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INTRODUCAO



A mnha vivéncia com o doente hanseniano ao
longo do neu exercicio profissional e a consciéncia da
facticidade do ser Hanseniano enquanto portador de doenca
estigmati zante influenciaram de fornma decisiva, na escol ha do
nmeu canpo de atuacao profissional, bem cono na opcado pela
regido de inquérito que delimta a tematica proposta desta
di ssertacao de nestra

do

A hanseni ase € una doenca extrenanente carrega
da de estigma, preconceitos e tabus que persistem ate os dias
de hoj e, apesar dos avancos técni cos-cientificos.

Gs concei tos da hanseni ase se confundem com f a-
tos reais ,lendas e crencas (opini 6es adotadas e incorporadas
frequentenente, fruto de experiéncias vividas ou rel atadas, que
enbora objetivanente insuficientes se inpdem com grande

evi dénci a) .

O tema hanseniase senpre atraiu m nha atencéo
e interesse, principalnmente pelas questdes de discrimnacdo e
mstério que envolvem o seu portador e pelo inpacto de sua
revel acdo ao doente e 4a soci edade.

Ref | eti ndo sobre a m nha evol ucao
prof i ssi onal, revivendo mnha trajetéria na enfernagem
resgatando os nonmentos significativos no exercicio da mnha
profissdo, tive clara-



nente definidas as notivacdes do neu estar aqui e agora, cono
pesqui sadora da temati ca em quest ao.

Ao iniciar mnhas atividades profissionais,
busquei dirigir nmeus esforcos de nodo a conhecer nelhor a
popul acdo de hanseni anos a evol ugcdo desta doenca, assim cono as
alternativas de tratanento, com vistas a estabelecer e definir
as possiveis contribui¢cdes que o enferneiro possa of erecer para
a nel horia da assisténcia a esta popul acao.

Gs questionanentos de mnhas vivéncias enquanto
al una persistiramnesno apods a conclusdo do curso de graduacao,
i nconodando-nme e incentivando-nme a ingressar no curso de poés-
graduacdo, a procura de respostas com fundanentos cientificos
gue pudessem explicar e levar a solucbes efetivas destas
I nt err ogacgoes.

Nesta vivéncia tem ne preocupado sobrenaneira, a
relacdo entre as crencas dos pacientes sobre a hanseniase ,
seus nedos, as dificuldades que enfrentam o0s riscos de
def orm dades, a resisténcia ao tratanento., negacdo da doenca e

descrenca na cura.

A respeito das crencas nas curas das doencas séo
envol vi dos aspectos internos e externos & pessoa doente: a sua
experi éncia de vida, nodo de vida, atribuic¢cbes que da as causas
da doenca, religido, politica do pais em que vive, sentinento

emrel acdo a vida ou norte.

Sabe-se que o conportanento de determ nadas cul -
turas para comos primeiros sinais ou sintomas que af etama saude
das pessoas | eva, nuitas vezes, ao desprezo destas nanifest acoes,
com consequente agravanento da doenca e necessidade de se
recorrer a recursos de saude mais conplexos. Mior atencado
poderia ser dada a formacdo e informacdo, fornmal e informal de
atitudes preventivas para transfornmacdo das reali dades e nel ho-



rias do nivel de saude.

A val ori zacdo do rel aci onanento terapéutico e
a consci énci a da necessi dade de re-hunani zacdo dos cui dados e
do assistir em enfermagem ne | evaram a buscar conheci nentos
nas ci énci as hunanas e na enfernagem psi qui atri ca.

A partir da percepcdo de que na assisténcia
prestada pel os profissionais da saude, o paciente vem perdendo
sua di nrensdo humana transfornando-se em objeto a ponto de ser
vis to cono uma doenc¢a um sintoma um Orgdo ou ai nda, um caso,
busquei respal do em abordagens cientificas e netodol 6gi cas que
pudessem resgatar a pessoa em sua, dignidade enquanto ser
psi co- bi o-soOci o-espiritual .

Procurei, entdo, aprofundar-nme emreferenciais
teérico filosoficos que pudessem enbasar meus conheci nentos
ori entada por una abordagem hunani sta exi stenci al .

A expressdo dos sentinmentos hunanos esta, segun-
do CAMON® cada vez mai s cerceada e rel egada a umtotal ostraci smo
na existéncia do honem cont enporaneo. Suas enocdes ndo existem
diante do ceticismo da ciéncia. Sua intuicdo, por exenplo, ¢é
algo aberrante frente aos paranetros inpostos pelo cientifi-
cismo. A proépria existéncia é, mitas vezes, negada em sua to-
talidade, frente ao rigor cientifico. O universo é explicado
pela ciéncia e tudo passa a existir a partir dela. O honem nega
a propria existéncia diante das explicacdes cientificas que
reduzemno a umsinpl es obj eto de observacdo e est udo.

O cientificisno traduzido pela crenca na certe-
za do conhecinento cientifico, sua vocacdo emdistinguir a ver-
dade do erro emtodos os canpos do saber |eva, segundo CAPRA , a
afirnmacdo de que "toda ciéncia €& conhecinmento certo e evidente

rejeitando todo conhecimento rmeranente provavel, considerando



Y,

gque sO se deve aceitar aquel as coisas que sao perfeitanente co-
nheci das e conprovadas e sobre as quai s ndo podem haver duavi das".

Enbora a objetividade da ciéncia nos auxilie a
chegar a uma naior conpreensdao de certas fases dos fenbnenos
humanos, imaginar que todos os aspectos da existéncia humana
possam ser reduzidos a principios nmecani stas de causa e efeito
é absol ut ament e i nconpr eensi vel

As idéias que fundamentam a abordagem e-
xi stencial se constituem em oposicdo a aplicacdo do conceito
de causalidade, a psicologia existencial tanmbém rejeita o
positivisno, o0 determinisno e o0 naterialisnb. Nio aceita,
portanto, o dualisno do sujeito (nente) e objeto (corpo,
anbi ente, matéria). Propfe a unidade do individuo-no-nundo e
assevera que qual quer ponto de vista que destrua essa uni dade
é unma fragmentacdo e fal sificacdo da exi sténcia hunana.

E portanto, desta concepcdo de Pessoa e Mindo,
que sensi bilizada com as questdes que envol ve o ser hunano, me
pro ponho, no presente trabal ho, estudar suas crencas sobre a
hanseni ase

Parece evidente que as crengas que O paciente
tem sobre sua doenca denotam e refletem sua vivéncia

exi stenci al de pessoa no nundo.

A enfermdade cria ansiedade e nedo, surgindo
geral mente, conb um choque para 0 qual a pessoa nado esta
preparada. Ela é a quebra da harnmonia orgénica e, muitas
vezes, transcende a pessoa do doente, interferindo na vida
famliar e conmunitaria. Ela se apresenta cono unma aneaca a
integridade do ser interferindo emtoda a sua existéncia, e se
faz necessario,portanto, wunma naior conpreensdo de seu
significado, por parte de todos aquel es envol vidos, direta ou

i ndiretanmente, coma questéao do han-



Nesta perspectiva se faz inprescindivel a com
preensdo do hanseni ano dentro de una vi sdo hunmani sta em sua in-
sercado no mundo, na propria existéncia.

A abordagem hunani sta exi stencial reconhece a
i mportancia da educacdo em saude cono recurso efetivo para
tonba ter preconceitos e estigmas que envol vem as doencas e 0s
trata nmentos, relacionando a aceitacdo e suscetibilidade as
doencas pel os individuos, com suas crencas. Entendo qué este

nmesno raci ocinio seja correto quanto a aceitacao do tratamento

e prevencao de incapaci dades.

