até que foi demitido:
"Alegaram que a empresa ndo precisava mais dos meus servicos, mas eu
desconfio que foi por causa das minhas idas frequentes ao médico e porque

eles descobriram sobre a Hanseniase".

Situacédo semelhante de perda do emprego foi vivenciada por
Angelo (38):
Trabalhava bem num dia e no outro precisava voltar ao

médico e repousar. Entdo, eles me demitiram... A vida
ficou dificil para
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mint, pois eu fiquei sem emprego e praticamente
isolado... Mesmo, sendo um profissional conhecido, eles
olham para mim e lido me contratam para trabalhar por
causa da doenca, da minha aparéncia fisica e do medo do
contéagio.

E quando se recorda da esposa, tentando conseguir-lhe emprego
temporéario na praia, desabafa: "Quando eles me olharem e virem que estou
deformado pela doenca vai ser dificil garantir a vaga, mesmo assim vou

tentar".

Conforme Chaturvedi e Kartikeyan (1990), a maioria dos doentes de
Hanseniase havia perdido o emprego apds o surgimento das deformidades fisicas

causadas pela doenca.

Em estudo realizado por Oliveira e Romanelli (1998), alguns homens
relataram dificuldades no trabalho com o aparecimento da doenca. Além das
manifestacdes fisicas, a indisposicdo e a preocupacao limitaram sua capacidade
produtiva que, associadas a auséncia mensal ao trabalho para o tratamento,
colocaram em risco a continuidade do emprego. Assim, muitos preferiram ocultar

a doenca para nao serem despedidos.

Comumente, o ideal corporal de uma pessoa se ajusta aos padrdes
culturais prevalecentes do que seja ou ndo uma aparéncia agradavel. As pessoas
reagem nado apenas ao que dizemos e fazemos, mas também a nossa aparéncia

Para Hamachek (1979), a parte mais tangivel do nosso "self é o
corpo fisico. Nossa aparéncia fisica é a caracteristica pessoal acessivel aos

outros em quase todas as interagdes sociais.
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Angelo (38) e tantos outros doentes, deformados pela Hanseniase,
apresentam caracteristicas corporais que permitem sua identificacdo como
hansenianos. Este aspecto "doente" € uma das causas do preconceito e da

discriminag&o sofridos por estas pessoas.

Maria (62) recorda-se da época que esteve internada em Itapua e,
lembrando-se das pecas de teatro que os doentes faziam, diz: "Nas
apresentacfes das pegas teatrais, a populacdo sadia da vila ficava no
mezanino e os doentes internos na platéia do teatro, mas respirdvamos o

mesmo ar".

Outro aspecto vivenciado foi o preconceito por parte dos
profissionais de saude. Clara (22), certo periodo de sua vida, teve
acompanhamento psiquiatrico, mas quando contou sobre a Hanseniase para a

médica, ela se recorda da reacao dela:

Enquanto eu falava apenas da minha vida ela me ouvia
com tranqguilidade, até porque ela recebia para isto. Apos
ter contado sobre a minha aflicio em ser doente de
Hanseniase e dos sentimentos surgidos por causa da
doenca, eu observei mudanca no seu comportamento.
Ela passou a nao ter horarios para me atender e ainda
encaminhou-me para outro colega...

E quando teve seus filhos, em hospitais de Porto Alegre, ela fala:

Quando eles nasceram, em hospitais aqui de Porto
Alegre, também fui discriminada por causa da
Hanseniase. Meu marido diz que e besteira da minha
cabeca, mas a gente sente quando é tratada de maneira
diferente. As enfermeiras quase nao conversavam
comigo e quando chegavam perto ja diziam que eu tinha
aguele outro probleminha.
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Ferreira et al. (1989) relatam a questdo do estigma por parte do
profissional médico, aos doentes de Hanseniase, que muitas vezes eram

considerados contagiosos, incuraveis e inaptos as relacdes sociais.

Enfrentar a Hanseniase, doenca carregada de estigma desde os
primordios da humanidade ndo € facil, pois os sintomas, as dores e as
deformidades fisicas afetam a vida pessoal e de relacdo do hanseniano. Se,
entretanto, a doenca vier acompanhada de preconceito e discriminagcédo por parte
daqueles que convivem com o doente, diariamente, mais dificil ainda sera a cura e

a reabilitacdo daqueles que sofrem desta e com esta moléstia.

4.3.2 Convivendo com as Sequelas Fisicas

A Hanseniase deve ser considerada por dois aspectos: como uma
doenca contagiosa e como uma doenca capaz de provocar deformidades fisicas
inestéticas e incapacitantes.

Apesar da diminuicdo da prevaléncia da Hanseniase, apdés a
introducdo da poliquimioterapia, a situacdo referente As deformidades e as
incapacidades fisicas continuam inalteradas. Para um paciente com sequelas, a
cura completa de sua moléstia sO ocorrera apdés a sua correcao cirdrgica e

respectivo suporte emocional.
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E importante considerar que os dados sobre incapacidades sao
obtidos da prevaléncia de casos ativos de Hanseniase. Com a reducao do periodo
de tratamento com a poliquimioterapia, os pacientes declarados curados ndo mais

sao avaliados e, por isto, ndo mais constam dos registros oficiais.

Por tal razdo, podemos inferir que o problema de existéncia de
pacientes com deformidades pode ser mais grave do que pensamos, pois estaria
ocorrendo subnotificacdo das incapacidades fisicas, por parte dos érgados que

controlam os dados epidemioldgicos.

Conforme Virmond (1995), uma queda na prevaléncia da Hanseniase
e uma diminuicdo da proporcdo de casos novos com incapacidades nao significa

uma diminui¢cdo na prevaléncia das sequelas fisicas.

Ainda que o diagnostico precoce e o adequado tratamento tenham
reduzido o numero de pacientes sequelados, o potencial incapacitante da
Hanseniase é fato concreto e podemos esperar um nimero importante de pacientes
curados com chances de desenvolver deformidades fisicas mesmo apdés a alta por

cura.

Marta (65), que apdés completar seu primeiro tratamento nao
apresentava deformidades fisicas, hoje, fazendo seu terceiro tratamento refere

sentir seu pé, perdendo os movimentos. Ela diz:

O meu pai ja esta com a sensibilidade alterada e isto tem
me prejudicado. Também estou tendo dificuldades para
movimenta- lo e estes sintomas eu nao tinha quando do
inicio da doenca.
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Para caminhar, eu ja estou com dificuldades e, se piorar
muito, ndo poderei mais dirigir.

Ela continua:

Sou caprichosa, tomo meus remédios corretamente e
nadao falho nem um dia. Tenho medo de parar o
tratamento e as seqielas piorarem. Isto me preocupa
muito, ainda mais que tenho sentido piora desde o
término do primeiro tratamento, quando recebi alta por
cura.

E, ainda, fala o que sente na atualidade:

tipo um formigamento e o pé estd instavel. Sinto como
se tivesse caminhando em algo oco... Nado tenho mais
firmeza no pé e jA me aconteceu de cair varias vezes.
Também sinto este formigamento nos bravos e nas
pernas. Faco massagem com Oleo para ver se melhora,
mas penso que ndo vou mais recuperar a sensibilidade
normal de antes.

Em consulta recente com esta paciente, ela refere estar muito
preocupada, pois percebe que seu pé esta atrofiando, apesar do tratamento em
curso. Orientei alguns exercicios simples para 0s movimentos do pé e
encaminhei-a para o fisioterapeuta, pois, infelizmente, ndo temos este profissional

na equipe do ambulatorio.

Clara (22) desabafa quando fala a respeito das sequelas que

apresenta:

Por causa do descuido de minha mae, hoje em dia, eu
apresento algumas sequelas da doenca. Minha mé&o é
atrofiada e meu pé tem ulceras plantares abertas
esporadicamente. Para mim, estas cicatrizes significam
0 mesmo que a doenca em atividade, pois os cuidados
precisam ser mantidos. Estas sequelas fisicas chamam
a atencao das pessoas, que ficam me olhando.
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Tereza (50), recordando-se do seu primeiro tratamento para

Hanseniase, fala:

Nas pernas figuei com cicatrizes devido as ulceras e nos
bracos vivia me queimando no fogao e fazendo bolhas,
pois nao tinha sensibilidade ao calor ou a dor. Quando
eu ja estava em tratamento, lembro-me de uma vez que
cheguei no servico com o pé sangrando. Estava usando
um sapato novo e uma tarrachinha havia perfurado o
meu pé. Caminhei uma distancia enorme e ndo senti o
machucado, pois meus pés eram anestesiados.

Na atualidade, Tereza (50) esta aposentada pelo INSS, por causa da
neuropatia hansénica que resultou em anestesia dos pés e atrofia de uma de suas
maos: "Algumas pessoas pensam que eu recebo este beneficio por causa
das alergias que eu tinha quando ainda trabalhava na firma. Elas pensam
gue a atrofia da minha mao esquerda seja por causa da for¢ca necessaria para

costurar o couro.

Para Oliveira e Romanelli (1998), as mulheres se preocupam com as
deformidades, uma vez que as lesfes incapacitantes, provenientes da
Hanseniase, além de tornarem visivel a doenca, podem contribuir, dificultando

atividades do cotidiano e tarefas domésticas.

Algumas vezes, as sequelas fisicas causadas pela Hanseniase nao
séo visiveis, porque o doente ndo tem deformidade fisica, mas falta-lhe forca nas

maos e pés, impedindo-o de realizar seu trabalho e atividades diarias.

Julido (49), aliviado por néo ter deformidades fisicas, comenta: "Eu

Sempre fui trabalhador, nuncative preguica e, entdo, comecei a desanimar e
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a perder as forcas. O meu corpo é perfeito, gracas a Deus, eu ndo tenho
nenhum defeito fisico, mas eu nédo tenho forca muscular”.

E sobre as atividades do cotidiano, comenta:

Agora eu nao sou mais 70% do que eu era. Nao posso
correr, jogar futebol, andar de bicicleta, cortar lenha,
pescar ou trabalhar, pois as pernas ndo obedecem ao meu
comando. Eu gosto de trabalhar, ndo sou pregui¢coso, sO
gue, agora, tenho que fazer tudo bem devagar e na lenta.
Até para varrer o patio ou fazer servicos da casa tem que
ser por etapas, pois se eu fizer tudo de uma vez so fico
dolorido e imprestavel no dia seguinte, ndo da para fazer.

Roque (29) também vivenciou situacado semelhante:

Hoje em dia, eu ndo consigo trabalhar em servigos
pesados. Os pés ficam inchados, as pernas doem e a
minha pele fica cheia de caro¢os avermelhados. Estas
reacbes me atrapalham muito, o mal-estar € grande. Eu nao
posso, mesmo, fazer forgca. Fico pensando se o resto da
minha vida vai ser assim, sem poder fazer nada.

E segue, falando, consciente de que estas sequelas permanecerao:

Sei que algumas sequelas ndo desaparecerdo. Nao tenho
boa sensibilidade nas maos, posso me queimar e nao
sinto. S6 vou ver que me machuquei no dia seguinte,
quando aparecem as bolhas. Nos pés recuperei um pouco
da sensibilidade, mas sinto dores e dorméncia.

Angelo (38) apresenta comprometimento e alteracdo da estrutura do
nariz. Por causa da Hanseniase, ele ficou com o chamado "nariz em sela" e

também tem dificuldades de realizar tarefas cotidianas, pois sente dores nas
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pernas. Ele diz: "... ainda tenho dores nas pernas e muito cansaco. Se fosse
para voltar a trabalhar em uma firma, eu ndo agtientaria ficar em pé..."

E continua, dizendo: "Houve uma época que eu jogava varias
partidas de futebol sem cansar, mas, agora, ndo consigo mais. Sinto
cansaco e dores nas pernas até para caminhar ou andar de bicicleta.
Antigamente, a dor aliviava apés um banho, mas, hoje, ndo alivia mais”.

A Hanseniase é uma doenca carregada de estigma, preconceito e
tabus que, infelizmente, persistem até os dias de hoje, acarretando danos

consideraveis ao doente, tanto fisicos quanto emocionais.

Oliveira (1990) refere que quando a doenca vem acompanhada de
lesBes visiveis e deformidades, o hanseniano passa a ter desvantagens fisicas e

restricbes funcionais que despertam a curiosidade de outras pessoas.

Anténio (76), que abandonou seu primeiro tratamento quando tinha
apenas uma minima lesdo na coxa, hoje, tem dificuldades importantes para
desenvolver tarefas do dia a dia, pois tem graves deformidades fisicas nas méos e

nos pés. Ele comenta:

... A pele, os cabelos, as méos e os pés eram perfeitos,
como os de outra pessoa qualquer... depois, nao sei
precisar exatamente quando, as maos foram atrofiando,
os dedos encurtando e endurecendo. Hoje as minhas
"lidos ndo seguram mais nada, prego, martelo, chaves,
talheres. Para comer ja esta dificil e para escrever o
nome, entdo, € uma briga. S0 funcionam os trés
primeiros dedos da mé&o esquerda e eles ainda ndo sao
perfeitos. Silo dormentes. Sei que minhas maos nao
voltardo mais ao normal.
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Vieira (1997) comenta sobre a importancia da realizagdo do
diagnostico das incapacidades fisicas e da utilizacdo de técnicas simples de
prevencao, visando contribuir para a orientacao e o tratamento dos pacientes com

Hanseniase.

Tal fato € de suma importancia para evitar que se chegue a
situagcdes como as vivenciadas por Antdnio (76), que segue falando sobre a sua

dependéncia atual da esposa para fazer praticamente tudo:

Evito sobrecarregéa-la, mas é preciso que ela faca quase
tudo para mim: os curativos, aplicacdo do colirio,
abotoar a camisa, colocar minhas meias e calcados...
Entdo, eu procuro ajudar no que posso, mas sO consigo,
mesmo, € varrer a calcada e arrumar o lixo para o
caminhé&o levar.

Percebi, pelos depoimentos dos entrevistados, que a convivéncia
com as sequelas exige varias adaptacdes pessoais, tanto fisicas quanto
emocionais, a nova condicao fisica. 0 ideal seria poder preveni-las, mas nem
sempre isto é possivel, pois a Hanseniase pode seguir seu curso incapacitante,

apesar da correta terapéutica instituida.

Resultados de pesquisas, abordando as dificuldades diarias dos
hansenianos em conviver com suas sequelas sdo muito escassos, mas penso que
a partir das vivéncias destes entrevistados, poderia ser dada a partida em ouvir

outros doentes e procurar compreendé-los e auxilia-los.

Segundo Brasil Ministério da Saude (1993), todos os pacientes de

Hanseniase, independentemente, da forma clinica, deveriam ser avaliados no
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momento do diagndstico e, no minimo, uma vez ao ano, classificados quanto ao
grau de incapacidade. Mas como seguir tal norma se nem toda a populagéo tem
acesso aos servi¢cos de saude e chegam para tratamento ja em estagio avancado

da doenca?

Virmond (1995) relata, pela sua experiéncia, adquirida com a
recuperacdo de doentes sequelados, que a prevencdo de incapacidades e a
reabilitacdo assumem papel preponderante, uma vez que a incidéncia das

deformidades fisicas diminuiu muito pouco.

4.3.3 Reencontrando-se: da Perda ao Resgate da Auto-Estima

Por todos os conflitos pelos quais passa o doente de Hanseniase,
discriminacédo, preconceito, perda da capacidade laborativa e modificacdo do

corpo com o aparecimento das sequelas fisicas, a auto-estima também se altera.

Estima, conforme o Novo Dicionario da Lingua Portuguesa, de
Aurélio Buarque de Holanda, significa um sentimento da importancia ou do valor
de alguém ou alguma coisa, além de significar apreco, consideracéo e respeito.

Para Hamachek (1979), a auto-estima € como nos sentimos a
respeito de ndés mesmos. Portanto, auto-estima € 0 conjunto de idéias e
sentimentos que possuimos a respeito do que imaginamos ser. Refere-se ao que

admiramos e valorizamos em ndés mesmos.
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Na minha pratica diaria de atendimento aos doentes de Hanseniase,

percebo que eles chegam para as consultas cabisbaixos e retraidos, sentindo-se

desvalorizados.

Fé (66) quando chegou ao ambulatorio, acompanhada de seu

marido, estava magoada e ressentida por suas vivéncias anteriores: a rejeicao de

um de seus filhos, da nora e dos netos e a discriminacdo de amigos. Ela diz: "Eu

ndo quis fazer drama, pois ja estava ferida, mesmo, por dentro... Sentia-me

como um ratinho".

E continua, dizendo com muita emocao:

Izabel

Além do desespero de ter a doencga, ha o jeito de tratar os
doentes: como um lixo, como um trapo, como uma coisa
gue ndo serve mais a sociedade. Isto acabou comigo. Fui
me desgostando e largando tudo. Por muito tempo néao
quis saber de nada, de tdo decepcionada estava com
tudo pelo qual havia passado. Eu estava me sentindo um
lixo. Sentia-me como algo que havia apodrecido e estava
abandonada em um canto, sem mais utilidade.

(48) viveu situacdo semelhante. Ela fala com muito

sentimento: "Quando a gente recebe a noticia de que estd com Hanseniase, a

gente se sente uma coisa suja, um lixo ou até menos do que um lixo".

E prossegue, dizendo:

A gente fica magoada e vai se enfiando numa conchinha.
Eu acho que a maioria das pessoas se sentem, assim,
pois eu converso muito com outros doentes aqui. A
minha vontade era de me esconder no mato, pois acho
gue este seria 0 unico lugar aonde eu iria realmente me
sentir bem. Eu gostaria de ficar algum tempo em contato
com a natureza e os bichinhos, para ver se eu recupero
um pouco de mim.
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Percebi, nas falas de lzabel (48) e de Fé (66), o isolamento
emocional, vivenciado pelos doentes de Hanseniase, pois eles desanimam-se

com as atitudes das pessoas que os cercam.

Conforme Hamachek:

no isolamento emocional, o individuo tenta reduzir suas
necessidades e receios ao se retrair numa espécie de
"concha”. Como consequéncia de magoas precedentes e
desapontamentos anteriores, as vezes, aprendemos a nos
entrincheirar... (1979, p.29)

Esse autor prossegue, dizendo que convenientemente dosado, o
isolamento emocional é uma defesa importante contra o excesso de magoas e
desapontamentos. Entretanto, quando usado a ponto da pessoa se "tornar uma

ilha em si mesma" pode comprometer a vida emocional das pessoas.

Roque (29), convivendo com as mudancas provocadas pela doenca
em seu corpo, desabafa: "Agora estou gordo, as mamas aumentaram, s6
tenho pélos na cabeca e minhas pernas estado cheias de cicatrizes. Com a

doenca, passei a sentir nojo de mim".

Clara (22) vivencia processo semelhante:

Fico magoada quando me olho no espelho e ndo gosto
do que vejo: "eu" deformada pela doenca. A méao é torta,
a pele é manchada e o pé é defeituoso. Eu me sinto
muito mal, mas é uma coisa s6 minha. 0 problema sou
eu e ndo os outros (choro)... Eu ndo consigo aceitar a
Hanseniase... Eu me sinto diferente (choro). Nao sei se
VOou conseguir curar isto. Nao tem remédio que alivie
esta agonia... Mas eu quero chegar aqui, um dia, e dizer
gue néo sinto mais nada nem sinto nojo de mim, pois eu
nédo sou nenhum bicho gosmento.


http://cicatrizes.Com
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Como nos sentimos, acerca de n0s mesmos, esta relacionado forma
Como nos sentimos a respeito de nossos corpos. A aparéncia fisica desempenha
um papel importante sobre como nos sentimos e como 0s outros reagem a noés. A

aparéncia pessoal é importante em todos 0s aspectos das nossas vidas.

Segundo Hamachek (1979), a aparéncia fisica € importante para o
desenvolvimento da nossa auto-estima, pois desempenha um papel na
determinacdo da natureza de respostas que as pessoas trocam entre si. Este
autor ressalta, entretanto, que a aparéncia fisica € apenas um dos muitos

determinantes da auto-estima.

O hanseniano, percebendo seu corpo alterado pela doenca, com
frequéncia vivencia situacbes, como a vivida por Roque (29), de sentir-se

inferiorizado.

Situacédo diferente dos demais entrevistados foi vivenciada por Maria
(62). Vindo de uma familia adotiva, que apds sua doenca nao a rejeitava, mas
também nado a aceitava de todo, ela precisou, por seu passo, reconstruir-se. E o
caminho encontrado por ela foi pela internacdo em Itapué, que ela mesma solicitou

ao seu médico:

Para mim tudo era festa, ainda mais se comparado a vida
anterior que eu havia levado... Hoje me dou conta que fui
uma pessoa boa e que acrescentei algo de bom para o
hospital, pois eu sempre tinha uma risada para dar ou
uma piada para contar e alegrar o ambiente.
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Aquilo que postulamos como nossos niveis pessoais de aspiracao
também € importante para nossos sentimentos de auto-estima, pois ajuda a

estabelecer o que consideramos sucesso ou fracasso.

Conforme Hamachek (1979), embora o nivel de aspiracdo de cada
pessoa determine, em grande parte, o que ela interpreta como éxito ou fracasso
e, portanto, aumente ou diminua sua auto-estima, outro fator que merece ser

considerado é a histéria prévia de éxitos ou de fracassos.

Para Maria (62), a Hanseniase surgiu como uma "saida" e sua ida
para Itapud permitiu a reconstrucdo do seu eu e de sua auto-estima. Era no
hospital que ela, realmente, sentia-se feliz, era o0 espaco que ela havia

conquistado para si sem a interferéncia de ninguém.