No presente trabal ho, ressalto a inportancia
de conpreensdo que o0 paciente tem de sua situacao vivenci al
enquant o hanseni ano, buscando apr eender oS aspect os
significativos e determnantes de sua postura diante da

hanseni ase, tendo cono , base suas crencas sobre esta doenca.

A seqguir, apresento o nodo pel o qual desenvol -

veu-se este trabal ho:

1) Introducédo - descricdo do processo de evol ucdo das idéias e
das m nhas notivacbes emtorno da tenatica, ao | ongo do neu

exercicio profissional e vida académ ca.

2) nocdes gerais sobre hanseniase - realizacdo de uma revisao
da literatura ressaltando os aspectos significativos para
conpr eensdo do probl ema

3) colocacdo do problenma - delimtacdo da regido de inquérito
e fornmul acdo de questi onanment os basi cos para a col ocacdo do

pr obl ena abor dado nesta pesqui sa.



4)

5)

6)

7)

Vi

referencial teodrico - apresentacdo do nodel o de saude adot a-
do cono referencial teodrico. As variaveis do nodelo séo
ent endi das cono norteadoras de neus questionanentos, para se
atingir os objetivos desta investigagéo.

net odol ogia - apresentacdo das alternativas do referencial
filos6fico adotado e a trajetdoria metodol 6gica percorrida
para a realizacdo da pesqui sa.

anal i se dos resultados e discussdo - denonstracdo dos dados
obtidos e classificados, bem cono descricédo dos resultados
| nportantes para o entendi nento da i nvesti gagéo.

consi deracdes finais.



REVISAO DA LITERATURA



Nocoes Gerais sobre Hanseniase

Considerando que as noclOes basicas sobre hanse-
niase sao Importantes para melhor compreenséo de nosso trabalho,
ndo sendo objetivo maior deste estudo o aprofundamento de conhe-
cimentos especificos sobre a hansenologia, sendo os fatores que
possam estar interferindo no estabelecimento de crencas do pacien-
te acerca desta doenca, proponho-me a apresentar, inicialmente,

uma visdo geral das principais dimensbes do problema em gquestao.

Utilizei-me para tal, entre outras, as referen-
cias: Manual de Hanseniase do Ministério da Saude?, apostilas mi-
meografadas do Hospital "Dr.Reynaldo Quagliato” de Bauru - SP e
trabalhos de MENDES?°, OLIVEIRA 2 e ROTBERG *.

Revisao da Literatura

7z

A hanseniase €é uma doenca infecto-contagiosa
cronica, cujo agente etiolégico € um parasita intracelular
obrigatério, o Micobacterium leprae. O bacilo foi descoberto em-

1874 pelo médico noruegués Armaver Hansen.

A iIntensidade e o modo pelo qual a hanseniase se
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manifesta em uma coletividade depende da interacdo de trés fato-
res: fonte de iInfeccdo, via de transmissdo e hospedeiro suscep-
tivel. E da relacdo entre a resisténcia do hospedeiro e a infec-

cdo hansénica que ira ocorrer ou ndo o aparecimento da doenca.

As bactérias iInvadem o0 organismo através das
vias aéreas e, naqueles com fTatores predisponentes, ocorre a
passagem do bacilo para o sangue, sendo disseminada para pele,

Orgados sensoriais e visceras.

Existem fatores Tisiologicos que atuam sobre a
susceptibilidade & infeccdo hansénica. Sabe-se que, em determi-
nadas fases da evolucdo humana como adolescéncia, gravidez e ve-
lhice, o equilibrio dinamico se altera e as necessidades biolo6-
gicas, dentre outros, sofrem transformacdes.Acredita-se que nes-
tas fases de crise evolutiva o:ser humano busca adaptar-se, mo-
dificando habitos de higiéne ou alimentares, a fim de superar sua
condicdo de vulnerabilidade em contrair determinadas doencas,den-

tre elas, a hanseniase.

O certo é que a falta de condicbes de moradia,
saneamento basico; boa alimentacédo; condicdes de trabalho;lazer,
sdo os principais elementos de influéncia no aparecimento de

doencas como a hanseniase.

A resisténcia a Infeccdo hansénica pode ser ava-

liada através do teste Mitsuda.

Uma resposta positiva a Mitsudina indica certo
grau de resisténcia ao bacilo. A negatividade a esta prova em pa-
cientes hansénicos e iIndividuos comunicantes é interpretada como
indicio de resisténcia deficiente. Esta negatividade em indi-
viduos sdos, ndo expostos a bactéria, ndo pode ser interpretada
deste modo, a menos que persista por repetidos testes.

Sabe-se porém que, mais de 90% das pessoas de qual-



quer comunidade, sédo Mitsuda positivo(+).

As evidéncias epidemiologicas mostram que a
transmissdo se da por contato direto e prolongado intra e extra-
domi ciliar com a fonte de infeccdo. Sendo o tempo de iIncubacao
prolongado (3 a 5 anos) h&a, muitas vezes, dificuldades de se
perceber as primeiras manifestagOes.da patologia. As primeiras
manifestacbes do  mal-de-Hansen constituem-se de  areas
hipoestésicas ou manchas na pele, hipocrbnicas ou eritemato -
hipocrébnicas com disturbios de sensibilidade superficial,
alteracdo da sudorese, rarefacao ou auséncia de pelos.

E do conhecimento, popular que doencas chamadas
"'contagiosas' causam repugnancia e medo as pessoas. 0 desconhe-
cimento ou descrenca dos verdadeiros meios de contagio ou modos
de transmissdo levam as pessoas a um afastamento, até mesmo de
atos mais humanos como a solidariedade ou amizade, em relacdo aos
portadores de hanseniase.

Percebendo a rejeicdo, o paciente pode ter rea-
cbes adversas como a negacdo da doenca e a ndo procura de recur-
sos medicos nas fases menos graves.

Quanto ao processo de evolucdo, a hanseniase po-
de evoluir progressivamente para as seguintes formas ou fases da
doenca: Indeterminada (l1), Tuberculdide (T), Virchoviana (V) e
Dimorfa (D).

A primeira fase da Hanseniase e denominada de
forma clinica indeterminada podendo curar-se espontaneamente ou
evoluir para as formas (T), (V) ou (D), conforme as condicles
imunolégicas do paciente. O teste Mitsuda pode ser positivo (+)
ou negativo(-), nao sendo contudo, uma fase contagiante.

A forma clinica Tuberculodide (T), estavel geral
mente com exame bacterioldgico negativo, apresenta, na maioria
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dos casos, lesbOes eritematosas com bordas, decorrentes da lesao

papular agrupada, com anestesia pronunciada,tanto térmica,como
dolorosa e tatil. O Mitsuda é (+). Verificam-se sequelas do com-
prometimento dos troncos nervosos periféricos, ocasionando defor-
midades graves incapacitantes. Esta fase ndo é contagiante.

O grupo Virchoviano e maligno, abundante em ba-
cilos, com lesdes cutaneas difusas pelo tegumento e diversas gra-
dacdes de infiltracdo. O Mitsuda e negativo (-). A medida que a
doenca progride, os troncos nervosos periféricos sdo acometidos,
freglentemente de maneira simétrica. Nesta fase, a doenca ja é
contagiante.

O grupo Dimorfa assemelha-se a forma clinica Vir-
choviana, com manifestacdes cutaneas variaveis. 0 Mitsuda é ne-
gativo podendo ser, ocasionalmente, positivo. A baciloscopia va-

ria de positivo,- com poucos bacilos a negativa ou positiva com
numerosos bacilos. E também contagiante.

No entanto, €é iImportante que se diga, que qual-

quer que seja a forma desta doenca, o tratamento regular leva a

sua cura e o doente deixa de ser transmissor.
A doenca hanseniase e um sério problema medico-

social no mundo, considerando o grande numero de pacientes espa-
lhados por todos os continentes, a longa duracdo da doenca,as iIn
capacidades que podem produzir e as,consequéncias humanas e so-
ciais que os portadores de moléstia e suas familias sofrem.

0 mal-de-Hansen deve ser notificado compulsoria-
mente em todo o territério nacional (portaria n°® 314/Bsb de 27 de
agosto de 1976 do Ministério da Salude). Em decorréncia disto

tornam-se obrigatdria a iInvestigacado epidemioldgica dos casos de
hansentase (Lei Federal n© 6.259 de 30 de janeiro de 1975).

Contudo, os dados epidemiolégicos ndo apresen-



tam a situacdo real da doenca. Existem omissdo de casos ou hao

notificacdo dos mesmos.

Em encontros sobre o tema ouve-se opinides que
criticam a notificagcédo ou '‘fichamento” do doente com atitude
discriminatéria e que colabora para o aumento do estigma da
doenca. Esta atitude de '‘protecdo’” também € vista como descrenca

na mudanca das atitudes das pessoas acerca da hanseniase.

Quanto a epidemialogia, o numero de casos re-
gistrados, onde o programa de controle da doenca.pode ser con-
siderado deficiente, o fTator de correcdo que necessita ser
aplicado a este indice deve ser de 150% & 300. Segundo
Departamento Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS) e
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), para cada caso registrado
existem 3 (trés) desconhecidos.

A taxa de mortalidade causada pela moléstia,
isto é, o nimero de 6bitos por hanseniase em relacdo a populacdo
também carece de dados mais precisos nos atestados de ébitos. As
causas mais comuns atribuidas & enfermidade seriam reacdes tipo

eritema nodoso grave e insuficiéncia renal cronica.

O Brasil apresenta um quadro grave de endemia
hansénica. O DNDS, divulgou os ultimos dados em 1988 onde mos-
tra 5 micro-regides,4 consideradas de alta prevaléncia (taxa

anual de casos em registro ativo por 1.000 habitantes):

Norte 4,5/1.000 habitantes;
Centro-oeste 3,2/1.000 habitantes;
Sudeste 1,7/1.000 habitantes;
Sul 1,2/1.000 habitantes.

Regido de meédia prevaléncia: o nordeste com
0,7/1.000 habitantes.

- 79,8% da populacdo brasileira vive em areas
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de maior prevaléncia da enfermidade. Os estudos de maior taxa de
prevaléncia do pails séo: Amazonas, considerado hiperendémico com
12,9/1.000 habitantes e o Acre com 8,7/1.0.00 habitantes, ambos
situando-se na regido cuja prevaléncia é de 2,5. vezes a média

nacional .

A regido Sudeste, que concentra 43,6%, da popula-
cdo brasileira, detém o0 maior ndmero absoluto de casos
registrados de hanseniase:109.891; 42,7% dos casos do pais

O DNDS oferece atencao especial para os proble-
mas que envolvem a hanseniase. Dada a gravidade do problema, es-
pera-se que as tomadas de decisfes politicas incentivem,através
de medidas sérias, avancos para um tratamento aos hansenianos
dig no a pessoa humana. A importancia da doenca hansénica em
relacdo a muitas outras, ndo pode ser avaliada por ndmeros ou
taxas de prevaléncia. Considera-se o0 estigma social um dos
maiores desafios no tratamento da hanseniase. Segundo o DNDS,
cerca de 42% dos pacientes diagnosticados nao estao
sendo.tratados e podem ter lesbes com limitacido de capacidades.
Estas limitacOes das capacidades sé&o geralmente decorrentes de
deformidades fisicas causadas ou nao por comprometimento dos

nervos periféricos.

Quanto as deformidades ndo causadas por compro-
metimento dos nervos sabe-se que, em virtude de infiltracbes,os
foliculos pilosos sdo afetados causando a madarose ciliar e su-
perciliar; ocorre a inversao das palpebras inferiores causando
lesbes oculares pelo atrito dos cilios ou ailnda desabamento
nasal, consequente da congestéo vascular.

Estas deformidades causam dano estético ao por-
tador do mal-de-Hansen, que sé&o vistos ou identificados como per-
sonagens maldosos ou com mimica facial pouco transparente, ndo Ins
pirando confianca ou sensacdo agradavel. A supervalorizacdo da
beleza pela sociedade sustenta e reforca os procedimentos que en-



volvem o hanseniano.

As deformidades causadas por comprometimento neu
rologico afetam principalmente o nervo da face, membros superio-
res, os nervos orbital, mediano e radial e nos membros inferio-
res, o ciatico-popliteo externo e o tibial posterior.

Com a lesdo do nervo facial pode ocorrer a para-
lisia facial completa, unilateral ou bilateral ou paralisia or-
bicular das palpebras e lagoftalmo. O lahoftalmo impossibilita a
oclusdo das palpebras, propiciando traumas na cornea, ulceracéo

Oou cegueira.

Nos membros superiores, quando.afetado o0 nervo
cubital, a pessoa ndo consegue fazer a oponéncia do dedo minimo
com os demais dedos, ndo separa ou. junta os dedos. A inspeccéo,
nota-se a chamada '‘méo-em-garra-cubital™.

Adesédo do nervo mediano faz com que O paciente
ndo consiga realizar a oponéncia do polegar aos demais dedos,ndo
executa o movimento de pinca e o polegar pode ficar no mesmo pla
no dos demais dedos.

A lesdo no tronco radial impossibilita a dorsi-
flexdo da médo, ficando péndula, denominada ""mao-caida’.

Nos membros inferiores, o nervo ciatico popli-
teo-externo quando lesado, compromete os movimentos de extenséo e
eversdo do pé; o mesmo Fica fletido e voltado para dentro,''pé-
equino-varo'. A marcha que o paciente consegue realizar é chamada

"marcha escavante'.

Quando o nervo tibial-posterior estad comprometi-
do pode causar "‘dedos em martelo',. havendo exposicdo maior de ca-
beca dos metatarsianos. Ha perda de sensibilidade da planta do pé
e anidrose.



A consequéncia mais temivel é o mal-perfurante-
plantar. No pé neuropatico irdo criar areas de hiperpressao,
principalmente ao nivel do antepé, e &areas de insensibilidade.
Nao havendo sensibilidade, o ferimento pode ser ocasionado pelo
uso de calcados nao adequados ou por outros traumas,e pode
propiciar condicdes para instalacbes de infeccbes secundarias,
comprometimento de partes moles, articulacgOes, osteomielites. A
consequéncia malor €é a perda definitiva do pé devido as
complicacOes e falta de cuidados.

Estas deformidades, em especial as de face, Ins-
taladas refletem a imagem que se tem do ''Leproso’. Ter lepra sig-
nifica ser vitima da lesbGes cutaneas expostas,dedos atrofiados,
nédullos pela face, possuir uma enfermidade "amaldicoada’™ e sem
cura. Em torno do termo "lepra’™ ha muitos preconceitos e tabus.

Estas imagens, fruto de verdade e mitos, fornecem
caracteristicas que configuram o0 estabelecimento de esterio-
tipos, favorecendo o desenvolvimento, o reforco e a persisténcia
do estigma.

E necessario que as pessoas acometidas de hanse-
nfase sejam orientadas quanto a importancia do tratamento preco
ce, prevencdo e reabilitacdo das incapacidades, através de téc-
nicas simples. Os doentes devem saber que estas sequelas sdo con-
sequéncias da falta de cuidados e tratamentos adequados.

Os doentes devem ser incentivados pelos profis-
sionais de saude a mobilizarem forcas vitais para que se auto-
cuidem e acreditem nos recursos existentes. Devem ser estimula-
dos, através de um relacionamento de confianca com o servico de
saude, a expor suas dificuldades, sentimentos e angustias rela-
cionadas a doenca.