A maioria dos pacientes com Hanseniase, todavia, vive a doenca
como um fracasso em suas vidas e como uma coisa ruim que lhes aconteceu,
repercutindo na diminuicdo da auto-estima. Surge, entdo, a necessidade de
resgatar esta auto-estima perdida e abalada. Recebendo os pacientes com
dignidade e dando-lhes apoio, é possivel atingir este objetivo. Percebo isto na
minha vivéncia diaria com eles.

Quando fala sobre o tratamento recebido na atualidade, Tereza (50)
reconhece: "Além de estar melhorando, fisicamente, eu recuperei a auto-
estima e a confianca em mim mesma. Agora ja& possO conversar com as

pessoas e trabalhar, vendendo roupas, sem traumas”.
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E segue, contando:

Ultimamente, eu ate aceito melhor a recidiva da
Hanseniase, pois tive mais esclarecimentos sobre a
doenga. Agora, eu ndo me sinto tdo perdida. Hoje, eu ja
ndo sinto tanta angustia nem tristeza. Esporadicamente,
lembro do passado e fico um pouco deprimida, mas
agora sinto-me bem melhor e tenho facilidade para me
relacionar com as pessoas.

Fé (66), que antes de ir consultar no ADS mandou seu marido para
conhecer o atendimento no ambulatério, diz: "todas estas atitudes de respeito a

pessoa fizeram-me sentir valorizada novamente”.

Ela ainda comenta que esta se reencontrando também na sua fé e
entre outras pessoas: "Estou participando de grupos de oracdo... Eles sao
como uma familia e sinto-me bem entre eles. Eu pensei que néo iria mais

achar ambiente no qual me sentisse bem".

E diz em tom vitorioso: "A transformagdo e a mudanca interior
pela qual passei foi de 100% para melhor. Se eu estivesse pagando cem
Reais por uma consulta particular, eu néo teria melhorado tanto e ndo seria a
pessoa que sou hoje. Como isto foi bom!"

Para Izabel (48), € muito importante a maneira como o hanseniano é
tratado para a recuperacdo da auto-estima: "Com a recepg¢ao que encontro,
aqui, no Ambulatério, a gente se sente amada e acariciada. Isto é o mais

importante para a gente, é o que nos leva para a frente e levanta a moral"”.
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Para Roque (29), a melhora fisica esta servindo para melhorar seu
emocional e ele diz: "Estar vencendo a Hanseniase é uma grande vitoria para

mim. Eu me sinto um vitorioso".

4.4 COMUNIDADE, PRECONCEITO E DISCRIMINACAO

Nenhuma moléstia tem sobrepujado a lepra, pelo tempo a
fora, como causa de infelicidade e de desajustamento.
Moléstia que se manifesta de maneira duradoura na pele,
alterando profundamente a face, de modo a prejudicar o
gue mais toca a vaidade humana, tornando o seu portador
um individuo asqueroso e repugnante (Maurano, 1944,
p.87).
Nenhuma pessoa vive no mais completo isolamento sem ser
influenciada pelo meio no qual vive e pelas pessoas que a rodeiam.
Normalmente, ela vive num contexto social que pode ser a familia ou um grupo de

amigos com 0s quais se relaciona intimamente.

O hanseniano vive inserido em um contexto familiar e social e, por
conseguinte, sob regras sociais. Da crenca de sua contagiosidade e de sua
incurabilidade nasceu o medo de contrair a doenca e sofrer todos os males que
ela representa, dentre os quais o de ficar estigmatizado. Dai a repulsa que ainda

causa e o rigor imposto ao doente de Hanseniase

Cunha (1997) ressalta que a Hanseniase sempre foi uma doenca

preocupante para a saude publica e que, antes mesmo de ser classificada como
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enfermidade, quando ainda era descrita como "impureza de espirito”, em alguns

textos biblicos, ja se evidenciava como um problema mais social do que fisico.

Infelizmente, apesar dos atos educacionais realizados em diversos
paises, em muitas partes do mundo ainda existe preconceito e discriminacao
contra o hanseniano.

Para Monteiro,

Hanseniase se constitui numa doenca cujas caracteristicas
especificas a tornaram diferente das demais. O estigma que a
envolve contribuiu para que, através dos tempos, o "leproso”
fosse identificado como sendo portador do perigo e da morte,
justificando a adocao de medidas discriminatérias (1987, p. 1).

A Hanseniase, na sua marcha invasora pelo organismo, Vvai
acarretando uma série de perturbacdes fisicas graves. Contudo, a vitalidade
orgéanica ndo se ressente desta ruina exterior por longo tempo e o doente vive
guase sempre sem transtornos. A nao ser que apresente surtos reacionais agudos,
o hanseniano sofre mais moral do que fisicamente.

Carvalho (1932) fala sobre as regras impostas aos leprosos no
passado. Este autor comenta que os leprosos tinham de trazer a cabeca coberta e
andar com calgcados para nao infectarem os caminhos por aonde passavam.
Deveriam avisar de sua passagem por meio de campainhas ou de matracas, para
gue os habitantes sadios da cidade se afastassem e ndo se contaminassem. Era-
Ihes proibido ir lavar suas roupas em lugares publicos, de uso comum, assim como

s6 podiam passar a beira das estradas sem entrar nas cidades. Sofriam



141

castigos se entrassem nos moinhos e padarias ou se tocassem nos alimentos
expostos. Quando pretendiam compra-los, nos mercados e vendas, deveriam

aponta-los e toca-los com uma vara longa com que andavam munidos

Nao podiam exercer qualquer profissdo em que fosse necessario o
manuseio de alimentos, roupas ou outros objetos que seriam usados por pessoas

sadias. Era-lhes proibida, especialmente, a profissédo de agougueiros.

Os doentes de Hanseniase também eram proibidos de comer ou
dormir com pessoas sadias, além de se servirem nas tabernas e estalagens.
Durante algum tempo, ndo |Ihes era permitido se casarem com conjuges que nao

fossem também doentes.

Apo6s a morte desses doentes, as suas casas, moveis e roupas eram
gqueimados e seus filhos, se fossem saos, ficavam em lugares cuidados pela
comunidade local. Em muitos paises, os hansenianos eram considerados "mortos,
civilmente" e ndo podiam pleitear justica, contratar servicos, vender produtos e
nem deixar herdeiros.

Para que a populacao das cidades em que viviam se precavesse da
chegada dos leprosos, eles eram obrigados a usar uma indumentéria especial.
Nao s6 deviam andar calgcados, mas tinham que ter uma atadura ou pano em volta
da cabeca, que deveria ser, também, coberta por um chapéu ou capuz. Sobre o
corpo deveriam usar uma tunica ou habito de cor parda, castanha ou negra e, em
alguns paises, deveriam ter sinais expostos sob a forma de mé&o ou de "L"

(Maurano, 1944).
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Carvalho diz que "os filhos dos leprosos ndo podiam ser batizados
como as outras criancas pelo risco de poluirem as aguas da pia batismal. A crianca
era afastada de maneira que a agua lancada néo caisse sobre a pia" (1932, p.10).
Este mesmo autor comenta que o0s leprosos ndo podiam ser enterrados nos
cemitérios comuns e muito menos entrar nas igrejas e estar em contato com as

pessoas sas.

Na atualidade, talvez ndo tenhamos essas regras tdo pronunciadas,
mas os doentes continuam a sofrer com o tratamento social que recebem, pois sao

discriminados e isolados da comunidade.

Conforme Rao et al. (1996), € importante reconhecermos que as taxas
de prevaléncia da Hanseniase estdo diminuindo apdés a introducdo da
poliquimioterapia (PQT), porém, a sua reducado isolada nédo €é suficiente para a
diminuicdo das consequéncias sociais vividas pelos hansenianos.

Para Lombardi e Ferreira (1990) a Hanseniase € altamente
incapacitante desde o nivel fisico, pelas sequelas e incapacidades fisicas que
provoca, passando pelo nivel psicolégico, com graves repercussdes na vida familiar
e conjugal, e indo até o nivel social, dada a discriminacdo de que s&o vitimas esses

pacientes, devido ao estigma que envolve a doenca.
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4.4.1 Familia: do Apoio ao Rechacgo

A familia é a instituicdo social mais antiga que conhecemos. Através
da evolugdo humana, ela sofreu grandes transformacdes, decorrentes,
principalmente, dos fatores social e econémico. E de suma importancia considerar

o doente de Hanseniase como parte da familia a que ele pertence.

Todo ser humano nasce, cresce e vive, ao longo de sua existéncia,
imerso numa rede de relagdes, formada por lagos familiares, dependentes de como

cada individuo percebe e interage com sua familia.

Muitas tentativas de conceituar familia tém sido feitas por
antropologos, socidlogos, historiadores e educadores. Entretanto, ainda nao existe

uma definicdo consensual de familia.

Para Castiel (1993), familia € um grupo social caracterizado por
comum residéncia, colaboragdo econdmica e reproducao. Inclui dois adultos, que
mantém relagbes sexuais, aprovadas socialmente, e um ou mais filhos pelos quais

sdo responsaveis pela alimentacdo, educacao, afeto e carinho.

Conforme Uchoa et al., a funcdo basica e universal da familia deriva

do campo bioldgico e se estende ao nivel cultural e social:

Compreendem, entre outras, a satisfacdo, socialmente
aprovada das necessidades sexuais, assim como
econOmica, constituindo-se, nesse sentido, em uma unidade
cooperativa que se encarrega da sobrevivéncia, do cuidado
e da educacéao dos filhos (1988, p.2).
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Ainda, segundo esses autores, a familia € formada por marido,
esposa e filhos, nascidos deste matrimbnio, sendo possivel que outros parentes
vivam neste grupo. Sdo membros unidos por lagos legais, por direitos e obrigacdes
econdmicas e religiosas e por vinculos emocionais como amor, afeto, respeito e

temor.

Segundo Giffin (1994), a familia € uma unidade da sociedade em que
as pessoas estdo ligadas por lacos afetivos e por interesses comuns, dentro da
qual se da a estruturacdo da reproducdo e da producdo. Quando um de seus
membros € ameacado por uma doenca, é nela que encontrard suporte para

enfrentar o sofrimento.

Em termos funcionais, Kaufmann, Mariam e Neville (1981) consideram
a familia como uma relacdo duradoura entre pais e filhos cuja finalidade consiste
em proteger e criar socialmente estes filhos, além de facilitar o convivio entre os

seus membros.

Independente do conceito de familia adotado, desde o inicio do
diagnéstico, ela deveria atuar como ponto de apoio ao doente de Hanseniase.
Entretanto, algumas familias, por ndo saberem como agir nestes momentos,
acabam cobrando atitudes dos doentes ou abandonando-os, deixando-os ainda
mais fragilizados e dificultando sua recuperacéo.

A Hanseniase ocasiona alteragfes e transtornos, ndo s6 na vida
publica, mas também na esfera privada, acarretando consequéncias negativas na

vida afetiva.
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Para Oliveira e Romanelli (1998), a instabilidade emocional dos
pacientes desencadeia um estado de crise, provocando tensées e modificacdes
fisicas, psicoldgicas e sociais, resultando na desestabilizacdo do relacionamento

familiar.

As vivéncias dos entrevistados no seu ambiente familiar foram muito
marcantes. Alguns encontraram 0 apoio extremo e incondicional dos conjuges,

filhos e familiares e outros vivenciaram o mais completo abandono.

Sobre o apoio recebido, Francisco de Assis (48), recorda-se da

reacdo de sua esposa e filha: "... elas me deram muita forca. A principio,
ficaram um pouco nervosas, pois poderiam ser contagiadas e desenvolver a
doenca, mas até agora nado tiveram nada... Minha esposa cuida muito de

mim...".

Por situacdo semelhante de apoio, por parte de sua familia, passou
Julido (49). Ele se recorda do apoio de sua esposa e diz: "Casei-me em 1975 e a
minha esposa € um bilhete premiado que eu tenho... ela pede que eu néo faca
servicos pesados em casa, entdo, eu ajudo na louca e arrumacgdes leves
guando posso".

Julido (49) segue, falando sobre o apoio que recebe de seu filho: "0
meu filho se oferece para fazer os servigos e arrumacgdes |4 de casa, pois ele

sabe que se eu fizer forca tenho fortes dores no dia seguinte...”
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E, de maneira muito afetiva, fala de seu neto de dois anos de idade,
que o apodia da forma que s6 uma crianca sabe fazer: "E tem o meu neto, um

guri fora de série que me 'puxa’ e me incentiva muito".

Observa-se, dessa forma, a importancia do apoio recebido da familia
para o hanseniano. Segundo Oliveira e Romanelli (1998), em face da instabilidade
emocional, provocada pela Hanseniase, o apoio do conjuge, dos filhos, pais e

irmaos é importante no enfrentamento da doenca.

Também sobre o apoio recebido de sua familia fala Anténio (76).
Ele conta do apoio que recebeu de seus pais e irmaos para cuidar de seus filhos,
ainda pequenos, quando esteve internado em Itapud, pois, nesta época, ja estava

separado de sua primeira esposa:

N&o tive problemas com minha familia. Todos ficaram
sabendo da minha doenc¢a e nosso relacionamento néao
se alterou. Meus pais e meus irmaos nunca
demonstraram desafeto comigo e muito me ajudaram,
tanto que criaram meus filhos, pois eu ja estava
separado da mae deles.

E quando fala de sua atual esposa faz um relato emocionado:

estamos juntos h& quarenta anos, mas no inicio eu lido
contei para ela sobre a Hanseniase, com medo de ser
abandonado. Quando ela soube, nada mudou entre nés.
Ela podia até me rejeitar por isto, mas ndo aconteceu
nada disto... Ela me da muita forca.

Angelo (38) sempre recebeu apoio de sua familia. Ele fala da
importancia do incentivo, recebido de seus irm&os e cunhados: "Meus irméaos e

meus cunhados me apoiaram muito, sendo teria sido mais dificil...".
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E segue, falando sobre sua esposa e filhos, que também ajudam a
controlar suas medicacoes:
A esposa e os filhos sempre me ajudaram, inclusive no
tratamento. O mais velho controla muito para eu nao
esquecer a Talidomida em local que as pessoas possam
pega-la. Ele me orienta e me ajuda muito. Quando eu

estava acamado e gritava de dor nas pernas era ele
guem me cuidava.

Xiang-Sheng et al. (1997) evidenciaram essas questdes e relataram
a importancia do encorajamento da familia para o tratamento e adesdo aos
medicamentos por parte dos doentes. Para estes autores, a familia desempenha
importante papel no combate a Hanseniase, sendo a educagédo para a saude o

caminho necessario para envolvé-la neste processo.

Percebi, no relato desses entrevistados, a importancia da
participacdo e do apoio da familia na recuperacdo dos doentes. Com o apoio

recebido eles se sentem protegidos.

Mosquera evidencia esta funcédo de protecéao da familia:

Os membros de cada familia se protegem, mutuamente,
cuidando- se uns dos outros, no caso de enfermidade ou
acidente, ajudando- se contra o perigo do exterior e
preparando alimentos e situagdes de conforto que aumentam
o nivel econdmico e social do grupo (1979, p.142).

Ainda sobre o apoio recebido, Fé (66) e Marta(65) comentam sobre

0 apoio de seus maridos.

Fé (66) fala da dedicacdo e do apoio recebidos de seu marido:
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Ele sempre foi um marido muito dedicado. Minha doencga
ndo nos afastou e ele sempre me apoiou. Esteve sempre
junto comigo, sofrendo todas as decepg¢des pelas quais
passei. Marido como este vai ser dificil encontrar igual.
S&do quarenta e nove anos de convivéncia... Na pior época
da minha doenca ele era o "dono de casa". Fazia de tudo
para me agradar.

Sobre o apoio recebido do marido, no inicio da Hanseniase, também
fala Marta (65): "Meu noivo, hoje marido, ficou comigo, na época, mas a gente
ndo se tocava nem se beijava... Primeiro, foi muito dificil guando ele soube da

doenca, mas ele sempre me apoiou”.

Observa-se na fala das entrevistadas que o apoio e o carinho
recebidos de seus companheiros foram muito importantes. Sentir o companheiro
proximo, transmitindo confianga, afeto e valorizando o lado humano do hanseniano

sao atitudes que contribuem para vencer a doenca.

Outra situacao vivenciada pelos participantes foi a do apoio recebido
por parte dos familiares que foram comunicados sobre a doencga, pois dos demais a

doenca foi ocultada.

Tereza (50), cujo marido e filhos ndo sabem da doenca, diz:

Apenas meus pais e meus irmaos sabem sobre a
Hanseniase. Nas somos sete irmaos e, nem os cdnjuges,
nem os filhos ou os sobrinhos sabem de nada. Fizemos
um pacto e o segredo € mantido entre a gente. Nenhuma
pessoa fora de nossa familia sabe, nenhum amigo... Os
meus irmaos conversam muito comigo e até hoje me dao
muito apoio.

Roque (29) conta que apenas sua mée e esposa sabem sobre a

Hanseniase. Seus irmaos nao foram avisados, pois ele ficou com medo de contar-
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Ihes e ser isolado por eles. Sobre o apoio recebido da esposa ele comenta:
"Quando ela soube da minha doenca, ela reagiu me dando muito apoio. No
inicio, ela vinha comigo as consultas e ainda hoje me pergunta se tomei 0s

remédios, e me lembra de evitar o sol que tanto me prejudica”.

Dessa forma, torna-se importante a familia perceber as
necessidades de apoio do ser hanseniano. Compartilhando-se os sentimentos e
0S questionamentos que surgem neste momento de doenca, toma-se menos

dificil para o hanseniano trilhar seu caminho de recuperacéo.

Entretanto, infelizmente, ndo é s6 apoio que 0s hansenianos

recebem neste momento da doencga. Alguns dos entrevistados receberam o apoio

de alguns familiares, mas foram abandonados pelos demais.

Marta (65), além do apoio recebido de seu marido, fala com orgulho

do apoio recebido de seus filhos:

Meus filhos, tenho quatro, ndo souberam da doenca logo
de inicio. Contei s6 ap6s algum tempo, quando eles
tinham uns quinze ou dezesseis anos. Quando
recomecei o tratamento, em 1994 e 1999, voltamos a
conversar. Eles sempre me apoiaram e me deram muita
forca. A filha mais nova, que € auxiliar de enfermagem, é
guem me ajuda mais. Ela faz os curativos no pé, para
mim...

Mas quando comenta da familia de seu marido, ela fala em tom de

tristeza:

Da familia do meu marido apenas uma cunhada sempre
me aceitou e foi um pouco minha mae. Até hoje nos
encontramos. Os demais, ndo sei se por causa da
Hanseniase ou se por antipatia,
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nao eram muito amistosos comigo. Quando fiquei doente,
minha sogra, que nunca fora muito minha amiga, num
primeiro momento, me apoiou. Mas apds brigas na familia
do meu marido, ela foi em varios conhecidos e amigos
meus contar sobre a minha doencga...

Esta situagdo dicotdmica também foi vivenciada por Fé (66). Seu
marido e seus filhos, aqui de Porto Alegre, sempre apoiaram e incentivaram. Sobre
isto ela fala: "Os filhos aqui de Porto Alegre sempre me apoiaram. Eles ficaram

felizes e tranquilos quando souberam do inicio do meu tratamento".

Mas quando se recorda da reacédo do filho e da nora, que moram em

outro Estado da Regido Sul, ela desabafa com tristeza:

Custei a aceitar a rejeicao desse filho... Ndo € rancor o meu
sentimento, mas uma magoa de mae... No momento em
gue eu mais precisei de apoio.., s6 ficou me questionando
porque eu nunca havia contado sobre a doenca da av0 e
porque eu ainda ndo havia comecado o tratamento. Nem
para encaminhar os exames para o laboratdrio minha nora
teve boa vontade. Foram dias,, até levar os exames, isto
gue eram feitos no hospital em que ela trabalhava. Nao
havia boa vontade nem para ajudar... Com a atitude deles
decidi voltar para Porto Alegre, em busca de paz e
tranquilidade. Chegava de tanta humilhacao.

Esse aspecto de cobranca do filho de Fé (66) do porqué nunca havia
sido informado sobre a doenca, anteriormente, foi constatado por Oliveira e
Romanelli (1998). Estes autores observaram que por viver em um clima de incerteza
quanto €é transmissédo da doenca para os filhos, elas preferem ocultar a doencga. Dai

a revolta e decepcéao deles quando descobrem que as mées estéo doentes.
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Vivéncia semelhante teve Izabel (48). Ela fala do apoio recebido de
seus filhos e do rechaco de seu companheiro. Sobre o incentivo dos filhos ela fala:
"Tenho trés filhos, uma moca e dois rapazes, todos ja crescidos, com familia
e filhos... Eles sabem do meu tratamento e me dédo muita forca... Eles se

preocupam comigo”.

E, com tristeza, prossegue, falando de seu ex-companheiro:

Ele era muito inteligente, mas acredito que tenha feito isto até
por ciimes, pois minha pele comecou a ficar com um
bronzeado, inicialmente, bonito, e eu chamava a atencéo de
outros homens... Dizia que tinha nojo da minha pele e que
nao queria mais nem conversar comigo. Em seguida, nos
separamos.

Sobre essa separacgao, vivenciada por Izabel (48), Le Grand (1997)
refere serem as mulheres mais atingidas pelo isolamento e separagdo de seus

conjuges.