Estudos realizados por JOHNSON e LEVENTHAL®,re

velam que os pacientes que recebem Informacbes sobre os danos fi-
SICOS a que estdo sujeitos a reduzir as suas emocOes e de-
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senvolvem expectativas mais precisas, lutando mais objetiva e
efetivamente contra tais danos.

Segundo OLIVEIRAZ, o planejamento educativo par-
ticipante permite que o doente emerja de dentro de si mesmo,pas-
sando a ver o problema de fora, ndo na posicao de vitima,mas na
posicdo de um ser humano a procura de conhecimentos.

A educacdo em saude € considerada uma técnica
muito eficiente no trabalho com os hansenianos e familias,
auxiliando-os no combate as '‘barreiras’™ que encontram para se

tratarem de forma adequada.

O MINISTERIO DA SAUDE?, através da portaria nu-
mero 165 BSB de 14 de maio de 1976, preconizou a execucao das se-
guintes acdes no controle da hanseniase: educacdo em saude,apli-
cacado de BCG, investigacdo epidemioldgica e prevencdo de incapa-
cidades.

SANTOS*, lembra.que a educacdo em salde e um dos
instrumentos de acdo desalienante e libertadora, levando os pro
fissionals que estido engajadas nessa missao a comprometerem -se
com o processo de transformacao da realidade.

Segundo OLIVEIRA®, a educacdo. em saude deve ser
desenvolvida junto ao paciente hanseniano buscando como resulta
dos uma. consciéncia mais adequada em relacdo ao seu proprio pro-

blema, diminuindo a distancia entre ciéncia e crenca.

Para MENDES®°, percorrer o caminho da salude sig-
nifica estar com o doente, buscando uma existéncia compartilhada
entre profissional e cliente. E necessario valorizar a pessoa,
suas crengas, sua vivéncia e cultura a respeito da doenca.

Em congressos sobre o tema Hanseniase sédo discu-
tidos entre outros, os objetivos gerais da educacdo em saude,co-

laborando para a diminuicdo do estigma da doenca através da:
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— divulgagio dos conceitos cientificos pretendendo mudangas de atitudes e padroes sociais diante
da doenca e do doente;

— sensibilizagio da populagio em geral, lideres da comunidadeeducadores, para que nao

assumam postura discriminatoria diante do hanseniano;

— conscientizagio de autoridades, empregadores, medicina do trabalho quanto as possibilidades do

hanseniano continuar sendo - produtivo, respeitando suas limitacoes;

— assegurar o cumprimento dos Programas Nacionais de Saide Publica dirigidos aos

hansenianos a nivel ambulatorial, de for ma a ver o paciente de maneira global;

— atengio especial- da Politica de Savide Nacional, principalmente no que -se refere aos direitos

humanos dos hansenianos como cidadaos;

—  contribuigdo na luta pela melhoria das condigoes sucio-economico-culturais das populagoes nos

paises carentes;

— incentivo as atividades de prevengio da hanseniase, bern como o tratamento na fase inicial;

Ainda no que se refere a prevencao de incapaci-
dades dos membros inferiores e superiores deve-se orientar o pa-
ciente a permanecer atento as areas de menor sensibilidade,res-

secadas ou com amiotréfias e inspeccdo diaria dos membros afe-
tados.

O paciente deve estar alerto guanto aos cuida-
dos com objetos cortantes ou quentes, evitando traumas. A ins-
peccdo das mados e pés é importante uma vez que ha substituicéo
do controle da percepcédo sensorial pela percepcdo visual.

Sao igualmente aconselhaveis a adaptacdo de uten-
silios como engrossar o0s cabos de panelas para evitar queimadu-
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ras; uso adequado de calcados sem pregos e com palmilhas para
aliviar areas de maior pressdo; uso de talas para repouso dos

membros, curativos e proteses, se necessario.

Na prevencao de incapacidade ocular, o doente
deve estar orientado a reconhecer a origem de seus problemas
oftalmologicos como o ardor, lacrimejamento, coceira ou verme-
Ihiddo. Medidas simples podem prevenir a cegueira causada pelo

glaucoma.

O paciente de hanseniase deve adotar como rotina
no cuidado a saude: o teste regular visual, procurando os ser
Vvicos de saude, uso de o6culos durante o dia protegendo da poeil-
ra ou do sol, uso de protetor ocular de pano escuro & noite,
para impedir o ressecamento da coOrnea ou Invasao de corpos es-
tranhos, quando as palpebras ndo se fecham normalmente. Séo im-
portantes o habito de exercitar a musculatura da..palpebra;uso
de lubrificantes, colirios quando a cérnea esta ressecada; cu-

rativo oclusivo em lesGes oculares., higiene e limpeza.

Na prevencao de 1incapacidade nasal o cuidado
através da limpeza diaria das narinas, higiene ambiental e
auto-exame nasal devem ser orientados. A formacdo de crostas
muco-purulentas podem ser evitadas com banhos com &agua

oxigenada mor na ou soro fisioldgico.

Na prevencdo de incapacidade psico-social a im-
portante conhecer a pessoa acometida da hanseniase. Segundo
FRIST° e comum observar o desenvolvimento de desvios
emocionais do doente com complexos sintomas neurdticos e
mesmo psicoticos. Caracteristicas como tendéncia a se isolar,
a se tornar agressivo, a experienciar regressao emocional e a
sentir-se desamparado sao descritas.

Deve-se discutir com ou junto ao paciente seus pro
blemas mais "intimos"™ relacionados ao seu auto-conceito, tipo
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de relacionamento que estabelece consigo mesmo, familia e socie-
dade; como vé a doenca e seu tratamento, esperancas de recupe-

racdo, interesse nos métodos preventivos e curativos.

E importante saber ouvir suas queixas e de sua fa-
milia, compreender seu comportamento diante da doenca para que
consiga melhor interacao pessoal e social. No apoio psico-so-
cial, o tratamento humano da equipe de saude previnem muitos so-
frimentos resultantes do estigma social da hanseniase.

O tratamento da moléstia deve ser encarado sob o
ponto de vista global, isto é, ndo sO a terapéutica medicamen-
tosa especifica, mas vendo o doente como um todo bio-psico-so-
cial.

Em relacdo a método de tratamento e cura ha mui-
tos "'meios™ utilizados popularmente e que sdo do conhecimento

de especialistas no campo de dermatologia.

Ha grande variedade de tratamentos alternativos:
remédios caseilros, garrafadas ou chas de folhas; banhos de ro-
zas; incensos, outros. A crenca no efeito positivo destes é con-
siderada inofensiva quando ndo entre em '‘concorréncia’™ com o0s
tratamentos estabelecidos apds estudos aprofundados.

Ha também curas ligadas as praticas religiosas.
Os passes; a procura de médiuns espiritas, como por exemplo
aqueles que 1iIncorporam o0 espirita do médico Dr.Hansen na
procura da cura de hanseniase; meditacbes para purificacdo. Da
alma; confissbes e peniténcias para remissdao dos pecados;
“"despachos' através de praticas misticas para se desfazer do

mal ou '‘carma', dentre outras, conhecidas e usadas na procura
pelo alivio da "dor' do corpo e mente:

Tais condutas estdo iIntimamente ligadas a pessoa
acometida da doenca, seu modo de viver, ser e pensar, € suas cren-
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cas em relacéo a doenca.

Sabe-se que sdo determinantes da saude ou do com-
portamento na saude ou doenca, as predisposicOes hereditarias e
constitucionais; o ambiente circundante e participante, o esti-
lo de vida, qualidade de vida e grau de internalidade, sendo
es- te ultimo considerado um dos indicadores de saude mental.

Sdo0 consideradas pessoas mals internas aquelas
capazes de interferir no seu proprio destino, de acreditarem em
si  mesmas como agentes modificadores de situacfes nao
desejaveis. Pessoas externas, por sua vez, colocam sempre a
responsabilidade do que lhes acontece na sorte, nos '‘outros’,
nos mais  poderosos, nao reconhecendo suas  proprias
potencialidades em lidar com o0s eventos de suas vidas. Na
perspectiva do presente estudo, a participacdo ativa do doente
hanseniano e fator de fundamental iImportancia no processo de

cura da doenca, bem como a caracteristica de internalidade.

O tratamento da hanseniase, hoje em dia, e eminen-

temente ambulatorial, iIndependente da forma clinica da doenca.

Considerando que e necessaria a cura integral de
pacientes portadores de hanseniase, as ciéncias médicas preco-
nizam um esquema terapéutico implantado nos Programas Nacionails
de Saude Publica do Ministério da Saude®.

Desde 1986 tem sido implantado o esquema de tra-
tamento poliquimioterapico recomendado pela OMS, objetivando

maior impacto das acbes de controle de hansentase.

O tratamento, segundo manual de normas técnicas?,
baseia-se na administracdo de um esquema triplice e na supervi-
sdo da ingestéo de doses mensais de dois dos medicamentos pres
critos, além de, eventualmente, o controle de Dapsona, auto-ad-
ministrada, através de dosagem por meio da sulfondria. Estes

pro-
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cedimentos visam garantir um melhor relacionamento dos profis-
sionais de saude com o paciente, além de facilitar a aplicacao
de técnicas de prevencdo de incapacidade. Para introducdo do es-
quema terapéutico de poliquimioterapia (P.Q.T.) o paciente deve
ra ser classificado de acordo com os métodos diagnédsticos, cli-
nico e baciloscopico em Pauci e Multibacilares. Paucibacilares
(PB) sao pacientes com forma clinica (1), Mitsuda positivo (+) e
(T Multibacilares (MB) sao pacientes (D), (V), (1) Mitsuda ne-
gativo(-).

O esquema terapéutico padrdo (para maiores de 15
anos) segundo o Programa do Ministério de Saude®, citado ante-

riormente, € o0 seguinte:

- Para os (PB) - administra-se Rifampicina (REM)600 mg uma vez/ mis, supervisionados e Dapsona
(DDS) -100mg uma vez/dia, auto-administradas. Duragio minima do tratamento é de 6 doses
supervisionadas obedecendo aos citérios de regularidades

— Para os (MB) - Rifampicina (REM) - 600 mg uma vez/més, supervisionadas, ciofazimia (CFZ) -
300 mg uma vez/imis, supervisionadas, ,acrescida de 100 mg em dias alternados ou 50 mg didrias
auto-aministradas. Duragio minima do tratamento é de 24 doses supervisionadas, obedecendo

critérios de reqularidade, ou até a baciloscopia tornar-se negativa.

A alta por cura sera concedida quando o paciente
ndo mais apresentar sinais de atividade clinica ou baciloscopi-
ca, apdés o tratamento quimioterapico por periodo de 2 anos para
casos (PB) e 5 anos para os casos (MB).

Na prevencao da auto-suspensdo das drogas como ten-
tativa de minimizar os desconfortos, o paciente de hanseniase e
familia devem conhecer os efeitos colaterais dos medicamentos.

Um dos resultados mais desastrosos € o abandono do
tratamento e auto-medicacdo com doses errbneas, trazendo sérios

prejuizos para o hanseniano.
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Segundo o Ministério da Saude?, os principais efei-

tos das drogas utilizadas sao:

— Rifampicina - efeitos gastro-intestinais e hepaticos;
— Clofazimina - ressecgdo e escurecimento da pele;
— Dapsona -insonia, anorexia, vomitos;

— Etionamida/Protionamida - hepatite, salivagdo excessiva;

— Talidomida - terotogenicidade. Nao deve utilizar em paciente do sexo feminino em
idade fértil.

Para MENDES®, a preocupacdo maior do profissional
de saude ndo pode se concentrar sO0 no controle da moléstia,onde
o dever da ingestdo de medicacdo.e sempre lembrado, o compareci
mento a retornos sdo seguidos, a coleta de materiails e exigida.
O trabalho com o hanseniano nao pode se restringir a comporta-
mentos '‘corretos'. O paciente deve ser estimulado a agir de modo
autentico, assumindo suas ‘'‘verdades', tendo a possibilidade de
refletir sobre elas junto ou com o profissional de salde.

Neste enfoque, VIETTA® lembra que o profissional
enfermeiro buscando exercer suas acdes dentro de uma visao to-
talizadora do ser, tenta superar as tendéncias dos dualismos
classicos da visao naturalista do homem a saber, mente e corpo,
individuo e sociedade, passando a focaliza-lo como ser total,si-
tuado em sua existencialidade. Tenta, com isto, também transcen-
der o modelo bioldégico de inspiracdo Cartesiana e ideal positi-

vista.

Varios profissionais, em equipe, tém dispensado e
ampliado seus esforcos na luta pela diminuicdo do sofrimento que
envolve a pessoa portadora de hanseniase. Dentre eles, o profis-
sional enfermeiro tem participado ativamente nas diversas acoes
de saude voltadas para o hanseniano, desde planejamento de pro-
gramas de saude até a aplicacdo efetiva dos mesmos.
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VIETTA® refere estar a profissdo Enfermagem atra-
vessando época de mudancas, tanto no que diz respeito ao seu
campo de atuacdo, iInstituicdo, sistema e politica de saude,
quanto aos papeis e Tuncbes desempenhadas pelo profissional
enfermeiro. Salienta ainda a tendéncia de uma maior participacao
e conscientizacdo do profissional enfermeiro no que se refere &
sua responsabilidade social, através do desenvolvimento de uma
consciéncia critica, atento a qualquer tipo de manipulacdo ideo-
I6gica, numa atitude orientada para fazer cumprir os direitos

humanos fundamentais.

Segundo o manual de normas técnicas e procedimen-
tos no tratamento de hanseniase do Ministério da Salde?,sdo atri-
buicbes do enfermeiro na assisténcia aos hansenianos, entre ou-

tras, as seguintes:

— Prestar assisténcia de enfermagem ao individuo, familia e comunidade através
de:consulta de enfermagem; prescrigio de medicamentos ou das técnicas simples de
prevengdo de incapacidades bem como, sua execugdio; agoes bdsicas de investigagio

epidemiologica e aplicagdo e controle do tratamento medicamentoso.

— desenvolver agoes técnico-administrativas através de planeja- mento e
gerenciamento da assisténcia de enfermagem; supervisio e avaliagio das atividades
de controle da hanseniase;, coordenacio, desenvolvimento, treinamento e assessoria
de recursos humanos de enfermagem.

— aplicar principios da pesquisa operacional mediante identificacio dos problemas
prioritdrios de assisténcia de enfermagem; participacio em  pesquisa
multiprofissional.
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O profissional de enfermagem deve realizar junto
a equipe multiprofissional, auxiliado pelos ocupacionais de en-
fermagem, iImportantes contribuicdes na ajuda iIntegral a pessoa
acometida de hanseniase.

Com base nestas reflexbdes apresento, a seguilr,0S
iItens: colocacdo do problema e o referencial tedrico, a partir
dos quais defino e delimito minha proposta bem como, os
objetivos desta iInvestigacao.
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COLOCACAO DO PROBLEMA E OBJETIVOS DO TRABALHO

A hanseniase € considerada uma doenca que estig-
matiza socialmente o individuo e a familia do seu portador, so-
bretudo pela persisténcia do mito da doenca compreendida a luz

do castigo divino.