Clara (22) recebeu apoio de seus avos, de uma tia e de seu atual
marido. Dos demais, incluindo seus tios e sua mae, ela recebeu apenas

distanciamento. De sua avo, ela fala com carinho:

Desde pequena ela sempre me apoiou e me incentivou.
Nunca demonstrou nojo e ajudava nos curativos do meu
pé. JA que eu nao podia frequentar a piscina, ela me
levava para a praia todos os anos. Como eu brincava
muito sozinha, pois vivia isolada de todos, minha avo
presenteava-me com brinquedos, jogos e papel de carta
para colecionar... Até hoje, ela é a Unica pessoa da familia
de quem eu realmente gosto de abracar e de beijar. Eu sO
me sinto bem e a vontade € na casa dela...
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Do avo, ela lembra: "Meu av6, quando eu adoeci, era militar das
Forcas Armadas. Ele me levava para passear no clube dos oficiais, aonde

tomavamos banhos de acude e faziamos piqueniques".

E continua, falando do apoio de uma de suas tias: "Além de minha
av0, havia uma tia que também me cuidava e chegava perto de mim. Ela era

enfermeira e ajudava nos curativos”.

Clara (22) ainda fala do marido atual e de seus filhos:

Meu marido é muito bom para mim e sempre me ajudou.
Ele ndo tem nojo de mim nem preconceito e, quando
preciso, ajuda a fazer os curativos no meu pé (choro).
Estamos casados ha cinco anos e sinto-me privilegiada
em té-lo como meu companheiro... Meus filhos nasceram
deste meu segundo casamento. O menino tem trés anos e
a menina tem dois... e, mesmo sem saber, eles me ajudam
muito. Tudo vale a pena quando a gente escuta um "eu te
amo muito". E sincero. Eles me abracam e me beijam
(choro) sem preconceito, do fundo do coragcdozinho deles.
Quando eu pioro, ales também ajudam a me cuidar.

Pensativa, ainda se recorda do rechaco de alguns familiares:

A minha mae nunca aceitou a minha doenca. Ela tinha
preconceito e ndo chegava perto de mim nem para ajudar
nos curativos. Nao tinha paciéncia e ndo me dava os
remédios (choro) quando eu era pequena... Meu ex-
marido passou a reclamar dos gastos com a farmécia e a
brigar comigo, dizendo que nenhum outro homem me
aceitaria por causa da Hanseniase, somente ele.

Desvela-se nos depoimentos desses entrevistados que néao
receberam apoio de todos os seus familiares, que a familia, por vezes, ndo esta

preparada para enfrentar a Hanseniase junto com o hanseniano. Nestes casos,
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parece existir uma lacuna grande entre o paciente e seus familiares. Talvez, se
fosse dada a oportunidade a estes familiares de serem ouvidos sobre seus
questionamentos e seus medos, este abandono néo teria acontecido. A familia do

hanseniano também parece precisar de orientacao e de apoio.

4.4.2 Amigos: do Apoio de Alguns ao Abandono da Maioria

Amigo € coisa pra se guardar do lado esquerdo do peito
(Milton Nascimento).

As situacgdes vivenciadas pelos entrevistados com relacdo aos amigos

variaram desde o apoio até o isolamento e abandono.

Marta (65) fala do apoio recebido de duas amigas, irmas gémeas,
desde seu primeiro tratamento até os dias atuais. Ela comenta que, além do seu
marido, foram estas amigas que realmente a apoiaram:

Apoio, mesmo, eu recebi de duas amigas, elas sdo gémeas,
gue sdo como irmas... A méae delas era muito esclarecida e
foi uma segunda mae para mim... As gémeas sempre me
apoiaram... Ate hoje temos contato e nos relacionamos muito
bem. O apoio delas sempre me ajudou, pois nossa amizade
sempre esteve acima de tudo.

Para Oliveira e Romanelli (1998), no momento do diagndstico, as

mulheres com Hanseniase contaram, mesmo, foi com a ajuda e o apoio de outras

mulheres, na figura de mée ou de irma. Esta situagao foi vivenciada por Marta (65).
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Por experiéncia semelhante, de apoio de amigos e conhecidos,

passou Julido (49). Ele comenta:

Todo mundo me da apoio. Os meus amigos e também o
pastor la da igreja... sdo pessoas que se preocupam
comigo. Os meus amigos, quando eu néao tinha dinheiro,
pois n&o tinha forcas para trabalhar e sentia dores,
conversavam comigo e se ofereciam para me ajudar
financeiramente. O pastor que, muitas vezes, segurava
minha cabe¢ca em seu ombro amigo, enquanto eu
chorava... sempre me apoiou e me incentivou com suas
palavras e leituras da Biblia. Eu o considero um amigo.

E, aliviado, finaliza: "Eu, gracas a Deus, sempre recebi apoio de
todas as pessoas que recebi e contei sobre a doenca. Isto sempre me ajudou

muito".

Francisco de Assis (48) também teve essa vivéncia e diz: "Os
amigos continuaram me visitando e as criangcas a vir no meu colo sem que

seus pais as proibissem”.

Para Feliciano e Kovacs (1997), a rede social de apoio, formada pelo
conjunto de relagcbes entre pessoas (familiares, amigos, vizinhos entre outros) que
fornecem ajuda para que o individuo enfrente as situacdes do cotidiano,
representa uma referéncia importante para o doente com Hanseniase por guardar
intima relacéo com os seus valores e normas.

Antbnio (76) fala sobre seus amigos na €poca em que iniciou 0
primeiro tratamento e fugiu do Hospital Col6nia Itapuéd: "Com os amigos da época
nunca tive problemas. Como logo ap6s a minha fuga recomecei a trabalhar,

tudo foi meio esquecido e eles ndo se preocuparam comigo”. Na
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atualidade, Antbénio (76) ndo comenta com amigos ou conhecidos sobre a
Hanseniase, com medo de ser discriminado.

Também vivendo esse medo de ser discriminado por causa da
Hanseniase, Maria (62), Roque (29), Tereza (50) e Fé (66) ndo contaram para
seus amigos sobre a doenca.

Izabel (48), cujo ex-companheiro contou para as pessoas sobre a
Hanseniase, tem apenas dois amigos, na atualidade, pois 0s demais a

abandonaram. Sobre isto, ela fala:

Eu tenho uma Unica amiga que nao tem medo de mim ou
da Hanseniase. Ela continua se relacionando
normalmente comigo e passa horas na minha casa... Um
amigo que ainda me Vvisita, mesmo que seja
esporadicamente, ¢é homossexual e totalmente
neurotico... e passa o tempo inteiro lavando as maos...

Essa dicotomia apoio-rechaco também foi vivenciada por Angelo(38):
Quando apareceram as lesGes na pele, muitos amigos se
afastaram. Alguns nado se retiraram, totalmente, mas
ficaram meio de lado. Gracas a Deus, tenho grandes e
verdadeiros amigos que desde o inicio tentaram me
ajudar, inclusive, tentando conseguir trabalho para mim.
Ate hoje eles me d&o muita forcga.
Dessa forma, percebe-se ser o apoio afetivo e social um dos
componentes fundamentais no caminho da reabilitacdo. E necessario um vinculo
de amizades que seja receptivo e transmita sentimentos de afeicdo, simpatia e

estima.
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4.5 O CORPO COMO O ESPELHO DO ESTIGMA

N&o é ao objeto fisico que o corpo pode ser comparado, mas
antes obra de arte... E nesse sentido que 0 nosso corpo é
comparavel obra de arte. Ele € um n6 de significacbes vivas
e ndo a lei de um certo nimero de termos co-variantes
(Merleau-Ponty, 1996, p.210).
O corpo assume papel central no processo de relacéo interpessoal,
pois serve como meio de comunicacdo. O hanseniano percebe o seu corpo

mutilado pela doenca e, por isto, com frequéncia, isola-se ou € isolado do seu

ambiente familiar, social e profissional.

Para Merleau-Ponty, "a percepcdo ndo € uma ciéncia do mundo,
nem mesmo € um ato, uma tomada de deciséo deliberada; ela € o fundo sobre o
gual todos os atos se desprendem e € pressuposta por eles” (1975, p.5). Este
fenomendlogo fala também que "desde que eu ndo posso ter acesso direto ao
psiquismo do outro, € necessario, pois, admitir que ndo o sinto senao
indiretamente por intermédio de suas aparéncias corporais” (apud. Assumpcao,

1977, p.66).

Segundo Bakirtzief (1994), € importante compreender a questao do
comportamento do paciente diante de sua doenca, bem como o estigma
socialmente construido.

Segundo Cerro (1989), todas as enfermidades da pele séo
estigmatizantes, mas aquelas que afetam as zonas descobertas e séo

contagiosas, como € 0 caso da Hanseniase, geram um estigma maior. Ainda,
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para este autor, o estigma da Hanseniase tem quatro componentes: o fisico, 0

psicolégico, o moral e o social.

Reforcando esse pensamento, Al-Qubati e Al-Kubati (1997) citam
que o estigma, associado a Hanseniase e outras doencas dermatoldgicas, pode
ser combatido com a educacdo para a saude e a capacitacdo das equipes de

saude.

Outras vezes, todavia, mesmo que 0 hanseniano ndo demonstre
nenhum sinal da doenca, desde o momento em que o meio social no qual vive

descobre sobre a Hanseniase, ele passa a ser marginalizado e segregado.

A discriminacdo e a rejeicdo ocorrem por parte daqueles que
desconhecem o que é a Hanseniase e deixam profundas marcas nos sentimentos

dos seres humanos hansenianos.

Mesmo nos dias atuais, apesar de todos 0s progressos no
conhecimento e no tratamento, a Hanseniase continua a evocar medo na
populacao, em geral, e entre os profissionais de saude.

Conforme Goffman (1982), o termo estigma foi cilada pelos gregos
para se referir a sinais corporais que identificassem algo de extraordinario ou algo
ruim sobre o status moral de quem os apresentava. Os sinais eram feitos com
cortes ou fogo e avisavam ser 0 portador um escravo, um criminoso ou um traidor,

uma pessoa marcada e ritualmente "poluida”, a ser evitada nos lugares publicos.
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Para Gandra Junior (s.d.), estigma é a propriedade que possuem
certas categorias culturais ou sociais de funcionarem como sinal desencadeador

de uma emocéo, que se manifesta numa conduta de afastamento imediato.

O termo estigma, assim, é usado como referéncia a um atributo
profundamente depreciativo. Deixamos de considerar alguém comum e total,
reduzindo-o a um ser estragado, diminuido, defeituoso e fraco, devendo esre

alguém evitado pela sociedade.

Conforme Rotberg, Hanseniase ndo € hereditaria, mas o estigma de
lepra’ 6, e pode atingir até a segunda geracdo de um leproso” (1977, p.16).
Também, para este autor, a Hanseniase é a mais polimorfa das doencas, pois
apresenta sintomas muito variados. Um sintoma, porém, nunca deixa de estar
presente em todos os casos: 0 estigma. "A lepra é tao inseparavel do estigma

guanto o estigma da lepra“(lbid., p.16).

Para Awofeso (1996), as alteracbes corporais consequentes
Hanseniase, deformidades fisicas de face, olhos e extremidades, contribuem para
o0 estigma que leva ao isolamento social do paciente.

Segundo Oliveira et al. (1997), a doenca de Hansen € uma moléstia
com alto potencial de incapacitacdo fisica e de estigmatizacdo, por causa das

sequelas que ela produz.



159

Conforme Gershon e Srinivasan (1992), a Hanseniase origina dois
tipos de estigmatizacdo: um da préopria doenca e das deformidades fisicas

causadas por ela e, outro proprio do ostracismo social imposto ao hanseniano.

O estigma da Hanseniase é fato real nos dias atuais, fazendo-se
presente, por vezes, até mesmo antes da confirmacdo diagndstica e das

manifestacdes fisicas da doenca.

E necessario interesse em lutar contra o estigma imposto ao
hanseniano. Sera preciso compreender que as lesdes fisicas da Hanseniase
podem ser graves, mas ndo podemos esquecer que 0S prejuizos sociais e morais

causados por esta moléstia sdo ainda maiores.

4.5.1 Sobre a Ocultacao da Doenca e do Corpo: Contar a Verdade

ou Ocultar a Hanseniase?

Muitos sédo os sentimentos vivenciados pelos hansenianos, mas, com
certeza, as modificagdes corporais, surgidas com a doenca e a necessidade de
explicacdes continuas sobre elas, levam o doente com Hanseniase a ocultar seu

corpo e sua doenga.
Os pacientes entrevistados manifestaram desconforto pela alteracao

da aparéncia, decorrente dos efeitos das medica¢fes e da préopria evolugédo da
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doenca. Muitas vezes, a aparéncia provoca atitudes de especulacdo, curiosidade

e preconceito entre as pessoas do convivio do hanseniano.

Roque (29) se recorda de quando surgiram as primeiras
manifestacdes da doenca em sua pele, na época em que ainda trabalhava, e de
como tentava escondé-las dos colegas de servigco e do seu gerente:

No meu servico eu sempre andava de camisa de manga
comprida e calva de pijama por baixo do macacédo da
firma para esconder as les6es da minha pele. Mesmo no
verdo eu nunca andava de roupa curta. Lembro-me de
uma vez, qguando fomos fazer uma entrega na praia, € 0
gerente insistiu para que eu colocasse uma bermuda e

fosse aproveitar o mar. Eu ndo quis e fiquei inventando
desculpas.

Desvela-se, na fala de Roque (29), o medo de ser descoberto como
hanseniano e o receio de perder o emprego em decorréncia disto. Este paciente,

de fato, apés algum tempo de tratamento, foi demitido de seu emprego.

Segundo Yamanouchi et al., "o estigma da lepra é retratado aqui: € o
doente que esconde sua doenca por medo de demissao ou discriminagdo” (1993,

p.399).

Sobre isso falam Oliveira e Romanelli: "Alguns homens relataram
dificuldades no trabalho com o aparecimento da doenca... Assim, muitos

preferiram ocultar sua doencga, para ndo serem despedidos” (1998, p.57).

E, falando sobre as piadas que seus amigos fazem sobre suas

pernas que néo tém pélos, Roque continua: "...como eu néo tenho pélos nas
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pernas eles ficam brincando e dizendo que eu me depilo. Levo na brincadeira,

mas mostro muito o meu corpo”.

E, sobre as cicatrizes nas pernas, ele fala:

Em decorréncia das cicatrizes das pernas nao tenho coragem

de usar calcas curtas na presenca de outras pessoas, pois
tenho vergonha e néo gosto de ficar dando explicaces...
Meus amigos acham muito estranho eu usar cal¢cas compridas
no verdao, mas ndo gosto que ninguém, nem os meus filhos,
vejam as minhas pernas...

Corroborando o depoimento anterior, Oliveira e Romanelli (1998)
constataram que os portadores de Hanseniase procuram evitar situacoes em que
seja necessario dar explicagcdes sobre seu corpo, numa tentativa de ocultar o

diagnéstico da doenca.

Situacdo semelhante de ocultagdo da doenga viveu Marta (65). Em
acompanhamento psiquiatrico para depressao, ela s6 contou para seu médico

sobre a Hanseniase quando teve a recidiva:

Eu ndo havia contado nada para 0 meu psiquiatra sobre o
primeiro tratamento, pois isto era um tabu que eu queria
esquecer. Quando reiniciei o segundo tratamento € que
eu lhe contei, pois tinha toda a parte da interacdo entre os
medicamentos para manejar.

Tereza (50), casada ha trinta e um anos, até hoje esconde a

Hanseniase de seu marido e filhos. Ela exp&e sua vivéncia:
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... nem meu marido, nem meus dois filhos sabem do meu
tratamento passado e atual da Hanseniase... Até, hoje,
eles acham que venho consultar por causa da Ulcera da
perna. Esta é a minha desculpa para as consultas
freqientes e o tratamento continuo e prolongado...
Tempos atrés, tive vontade de contar para eles, mas ai
teriam as noras e também os netos para contar, entéo,
resolvi continuar com o meu segredo.

Quando iniciou o segundo tratamento, por causa da recidiva da
Hanseniase, Tereza (50) ficou muito apreensiva, pensando como faria para seguir,
escondendo a Hanseniase de seu marido e dos filhos, agora, ja adultos: "Tive

receio de que eles descobrissem sobre a Hanseniase".

Tereza (50), além de ocultar a doenca de seu marido e seus filhos,

preocupa-se, também, em disfarcar os remédios que toma. Ela fala:

Como meu marido e filhos ndo sabem sobre o
tratamento da Hanseniase, preocupo-me também em
disfarcar os remédios que tomo.. Como eles ja
estiveram consultando aqui e viram o0s cartazes sobre a
doenca e os desenhos das cartelas com os remédios,
para que eles ndo reconhegcam os medicamentos, eu
separei os comprimidos brancos dos marrons, ai nao
tem perigo.

E quando se lembra dos machucados que sofria, em decorréncia da

anestesia cutanea, provocada pela Hanseniase, ela desabafa:

Cada vez que eu me machucava e ainda precisava ficar
inventando desculpas para contar aos outros, eu ia
ficando mais deprimida e desesperada... Evitava entrar
em detalhes, ate para ndo confundir o que havia contado
e mentido na vez anterior. Ndo sabia o que falar nem
como explicar, entdo, eu nado comentava sobre a
Hanseniase.
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E, sobre as feridas nas pernas Tereza(50) fala: "Para evitar ficar
dando explicagbes sobre os curativos, até no verdo eu ando de calca

comprida, assim, ninguém vé as minhas pernas".

Segundo Claro (1995), as mulheres demonstram preocupacao
guanto a estética e o medo da deformidade, sentindo-se feias e com vergonha de
sua transformacédo, preferindo ocultar seu problemas com desculpas ou,
simplesmente, se escondendo. Elas acabam por ocultar a doenca, criando

desculpas e esquivando-se das perguntas.

Apenas seus pais e irmaos sabem sobre a sua doenca e de suas
duas irmas. Quando sua tia também adoeceu pela Hanseniase, o segredo

permaneceu:

Minha tia esteve muito mal, chegou a ficar hospitalizada,
em Porto Alegre, mas nds nunca contamos para ela que
nés também tinhamos Hanseniase. Talvez, ela desconfie
ou até tenha certeza, pois de tanto conviver com a
doenca a gente aprende a reconhecer outros doentes,
mas nds nunca contamos nada.

Antdnio (76), apresentando deformidades importantes nas méos e

nos pés, evita atender aos clientes na pequena loja da familia. Ele comenta:

Eu ndo atendo na loja, pois ndo consigo segurar o lapis
para fazer uma conta nem mexer com dinheiro para fazer
troco... Evito situacdes em que preciso dar explicagdes
sobre minhas deformidades... Hoje, a maior dificuldade
gue encontro é ficar inventando desculpas... Tenho que
mentir, pois sendo as pessoas sdo capazes de sair
correndo, se eu contar a verdade.
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E falando de seu receio de ser descoberto como hanseniano por
seus amigos ou conhecidos, diz: "Eu sempre escondia, e continuo a esconder,
gue tive Hanseniase, pois do contrario as pessoas nao querem nem falar

comigo. Sou da opinido de que nao se deve dizer a verdade sempre".

Helene e Rocha (1998) relatam que o aparecimento dos sinais da
Hanseniase, segundo os pacientes, podem provocar reagcdes discriminatorias por
parte das outras pessoas, levando os pacientes a ocultar a doenca de seus

amigos.

Conforme Ferreira,

... em muitas culturas o estigma ainda envolve a doencga,
fazendo com que muitos pacientes, mesmo percebendo
serem portadores, evitem procurar 0s servicos de saude
em busca de confirmacédo do diagndstico e de tratamento
para ndo serem reconhecidos como doentes de
Hanseniase (1999, p.8).

Segundo Oliveira (1990), a Hanseniase ¢é wuma doenca
extremamente carregada de estigma, preconceito e tabus que, infelizmente,
persistem até os dias de hoje, acarretando danos consideraveis ao doente que
sofre pressdes sociais pela rejeicao e repulsa, levando os individuos portadores a
ocultarem seu problema, para ndao serem identificados pela sociedade

O hanseniano, ao receber o diagndstico de sua doenca, vivencia
duas situagOes interligadas. A primeira € a confirmacdo de ser portador de uma

doenca envolta por estigmas e a necessidade de enfrentar o seu tratamento. A
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segunda é a de decidir sobre revelar ou ocultar a Hanseniase de seus familiares e

amigos, uma vez que nao se sabe a reacdo que eles teréo.

Desvela-se na fala dos participantes, deste estudo, a duvida

vivenciada de contar, ou ndo, sobre a doenca a amigos e familiares.

Clara (22) comenta sobre sua decisdo de ndo contar para as pessoas
sobre sua doenca: "Decidi adotar uma postura hipocrita em um mundo
hipocrita. Os poucos que sabem sobre a Hanseniase se ddo comigo, entao,
sdo meus amigos mesmo. E os que ndo sabem, vamos deixar em segredo

(risos)".

E sobre a familia de seu marido, ela diz: "Como os familiares dele
Sd80 um pouco preconceituosos, decidimos nao contar nada sobre a
Hanseniase. Quando estou pior, invento desculpas, dizendo ter problemas

circulatorios e uso roupas compridas para disfarcar".

Maria (62) chegou a contar sobre a doengca a um de seus
companheiros, mas depois resolveu ocultar dos demais. Ela fala: "Dos meus
companheiros apenas um soube da doencga e passou a vida inteira, pensando
gue iria morrer. Decidi ndo mais contar, pois o panico gerado era muito
grande".