Existem inumeras evidéncias acerca da imagem ne-
gativa da hanseniase enquanto doenca estigmatizante, fruto de pre-

conceitos e esteriotipos adquiridos ao longo das civilizacoes.

O termo estigma tem sido usado para referir-se a uma
atributo profundamente causador de descrédito no dizer de
GOFFMAN = (Op. cit. p.11-12).

"A sociedade estabelece os meios de categorizar
as pessoas e o total de atributos considerados como
comuns e naturais para os membros de cada uma dessas
categorias. Os ambientes sociais estabelecem as cate
gorias de pessoas que tém probabilidade de serem ne-
les encontradas. As rotinas de relacdo social em am-
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bientes estabelecidos nos permitem um relacionamento
com "outras pessoas®™ previstas sem atencdo ou refle-
xao particular. Entédo, quando um estranho nos e apre
sentado, o0s primeiros aspectos nos permitem prever a
sua categoria e o0s seus atributos, a sua T"identidade

social”

Enquanto o estranho esta a nossa frente, podem
surgir evidéncias de que ele tem um atributo que o tor
na diferente de outros que se encontram numa catego-
ria que pudesse ser incluido, sendo até de uma "espé-
cie” menos desejavel - num caso extremo, uma pessoa com
pletamente ma, perigosa ou fraca. Assim, deixamos de
considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma
pessoa depauperada e diminuida. Tal caracteristica é-
um estigma, especialmente quando o seu efeito de des
crédito e muito grande - algumas vezes .ele .também e
considerado um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem -
e constitul uma discrepancia especifica entre a iden-

tidade social- virtual e identidade social real™.

O estigma e, portanto, uma reacao social que i1so-
la certos atributos, classifica-os como indesejaveis, desvalo-

rizando as pessoas que 0S possuem.

HA muitos fatores que interferem como geradores e
reforcadores de estigmas: as deformidades e desfiguracdes fisi-
cas que afetam a aparéncia do individuo e as faltas de carater
e da personalidade. H4 ainda outros tipos de estigmas como O tri-
bal ou o de uma minoria étnica, particular.Algumas doencas tém
sido também causas de estigmas, come por exemplo, as doencas men-
tais, as sexualmente transmissiveis e a hanseniase. Cabe enfa-
tizar que o Importante é a avaliacdo da sociedade em relacdo a
algumas caracteristicas, vistas coma estigmatizantes, e o fato
de que essa avaliacdo € especifica de determinado lugar e épo-
ca. Em diferentes, sociedades e em diferentes épocas, um
epilético ou um homossexual pode ou ndo ser estigmatizado.

Ha certos tracos sociologicos comuns a todos os
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tipos de estigmas. A verdade é que o individuo em gquestio ten-
de sempre a ser definido em termo de seu atributo estigmatizan-
te. Em outras palavras, o estigma tende a tornar-se predominan-
temente iImportante e a superar as outras caracteristicas. Por
conseguinte, a posse de um atributo estigmatizante significa que
a pessoa inteira se torna estigmatizada.

As consequéncias sociais do estigma sdo muito gra-
ves: as possibilidades de vida do. estigmatizado freguentemente
sdo reduzidas e limitadas as suas possibilidades,ela sofre dis-
criminacdes de muitas maneiras diferentes sendo comumente rejei-
tada. por seus semelhantes. O estigmatizado € considerado um com
panheiro, colega de trabalho, empregado, ou inquilino menos de
sejavel.

O conceito de estigma como elaborado.por
GOFFMAN9 para a compreensdo do papel social do doente mental
contribui também para compreensao .do estigma do
hanseniano:como alguém de aparéncia aterradora, mutilado,

indigno, temido pelo contagio.

A expressdo “‘picture In our head” (imagem em nos
sa cabeca) usada por LIPPMANN?, quer indicar precisamente es-
sas idéias e iImagens, rotulos que temos em mente, em grande
par te nao comprovadas nem demonstradas, que constituem a
parte ndo [logica e nado racional de nossas opinides e
julgamentos sobre pessoas, coisas e situagbes socials com as

quais nos relacionamos e em funcédo das quais agimos.

Os esterelOtipos nascem de preconceitos socials con-
sequentes de certas opinides consensuals, sem nenhum exame pré-
vio, e que se tem como infalivelmente certas, a ponto de criar
atitudes favoraveis ou desfavoraveis a respeito de lugares, po-

VOS, pessoas, paises, raca, religiao, e etc.

Ha uma relacdo entre preconceito, estereotipo e es-
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tigma, no estabelecimento das crencas sobre a hanseniase.

7

A posse de um estigma, que no dizer de a GOFFMANN" é
uma divergéncia indesejavel, implica que a pessoa tem um atri-
buto que a torna diferente das demais e que as expectativas so-
ciais habituais ndo se aplicam a ela. E possivel que o proprio
estigmatizado se perceba assim assumindo este papel,ndo por Im-
posicdo ou pressao social, mas pela impossibilidade de visuali-
zar outra alternativa.

Em certo sentido,diz MILES#., todos os tipos de
doencas sao estigmatizantes. Se aceitarmos o termo como signi-
ficando "'divergéncia indesejavel'., ou seja, atributo avaliado co
mo algo mau e gerador de descrédito, qualquer doenca fisica po-
dera enquadrar-se nessa categoria, sendo as doencas graves,pro
longadas, contagiosas e -incapacitadoras mails indesejaveis do que
as enfermidades curtas e restritas. Nesse sentido, a hansenia-
se e uma doenca altamente estigmatizante se confirmado seu
esteredtipo de doenca causada por maus esignios, grave, iIncura-
vel, contagiosa e iIncapacitadora. Indmeros fatores contribuem pa
ra reforcar esta situacdo marginalizada. do. portador da doenca
hansentase. Entre eles, a denominacdo antiga de '‘Lepra''a pos-
tura receosa dos profissionais de saude diante da doenca e do
doente, a segregacdo, assim como as sequelas da doenca, as de-
formidades e incapacidades fisicas.

Segundo ROTBERG® , o que a hanseniase simboliza ao
seu portador esta, muitas vezes, ligado a palavra "'Lepra‘. Com
esta palavra designam-se afeccbes contagiosas,deformantes e mu-
tilantes, uma maldicdo. Segundo o autor, hoje a palavra *‘Lepra’
ndo significa uma patologia mas, um fendbmeno psico-social-soma-
tico. A nova terminologia, hanseniase, deve influenciar na mu-
danca do conceito cultural e histérico da doenca.

A segregacdo do hanseniano, em hosprtairs especia-
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lizados, unidades especiais para doencas infecto-contagiosas,em
hospitais gerais ou no meio social em que vive, no trabalho,
familia e comunidade, ainda € um problema, social e psicoldgico

a ser enfrentado pelo portador do mal-de-hansen.

As iInternacdes compulsérias, que se iniciaram no
fim do século passado e se desenvolveram amplamente na metade des-
te século, deixaram na consciéncia coletiva idéia de discrimi-
nacdo e marginalizacido destes doentes, agravando ainda mais 0 pro-
blema médico-social da hanseniase.

O isolamento compulsorio foi instituido quando da
existéncia de qualquer tratamento ou técnica eficaz para o con-
trole do .contagio. Com este recurso disponivel e conservacdo das
pessoas doentes em estabelecimentos e coldnias especiais,dispen-
deram-se somas elevadissimas sem a menor influéncia no decurso da

endemia.

ROTBERG® , lembra que esta conduta errdnia e ilu-
seria trouxe muitos sofrimentos como a desintegracdo das fami-
lias : separacido entre maes e Tilhos, até mesmo recém nascidos que
eram entregues aos cuidados de creches especiais; aterrorizacao
e afugentamento dos doentes que, por temor de serem reconhecidos,
passaram a se ocultar e criar focos de convivio longe da socie-
dade e ate da assisténcia médica, agravando a situacdo; estigma
tizacdo social, com temor ao contato, até mesmo a distancia,

com 0os hansenianos.

As novas possibilidades terapéuticas surgidas com
a utilizacdo das sulfonas mudou profundamente o prognéstico da
doenca.. Inicia-se, assim, a fase de tratamento ambulatorial, Ii
mitando as internacdes a casos especiais e intercorréncias cli-

nicas ou cirdrgicas.

Houve transformacdo na politica da saude volta-
da para a assisténcia aos hansenianos, incentivando a desativa-
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cdo dos "leprosarios' e fazendo dos mesmos centros de pesquisas
e ensino, hospitais gerais integrados a comunidade. Porém,segun-
do debates acerca da situacdo dos *'Hospitais-Colonia’no Brasil.
realizados pelas diversas secretarias de Estado de Saude, a rea-

lidade de hoje é a seguinte:

— as colonias ainda se mantém, sem grandes alteracdes, tanto administrativamente quanto na prdtica

técnica ou social dirigida aos pacientes;

— hd dificuldades de se achar solugdes para os problemas que envolvem a insercdo social destes internos.;

principalmente os mais antigos, devido a fatores- como aceitagdo social ou familiar e sobrevivéncia,

— as instituigbes gerais continuam omitindo a assisténcia adequada aos hansenianos por

desconhecimento por parte dos proprios profissionais de saiide a respeitada doenca e sua cura.

Com a proposta de reestruturacao da politica de

tratamento no domicilio, o grau em que a familia esta disposta

e capacidade de aceitar este encargo € considerado da maior
importancia.

MILES* comenta como a doenca pode afetar seria-
mente o grupo familiar: quando alguém assume o papel de doente,
ha mudanca nas atitudes cotidianas e varias tarefas precisam ser
reelaboradas. Sentimentos como culpa, ansiedade e raiva sao tam-
bem causados pela idéia do convivio com esse parente doente. As
doencas mentais ou outras estigmatizadas como a hanseniase sado
cercadas de valores e conceitos errdneos, principalmente porque
os doentes eram obrigados a serem afastados da sociedade. Este
fator contribui para aumentar a dificuldade que os parentes tém
em aceitar a pessoa doente, causando tensdes emocionais.

Este clima tensionante, as ansiedades e encargos
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podem ter efeitos danosos sobre a saude fisica e mental dos fa-
miliares, pois uma doenca no lar afeta a qualidade e modo de vi
da familiar principalmente daqueles menos avisados. As atitudes
dos familiares para com o paciente, parentes, amigos e vizinhos

sofrem mudancgas e adaptacoes.

Para MILES* referindo-se a doenca mental, que se
aplica 1igualmente para a hanseniase, ha varias formas de
abordagem acessiveis aos parentes diante da doenca e do mundo
externo:

— alguns usam o 'encobrimento’; isto é, ocultam a condi¢do do enfermo
—  outros 'dissociam-se", isto é, ocultam-se do convivio social;

— e hd os que "normalizam" os relacionamentos,isto ¢, tentam prossequir nas interagdes posteriores,

principalmente com os que tém problemas semelhantes.

As pessoas ocultam o que acreditam ser vergonho-
so,encobrem e dissociam-se, ficando isoladas e solitarias. Com
isto, os parentes do doente e o0 préprio paciente tendem a viven-

ciar o temor de serem '‘descobertos' e estigmatizados.

Uma familia sentir-se ou ndo disposta e capaz de
aceitar o enfermo, a nova condicao de vida, depende nao apenas
de motivacdo e recursos internos, como também do apoio que deve
receber da rede social e orientacbes dos servicos de saude para
enfrentar os problemas que podem sobrevir, desde os emocionais
até os financeiros.

Apesar das intmeras dificuldades, FRIST® cita co-
mo principais razfes para se promover uma integracao social efe-

tiva dos portadores de hanseniase as seguintes assertivas:

—  a segregagdo ndo impede a propagardo da doenga;

— o isolamento ndo assegura a eficdcia do tratamento;
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—  devido d segregagdo social, ao doente serd preferivel ocultar a enfermidade a se dispor a tratd-la;
— - oisolamento faz com que as pessoas sintam-se impotentes e improdutivas;

— -0 custo da assisténcia em instituicdes asilares é mais oneroso;

- sendo a hanseniase uma questdo Nacional de saiide, a integracdo de esforgos e condutas a nivel

governamental e privado se faz necessdrio;

- 0 respeito aos direitos humanos é outro aspecto importante na estruturacdo e planejamento de

Programas- de Assisténcia Médico-social aos hansenianos;

- 0 fato de saber que pode ser discriminado acarreta sentimentos negativos para o hanseniano,

levando a possiveis complicagdes psiconeurdticas e/ou manifestacdes somdticas.

Quanto aos sofrimentos psicoldgicos que o isola
mento pode acarretar, o0 desamparo, a perda de 1niciativas
proprias e de esperanca de mudanca de vida, sdo consequéncias
que podem agravar mais ainda a situacdo destes seres humanos

portadores de hanseniase.

SELIGMAN®® considera desamparo um estado psico-
16gico que sucede frequentemente como resultado de eventos incon-
trolaveis, 1iIsto é, que somos obrigados a aceitar ou nada
podemos TfTazer para modificar. Este estado leva ao estado de
angustia,diminuicdo de respostas aos estimulos externos,
aumenta o0 desejo de isolamento, passividade e ha maior
susceptibilidade as doencas devido ao enfraquecimento fisico.

Sao lembradas como '‘desamparadas' as pessoas ido-

sas que permanecem em asilos, prisioneiros encarcerados, os doen-
tes mentals ou mesmo 0s portadores de doencas cronicas em Insti-
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tuicbes de saude cujas estruturas mostram-se insensiveis as ne-
cessidades dos internos de se auto-dirigirem, ou seja, de terem
preferéncias por certos alimentos ou escolher o melhor horario.
para tomar banho ou seu vestuario. Esta falta de liberdade des-
personaliza o doente e promove o0 desamparo com conseguente perda
da auto-estima.

O i1solamento dos enfermos de hanseniase aumenta
o instinto de auto-destruicdo, dificultando a recuperacéo da sau-

de, bem como a manutencdo do equilibrio psico-fisico.

Os estados emocionais dos doentes e seus
familiares devem ser reconhecidos, pelas autoridades e técnicos
de saude, como fatores imprescindiveis a serem considerados na
elaboracdo de programas que visam a assisténcia integral aos

doentes de hanseniase.

Algumas deformidades presentes nesta patologia
como ja referido anteriormente, podem causar comprometimento da
estética, especialmente a facial, bem como da saude do individuo
de rodo geral.

O desfiguramento traz sérios problemas de ajus-
tamento para os iIndividuos, como repercussdao ao nivel de perso-
nalidade, sobretudo naquelas culturas e sociedades que superva-
lorizam a atratividade fisica e a beleza. Por outro lado, NO-
VAES? comenta a intensificacdo do sentimento de rejeicdo e o con-
dicionamento pejorativo que ocorre para 0S que se apresentam de

formados na face, com aspectos soturnos desagradaveis.

Durante o tratamento sabe-se que podem ocorrer
também reacfes organicas como o escurecimento da pele por tempo
limitado, nodulos visiveis pelo corpo e face e ainda podem per-
sistir sinais da doenca como as manchas hipocronicas.

Estes aspectos contribuem para a persisténcia de
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um circulo vicioso do estigma da doenca, bem como das crencas

nos tabus e preconceitos sobre a hanseniase e o hanseniano.