Também, comentando sobre seus filhos, ja adultos, e netos que nao
sabem sobre a Hanseniase, Maria (62) diz: "Meus filhos até hoje ndo sabem

gue eu tive Hanseniase ou que estive internada em ltapua. Também néo
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contei para os netos. Por que contar? Sera que eles entenderiam ou também
me abandonariam?".

Comentando sobre a familia, Roque (29) diz ndo ter contado para
todos e justifica-se: "Da minha familia, apenas a mae sabe. Ndo comento com
0S meus irmaos, pois eles sdo muito medrosos e fico imaginando que eles se
afastariam de mim".

Roque (29) prossegue, falando sobre os amigos, que nédo sabem da

Hanseniase:

Eu gosto muito de ter amigos e fazer novas amizades,
mas entre 0s meus amigos ninguém sabe sobre a minha
doenca ou sobre o meu tratamento. Tenho medo que eles
se afastem de mim, me coloquem algum apelido ou
figuem fazendo piadas. Tenho receio que a intimidade e a
amizade que temos se modifique e acabe.

Conforme Yamanouchi et al. (1993), os doentes de Hanseniase
acabam por omitir o diagndéstico dos familiares e amigos com medo da rejeicédo e

da discriminacéo.

Izabel (48) vivenciou situacdo um pouco diferente. Ela estava
decidida a ndo contar para seus amigos e sofreu com a atitude de seu
companheiro: "Eu nunca falei para os meus amigos sobre a Hanseniase, mas
meu companheiro que, inicialmente, me deu forca para iniciar o tratamento,

falou para as pessoas e falou muito mal..."

Para Marta (65), quem queria ocultar a doenga era o0 seu pai, com

receio de ser excluido da sociedade ou da interferéncia nos negocios. Entretanto,
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sua sogra que, inicialmente, a apoiara, contou para conhecidos e amigos sobre a
Hanseniase. Ela desabafa: " Este foi o come¢o da Hanseniase para mim. A
atitude da minha sogra me deixou uma pessoa marcada e criou uma

dificuldade grande com meu pai, pois ele queria ocultar a doenca”.

Julido (49) diz que: "A maioria dos meus conhecidos e amigos
sabem que eu tenho Hanseniase. Outros nao sabem e pensam que eu estou

assim por causa da for¢a que fazia no trabalho e nas pescarias”.

Pela descricdo das vivéncias singulares dos entrevistados, acrescida
de minha experiéncia de atendimento médico diario a estes pacientes, percebo as
dificuldades vivenciadas em ser hanseniano. E grande o preconceito e o estigma
imputados aos doentes, conduzindo-os a atitudes de ocultamento da Hanseniase.
Eles percebem o corpo, em suas vidas, como um lugar de doenca, interferindo na
sua auto-imagem, em sua maneira de estar no mundo e em suas vidas de
relacdo familiar, social e profissional. Conforme Merleau-Ponty, fenomendlogo
dedicado ao estudo da percepcdo e da corporeidade, "o corpo préprio esta no
mundo como o coracdo no organismo: ele mantém continuamente em vida o

espetaculo visivel, ele o anima e o nutre interiormente, ele forma com ele um

sistema" (1996, p.235).
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4.5.2 Auto-Segregacéo do Corpo

Em pacientes com Hanseniase a doenca em si ndo seria 0
maior problema, mas o estigma presente tanto no interior da
propria pessoa, quanto no meio externo, € o que propiciaria
sentimentos de desesperanca, desamparo e isolamento
(Polastro, 1999, p.18).

Segregar significa separar, afastar, isolar. Segregacdo € o ato ou

efeito de segregar ou segregar-se.

Em decorréncia de atitudes de amigos, de familiares e da
comunidade na qual o hanseniano vive, com frequéncia, ele acaba por isolar-se
das pessoas. Varios sdo os motivos para esta auto-segregacao, vivenciada pelos

doentes com Hanseniase.

Tereza (50), dividindo sua doenca apenas com seus pais e seus
irmaos, nem seu marido, nem seus filhos sabiam sobre seu tratamento, conta sua

vivéncia. Ela isolava-se com medo de que lhe perguntassem sobre a doenca:

Procurava ficar afastada das pessoas, pois quando eu
chegava em algum lugar eu sempre tinha a sensacao de
gue estavam me olhando porque conheciam a doenca e
porque sabiam que eu tinha Hanseniase. Era muito
desconfiada e vivia retraida, achando que iriam me
perguntar alguma coisa a qualquer momento.

Oliveira e Romanelli (1998) constataram que as alteragdes corporais,
causadas pela Hanseniase, levam o hanseniano a ocultar o seu diagnostico como

uma reacdo de auto-estigmatizacdo, com predominancia a estigmatizacao social.
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Roque (29) ndo contou sobre a Hanseniase para seus amigos, pois
imaginava que a amizade modificar-se-ia e ainda seria isolado. Ele fala: "Entéo,

antes que isto acontecesse, eu me afastei deles".

O paciente com Hanseniase € uma pessoa socialmente marcada,
pois nela recaem séculos de preconceitos e de medos, fundamentados na
ignorancia e na incompreensdo, contribuindo para a sua auto-rejeicdo e auto-

segregacao.

Yamanouchi et al., referindo-se as vivéncias dos hansenianos, cita
gue "o triste fato € que, muitas vezes, antes de a sociedade rejeitar o individuo,

este rejeita a si proprio” (1993, p. 396).

Clara (22), recordando-se de quando era crianga comenta:

... Se alguma criancga viesse brincar comigo, apanhava de
sua mae. Por causa disto, eu vivia sozinha, achando que
prejudicava as outras pessoas. Havia colocado na minha
cabeca que precisava ficar quieta no meu canto.

E, sobre como se sente, na atualidade, ela fala:

Talvez, seja bobagem minha, mas eu me sinto diferente
das outras pessoas. Meu marido diz que além dos outros
me excluirem eu propria me excluo. Parece estar escrito
na minha testa que eu tenho Hanseniase, como se todo
mundo soubesse disto. Na realidade, o preconceito
maior esti dentro de mim e ndo nas pessoas. Eu tenho
preconceito de mim mesma.

Situacdo semelhante de isolar-se dos demais vivenciou lzabel (48),

apos ter sido discriminada e isolada por seus amigos: "Entdo, eu comecei a me
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fechar no meu mundo. Agora, talvez, eu tenha me fechado mais para mim do
gue para as proprias pessoas. Eu ndo faco questdo de ir a casa de ninguém,
nem de ter amigos ou namorados”.

Quando seu filho Ihe pergunta e, ao mesmo tempo, estimula para que

ela saia ou tenha namorados, |zabel (48) diz:

Entdo eu explico para ele que tenho vergonha de tirar a
roupa na frente de algum homem, pois ndo tenho mais
pélos na regido pubiana. Mesmo que este homem néao
saiba da Hanseniase, pois ele poderia pensar que eu me
depilo, para mim é como se soubesse. Por isto, acho que
nunca mais vou ter namorados.

Angelo (38) fala de sua vivencia: "Em um grupo de pessoas sadias

e normais eu fico meio de canto e com vergonha de me aproximar..."

Segundo Claro "a auto-estigmatizacdo é uma reacdo psicoldgica de
intensa autodepreciacdo que até certo ponto independe das atitudes das outras
pessoas, porque se fundamenta no modo como o préprio individuo se v6, ou seja,

na sua auto-imagem" (1995, p.86).

Conforme Yamanouchi et al. (1993), os sentimentos vivenciados pelo
hanseniano, durante sua doenca, entre eles, a vergonha, muitas vezes, originam
um complexo de auto-rejeicdo, 0 que contribui para torna-lo uma pessoa
marginalizada e rejeitada.

Fé (66), apds ser discriminada e isolada por alguns familiares e
amigos, desabafa seu medo: "Eu néo tinha coragem de sair nem de descer a

escada do meu prédio. Eu passei trés anos sem igreja, sem amigos, sem
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nada... Quando chegava em algum lugar e as pessoas comegcavam a me

olhar, eu ja ndo voltava mais..."

Para Arvello, "existe um medo que tem origem no comeco dos
tempos e que tem sua profunda e poderosa raiz na enorme capacidade
deformante da doenca e no estigma social que a acompanha” (1997, p.35).
Seguindo tal pensamento, Polastro (1999) refere que tal medo, em geral, pode
levar as pessoas com Hanseniase ao processo de exclusdo social e de auto-

isolamento, por causa das sequelas deixadas pela doenca e pelo estigma.

A auto-segregacéo, vivenciada pelos hansenianos, altera sua vida de
relacdo, pois eles se privam de amizades e outros relacionamentos, t&o
importantes para as pessoas. Por vezes, € possivel recuperar este convivio

social, mas, outras vezes, 0s pacientes se isolam mais, mais e mais...

Capalbo, ao descrever consideracbes sobre o0 método
fenomenoldgico aplicado a area da saude, enfatiza que "... os doentes brasileiros,
qualquer que seja a sua doenca, expressam na sua modalidade de over a sua

doencga, em todos os seus condicionamentos culturais e sociais" (1994, p.74).

Talvez, possamos compreender melhor os conflitos existenciais,
vivenciados pelos entrevistados, se refletirmos sobre o significado do corpo na
vida das pessoas e como articular e harmonizar, em nossa pratica médica, as

diferentes percepcdes de corpo que nos trazem.

Os corpos sao objetos para contemplacdo externa; eles
enfrentam o mundo de fora... Qual é a topografia emocional
e existencial
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pele e dos 0sso0s?... E como as pessoas pensavam em seus
corpos, seus incomodos e suas dores quando ficavam
doentes? O corpo é o sistema de comunicacao primario, mas
0s historiadores prestam pouca atencdo a seus codigo-chave
(Burke, apud. Santini, 1999, p.7).

4.6 SOBRE AS EQUIPES DE SAUDE

O que se deseja combater ndo é o doente, mas a doenca que
ele tem (Mesquita, 1977, p.38).

No combate a Hanseniase sédo necessarias atividades de capacitacao
dos profissionais de saude para suspeicdo, diagnostico e tratamento da doenca,

além de medidas educativas para prevencao.

Por ser uma doenca com amplo espectro de apresentagdo clinica e
acometimento de iniUmeros 6rgaos, a Hanseniase se caracteriza como uma doenca
multidisciplinar, que envolve, principalmente. o dermatologista, em razdao da
exuberancia de suas manifestagdes clinicas.

Contudo, todos os membros da equipe de saude devem estar aptos
para acompanhar o0 hanseniano. Fisioterapeutas, enfermeiros, auxiliares de
enfermagem, bioquimicos, assistentes sociais, médicos generalistas e
especialistas entre outros devem estar, continuamente, atualizados e trabalhando

em conjunto.
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Além da continua atualizacéo técnico-cientifica das equipes de saude,
deve ser enfocado o aspecto do ser humano que estd em acompanhamento. Os
profissionais de saude precisam saber reconhecer, compreender e trabalhar com
0sS sentimentos e vivéncias experienciados nesse processo, contribuindo, assim,

para a humanizacédo do atendimento ao hanseniano.

Para Ferro e Fonseca (1987), o sucesso dos programas de controle
da Hanseniase s6 serd possivel quando o médico, o enfermeiro, o assistente
social, o atendente e demais auxiliares que trabalham direta ou indiretamente com
os clientes proporcionarem ambiente propicio para promo¢ao e manutencao da

saude, valorizando os clientes como pessoas e nao como "casos clinicos".

E preciso levar em conta as necessidades humanas dos proprios
pacientes. Lembrando Merleau-Ponty, "todo o universo da ciéncia esta construido
sobre o mundo vivido e, se queremos pensar rigorosamente a ciéncia, apreciar
exatamente seu sentido e alcance, teremos que primeiro despertar esta

experiéncia do mundo dele que esta é a expressao segunda” (1975, p.8).

4.6.1 A Percepcao sobre os Profissionais de Saude

Para o correto diagndstico da Hanseniase faz-se necessario, antes
de tudo, pensar que ela continua existindo como doenca. Mas saber de sua

existéncia, apenas, ndo basta, é preciso ter ciéncia de sua transmisséo,
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reconhecer suas manifestacbes clinicas, fazer seu diagndstico e seu manejo
terapéutico, interagindo com o paciente. Estas responsabilidades, de uma maneira
mais direta, mas ndo exclusiva, pertencem aos profissionais e aos servicos de
saude, que necessitam de continua atualizacdo sobre a Hanseniase. Todavia,
algumas vezes, os profissionais da saude enfrentam dificuldades para concretizar
seu diagnostico, pois falta-lhes informacdes e conhecimentos a respeito desta

moléstia.

Fé (66) consultou, pela primeira vez, em outro Estado da Regido Sul
do Pais. Embora reconhecendo os sintomas da Hanseniase, manifestando-se no

seu corpo, esperou pelo parecer médico. Ela diz:

Uma vez, na cidade em que meu filho e minha nora
moram, eu me queimei, fiz bolha no local e ndo senti.
Comecei achar que havia algo de anormal comigo e a
desconfiar, pois, as vezes, eu me queimava no forno e
ndo sentia nada... Consultei, pela primeira vez, na cidade
deles... Foi iniciado tratamento para varizes... Pensava
gue o meédico, com seus conhecimentos, € quem deveria
ver que eu tinha Hanseniase e néo eu.

Na fala de Marta (65), também se desvela esta questdo da deficiéncia
de treinamento dos profissionais da saude. Antes de receber o diagndstico correto
de Hanseniase, ela havia recebido tratamento para outras patologias. Percebendo-
se deste desconhecimento, ela reconhece a importancia da educacéo continuada

aos profissionais da saude. Ela comenta:

O primeiro médico consultado informou tratar-se de
alergia... Demorei para iniciar o tratamento, pois 0s
medicos nao tinham conhecimento da Hanseniase. Penso
que se houvesse maior esclarecimento da doencga a estes
profissionais seria muito bom, pois as pessoas
receberiam uma ajuda melhor.
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O treinamento de profissionais de saude permite o diagndstico
precoce e o0 inicio imediato do tratamento especifico para Hanseniase,

contribuindo, desta forma, na prevencéao de incapacidades fisicas.

Lopes et al. (1997) constataram a auséncia de conhecimentos
cientificos atuais sobre diagndstico, tratamento e cura da Hanseniase entre 0s
membros das equipes de salude. Estes autores também enfatizam a necessidade

de socializacdo do conhecimento cientifico atual sobre a doenca.

Segundo Andrade, "faz-se necessario viabilizar a capacitacdo e
atualizacdo continua de recursos humanos, com cursos de curta duracédo e facil

conteudo” (1995, p.57).

Os servicos de saude, em todos os niveis de complexidade, apesar
da énfase na rede basica como porta de entrada do sistema, precisam estar
habilitados para diagnosticar e tratar os casos da doenca. E a maneira mais
objetiva para que isto seja concretizado é por meio da educacédo continuada. No
Ambulatério de Dermatologia Sanitaria, mediante esta atualizacdo constante,
informacdes corretas e precisas sobre a doenca e exames diagndsticos a serem
solicitados sdo compartilhadas com os profissionais de saude, a0 mesmo tempo
em que se enfatiza e se vivenda o acolhimento e a educacao do paciente e de sua
familia.

Desvela-se, na fala de Francisco de Assis (48), o desconhecimento
médico da doenca e a desinformagdo sobre os corretos exames diagnosticos a

serem solicitados. Ele fala: "No inicio, apesar dos exames realizados, 0s
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meédicos ndo descobriram o que eu tinha. Cheguei a consultar com
dermatologista na cidade na qual moro, mas nunca apareceu nada nos

exames de sangue.”

Sobre isso, falam Feliciano e Kocavs (1996). Para estas autoras, 0
despreparo dos profissionais de saude leva a formulacdo de hipoteses

diagnosticas incorretas e a solicitagdo de exames laboratoriais desnecessarios

que de nada servem para o diagndstico da doenca.

Izabel (48) reconhece que dificultou o diagnéstico da Hanseniase
para os médicos, pois tinha vergonha de ir consultar quando estava na fase mais

ativa da doenca. Mas acrescenta que, além deste fator, observava o]

desconhecimento de alguns médicos sobre esta doenca".

Como apresenta problemas cardiacos e pulmonares associados,
Izabel (48) também consulta com especialistas de outras areas. Novamente, este
aspecto do desconhecimento médico da Hanseniase desvela-se na sua fala:
"Uma vez meu cardiologista disse que poderia haver varias causas para as

minhas dores e inchagos, mas ele ndo sabia dizer exatamente o que era..."

Desvela-se, na fala de Izabel (48), a necessidade de capacitar os
profissionais da rede basica de saude para o diagndstico precoce da Hanseniase,

permitindo o inicio imediato de seu tratamento.

Conforme Andrade (1995), faz-se necessaria a participacao de

médicos generalistas e de outros profissionais da salde no diagndstico precoce e
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tratamento da Hanseniase. E, para alcancar este objetivo, é importante a educacéo

continuada destes profissionais.

Percebo, na minha vivéncia diaria de atendimento aos hansenianos, a
importancia da participacdo de profissionais da salude de especialidades diferentes
para o diagnostico e acompanhamento destes doentes. Percebo, até mesmo, ser
necessario iniciar o treinamento destes profissionais dentro das instituicoes

académicas.

Para Oliveira e Romanelli (1998), por se tratar de uma doenca que
nao requer tecnologia sofisticada para o seu diagndstico, a Hanseniase acaba,
ficando em segundo plano, dentro das instituices responsaveis pela formacéo de

profissionais de saude.

Pareceu-me claro, durante as entrevistas, a dificuldade vivenciada
pelos hansenianos em ter concretizado o diagndstico, acarretando varias situacdes
constrangedoras até chegar a um profissional capaz de confirma-lo.

Conforme Brand, ndo podemos dar a impressdo, aos servicos de
saude publica, de que ndo h& mais necessidade de programas de atualizagdo nem
pesquisas para preencher a enorme lacuna de conhecimentos que existe sobre a
Hanseniase. "Em uma destas lacunas poderia estar a informacédo que até mesmo
aceleraria nossa capacidade de nos livrarmos desta doenca. Em outra lacuna
poderia estar a informacéo, que por sua falta, poderia frustrar nossas esperancas

de sucesso" (1993, p.21).
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4.6.2 O Desejo de Como Ser Tratado

Antes de tudo, a atengdo médica como uma forma de relagéo
entre pessoas é provida do atributo magico da afeicdo pela
condicdo humana, prenhe de respeito e carinho pelo
semelhante e repousa no preceito basilar do cristianismo:
"ama a teu proximo como a ti mesmo" (Gomes, 1999, p.8).

Os pacientes de Hanseniase, além dos sentimentos vivenciados
durante este processo, dos sintomas e das relagbes com atividades cotidianas,
com amigos e com a familia, deparam-se com os servicos e os profissionais de

saude aonde deverao seguir seu tratamento.

Percebo, mediante atendimento diario aos hansenianos, a urgéncia
de servicos humanizados no acompanhamento a estes doentes. Nado é s a
competéncia técnica que se faz necessaria, mas o respeito ao ser humano que

chega fragilizado com tudo pelo que esta passando.

A construcdo do pensamento cientifico, na sociedade moderna, em
especial, na Medicina, provocou um distanciamento do profissional de salude em
relacdo ao seu cliente, um ser humano vivo e com capacidade de fala. Os aparatos
tecnologicos passaram a ter prioridade, em detrimento da relagdo interpessoal,
provocando um distanciamento da pessoa doente e a valorizagcédo da doenca.

Os pacientes, ao se sentirem acolhidos pela equipe, expressam a
importancia do carinho, do respeito e da valorizagdo do ser humano, como parte

indispensavel para recuperacdo e manutengdo de sua saude.
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A chegada de Fé (66) ao Ambulatério de Dermatologia Sanitaria
(ADS) foi por intermédio de seu marido. Traumatizada por vivéncias antigas,
lembrando-se de sua mae, sendo "arrancada" de casa para tratamento em
leprosario, ela ndo tinha coragem de comparecer ao servico de saude, pois
achava que também seria retirada de casa e afastada de sua familia. Antes de ir
consultar, seu marido foi conhecer o ADS e informar-se sobre como era o
tratamento na atualidade. Fé (66) havia passado por experiéncia de atendimento
em outros locais e ficava cada vez mais desesperada e deprimida quando ia

consultar:

eu ja havia consultado, em outro local, mas o médico
tinha me assustado e fora muito grosseiro e estupido.
Parecia que estava lidando com um bicho ou com uma
coisa... Eu j& havia ido a muitos médicos e eles s6 me
deixavam pior e mais deprimida. Desenvolvi verdadeiro
pavor. Pensava comigo: Morro, mas nao vou aos
medicos.

E continua, dizendo:

Um dia, passando aqui em frente, eu e meu marido
ficamos nos questionando se haveria atendimento para
Hanseniase. Meu marido veio antes conhecer o0 servigo,
foi bem recebido e enviaram recado para que eu viesse
sem medo. Deste dia em diante a minha vida comecou a
mudar. Nao foi sé o tratamento fisico, mas a maneira
humana como nés fomos recebidos.

A vivéncia de Fé (66) transparece a importancia do tratamento

humano ao paciente com Hanseniase. Emocionada, ela fala:

Agradeco a Deus por ter encontrado este ambulatério e
esta equipe. O que é feito aqui é de coragdo. Sou tratada
como gente, com carinho, com amor. E disto que as
pessoas estao precisando, principalmente, nesta doenca.
A cura maior esta ai. No carinho.
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no amor e na valorizacdo do ser humano. Isto € o mais
importante. Eu s6 posso é agradecer por ser a pessoa que
sou, por ter voltado a vida! Agradeco esta acolhida, que me
devolveu a vida, pois eu ja ndo tinha mais esperancas de
encontrar coisas boas pela frente e eu encontrei.

Qualguer programa de controle da Hanseniase que ndo busque a
cura do doente no seu todo, buscando também a "recuperagdo” de seus
sentimentos, estara, apenas, matando o bacilo de Hansen e nao curando a

Hanseniase.

O profissional de saude deve procurar um caminho que possibilite a
compreensao do paciente de Hanseniase como um ser humano com sentimentos e

emocoes.

Conforme Duarte (1999), os pacientes de Hanseniase ndao devem ser
considerados como sendo numeros ou fichas, mas devem ser tratados como

pessoas que séo.

Para Gomes (1999), a relacdo do médico com o paciente vem a ser
um momento agudo cuja base é a fraternidade. A simples atencéo revela-se um
balsamo para a natureza humana, mas, muito mais, se acompanhada de afeicdo e
de solidariedade.

Percebe-se, no depoimento de Clara (22), o reforco desta citacao:
"Algumas vezes, um simples abraco e uma conversa ajudam muito e, nem

isto, a gente tinha (choro)".
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Oliveira ressalta a importancia da equipe de saude saber ajudar o
paciente a enfrentar seus conflitos, temores, duvidas, tensées, desesperos e, até
mesmo, 0 seu préprio preconceito quanto a doenga. Para esta autora, "0 sucesso
De toda a trajetdria do tratamento dependerd muito do relacionamento com a

equipe de saude" (1990, p.17).

Por experiéncia semelhante de desamparo e falta de acolhida
Passou Roque (29) que, ja havia consultado em outros locais e sentia-se
desrespeitado como paciente e como pessoa. Lembrando-se sobre um destes

atendimentos anteriores, ele diz: "... inclusive tiraram algumas fotos de mim,

mas até hoje eu nao sei por qua, pois ndao me explicaram..."

Roque (29) segue, falando sobre sua vivéncia anterior e atual:

Na minha cidade, eu ndo era bem atendido... cheguei a
ficar trés meses em atraso com o tratamento... Dei
gracas a Deus quando fui encaminhado para fazer
tratamento aqui... Aqui, sou bem recebido e bem
atendido... sou tratado com respeito e dignidade.
Por situacdo semelhante passa Angelo (38), residente em uma
cidade do interior do Estado. Ele vem mensalmente as consultas, em Porto
Alegre, motivado pela melhora que apresenta e pelo tratamento humanizado

recebido: "Quando me encaminharam para ca, foi um céu aberto, foi um
caminho..."

E quando foi atendido por médicos estagiarios, no ADS, ele

imaginou que trocaria de equipe e, preocupado, expressou: "As outras médicas
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entendem muito de papel e de normas do tratamento, mas ndo sabem sobre

0 que nos sentimos como doentes de Hanseniase".

Percebe-se, no depoimento dos pacientes, a importancia do
tratamento humanizado e a questéo do respeito ao ser humano hanseniano. Além

de competéncia técnica, os doentes buscam por um tratamento humano e afetivo.

Andrade (1995) refere que os servicos que participam do Programa
de Controle da Hanseniase vém passando por uma perda acelerada da qualidade

de atencdo aos pacientes.
Conforme Oliveira,

o profissional de saude deve ter conhecimento sobre os
problemas que envolvem a questdo social da
Hanseniase e do hanseniano; deve estar livre de
preconceitos e predisposto a ajudar transmitindo
seguranca, confianca, apoio, amizade; deve estar atento
para captar qualquer alteracdo do seu estado fisico e
mental (1990, p.22).

Desvela-se, na fala de Izabel (48), a importancia do carinho, do

envolvimento e da atencédo por parte da equipe:

Com a recepcdo, neste ambulatério, a gente se sente
amada e acariciada. Isto € o mais importante, € 0 que nos
leva para frente... Muitas vezes, eu tive vontade de
desistir do tratamento, mas quando pensava que a equipe
poderia ficar chateada e preocupada comigo eu nao
desistia. E sei que muitos outros doentes nunca
desistiram por este mesmo motivo... Entdo, eu digo que o
carinho foi o melhor remédio que encontramos.

A atencdo ao paciente vem a ser um atributo de magiae

encantamento essencial na arquitetura da relacdo meédico-paciente. O interesse, a
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demonstracao de entusiasmo com o relato e com a situacao do paciente ajudam no

alivio das aflicbes e no processo de cura.

Anandaraj (1995) aponta a Hanseniase como fator interferindo na
vida social e psicolégica do paciente, conduzindo a desajustes. Estes fatores
devem ser considerados para possibilitar um tratamento mais compreensivo e

afetivo.

Tereza (50) também expde seu sentimento sobre a importancia do

tratamento humano recebido:

Agora ja me sinto melhor, ndo s6 fisica como
emocionalmente... Aqui, no ambulatério, eu posso sentar
e conversar sem pressa, muito diferente dos outros
locais aonde consultei anteriormente... até chegar aqui eu
consultei com outros médicos que nem me olhavam e
muito menos tocavam em mim. Eu costumava brincar e
dizer que eles jA me esperavam com a receita pronta...
Hoje em dia, a forca maior para eu seguir tratando vem
daqui.

Antbénio (76) fala sobre seu segundo tratamento, feito em nivel
ambulatorial, e recorda-se da época de interno, em Itapud: "Fui atendido por um
medico muito esforcado e interessado em me ajudar... Que diferenca entre

este tratamento recebido e aquele que havia sido dado em Itapua”.

Esse interesse de ser ajudado também é sentido por Julido (49), que
manifesta seu reconhecimento pelo apoio que recebe e a importancia de poder

conversar durante as consultas:

A gente ja conversa faz tempo... tudo o0 que acontece comigo
eu conto, 0 que eu sinto e 0s meus sentimentos..., as vezes,
eu conto coisas que nem a minha familia sabe... eu e minha
esposa sempre
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nos lembramos de rezar por vocés que muito tém feito por
mim e pelos outros pacientes.

Aparece na fala de Julido (49) a importancia da confianga no seu
meédico e a certeza do sigilo sobre o que é tratado durante as consultas. O sigilo
médico é essencial para uma boa relagdo médico-paciente e reflete respeito ao

ser humano.

Sobre isso fala Gomes: "o sigilo € um ponto critico na relagédo
médico-paciente que presume respeito incondicional a confidéncia, sendo o

médico o depositéario fiel e digno da confianca a priori" (1999, p.8).

Marta (65), passando pelo seu terceiro tratamento para Hanseniase,
desabafa:

Aqui eu sinto que todo mundo quer ajudar e isto € bom. E

uma grande forca. Em outros postos de saude é téao

diferente. tdo impessoal.. Ha outros médicos que nado se

interessavam por mim, sé lhes interessava 0 meui exame

negativo. N&o interessava 0 que eu estava sentindo. A

minha vinda para cé foi um lugar de socorro. Agora eu sei
gue estou no lugar certo. Se vai haver ajuda, sera aqui.

Percebi, na fala dos entrevistados, a necessidade do apoio integral
ao ser humano hanseniano. Desvela-se, nos depoimentos, que apenas o

tratamento medicamentoso e fisico ndo é suficiente.

Para Oliveira e Romanelli (1998), os hansenianos devem ser

Abordados pelos profissionais de saude, permitindo que eles exteriorizem suas



185

preocupacdes, uma vez que a doenca leva a uma instabilidade emocional,

desencadeando crises e provocando tensdes.

Como se desvelou nos depoimentos, os pacientes abordaram a
importancia de poder conversar durante as consultas. Mas, além disto, varios
entrevistados abordaram a importancia do momento da entrevista como uma

chance de desabafo e reflexao.

Julido (49), recordando-se da oportunidade que tem de conversar
durante as consultas comenta: "... quero dizer que mesmo tendo oportunidade
de conversar durante as nossas consultas, este momento foi como um
desabafo para mim, foi muito importante. Esta conversa me ajudou a botar

minha cabeca no lugar”.

Tereza (50) diz:

Esta entrevista foi muito importante para mim, pois me
deixou aliviada. Fazia muito tempo que eu ndo desabafava
com alguém... Eu consegui conversar e colocar para fora
coisas que had muito tempo estavam trancados dentro de
mim... Hoje, eu saio muito mais leve daqui, com certeza.
Izabel (48), apds dizer tudo o que sentia, fala aliviada ao final de sua
entrevista: "Acho que € isso que eu sinto e eu precisava dizer estas coisas
todas que conversamos. Isto foi bom para mim, foi um alivio poder

desabafar".

Roque (29) expressa o significado que o momento desta entrevista

teve para ele: "Eu agradeco muito por esta conversa, coloquei para fora algo
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gue estava trancado dentro de mim h& anos. Sinto-me mais leve e aliviado.

Espero sempre ter a chance de conversar”.

Clara (22) também fala sobre a oportunidade de poder conversar

durante a entrevista:

Por fim, gostaria de dizer que esta entrevista foi muito
importante para mim. Estou me sentindo bem mais leve,
pois consegui colocar para fora os “fantasmas" que
estavam guardados, ha muito tempo, dentro de mim.
Estou me sentindo muito melhor. Estou 6tima. Quem
sabe, agora, eu consiga seguir com 0 meu tratamento
sem ter preconceito de mim mesma. Muito obrigada, foi
maravilhoso. Eu adorei poder conversar.

Transparece nitidamente que o hanseniano, como membro da

equipe que o trata, tem direito a confiancga, ao respeito e ao acolhimento.

Para Schitzenberger (1993), é dificil para o médico abandonar o
poder que ele tem e compartilhar o seu saber com o doente, toma-lo como
parceiro nas decisées, ouvi-lo, longamente, e levar em conta suas falas. E dificil
também achar tempo para falar e para explicar. Entretanto, tdo importante quanto
o diagndéstico, o progndstico e as estatisticas, € o ser humano que esta em busca
de uma palavra amiga.

Kaufmann, Mariam e Neville (1981) destacam ser de importancia que
os profissionais da saude saibam ouvir o doente com Hanseniase e estejam
preparados a escutar o que ele tem a dizer e 0 que sente. E isto precisa ser
pensado e levado em conta, pois nos depoimentos, ao referirem sobre a relagéo

profissional de saude e paciente, os entrevistados falaram da necessidade de um
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atendimento mais humano, mais afetivo e mais sincero. Estas atitudes, na
percepcdo deles, influenciam a aderéncia ao tratamento e ao ambulatério. N&ao
podemos esquecer que por tras de qualquer doenca esta um ser humano

fragilizado, necessitando de apoio e de carinho.

Quando as pessoas vivenciam situacbes de ameaca a sua
integridade fisica ou emocional costumam ficar fragilizadas e, as vezes, ndo se
sentem capazes de resolver solitariamente seus conflitos. A disponibilidade de
trocar conhecimentos e desvelar sentimentos contribuem para a superacédo desta

situacao de conflito.

O resgate da integralidade do cliente implica o reconhecimento de
sua subjetividade em interacao com o profissional que o atende. Acolher o saber e
0 sentir do cliente, por meio de uma escuta ativa, € condicdo basica para um

atendimento humanizado.

As palavras de Nunes, proferidas no Congresso Internacional de
Hanseniase, nos Estados Unidos, no ano de 1993, expressam as necessidades

dos pacientes:

A Hanseniase tem cura, mas o0s medicamentos nao
curam sozinhos. Se nédo adicionarmos a cada comprimido
uma dosezinha da nossa vontade, do nosso
compromisso, do nosso amor, eles sdo in6cuos ou
venenosos. Alids, o amor ainda continua sendo o melhor
remédio para todos os males do mundo, desde que seja
traduzido em trabalho, em humildade, em ética, em
compromisso, em justica... A Hanseniase também se cura
com amor. Com muito, muito amor.


http://amor.Com
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4.7 EDUCACAO PARA A SAUDE EM HANSENIASE

A educacdo sanitaria desempenha papel relevante no
combate a Hanseniase. Apresentando a doenca de forma
realista, contribui para seu tratamento correto e ajuda a
desfazer preconceitos e estigmas a ela ligados. Promove a
reintegracdo social do paciente, orienta-o no tratamento e
ensina os cuidados a serem observados pelos que Ihes sao
proximos (Ferro e Fonseca, 1987, p.343).

[N

Para o0 sucesso de um programa de controle da Hanseniase,

[}

necesséria a Educagdo para a Saude ou Educacgdo Sanitaria. Sem ela, ndo
possivel a prevencdo, o tratamento e as medidas que visam impedir o

aparecimento ou agravamento das incapacidades fisicas.

Considera-se que a educacdo para a saude, enquanto prética
transformadora, precisa ser inerente a todas as atividades da equipe de saude no
controle da Hanseniase, nas relagbes que se estabelecem entre os usuérios e a

rede de servicos.

A educacao para a saude deve contar com a participacdo do paciente
ou de seus representantes, dos familiares e da comunidade, nas decisdes que lhes
digam respeito, bem como na busca ativa de casos novos e no diagndéstico
precoce, no tratamento, na prevencado de incapacidades fisicas, no combate ao
estigma e na manutencédo do paciente em seu meio social. Por meio da educacao
para e saude é possivel a construcdo e reconstrucao de saberes entre as equipes

de saude, clientes, familiares e grupos de populacéo.
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A educacdo para a saude € a educagdo para a vida individual,

familiar e comunitaria saudavel, faz parte da educacéo no seu todo, é a Educacéo

em si mesma.

Saviani (1986) compreende a educagcdo como um processo que visa
a promocdo do ser humano. Significa tornar o ser humano cada vez mais capaz
de conhecer os elementos de sua situacao para intervir nela, transformando-a no

sentido de ampliacédo da liberdade, da comunicacéo e da colaboracédo entre seres

humanos.

Para Martins,

O termo Educacéo, no sentido original (ex-ducere), indica sair
de um estado ou condi¢ao para outro. Refere-se, portanto, a
uma possibilidade que tem o humano de se colocar num
determinado caminho, o que envolve um ato de vontade,
enquanto forma de decisdo entre varios impulsos. Néao indica
uma forma rigida que se impdem ao humano, mas supde a
necessidade que este homem tem de "con-viver com 0 outro
", estabelecendo para isso relagbes sociais, culturais e de
poder (1992, p21).

Conforme Marcondes (apud Ferro e Fonseca, 1987), a educacao
Sanitari a pode ser definida como o processo pelo qual os individuos mudam ou
adquirem conhecimentos, atitudes ou comportamentos conducentes a saude
Nesta mesma abordagem, Hermout (1969) cita a educacdo sanitaria como a

soma de todas as impressfes que influem favoravelmente nos habitos, condutas

e conhecimentos de que depende a saude tanto individual como coletiva.
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Segundo Rochén (1996), educacdo para a saude € toda aquela
combinacdo de experiéncias de aprendizado, destinada a facilitar as trocas

voluntarias de comportamentos saudaveis.

Para Mosquera e Stobaus, conceituados professores nesta area, "a
educacdo para a saude € a educacgao para uma vida mais saudavel, tanto do individuo,

como da familia e da comunidade” (1984, p.33).

As medidas de Educacdo para a Saude em Hanseniase devem ser
dirigidas as equipes de saude, aos doentes, aos familiares destes doentes, a
comunidade e ao publico em geral. Conforme (Cristofolini, 1982), estas medidas

visam:

— incentivar o comparecimento voluntario dos doentes e seus

comunicantes aos Servi¢os de Saude;

— eliminar falsos conceitos relativos a contagiosidade da doenca, a
incurabilidade da moléstia e a obrigatoriedade da internacdo e

isolamento do doente;

— informar quanto aos principais sinais e sintomas da doenca,
gquanto a importancia do tratamento precoce e quanto a
possibilidade de prevencéo de incapacidades fisicas;

— estimular a presenca do paciente aos Servicos de Saude e sua

adesao ao tratamento;
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- tornar publicos os Servi¢cos de Saude que prestam atendimento a

Hanseniase.

A educacao para a saude, no controle da Hanseniase, deve ser
desenvolvida de forma a garantir a participacdo real do paciente, de seus

familiares, da comunidade em que o doente vive e de toda a equipe de saude que

participa no controle desta moléstia.

Segundo Neville (1972), a Educacdo para a Saude e,

essencialmente, um trabalho de equipe e somente sera eficaz se toda a equipe
estiver consciente de sua importancia e se ela nao for encarada apenas como
assunto para uma aula formal. Ela deve ser aplicada sempre que se apresentar

uma oportunidade.

A equipe de saude necessita estar preparada para a execucao de
Atividades preventivas basicas e terapéuticas e junto desenvolver a pratica
educativa com os pacientes e com a comunidade, mantendo sempre uma linha de

atuacao coerente, reflexiva e participativa.

Os profissionais de saude, que prestam atendimento ao cliente com
Hanseniase, tém a oportunidade de incluir praticas de prevencdo nas proprias
atividades assistenciais ja existentes nos servicos de saude, podendo, assim,
promover um trabalho preventivo e humanizado, ajustado as necessidades
Individuais de cada hanseniano e as propostas programaticas do Ministério da

Saude.
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Gadotti (1993), citando Freire, descreve que a educacdo para ser
considerada emancipatdria necessita propor e criar, mediante seu processo, a
consciéncia critica que proporciona as transformagfes e as mudancas. Isto
significa integrar o ser humano no contexto social como alguém livre, como um

sujeito ativo e com capacidade geradora e renovadora.

4.7.1 Sobre o Doente e sua Doenca: o Compartilhar de

Informacdes

Qualquer programa de combate a Hanseniase que ndo inclua
campanha informativa a populacéo, € paliativo, € incompleto e
ineficaz (Nunes, 1993, p.3).

O processo de educacado para a saude deve iniciar desde 0 momento
da chegada do hanseniano ao servico de saude. Envolver o paciente no seu
processo de cura é essencial para o sucesso do tratamento. Um dos caminhos
possiveis para isto é pela troca de informacdes corretas sobre a doenca, sua
evolugdo e seu tratamento.

Sendo assim, todo paciente tem o direito de ser informado sobre sua
doenca e seu tratamento, de forma clara e objetiva. Entretanto, isto pareceu nao
ser consenso na area da saude, pois, enquanto alguns profissionais mantiveram

seus pacientes esclarecidos, para outros, a realidade mostrou-se diferente.



193

A educacao € um processo que deve existir, permanentemente, na
area da saude como fator fundamental para mudancas significativas na vida dos

pacientes e crescimento profissional.

Desvela-se, na fala dos entrevistados, que alguns tiveram dificuldade
em obter informacdo sobre sua doenca e tratamento. Para outros, estas

informacdes fluiram com mais naturalidade.

Essa situacao de falta de informacéo foi vivenciada por Roque (29).
Seu tratamento foi iniciado em um servico de saude de outra cidade da Grande
Porto Alegre. Sobre isto ele comenta: "Nao recebi maiores informacdes sobre a
doenca ou sobre o tratamento, s6 me informaram que tomaria remédios por
uns dois anos e que precisaria ir mensalmente ao posto de saude retirar as

medicacdes”.

E importante informar e orientar o paciente sobre seu diagndstico e
seu tratamento. Independente do nivel sécioecondémico e cultural, a pessoa deve
ser informada de sua doenca e conhecer o diagnostico € seu direito.

Tereza (50), ao falar do inicio de seu primeiro tratamento, h4 anos,
aborda outro aspecto importante na educacdo para a saude: o da adequacao da
linguagem ao nivel de compreensédo e de entendimento do paciente. Ela diz: "Na
realidade eu ndo sabia o que significava ter Hanseniase, ou porque nunca
havia recebido orientagdes, ou porque era muito jovem e nédo entendia o que

explicavam aos meus pais".
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Independente do nivel sociocultural, a linguagem das informacdes
deve ser simples e clara para que o hanseniano possa apreender com maior

clareza os conhecimentos necessarios para lidar com sua doenca.

Conforme Rodrigues et al. (1997), a partir do diagndstico, o paciente
devera ser informado, orientado e esclarecido sobre a patologia que apresenta. Em
todos os momentos, devem ser valorizados seus conhecimentos e suas crencas,
procurando adequa-los aos conceitos atuais. Esta autora ainda enfatiza que todos
os profissionais da equipe de saude deverdo estar aptos para participar deste
processo de compartilhar informacdes, utilizando a mesma linguagem, permitindo o

reforco das informacdes e o esclarecimento do questionamento dos pacientes.

Para Lessa (1996), a educacdo é importante no controle da
Hanseniase e deve-se levar em conta os conhecimentos, as opinides e as praticas
dos doentes em relacdo a sua doenca. Desta forma, € possivel adequar a
linguagem das equipes de saude a dos pacientes.

Freire e Betto, ao relatar uma experiéncia em um posto de saude,
fizeram uma critica aos recursos pedagogicos utilizados pelos profissionais de
salude daquele posto. Estes profissionais. quando esclareciam determinada
doenca, faziam-no em linguagem abstrata, enquanto a linguagem do meio popular

"... ndo é conceitual, é concreta, é visual" (1987, p.60).
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Segundo esses autores, todos os profissionais da saude precisam
saber fazer a leitura da manifestacao cultural popular, a fim de que a educacao

para a saude tenha sucesso.

Os pacientes sentem falta de orientacdo a respeito da doenca e
procuram por ela. Estas orientacbes contribuem para o entendimento da

Hanseniase e para a continuagao do tratamento.

Percebe-se, na fala de lzabel (48), a importancia da informacao,

contribuindo para a continuacdo do tratamento:

No inicio do tratamento, procurei informacdes sobre a
Hanseniase em dicionarios e livros de Medicina. Descobri
varios nomes e sindnimos dados a doenca. Quando li
sobre a progressédo da doenca para deformidades fisicas,
retornei para o tratamento que eu havia abandonado.

Desvela-se, no depoimento de Izabel (48), a importancia da
educacado na aceitacdo da doenca e do tratamento. Tendo acesso a informacdes
sobre a Hanseniase, sabendo da possibilidade da prevencéo das seqtielas fisicas
da doenca com as medicacbes e, compreendendo a terapéutica, os pacientes
prosseguem no tratamento. Sobre isto, falam Ferro e Fonseca (1987). Para estes
autores, a educacao possui papel relevante junto as demais acbes de controle da
Hanseniase, pois por meio dela as pessoas aceitam ou ndo, informacdes sobre a

doenca e mudam ou adquirem atitudes diante o problema da doenca.
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Reconhecendo a importancia de receber esclarecimentos sobre a
doenca, Tereza (50) fala sobre sua vivéncia no momento atual, fazendo o

tratamento da recidiva da Hanseniase:

Nos outros lugares aonde consultei ndo conversavam
comigo nem me orientaram sobre o que era a doenca,
como iria me sentir ou sobre como deveria me cuidar.
N&o sei se é porque estou prestando mais atencdo no
gue estd acontecendo comigo ou se é porgue estou mais
orientada, mas noto que com este novo tratamento,
iniciado em 1998, eu estou, realmente, melhorando.
Nunca mais queimei as maos e 0os bragcos ou machuquei
0s pés. Credito esta melhora tanto aos remédios quanto a
oportunidade que tenho de esclarecer duvidas.

E preciso que os profissionais de salde reconhecam a importancia da
participacdo do cliente no seu tratamento. E para que isto ocorra € necessario
responder as duvidas que surgem com informacfes corretas e claras sobre a

doenca, suas manifestacdes e sua evolucao.

Nesse sentido, Virmond (1995) enfatiza que acdes educativas sao
aguelas que permitem o estabelecimento de uma adequada relagéo entre o agente
de saude e o paciente, levando ao intercambio de conhecimentos sobre a
Hanseniase. Desta forma, toda vez que o hanseniano detectar em si alguma
alteracdo, propria da doenca, ele irh em busca de auxilio.

E isto esta acontecendo com Tereza (50). Ao reiniciar o tratamento,
ela recebeu informacdes sobre como se cuidar e prevenir o aparecimento de
sequelas. Quando observa algo diferente em seu organismo, ela procura auxilio
meédico. Executando estas orientacdes ela esta evitando as les6es consequentes a

neuropatia hansénica.
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Assim como Tereza, Angelo (38) recebeu informacbes sobre a
Hanseniase e expressa, em seu depoimento, sua satisfagdo: "Eu sO tenho a
agradecer. Aqui, sempre recebi o melhor tratamento e orientagdes sobre a

doencga. Aqui, eu encontrei grandes profissionais".

Clara (22) fala da informacéo recebida dos médicos quando iniciou
seu tratamento: "Fui informada que esta doenca €& causada por um
microrganismo que, ap0s 0 contagio inicial, pode levar anos para se

manifestar"”.

E segue, falando da necessidade de divulgar mais dados sobre a
Hanseniase: "Falta divulgacdo de informacdes sobre a Hanseniase. Assim
como falam sobre AIDS, céancer e outras doencgas, deveriam fazer

campanhas de esclarecimento, também, sobre a doenca de Hansen".

Percebi, na fala dos entrevistados, a necessidade de compartilhar
informacdes e esclarecer aspectos relativos a doenga, ao seu tratamento e aos
cuidados necessarios a prevencdo de incapacidades. Acredito que, uma vez
iniciado o processo educativo, o profissional da area da saude o faz com a
intencionalidade de promover esclarecimentos e, estando aberto a
guestionamentos, o processo de aprendizagem ocorre, manifestando-se em
atitudes e comportamentos favoraveis ao autocuidado. Neste caminhar, a citacao

de Selli sedimenta a parceria necessaria:

A bioética enfatiza a importancia da co-responsabilidade
na tomada de decisdo que envolve a vida de um ser
humano, o agir
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cauteloso, ponderado, denota responsabilidade e
respeito ao administrar uma situacao em beneficio do
paciente (1997, p.139).

4.7.2 Incentivando o AutoCuidado

Durante o acompanhamento dos doentes de Hanseniase, cada
passo deve ser discutido e esclarecido de forma que o paciente possa entender o

como e o porqué de cada atividade necessaria ao seu tratamento.

Para Rodrigues et al. (1997), essas atividades deverdo ser
realizadas junto ao paciente, orientando-o como prevenir ou tratar as alteracdes

que porventura possam apresentar, estimulando, assim, o autocuidado.

Orem (apud. George) define o autocuidado como:

Uma prética de atividade, iniciada e executada pelos
individuos em seu proprio beneficio, para a
manutencdo da vida, da saude e do bem-estar. O
autocuidado, efetivamente executado, contribui de
maneiras especificas para a integridade da estrutura
humana, para o funcionamento da pessoa e para o
seu desenvolvimento (1993, p.91).

O autocuidado deve ser visto como uma construcdo da prépria
pessoa. Esta pessoa deve ser 0 objeto de suas agoes.

Para se cuidar, antes de mais nada, € preciso se conhecer, saber de
suas limitacdes e de suas potencialidades. Redescobrir o proprio corpo, conhecé-
lo, percebé-lo, reconhecer sua forga e seu poder, € ter contato com a realidade do

cuidar.
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Sobre isso, fala Julido (49):

As pessoas que tém esta doenca precisam se cuidar, ja
faz seis anos que eu descobri isto, desde que eu iniciei 0
tratamento... Além disto, tem que evitar o sol para
diminuir as reacdes e fazer os exercicios de fisioterapia,
também, pois melhoram o movimento das maos e dos
pés. O principal € se cuidar. E preciso ter paciéncia e se
cuidar.

Desvela-se, na fala de Julido (50), a consciéncia assumida por ele
da importancia do autocuidado, como forma de prevencdo de complicacdes, e da

necessidade de passar sua experiéncia e seu "recado"” a outros doentes.

Clara (22) recorda-se que seu médico ensinou-lhe os cuidados de

limpeza nos pés para prevenir a abertura de novas Ulceras plantares:

Até hoje sigo fazendo os curativos no meu pé da maneira
como o meédico me ensinou e também uso cal¢cados e
palmilhas ortopédicas Desta forma, evito as ulceras e o
mau cheiro dos curativos. Reconheco a importancia de
me auto-cuidar, seja fazendo os curativos, seja tomando
0os remédios Houve épocas em gue eu ndo me cuidava,
na esperanca de que o meu pé ficasse bom sozinho, mas,
nestas ocasides, eu sempre piorava.

Para Rodrigues et al. (1997), as atividades de prevencdo deverao
ser executadas, dando énfase aquelas que forem passiveis de ser realizadas no
domicilio do paciente, estimulando-o, ainda, a compartilhar estas atividades com
outros individuos em sua comunidade.

Kathe e Naik (1998) verificaram que os doente portadores de Ulceras
plantares, tém consciéncia das suas causas (insensibilidade cutanea e

traumatismo) e da importancia do tratamento e do cuidado destas lesdes,
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referindo ainda a importancia da educacgao e da participagdo dos familiares para o

seu manejo e cura.

Izabel (48) também fala sobre a importancia de prevenir as
deformidades fisicas, causadas pela doenca, enfatizando que elas podem gerar
dificuldades para o hanseniano: "Se ndo cuidar e ndo fizer o tratamento,
corretamente, a doenca pode evoluir para sequelas fisicas importantes,

atrapalhando atividades diarias e a vida das pessoas”.

O surgimento de deformidades fisicas, provenientes da evolucdo da
doenca, contribuem para o estigma da Hanseniase e o preconceito ao hanseniano.

Segundo Cristofolini (1982), se a Hanseniase fosse sO moléstia
cutanea, mesmo sendo contagiosa, ndo teria a importancia que tem. A partir das
deformidades da face, das méaos e dos pés, surgidas secundariamente ao
comprometimento dos nervos periféricos, € que se desenvolvem os tabus e os
preconceitos relativos a Hanseniase.

Para essa autora, enquanto o paciente e seus familiares ndo se
conscientizarem da importancia de determinados cuidados na prevencdo de
deformidades e né&o introduzirem na vida diaria as técnicas de prevencédo, a

educacao para a saude néo tera alcancado seus objetivos.
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Conforme Oliveira et al. (1997), a Hanseniase é uma doenca com alto
potencial de sequelas e estigmatizacdo, sendo necessario o treinamento dos

pacientes para o seu autocuidado.

Orientar medidas preventivas e apenas falar sobre a importancia do
autocuidado nao basta. E necessario que o doente com Hanseniase assuma 0 seu
autocuidado. Mas percebo na nossa experiéncia que alcancar esta proposta muitas
vezes toma-se um caminho demorado que requer estimulo e supervisao constante.

Marta (65), com receio de suas duas recidivas e com medo de
agravar a insensibilidade das pernas, reforca a importancia de tomar as
medicacgbes, corretamente, como uma forma de assumir seu autocuidado. Ela diz:
"Sou caprichosa, tomo meus remédios corretamente e ndao falho nem um
dia".

O doente com Hanseniase precisa ser conscientizado que ao tomar
seus comprimidos para matar o bacilo de Hansen, ele ndo esta apenas,
procurando eliminar algo que esta agredindo o seu corpo, mas esta contribuindo
para eliminar uma doenga que mutila, discrimina e acompanha a humanidade h&
milénios. O que se busca € a participacao ativa do doente no seu tratamento.

Anténio (76), apds ter fugido do Hospital Itapud e abandonado seu
primeiro tratamento, evoluiu para seqielas importantes nas maos e nos pés. No
passado, ele havia sido isolado, compulsoriamente, de sua familia e da sociedade.

Quando reiniciou o tratamento em nivel ambulatorial, anos depois,
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recebeu informacdes e assumiu seu auto-cuidado: "Desde, entdo, quando
assumi que iria me cuidar, sigo a risca as orientacdes e o tratamento que me
dao".

Para Haddad e Pedrazzani (1997), as acdes educativas, dirigidas a
prevencao de incapacidades em portadores de Hanseniase, devem ter uma visao

mais global e levar em conta os fatores relacionados ao isolamento e a

marginalizacdo, aos quais os hansenianos eram submetidos no passado.

Além disso, conforme Ferro e Fonseca (1987), a educacao para a
saude deve ser dirigida, inicialmente, ao proprio doente. Ele precisa ser esclarecido
da importancia de assumir-se diante da Hanseniase e ndo menosprezar seus
sintomas. Precisa ter consciéncia da importancia do tratamento.

Francisco de Assis (48) fala sobre os cuidados exigidos durante o
periodo em que estava traqueostomizado: "A canula de traqueostomia exigia
alguns cuidados de limpeza para que eu pudesse respirar bem... Havia uma
preocupacao em evitar que entrasse agua ou poeira no local..."

Outro aspecto abordado foi o do cuidado em guardar as medicacoes
em local seguro, para evitar 0 acesso por parte de outras pessoas. Sobre isto, fala
Roque (29): "... fiz uma caixa de madeira, com cadeado, aonde guardo meus
remédios. Deixo em local escondido, na minha casa, e sO eu tenho a chave. E

uma precaucao”.
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E segue, falando sobre a importancia do autocuidado e da realizacao
do tratamento: "Além disto, cuidando de mim, eu também estou cuidando dos

outros, pois evito transmitir a doenga".

Desvela-se, na fala de Roque (29), a consciéncia assumida de cuidar
de si préprio (autocuidado) como uma forma de cuidar dos outros, pela prevencao
da doenca.

Conforme Mosquera (1980), o individuo auto-educado para a saude
€, antes de mais nada, um elemento social de alto nivel, que procura ndo sé o seu
beneficio, mas o de uma coletividade.

Os pacientes desvelaram-se como responsaveis e esforcados na
manutengdo do autocuidado, construindo suas experiéncias criativas e
conhecimentos proprios as suas singularidades, as vezes, compartilhadas com

outros colegas hansenianos.
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4.7.3 A Convivéncia com o Hanseniano: Orientacdo aos

Familiares e a Comunidade

A saude deve ser encarada como algo que se faz com a
participacédo de todos. Assim sendo, a saude néo é algo que
possa ser dado apenas por um 6érgao de saude... Precisa de
um engajamento ativo da populacdo para alcangar sucesso
(Ferro e Fonseca, 1987, p.344).

Os pacientes de Hanseniase ndo sofrem apenas pela sua doenca,
mas sofrem por causa da rejeicdo de seus familiares e da comunidade a que
pertencem.

A educacéo para a saude, em Hanseniase, deve ser dirigida também
aos familiares e a sociedade em geral, esclarecendo-lhes sobre a doenca,
eliminando tabus e falsos conceitos a respeito da moléstia, pois 0 meio social tem
influéncia na atitude pessoal do paciente para com sua enfermidade.

Conforme Yamanouchi et al. (1993), existe o preconceito latente, na
sociedade, em relacdo a Hanseniase e ao hanseniano, sendo necessario maior
estimulo as campanhas de conscientizacado popular, a fim de que o hanseniano
nao seja mais discriminado e possa, assim, viver normalmente. Para estes
autores, a Hanseniase, antes de ser um problema restrito a medicina, € um
problema de carater sociocultural.

Para Lombardi et al. (1990) medidas gerais voltadas para a
comunidade, através de praticas de educacdo para a saude, sdo fundamentais

para o controle da Hanseniase.
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Faz parte do programa de controle da Hanseniase o exame e o
acompanhamento dos familiares dos doentes em tratamento. Deverdo ser
examinados todos aqueles que residem com o doente, nos ultimos cinco anos. Sao

os chamados contatos intradomiciliares ou comunicantes.

Além do exame fisico, todos 0s comunicantes deverao ser orientados
sobre os sinais clinicos da Hanseniase e encaminhados para fazerem duas doses
de vacina BCG. Esta vacina, usada para imunizacao contra a tuberculose, aumenta

as defesas imunoldgicas, diminuindo as chances de desenvolver Hanseniase.

Conforme Foss (1999), uma vez confirmado o diagndéstico do
paciente, seus comunicantes deverdo ser examinados, observando-se se

receberam vacinacdo BCG intradérmica.

Sobre o exame de seus irméaos, fala Fé (66): "... toda a nossa
familia foi examinada e ninguém tinha nada. Somos oito irmaos. Mesmo

depois de casados, nés éramos acompanhados”.

Antonio (76) fala do exame de seus filhos quando esteve interno em
Itapud: "Tenho um casal de filhos... quando criangas foram examinados e
nunca tiveram nada".

Maria (62), nunca contou para seus filhos e aos seus sobre a doenca,
mas preocupou-se em que todos fossem examinados. Ela diz: "Todos foram

examinados e nunca tiveram nada".



206

Marta (65) recorda da vacinagcdo de seus filhos. Ela diz: "Ap6s o
nascimento, todos os meus filhos receberam doses macicas de BCG. Era s

0 que havia para fazer, entao".

Conforme Ferro e Fonseca (1987), os familiares do doente devem
receber esclarecimentos sobre a Hanseniase. Devem ter conhecimento dos riscos
de contagiosidade e da necessidade de serem examinados, periodicamente, em

especial, se aparecerem lesdes suspeitas da doenca.

Andrade et al. (1998) referem a importancia de campanhas para a
promocdo de conhecimentos sobre a Hanseniase, de forma a estimular os
portadores de sinais e sintomas sugestivos da doenca a se apresentarem
voluntariamente aos postos de saude.

Referindo-se aos seus filhos, Angelo (38) sabe da importancia de
serem examinados, mas desabafa: "Eu gostaria de trazé-los para serem
examinados aqui, mas, no momento, ndo tenho condi¢cdes financeiras para
pagar passagem para eles, e ndo gosto de ficar pedindo aos outros”.

Desvela-se, na fala de Angelo (38), a necessidade de se fazer um
levantamento dos problemas sociais e econdmicos que o0 paciente enfrenta,

objetivando, com isto, a ajuda necessaria para sua solucéo.
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Recordando-se de quando iniciou seu primeiro tratamento, em 1966,

Tereza (50) lembra do exame e recomendac¢fes dadas aos seus familiares:

Nessa época, todos 0s meus seis irmaos e 0s meus pais
foram examinados. Receberam orientacbes e fizeram a
vacina BCG. Algum tempo mais tarde, duas irméas minhas
desenvolveram a doenca e também iniciaram tratamento
para Hanseniase.

Outro aspecto, vivenciado pelos entrevistados foi a necessidade de

orientacdes aos seus familiares. Sobre isto, fala I1zabel (48):

Qualquer coisa que minhas irmas sentem elas acham que
estdo com Hanseniase e vém correndo aqui para
consultar. Eu ja falei para elas que nado tenho risco de
transmitir a doenca, mas existe uma grande diferenca
entre eu dizer e elas acreditarem.

A afirmacao de Izabel (48), de ndo haver chance de contédgio por seu
intermédio, deve-se ao fato de que, no momento em que 0s pacientes recebem a
primeira dose supervisionada da poliquimioterapia, as chances de contaminacao
reduzem-se a quase zero.

Oliveira e Romanelli (1998) relatam que com a introducdo da
medicacao, o bacilo de Hansen deixa de ser viavel e, se ocorreu uma infecgéo, foi
antes do tratamento. S&o dados importantes que devem ser reforgcados nas acdes
educativas destinadas aos portadores da doenca e aos seus comunicantes.
Comunicantes sdo todas aquelas pessoas que residem com o hanseniano ha

menos de cinco anos.
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As acles educativas também devem ser direcionadas a familia do
hanseniano, visando a promocéo da saude, a prevencao e ao controle da doenca,

medidas que contribuem para a qualidade de vida.

Os servicos de saude devem envolver os familiares do hanseniano
no controle e tratamento dos doentes, despertando-lhes a responsabilidade do

autocuidado e da manutencéo da saude (Oliveira e Romanelli, 1998).

Percebi, pelas entrevistas e no atendimento diario aos hansenianos,
no ambulatorio, a importancia de receber, ouvir e transmitir esclarecimentos sobre

a Hanseniase aos familiares dos doentes.

Corroborando a afirmagdo supracitada Simomton et al. (1987)
referem que a familia precisa tanto de apoio e de orientagdo quanto os pacientes.

No combate a Hanseniase sdo necessarias, também, campanhas
educativas direcionadas a comunidade em geral, que deve ser convocada para
atuar como agente neste processo. Os esclarecimentos sobre a doenca, sua
transmissao e prevencado devem ser transmitidos, bem como a Hanseniase como
uma doenca que tem cura. Além disto, informar que a persisténcia de
deformidades fisicas em um paciente curado ndo significa nenhuma "ameaca" a
populacao, por isto contribui para a diminuicdo do preconceito ao hanseniano.

Brasil Ministério da Saude (1994) indica que a comunidade, por meio

dos grupos sociais que a compdem, necessita estar informada das acdes que séo
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a garantia de saude de seus membros. Mediante estas acfes de saude, a

comunidade deve ser esclarecida sobre a doenca.

Nesse sentido, Gomes (1998) refere ser a conscientizacdo da
populacao pela educacdo o caminho que possibilitara a interrupcdo da cadeia de

transmissédo da doenca.

Reconhecendo que o impacto das acdes de controle sobre a
endemia Hanseniase ndo se da a curto prazo, o MINISTERIO DA SAUDE vem
buscando medidas que objetivem integracdo e maior efetividade das acbes de
salde nos servicos que prestam assisténcia a esta moléstia. Entretanto, existem
fatores limitantes ao sucesso destas medidas: falta de planejamento, escassez de
verbas, despreparo das equipes de saude, auséncia de programas locais que
incentivem a Educacdo para a Saude entre outros (Brasil, op. cit.). A superacdo
destes fatores limitantes s6 sera possivel quando se fizer presente um grande
esfor¢o conjunto entre governantes, equipes de saude e comunidade. Este esfor¢o
requer, ainda, que os profissionais de salde estejam sensibilizados e capacitados,
tecnicamente, permitindo, desta forma, o controle da Hanseniase como problema
de saude Publica

Conforme Gershon e Srinivasan (1992), € com a educacao da familia
e da comunidade, na qual o hanseniano esta inserido, que conseguir-se-a remover

o estigma, ligado a Hanseniase, e reintegrar o doente a sociedade.

E crucial ressaltar a importancia das medidas educacionais que

percebi excitatorias nas falas dos entrevistados. E necessaria a mudanca de
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atitude em relacdo a esta doenca, ndo so por parte do paciente, de seus familiares
e da comunidade, mas, principalmente, das equipes de saude. Nenhuma pregacao
sobre a curabilidade da doenca, o pequeno risco de contagio e a praticabilidade da
reabilitacdo, tera 0 menor impacto sobre o paciente e o publico, enquanto a prépria
equipe de salde se recusar a tratar a Hanseniase, como qualquer outra doenca,

passivel de cura.

E necessaria mudanca fundamental de atitude por parte de todos os
envolvidos na doenga, isto €, os engajados nela: pacientes, familiares, comunidade
e equipes de saude. Quando se verificar tal mudanca de atitude, possivel por meio
de uma educacdo para a saude, o controle da Hanseniase como problema de

Saude Publica ndo tera barreiras.

Libaneo (1994), ao descrever a educacdo como uma atividade
humana necessaria a existéncia, qualifica-a como um fenémeno social e universal.
Através da acdo educativa, o meio social exerce influéncias sobre as pessoas e
elas, ao assimilarem e recriarem estas influéncias, tornam-se aptas a estabelecer

um vinculo ativo e transformador no meio social.



5 REFLEXOES EMERGIDAS DESTA TRAJETORIA

As reflexdes emergidas desta trajetoria foram muitas e cada uma
delas com seu significado especial. Chegar até elas envolveu momentos de
amadurecimento, de questionamentos e de crescimento pessoal e profissional.

Os sentimentos e vivéncias dos entrevistados, experienciados em
suas trajetorias de vida como doentes de Hanseniase e compartilhados comigo
por meio das entrevistas, evidenciaram o mundo vivido do ser (humano)
hanseniano.

A abordagem fenomenoldgica, como op¢ao a coleta e a analise dos
depoimentos, levou-me a compreensdo do fenbmeno, vivenciado pelos
entrevistados, permitindo-me chegar as suas esséncias. A entrevista,
fundamentada em uma metodologia fenomenologica, exigiu atitude compreensiva
por parte desta pesquisadora e entrevistadora. Por esta atitude foi possivel captar
o mundo vivido dos hansenianos, tal como ele se apresenta. Valeu-me, também,

como uma descoberta profissional, pois esta abordagem propiciou o acolhimento,
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que favorece a nossa (re)construcdo do estar no mundo com o outro. A
fenomenologia permitiu-me olhar para a complexidade da existéncia do ser
(humano) hanseniano, suscitando reflexdes a transformacéo da praxis da equipe

de saude.

A andlise das entrevistas, utilizando o método fenomenoldgico,
proposto por Giorgi (1985 e 1997) e Comiotto (1992), permitiu chegar a sete
grandes esséncias e suas respectivas dimensodes, que foram desvelando o mundo

da vida do ser hanseniano.

A primeira esséncia, A DIFICIL TRAJETORIA DO DIAGNOSTICO
PRECISO AO INIiCIO DO TRATAMENTO CORRETO, evidenciou as dificuldades
em se pensar na Hanseniase como doenca atual, dificultando, desta maneira, o
seu diagndstico. Os transtornos enfrentados pelos pacientes, até o inicio do
tratamento, também foram revelados. Esta esséncia desvelou-se atraveés das
dimensdes: A Hanseniase como doenca biblica: o desconhecimento da
Hanseniase como doenca atual, Do impacto do diagndstico confirmado ao
assumir-se como hanseniano e d procura de recursos médicos: das
dificuldades encontradas até o inicio do tratamento atual.

A forte associacdo e a lembranca da Hanseniase como uma doenca
de antigamente, dos tempos biblicos, leva ao esquecimento desta moléstia como
doenca dos dias atuais. A falta de conhecimentos e informacdes corretas a
respeito da Hanseniase, por parte da comunidade em geral, também foi

evidenciada pelos entrevistados.
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Ficou claro que a maioria dos entrevistados desconhecia sua fonte de
contagio e eles trouxeram suposi¢des préprias sobre a maneira de transmisséo da
Hanseniase. Outra situagao vivenciada refere-se as dificuldades encontradas até o
diagnostico correto, pois a doenca apresenta uma evolucao insidiosa e extensa
manifestac@o clinica, levando a diagndsticos errados, antes da certeza de ser

Hanseniase.

As dificuldades vivenciadas e expressadas como significativas pelos
hansenianos incluiram tratamentos prévios inadequados e falta de profissionais da
salude capacitados, atribuidos como causas para o inicio tardio do tratamento,
indicado para a Hanseniase. Os entrevistados apontaram, ainda, algumas
questbes que dificultam a continuacdo do tratamento, tais como: parefeitos

medicamentosos, surtos reacionais e duracdo prolongada do tratamento.

A segunda esséncia, SER (HUMANO) HANSENIANO:
SENTIMENTOS COMO CARACTERISTICA ESSENCIAL, revelou os significados
da Hanseniase na vida dos entrevistados e os sentimentos aflorados neste
processo. Esta esséncia desvelou-se através das dimensdes: O que significa ter

Hanseniase e Sentimentos dicotdOmicos emanados desta vivéncia.

Muitos foram os significados dados pelos participantes desta
pesquisa, a repercussado da doenca em suas vidas.

A Hanseniase aflorou com os significados de condenacédo, de
fracasso, de doenca maldita, desesperadora e bandida, que leva o doente ao

desanimo e a depressdo. Surgiu também com o significado de praga e castigo,
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enviados por erros cometidos no passado, tanto pelo doente como pela sua familia.
Outro significado, dado a Hanseniase, foi o de uma doenca contagiosa grave,
como se tivesse AIDS. No entanto, para uma paciente, a Hanseniase surgiu como
uma saida para a situacdo de rejeicdo, por parte de sua familia adotiva, pois ela

soube viver a doenca de uma forma Unica e especial.

Muitos foram o0s sentimentos vivenciados pelos entrevistados com
relacdo a sua doencga. Sentimentos de vergonha, de édio, de raiva, de culpa, de
tristeza, de rejeicdo e de inutilidade estiveram presentes nas falas de muitos dos

entrevistados.

Alguns dos entrevistados manifestaram sentimento de inconformidade
em haver adoecido, enquanto seus irméos, demais familiares e amigos eram
pessoas saudaveis.

Medos diversos afloraram ante as adversidades existenciais em ser
hanseniano: de ndo sustentar a familia, de ser descoberto como hanseniano, de
haver contagiado outras pessoas, de ser isolado pela familia e pelos amigos, das
sequelas fisicas causadas pela doencga, das recidivas... Sentimento forte foi o
receio e 0 medo de que os familiares fossem discriminados por causa da doenca
do hanseniano.

Na terceira esséncia, SOBRE O INTRAPESSOAL: A RELACAO
MAIS VERDADEIRA COMIGO MESMO, ficaram evidentes questdes como o abalo
e a perda da auto-estima, as discriminacbes sofridas pelo hanseniano e as

dificuldades encontradas em realizar tarefas domésticas e profissionais com as
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sequelas fisicas instaladas. Alguns dos entrevistados, superando estas
dificuldades e encontrando apoio, conseguiram recuperar sua auto-estima. Esta
esséncia desvelou-se através das dimensdes: Convivendo com o preconceito e
a discriminac&o. Convivendo com as sequelas fisicas. Reencontrando-se: da

perda ao resgate da auto-estima.

O claro preconceito, vivenciado pelos entrevistados, manifestou-se
pela perda de amigos, na perda do emprego e, também, pela separacdo entre
casais. Os entrevistados perceberam a mudanca de atitude de amigos e
conhecidos que, anteriormente, freqiientavam a casa do doente e apds saberem
sobre a Hanseniase nunca mais apareceram. Incomodam muito o preconceito e a

discriminacao na percepc¢ao dos entrevistados.

A demissao do trabalho, por causa da descoberta da doenca, atingiu
os doentes de Hanseniase. A falta de esclarecimentos sobre a doenga e sobre sua
cura contribuiram para tal fato. E preciso, pois, que se esclareca que a
Hanseniase tem cura, sim, e ndo inviabiliza a participacdo do doente em seu meio
de trabalho.

Seja por medo, seja por ignorancia, as pessoas tenderam a afastar-
se do doente de Hanseniase. Este sofrimento resultante pode ser evitado com a
divulgacao de informacdes sobre a doenca.

As sequelas e as deformidades fisicas, surgidas com a progressao
da doenca, séo dificuldades significativas enfrentadas pelos hansenianos nas

relacbes e na execucgao de atividades do cotidiano.
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A realizacao de tarefas simples como abotoar uma roupa, calcar um
sapato ou assinar o proprio nome foram afetadas quando os doentes perderam a

sensibilidade das maos ou tiveram seus dedos atrofiados.

O simples ato de caminhar ou dirigir um automoével também ficou
prejudicado, quando os pés e as pernas foram atingidos pelas sequelas fisicas da

Hanseniase.

Existem meios para prevenir ou reverter algumas dessas
incapacidades, mas é preciso que se invista em autocuidado e técnicas simples ou
mais complexas de fisioterapia, pois o0 mundo vivido dos doentes entrevistados
desvelou que eles foram privados destes recursos preventivos e de reabilitacao.

E clara a importancia de fortalecer o "self' da pessoa acometida pela
Hanseniase. Este processo, todavia, ndo € facil, pois exige a compreensao de
aceitar-se como hanseniano e o apoio daqueles que o cercam.

Sentir-se "menos do que um lixo", "como um trapo” e "como uma
coisa que ndo serve mais a sociedade" sdo sentimentos marcantes e fortes, que
levaram a perda da auto-estima e fazem com que o hanseniano va se "enfiando
numa conchinha", como se quisesse ficar escondido de tudo e de todos. Reverter
este quadro nem sempre foi possivel, mas alguns deles, com apoio de familiares,
de amigos e de profissionais da saude, capazes de compreender 0 momento que

0 hanseniano vivia, conseguiram reencontrar-se.
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Além de capacitar os médicos e os profissionais da enfermagem,
pertencentes as equipes que acompanham os doentes de Hanseniase, houve
necessidade de outros profissionais como psicologos e fisioterapeutas e
enfermeiros para uma abordagem assistencial mais condizente as dificuldades

experienciadas.

Na quarta esséncia, COMUNIDADE, PRECONCEITO E
DISCRIMINACAO, evidenciou-se o conflito dos hansenianos em ndo saber se
terdo o apoio de sua familia e de seus amigos, uma vez que nao se pode prever a
reacdo deles para com o doente. Esta esséncia desvelou-se nas dimensdes:
Familia: do apoio ao rechagco e Amigos: do apoio de alguns ao abandono da
maioria.

Foi evidente a importancia do apoio familiar para o hanseniano, no
momento em que vive a sua doenca, desde o diagndstico até completar o
tratamento. Atitudes de ajuda e de incentivo contribuiram para a melhora do
doente em seu todo e foram fundamentais no processo de sua cura.

O apoio com a lembranca em tomar os remédios, da ajuda para fazer
os curativos e do oferecimento para realizar tarefas domésticas foram
significativas para que alguns doentes ndo se sentissem desamparados.

Infelizmente, alguns dos entrevistados foram rejeitados e
discriminados por seus familiares, tanto filhos, quanto irméos, pais ou conjuges.
Alguns deles néo receberam mais nem ligacoes telefénicas de seus filhos, como

se o simples fato de falar fosse transmitir a Hanseniase.
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Além do mais, ficou clara a necessidade, por parte do hanseniano, de
ser apoiado também por seus amigos. Este apoio pode ser tanto emocional quanto
material, pois alguns dos entrevistados receberam ajuda financeira de conhecidos
em periodos cruciais da doenca. A ajuda também manifestou-se pela tentativa de
conseguir emprego para o doente.

Todavia, algumas outras vezes, 0 hanseniano vivenciou situacoes de
abandono pelos seus amigos, até mesmo, sendo motivo de escarnio. E necessario
mudar esta situacdo de desprezo ao doente de Hanseniase e uma das maneiras

possiveis para isto € pelo esclarecimento a populagéo.

A quinta esséncia, O CORPO COMO ESPELHO DO ESTIGMA,
desvelou-se por meio das dimensdes: Sobre a ocultagédo da doenga e do corpo:
contar a verdade ou ocultar a Hanseniase e Auto-segregacao do corpo.

A ocultacdo do corpo emergiu como uma tentativa de ocultar a
doenca. Os hansenianos procuram esconder suas lesbes de pele para evitar
explicagBes que pudessem revelar a Hanseniase. Esta atitude evidencia o conflito,
vivenciado pelos hansenianos, em contar ou ocultar a Hanseniase para seus
familiares e amigos.

A segregacdo e o isolamento aos quais os doentes de Hanseniase se
impuseram, surgiram em decorréncia da atitude preconceituosa de pessoas de

sua relagéo que os discriminam.
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A sexta esséncia, SOBRE AS EQUIPES DE SAUDE, desvelou-se
com as dimensfes: A percepcdo dos profissionais de saude e O desejo de

como ser tratado.

Foram evidenciadas, espontaneamente, as percep¢cdes que O0S
hansenianos tém sobre os profissionais da salde e como percebem seus
conhecimentos e atitudes sobre a Hanseniase. Experienciaram que, algumas
vezes, faltava a estes profissionais informacdes e conhecimentos sobre a doenca,

gerando dificuldades no diagndstico e na conduta terapéutica.

Desvelou-se ainda a importancia do tratamento humanizado, do
respeito ao ser humano, do apoio ao hanseniano e da necessidade de poder
conversar e desabafar durante o atendimento pelos profissionais de saude.
Percebi, em suas falas, a busca do significado do desejo de como ser tratado,
centrado no existir de cada um deles.

Ressalta-se a importancia de se investir em treinamento e educacgéao
continuada das equipes de saude. Além da atualizagdo técnico-cientifica, uma
abordagem mais humanizada deve ser contemplada.

A sétima esséncia, EDUCACAO PARA A SAUDE EM
HANSENIASE, desvelou-se pelas dimensdes: Sobre o doente e sua doenca: o
compartilhar de informagdes, Incentivando o autocuidado e A convivéncia

com o hanseniano: orientacao aos familiares e a comunidade.
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Desvela-se a significancia de compartilhar informacdes sobre a
doenca e sobre o tratamento com o hanseniano, permitindo que ele participe,
ativamente, no seu processo de cura e contribua com seu saber e suas
experiéncias para o crescimento do profissional de saude. Isto, tanto pode ser feito
por meio de atividades educativas teorico-praticas como, informalmente, durante

as consultas com o hanseniano.

Alguns pacientes foram em busca de informa¢des em enciclopédias
e livros de Medicina, pois reconhecem a falta de divulgacdo nos meios de
comunicacdo, fazendo um comparativo com cancer, AIDS e outras doencgas
transmissiveis que, continuamente, sdo lembradas em noticiarios e jornais e tém

suficiente material esclarecedor e educativo.

Evidenciou-se a necessidade de receberem orientagdes
incentivadoras ao autocuidado, possibilitando a diminuicdo da instalagcdo de

incapacidades fisicas e a compreenséao do tratamento em andamento.

Desvelou-se, mais, a urgéncia de esclarecimentos aos familiares dos
doentes e de campanhas educativas, dirigidas a comunidade da qual o
hanseniano faz parte, contribuindo, desta forma, para a diminuicdo do estigma
existente com relacdo a Hanseniase e ao preconceito com o hanseniano.

Além disso, questbes relativas a prevencdo da Hanseniase, tais
como exame de comunicantes e vacinacdo BCG, estiveram presentes na fala dos

entrevistados.
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Do contexto estudado, emergiu a necessidade de:

e Incentivar acdes desmistificando a Hanseniase como doencga do

passado, "biblica" e incuravel,

No combate a Hanseniase s&o necessarias campanhas educativas a
fim de esclarecermos a comunidade, em geral, e as equipes de salude que esta
moléstia tem cura, sendo o tratamento feito em nivel ambulatorial sem a

necessidade de isolar e internar o hanseniano.

Para escapar do poder antieducativo das palavras "lepra" e
"leproso”, varios autores sugeriram, por volta dos anos 70, aterminologia
Hanseniase ou doencga de Hansen. E necessario usar esta "nova" terminologia,

pois a palavra "lepra" € um rétulo que anula qualquer tentativa de educacao e

apresenta poderosa carga emocional de rejeicdo e de preconceito.

E preciso reforcar que a Hanseniase € uma doenca infecto-

contagiosa, presente no dias atuais, passivel de tratamento e de cura. Por sua

vez, Lepra € um termo pejorativo que dificulta a educacéo.

e Elaborar programas de educagdo continuada e promover

treinamentos para os profissionais de saude, usando uma

pedagogia participativa em que os doentes com Hanseniase

contribuam no delineamento destes caminhos.
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Os profissionais de saude precisam estar, continuamente,
atualizados, possibilitando, desta maneira, melhor atendimento, diagndstico

precoce e tratamento adequado aos pacientes com Hanseniase.

O treinamento de todos aqueles que prestam atendimento ao
hanseniano, tais como médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos,
assistentes sociais e auxiliares, deve ser simples e eficaz. Palestras, cursos,
reunides cientificas, seminarios, atelié de vivéncias e material bibliografico podem
ser utilizados. A participacdo em congressos cientificos também deve ser

estimulada e proporcionada.

Os profissionais de saude precisam estar preparados para apoiar
emocionalmente o cliente, facilitar a expressdo dos sentimentos dos hansenianos,
identificar crengas, valores e atitudes acerca da Hanseniase, favorecer o fim de
estigmas, mitos e preconceitos, relacionados a Hanseniase, utilizar linguagem
compativel com a cultura do cliente, trocar informacdes sobre a Hanseniase, sua
transmissdo, prevengcdo e tratamento e estimular ao autocuidado, visando a

reducdo de incapacidades e sequelas fisicas ocasionadas pela doenca.

» Oportunizar vivéncias e orientacdes aos futuros profissionais da
saude, durante a faculdade e cursos de especializacdo, sobre a
importancia da relacdo humana que se estabelece com o

hanseniano.

Compartilhar com os futuros profissionais da saude a importancia do

respeito ao ser humano e questdes de bioética como relacéo profissional de
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salude — paciente, autonomia e importancia do sigilo sobre o0s assuntos

abordados nas consultas.

e Reforcar, durante a formacdo do moddico, o estudo da

Dermatologia e da Hanseniase,;

Durante a Faculdade de Medicina, o estudo da Dermatologia fica
restrito a poucas semanas dentro do curriculo médico. Como a patologia
Hanseniase é abordada na disciplina de Dermatologia, faz-se necessario adequar
a carga horéaria desta especialidade, a fim de que os académicos de Medicina
possam dispor de tempo maior para receber informacdes a respeito da
Hanseniase: Além disso, € necessario fornecer ao jovem estudante em formacao
uma motivacdo que o sensibilize para o envolvimento no trabalho com o

hanseniano.

e Proporcionar aos hansenianos uma abordagem de tratamento
mais humana, valorizando seus sentimentos, suas vivéncias e
sua singularidade como pessoa;
Enfocar, também no periodo de formacdo académica dos
profissionais de saude, a importancia da valorizacdo do ser humano e de seus

sentimentos, apesar de vivermos em plena era tecnologica.

Ao assistir o doente de Hanseniase, faz-se necessaria uma

abordagem interativa, considerando e valorizando o que ele sabe, pensa, sente e



224

experiencia em sua trajetoria de vida. Respeitar suas necessidades e suas

individualidades.

Permitir ao hanseniano expressar seus sentimentos durante as
consultas e proporcionar grupos de vivéncia aos pacientes com o adequado
acompanhamento psicoldgico de apoio, possibilita a reducdo do nivel de estresse
e de ansiedade e a recuperacéo da auto-estima.

No grupo, as pessoas tém a oportunidade de redimensionar suas
dificuldades ao compartilhar davidas, sentimentos, experiéncias conhecimentos e
solidariedade entre outros. Em alguns casos, esta abordagem pode provocar alivio
da tensdo emocional vivenciada pelos doentes. E importante, contudo, que o
profissional de salude esteja atento para perceber os limites que separam as
guestdes a serem abordadas, em grupo ou individualmente.

Os profissionais de salude precisam estar atentos para 0 manejo
adequado dos sentimentos emanados deste processo e desmistificar a associagéo
existente entre Hanseniase e culpa e punicéo. E necessario, também, permitir ao
doente o tempo que seja necessario para ele expressar seus sentimentos e
davidas.

» Elaborar programas de educacdo para a saude em Hanseniase,

visando compartilhar informagbes sobre a doenga com o0s

hansenianos e estimular o autocuidado;
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Abordamos a importancia do doente participar, ativamente, de seu
tratamento e de seu processo de cura. Para atingir este objetivo, faz-se necessario
compartilhar informacdes relativas & doenca com os hansenianos. Deve-se falar,
em linguagem acessivel a sua compreensdo, sobre suas davidas e acrescentar,
conforme o0 momento apropriado, questdes relativas a transmissao, as
manifestagcdes clinicas, ao diagndstico, ao tratamento, a profilaxia e a prevencao
de incapacidades fisicas da Hanseniase. Desta forma, estimula-se o doente ao
autocuidado e a manutencédo de suas necessidades existenciais.

Essas informacgdes podem ser transmitidas por meio de palestras ou
durante campanhas, mas também, informalmente, em cada consulta que o
paciente compareca. Permitindo que o0 hanseniano expresse suas duvidas,

podemos orienta-lo melhor.

* Proporcionar a familia do hanseniano momentos de dialogo, de
esclarecimento de duvidas e de participagdo no processo de
recuperacéo da saude do doente;

Abrir espagos, visando integrar a familia do doente no seu

tratamento e proporcionar educagdo em saude que inclua informagfes sobre a
doenca: transmissdo, manifestacfes clinicas, tratamento e prevencédo, além da
participacdo, convivéncia, solidariedade e tantos outros acréscimos quantos forem

necessarios.

Reforcar, compreensivamente, a importancia do exame dos

Comunicantes e da vacina BCG, como forma de prevencao da doenca. Facilitar o
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comparecimento dos familiares ao servico de saude para esclarecimentos de suas

ddvidas e exames necessarios.

e Promover campanhas educativas e abertas junto aos meios de
comunicagdo, visando esclarecer a comunidade assuntos
referentes a transmisséo, clinica, tratamento e curabilidade da

Hanseniase;

Envolver a midia na divulgacdo de informacgbes corretas e néo

sensacionalistas sobre a Hanseniase, procurando desestigmatiza-la.

e Promover palestras sobre a Hanseniase em escolas da rede

privada e publica

Essas palestras, direcionadas a alunos, pais, professores e
funcionarios das escolas, devem abordar de maneira simples e objetiva temas
relacionados a Hanseniase, possibilitando o esclarecimento de duavidas desta
populacao e valorizando a solidariedade e as experiéncias prévias intra-familiares
e comunitarias, quando presentes.

Ao encerrar estas reflexdes, mesmo sem a pretensdo de esgotar o
fendbmeno, pois percebo-o como inesgotavel, acredito ter contribuido, de modo
significativo, para tomar o atendimento ao hanseniano um pouco mais humano.
Muito, porém, ainda ha de ser feito em prol da dignidade e do respeito ao ser

humano hanseniano.



227

Talvez, seja 0 comeco de um novo comego...

| took theturn and turned to Eu del avolta e volte-me para
begin a new beginning Iniciar um novo comego

till looking for the answer Ainda procurando a resposta
| cannot find the finish Eu ndo pude encontrar o fim
it's either this or that way E desta ou daquela forma
it's one way or the other De uma manera ou deoutra

it should be one direction Deveria ser uma direcao

it should be one reflection Deveria ser uma reflexéo
theturn | have just taken A volta que eu acabel de dar
theturn that | was making A volta que eu-estava fazendo-
| might be just beginning Eu poderia estar somente
| might be near the end. iniciando

(ENYA) Eu poderia estar perto do fim.



Porto Alegre, 01 de dezembro de 1998.

[lmo. Sr.
Dr. Jodo Tadeu Freitas da Costa

M.D. Chefe do ADS/SSMA

Sr. Chefe:

Venho por meio desta solicitar a V.Sa. autorizacdo para a viabilizagdo do
projeto de pesquisa anexo, para a redizacdo da dissertacdo de Mestrado da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul — Programa de P6s-Graduacdo em
Educacdo, que visa estudar os sentimentos e vivéncias dos pacientes portadores de
Hanseniase com relacdo a sua doenca, cujos pacientes sdo atendidos no Servico de
Hanseniase deste ambulatorio.

No aguardo de sualiberacéo, desde ja agradeco.

Atenciosamente,

Medranda LeticiaMaria Eidt



DECLARACAO

BEU, oo declaro estar de acordo em participar
do edtudo "Sentimentos e Vivéncias dos Pacientes Portadores de Hanseniase com

Relacdo a sua Doenca'. Estou ciente e concordo com a gravacao desta entrevista, como
forma de registro dos mesmos, para posterior estudo pela Mestranda Leticia Maria Eidt,
aluna do curso de Mestrado em Educacéo da PUCRS, Porto Alegre.



SINTESE DA ENTREVISTA COM CLARA

Apesar do tratamento feito, eu ndo me sinto curada e ndo me sinto bem.
Pareco estar sempre doente. Eu quero esquecer que eu tenho Hanseniase, mas néo

consigo. Sinto uma aflicdo interior muito grande.

Nunca descobri, ao certo, como ou de quem peguei Hanseniase.
Investigamos na familia e ndo encontramos nenhum caso. Havia uma tia paterna com
lesbes de pele, mas descobrimos ndo ser Hanseniase. No lado materno ndo pudemos
seguir investigando, pois como minha avo perdeu os pais muito pequena, ela foi criada

por outras pessoas e ndo tivemos como localizar familiares de geracdes anteriores.

s

Fui informada pelos médicos que esta doenga é causada por um
microrganismo que, ap0s o0 contgio inicial, pode levar anos para se manifestar. A
hipétese mais provavel de contdgio, no meu caso, foi de contaminagdo intra-uterina,

enguanto minha mée estava me esperando. Mas isto nunca foi confirmado.

Conforme minha av0, as primeiras manifestacées clinicas da doenca teriam
surgido quando eu tinha trés meses de vida. Inicialmente, apresentava uma mancha
avermelhada no peito e apds a pele passou a descamar.

Eu me recordo de haver iniciado com problemas a partir dos sete anos de
idade, quando machuquei meu pé com um prego e ndo senti. Como era criada pela minha
mae, nesta época, e ela ndo se preocupava comigo, desenvolvi uma infeccdo muito feia e
quase perdi meu pé.

Somente um ano apOs este episédio fui receber o diagndstico de
Hanseniase. Isto foi em 1984. Como esta doenca € muito escondida, os médicos nao
gueriam acreditar que eu pudesse té-la. Por este motivo, recebi varios tratamentos para

alergia, que de nada me adiantaram.
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Essa doenca € lembrada como nos tempos da Biblia, em que por
inexisténcia de tratamento, os doentes ficavam sem pedacos de seus corpos. Falta
divulgacao de informacdes sobre a Hanseniase. Assim como falam sobre AIDS, céncer e
outras doencas, deveriam fazer campanhas de esclarecimento também sobre a doenca

de Hansen.

Junto com o diagnostico de Hanseniase, comegou 0 preconceito dentro da
minha propria familia. Apds saberem da minha doenga, a maioria dos parentes se afastou
de mim, inclusive minha prépria mée. Um dos meus tios ndo deixava nem sua namorada

brincar comigo.

A minha méae nunca aceitou a minha doenca. Ela tinha preconceito e nao
chegava perto de mim nem para ajudar nos curativos. Nao tinha paciéncia e ndo me dava

os remédios (choro) quando eu era pequena, mas eu nao tenho raiva dela.

Quando eu figuei mocinha, ela ia logo dizendo para os meus namorados
que eu era leprosa e que os pedacos do meu corpo iriam cair por causa da doenca. Ela
ndo usava a palavra Hanseniase. Ela dizia Lepra, que era para chocar mais. Eu morria de
vergonha quando ela dizia isto, por isto quase ndo levava meus amigos ha minha casa,

pois sabia do que ela era capaz.

Todos 0s meus objetos eram guardados separados dos demais em casa.
Material de manicure, de curativo, aparelho de depilar, etc. Nao podia lavar minhas
roupas junto com as dos outros e me diziam que era por causa do "meu probleminha".
Tudo era lavado separado, inclusive, os lencois e o0s cobertores. Eu percebia tudo,
mesmo sendo jovem.

Certa vez, quando vim consultar em um hospital, aqui, em Porto Alegre,
fiquei hospedada na casa de uma tia. Quando o médico solicitou que os familiares fossem
para avaliacdo, ela negou-se e ainda ficou me culpando, caso seus filhos viessem a

adoecer. Figuei muito magoada por isto, pois ela ndo queria me ajudar.
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Durante minha infancia e adolescéncia também fui muito discriminada pela
sociedade da cidade na qual residia. Primeiro, ndo queriam me aceitar na escola publica,
mas meu avd interveio e pude continuar estudando. Claro, que era motivo de piadas e

recebia apelidos variados, mas segui estudando.

Quando tinha uns dez anos, fui impedida de freqlentar o clube desta
mesma cidade, pois descobriram que eu tinha Hanseniase. Mesmo eu estando em
tratamento e eles sabendo que ndo havia risco de contaminacdo, impediram-me de

freqlentar a piscina.

Além disso, se alguma crianca viesse brincar comigo apanhava de sua mae.
Por causa disto eu vivia sozinha, achando que prejudicava as outras pessoas. Havia
colocado na minha cabeca que precisava ficar quieta no meu canto. Além do mais, ndo

saia muito de casa com vergonha da minha pele toda manchada.

Como minha mae ndo me cuidava direito e, praticamente, havia me
abandonado, fui criada pela minha avd. Se ela nao tivesse me cuidado imagino que eu

estaria pior.

Desde pequena, ela sempre me apoiou e sempre me incentivou. Nunca
demonstrou nojo de mim e me ajudava nos curativos do meu pé. Ja que eu ndo podia
freqlentar a piscina, ela me levava para a praia todos os anos. Como brincava muito
sozinha, pois vivia isolada de todos, minha avo presenteava-me com brinquedos, jogos e
papel de carta para colecionar. Ela se preocupava com meus estudos e eu fazia aulas de
violdo, ginastica e teatro. Sempre fui muito inteligente e recebia notas altas no colégio.

Ela tentava me unir com a minha mée e dizia para eu perdoéa-la, pois ela
nao fazia as coisas por mal e tentava me ajudar. Mas ndo dava certo, pois minha mée era
meio louca mesmo. Ela sempre esteve comigo em todos os momentos de dificuldade:

Até hoje, minha avd é a Unica pessoa da familia de quem eu realmente

gosto de abracar e de beijar. Eu s6 me sinto bem e a vontade é na casa dela e nos

falamos por telefone, todos os dias, desde a minha mudanca para Porto Alegre.
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Eu sei que preciso me preparar, emocionalmente, para viver sem ela, pois
um dia todo mundo morre. Mas nés ainda somos muito ligadas, principalmente apds tudo

pela qual passamos juntas.

Meu av0, quando eu adoeci, era oficial do exército. Ele me levava para
passear no clube dos oficiais, aonde tomavamos banhos de agude e faziamos
pigueniques. Vovb ndo gostava de falar sobre a Hanseniase, ndo sei se por vergonha ou
se para evitar explicagdes.

Além de minha av6, havia uma tia que também me cuidava e chegava
perto de mim Ela era enfermeira e me ajudava nos curativos.

Por causa do descuido de minha mae, hoje em dia, eu apresento algumas
sequelas da doenca. Minha mao é atrofiada e meu pé tem Ulceras plantares abertas
,esporadicamente. Para mim, estas cicatrizes sdo a mesma coisa como se a doenca
estivesse em atividade, pois os cuidados precisam ser mantidos. Estas sequelas fisicas
chamam a atencdo das pessoas, que ficam me olhando. Quando eu fiz fisioterapia, a
minha mao até ficou retinha e como a outra, mas eu perdi o tato. Entdo, parei com 0s
exercicios, pois precisava ter sensibilidade na méo para cuidar de meus filhos.

Até hoje, sigo fazendo os curativos no meu pé, da maneira como o médico
me ensinou e, também, uso calcados e palmilhas ortopédicas. Desta forma evito as
Ulceras plantares e- o mau cheiro dos curativos. Mesmo assim, ao botar uma- sandalia
aberta as pessoas ficam olhando o meu pé, pois ele é diferente e chama atencao.

Reconheco a importancia de me autocuidar, seja fazendo os curativos, seja
tomando os remédios. Houve épocas em que eu ndo me cuidava, na esperanca de que o
meu pé ficasse bom sozinho, mas nestas ocasifes eu sempre piorava.

A ocasido em que eu estive pior foi durante 0 meu primeiro casamento.
Além do pé haver piorado, eu tive problemas circulatérios e todo o meu corpo foi atingido
pela reagdo-, obrigando-me a fazer repouso A dor era grande e os remédios ndo me

ajudavam a melhorar.
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Meu ex-marido passou a reclamar dos gastos com a farméacia e a brigar
comigo, dizendo que nenhum outro homem me aceitaria por causa da Hanseniase,
somente ele. Para tentar salvar meu casamento eu até procurei ajuda com um psiquiatra,
mas acabei me. conscientizando de que eu era mesmo culpada, pois era muito rebelde, e
acabamos nos separando. ApOs a separagdo, como meu ex-marido continuava a me
procurar e a me incomodar, decidi ir morar e trabalhar em outra cidade. Apesar de tudo,
foi uma experiéncia de vida.

Durante este periodo da minha vida também fui discriminada pela psiquiatra
gque me acompanhava. Enquanto eu falava apenas da minha vida ela me ouvia com
tranquilidade-, até’ porque ela recebia para isto: Apos ter contato sobre a minha aflicao-
de ser doente de Hanseniase e dos sentimentos surgidos por causa da doenca, eu
observei mudanca do seu comportamento. Ela passou a néo ter horarios para me atender
e ainda encaminhou-me para outro colega, mesmo eu pedindo para continuar com ela, até
porque ndo queria contar toda a minha histéria novamente.

Meu atual marido € muito bom para mim e sempre me ajudou. Ele ndo tem
nojo de mim nem preconceito e, quando preciso, ajuda a fazer os curativos no meu pé
(choro). Estamos casados h& cinco anos e sinto-me privilegiada em té-lo como meu

companheiro.

Ele também tem problemas de salde, sofre de epilepsia, e eu cuido dele
sempre que ele precisa. Na realidade ndés nos cuidamos mutuamente. Ele é pedreiro e
trabalha como um faz-tudo em um motel. Como trabalha da manha a noite, nossos filhos

tém mais contata comigo da que com. ele.

Como os familiares dele sdo um pouco preconceituosos, decidimos néo
contar nada sobre a Hanseniase. Quando estou pior, invento desculpas, dizendo ter
problemas circulatérios e uso roupas compridas para disfarcar.

Decidi adotar uma postura hipécrita em um mundo hipocrita. Os poucos que
sabem sobre a Hanseniase se dao comigo, entdo, sdo meus amigos mesmo. E o0s que

ndo sabem. vamos deixar eles sem saber nada, vamos deixar em segredo (risos).
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Meus filhos nasceram deste meu segundo casamento, 0 menino tem trés
anos e a menina tem dois. Quando eles nasceram, em hospitais aqui de Porto Alegre,
também fui discriminada por causa da Hanseniase. Meu marido diz que é besteira da
minha cabeca, mas a gente sente quando é tratada de maneira diferente. As enfermeiras
guase ndo conversavam comigo e quando chegavam perto j& diziam que eu tinha aquele
outro "probleminha”.

Esses filhos séo a base da minha vida Sdo eles que me fazem ficar melhor,
ter vontade de me curar e sdo o estimulo para seguir vivendo. As vezes, eu fico braba e

rebelde e quero abandonar tudo, mas por eles eu sigo me cuidando.

Tém dias que eu tenho vontade de morrer, que eu acordo triste com a vida
e nada tem sentido, mas quando eu olho para eles eu volto para a vida. Se nao fosse por
eles eu j4 teria dado um fim na minha vida, pois eu estava muito deprimida. Se hoje eu
continuo a viver € por causa deles (choro). Tudo vale a pena quando a gente escuta um
"eu te amo mae". E sincero. Eles me abracam e me beijam (choro) sem preconceito, do
fundo do coragéozinho deles. Quando eu pioro, eles também ajudam a me cuidar.

Quero ter a chance de educé-los e de cria-los. Quero ser muito amiga dos
meus filhos e ter o contato mée-filho que eu néo tive. Quero que eles tenham um pai que
eu também ndo tive, pois 0 meu separou-se de minha mée e depois faleceu.

Quando eu era menor, eu nunca pensei ter minha familia um dia, pois nao
me imaginava casada. Quando comecaram os namorados, nem pensava em filhos, pois
ficava imaginando os nenés, nascendo doentes como eu. Depois de muito conversar com
0s médicos e as enfermeiras, certificaram-me de que eles ndo nasceriam com
Hanseniase e eu resolvi ter filhos. Agora eu sei como € bom ter uma familia.

Como é bom sentir-me responsavel pelo cuidado dos meus filhos, pois eu
imaginava que eu iria depender para sempre dos outros e ndo seria (til para nada Até
para amamentar eu esquecia-me da dor do seio rachado, tamanha era a minha felicidade.
Era um momento muito bonito. No parto, eu também nao senti dor, pois sabia que eles

nasceriam saudaveis. Eu amadureci muito apos o nascimento dos meus filhos.
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Eu espero ver meus filhos crescidos, bem criados e bem sadios. Quero que
eles sejam boas pessoas e que crescam amigos e humanos. Além do mais, pretendo
continuar casada com o pai deles e ser uma boa mae, pois, as vezes, sou meio braba e
muito gritona. Também vou esperar pelos netos.

Pretendo voltar a trabalhar, até para facilitar os estudos para meus filhos.

Antes, porém, quero cursar Contabilidade ou Computacado, gosto destas areas.

Eu desejo continuar a ter alegrias com os meus filhos e, assim, acabar com
0 preconceito que eu tenho dentro de mim(choro). Vendo eles eu vejo coisas boas na
minha vida. Eu apostei tudo neles e espero melhorar a cada dia por eles e para eles. Eu
faco forca para me cuidar e me enfeitar até para servir de exemplo para eles. Fazendo um
resumo da minha pessoa, apesar de ndo ser perfeita e ter os meus defeitos, eu me acho
boa méae e boa esposa.

Ao longo dos tempos, eu fui aprendendo a lidar comigo e com a minha
doenca, mas nunca me aceitei e sempre fui rebelde e recalcada. Nao sei se na atualidade
adiantaria procurar por ajuda psicolégica. Minha mae diz que eu nédo tenho nada e fico
inventando moda para chamar atencdo, mas isto nao é verdade.

Talvez, seja bobagem minha, mas eu me sinto diferente das outras
pessoas. Meu marido diz que além dos outros me excluirem eu propria me excluo. Parece
estar escrito da minha testa que eu tenho Hanseniase, como se todo mundo soubesse
disto. Na realidade, o preconceito maior esta dentro de mim e ndo nas pessoas. Eu tenho
preconceito de mim mesma.

Na realidade, eu ndo me aceito como hanseniana e, enquanto eu nao
aceitar a minha doenca, eu ndo vou me sentir bem. Se 0s outros me viram o rosto, se ndo
guerem falar comigo ou chegar perto de mim, isto nem me atinge tanto. Fico magoada é
guando me olho no espelho e ndo gosto do que vejo: "eu" deformada pela Hanseniase. A
mao é torta, a pele é manchada e o pé é defeituoso. Eu me sinto muito mal, mas € uma

coisa s6 minha. 0 problema sou eu e ndo os outros (choro).
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As vezes, fico olhando para o meu irmao, ele é tdo perfeito e tdo normal, e

fico me perguntando porque so eu fui adoecer.

Eu ndo consigo aceitar a Hanseniase. Eu queria ter o pé normal, ndo
precisar usar palmilha nem tomar tantos remeédios. Eu sei que ha doencas piores do que a
minha e pessoas mais doentes do que eu, mas é dificil aceitar. Eu me sinto diferente

(choro). Nao sei se vou conseguir curar isto. Nao tem remédio que alivie esta agonia.

Talvez, com o tempo, e ocupando-me com 0s estudos ou com um trabalho
passe essa aflicdo interior. Eu sinto que estou melhorando, mas eu quero chegar um dia,
aqui, e dizer que ndo sinto mais nada nem sinto nojo de mim, pois eu ndo sou nenhum

bicho gosmento. E preciso dar tempo ao tempo.

Eu ndo sei se foi o preconceito das pessoas ou 0 qué que me deixou tdo
magoada. Eu ndo tenho raiva de ninguém, mas eu sinto tudo o que me fizeram Eu sinto
até pena destas pessoas que me discriminaram, pois, na realidade, elas ndo sdo bem
instruidas e em verdade fazem mal a si proprias. Eu j& perdoei a todos eles, até porque eu
nao sei se nado faria 0 mesmo para defender meus filhos, se estivesse no lugar deles.

Mas, apesar de tudo, eu sou feliz. Sou conformada. Eu tenho mais a
agradecer do que a pedir. Eu tenho a minha avé e a minha tia que muito me apoiaram.
Tenho meu marido e meus filhos que sdo a minha familia. E ainda tem a minha mée, que
se ndo foi boa para mim, ao menos esta sendo boa avo para os meus filhos.

Se fosse para mudar alguma coisa na minha vida, se eu tivesse esta
chance, eu continuaria exatamente igual. Sabe por qué? Porque tendo Hanseniase eu
aprendi a ser mais humana com as outras pessoas (choro). Serd que eu seria capaz de
ver e ajudar a pessoa do proximo se eu ndo fosse doente? Talvez, eu ndo conversasse
com um aidético nem socorresse alguém caido na rua. Apesar de tudo 0 que eu passei,
eu me acho muito humana e quando eu ajudo 0s outros eu acabo esquecendo do meu

problema.

Por isso eu digo, se desse para mudar eu gostaria de continuar tudo igual. A
parte boa da minha doenca € que eu ndo sou preconceituosa com ninguém. Se eu puder
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ajudar, eu ajudo. Algumas vezes, um simples abraco e uma conversa ajudam muito e nem
isto a gente tinha (choro).

Um dos motivos que eu nado saio falando para os outros sobre a
Hanseniase e fico inventando desculpas sobre minhas les6es € para evitar que 0s meus
filhos sofram a discriminacdo que eu sofri. Deus livre meus filhos deste constrangimento.
Cuido muito e observo a pele deles, além do mais j4 os trouxe para consulta e eles nao
tem nada. Quando eles forem maiores, se for preciso, eu conto para eles sobre a minha
doenca.

Eu ainda gostaria de falar sobre o atendimento que tenho aqui. Além da
consulta maodica, eu tenho a possibilidade de conversar e isto ajuda muito. Eu observo
como a equipe cuida bem da gente, aqui. Por fim gostaria de dizer que esta entrevista foi
muito importante para mim. Estou me sentindo bem mais leve, pois consegui colocar para
fora os "fantasmas" que estavam guardados, ha muito tempo, dentro de mim Estou me
sentindo muito melhor, estou 6tima. Quem sabe, agora, eu consiga seguir com 0 meu
tratamento sem ter preconceito de mim Muito obrigada, foi maravilhoso Eu adorei poder
conversar.
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