Segundo NOVAES#, cada doenca, na teoria, repre-
senta uma unidade clinica, podendo ser descrita de acordo com
certos sinais que a identificam como tal ou pertencente a um
grupo de outras enfermidades. Entretanto, o significado
psicologico da doenca para os pacientes € muito variavel,
podendo cada um percebé-la de maneira diversa.

Nao € de se estranhar que os hansenianos carre-
gados de sentimento de medo, culpa, vergonha e rejeicdo nao con-
sigam conviver com a doenca dentro do principio de realidade, ape-
gando-se, o0 quanto possivel aos mitos e fantasias como diferen-
tes mecanismos de defesa.

Ha diferentes expectativas individuais em cada
situacdo, de acordo com valores socio-culturais, surgindo gran-
des variedades nas formas de perceber as diferentes condutas sin-

tomaticas e na maneira de defini-las.

TOLGAR*, estudando o comportamento das pessoas
diante da saude, ressalta que o conceito de enfermidade implica
ndo somente na identificacdo de sinais de modificacdo no indivi-
duo ou num refletir sobre suas possivels causas, como também nu

ma mudanca de sua identidade social.

O autor assinala um aspecto Importante para a com
preensdo do comportamento do hanseniano quanto ao seu diagnosti-
co, quando afirma que os sintomas de enfermidade sdo de pronto
evidentes ao proprio paciente e que o autodiagnostico leva, fre-
quentemente, a uma decisado de ''nao estar enfermo’™ ou 'a evitar
ter que tomar uma resolucdo™, sobretudo quando o estar doente é
algo negativo e inaceitavel.

No caso da hanseniase, indmeras tentativas de pre-
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venir a doenca, promover diagndstico precoce ou evitar incapaci-
dades ndo tem surtido o efeito desejado, ndo obstante esforcos
empreendidos em campanhas e programas de comunicagido persuasi-

Vvos de massa.

Os Modelos de Saude tém sido sugerido, no senti
do de orientar o estabelecimento de programas efetivos de saude
através de acdes preventivas, curativas e reabilitadoras.

Parece possivel que o0 sucesso dos programas de
assisténcia aos hansenianos depende, em grande parte, da forma
pela qual o doente encara e convive com a moléstia, pela impor-
tancia que se da enquanto pessoa que pode interferir, possivel-
mente, no resultado de seu tratamento; e das crencas do pacien-
te como fator decisivo nos resultados do processo do tratamento

e Cura.

O profissional enfermeiro, enquanto testemunha
direta da vivéncia dos problemas existenciais do paciente porta
dor de hanseniase, dada sua interacdo profissional mais intima e
informal, vem se conscientizando da necessidade de atuar efeti-
vamente em prol da salde destas pessoas. Para uma assisténcia ade-
quada faz-se prudente conhecer e compreenderas razdes que levam
0os hansenianos a sentirem-se e comportarem-se de diferentes ma-
neiras em relacdo a mesma doenca, tendo como base as crencas in-
dividuais. Desta forma é essencial detectar em guais crencas se
baseiam as pessoas para estabelecerem suas acfes de saude.

Desse modo busquei fundamentacdo tedrica nos Mo-
delos de Saude, aquele que melhor se adaptasse a analise do fe-

némeno em questdo, ou seja, o "Modelo de Crencas em Saude de RO-
SENSTOCK™.

Fundamentada neste referencial me propus a de-
senvolver o. presente estudo com os seguintes objetivos:
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investigar o que o hanseniano conhece sobre sua doenga;

detectar as crengas que o portador de hanseniase nutre a respeito desta patologia;

identificar as emogoes e sentimentos relacionados as suas vi- véncias, enquanto pessoa portadora

da doenca hansénica;

adaptar o "Modelo de Crengas em Saiide” para situagdo em que a doenga jd se encontre instalada.



REFERENCIAL TEORICO
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Na década passada, varios trabalhos teodricos e
pesquisas empiricas buscaram elaborar modelos especificos para
explicar comportamentos em saude de individuos que acreditavam
estar livres de sintomas ou doengas.

Varios modelos foram sugeridos no sentido de ex-
plicar, compreender e prever comportamentos que dirigem ou
orientam as acbes das pessoas em relacdo a saude.

A salude € um estado que cada pessoa define de
acordo com os proprios valores. Uma condicdo como incapacidade
temporaria pode ser doenca para um cliente, enquanto que a mes-
ma incapacidade permanente para outro, que conseguiu se ajustar

a mesma, pode ser considerada saudavel.

Saude, em seu sentido mais amplo, pode ser consi-
derada um estado dinamico no qual o individuo se adapta a alte-
racbes, de modo a manter uma situacdo de bem-estar em todas as

dimensbes, internas e externas.

Dentre os modelos de saude para a compreensdo do
comportamento em salude temos:

Modelo do meio-agente-hospedeiro

De acordo com este Modelo, o nivel de saude ou

doenca de uma pessoa depende da interacdo de trés variaveis:
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-argente - qualquer fator interno ou externo que, por sua pre-
senca no organismo ou auséncia pode levar a enfermidade.
-hospedeiro - refere-se a suscetibilidade a uma doenca de um

grupo de pessoas ou individuo.

— meio - sdo os fatores fisicos, sociails, econdmicos ou outros
que possam tornar mais favoravel para a pessoa ou grupo expe-

renciar uma moléstia.

O Modelo agente-hospedeiro-meio se expandiu em
uma teoria geral de multicausalidade das doencas, considerando
responsavel pela salde ou doenca fatores ambientails, pPSICOSSO-
ciais, estilo de vida e outros. Nas doencas iInfecto-contagiosas
cuja causa reconhecida & o microorganismo; por exemplo, ndo é

considerado, neste modelo o unico responsavel pela patologia.

Modelo de salude-doenca como processo continua

Neste Modelo a salde e a doenca sdo consideradas
qualidades relativas, ndo absolutas e que existem em varios

graus e escalas.

E utilizado para descrever os diferentes niveis
de saude que uma pessoa pode se encontrar, a fim de que esta
identifique sua posicido nesta escala de saude-doenca. Sendo
saude- doenca um processo continuo, € iImportante para se
planejar como atingir um melhor nivel de salde para uma pessoa.

Modelo de saude em "nivel mais elevado"

Neste Modelo, a saude em seu mais alto nivel é
descrita como um estado no qual todas as funcbes do organismo de
uma pessoa estdo em equilibrio, conseguindo seu potencial total
de funcionamento.

Este Modelo é util para ajudar as pessoas a con-
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seguirem desenvolver seu potencial fisico maximo, adaptando-se
emocional, intelectual, social e até espiritualmente as limita-

cOes ou incapacidades instaladas.

Modelo de Crencas em Saude

O Modelo proposto por ROSENSTOCK® considera a
relacdo .entre a percepcéo da pessoa de sua sucetibilidade a uma
doenca bem como, da severidade da doenca para si e a tomada de

acbes em saulde.

E utilizada para melhor se compreender os fato-
res que influenciam na percepcdo e nas crencas das pessoas para
se poder planejar mais efetivamente os cuidados para manuten-

cdo ou reobtencdo da saude.

Considera-se crencas em saude de uma pessoa; O
fruto de suas i1déias, condicOes e atitudes sobre saude e doenca.
Segundo o autor, crencas em saude podem ter como base infor-
magoes ou desinformagbes, sendo comum numa dada comunidade ou
familia os mitos comuns, realidades vividas ou falsas concep-

coes.

O Modelo de Crencas em Saude propds to por
ROSENSTOCK® revela a relacdo entre o que a pessoa.acredita e
como ela age. As crencas em saude de uma pessoa e fruto de suas
iIdélas , conviccOes e atitudes sobre salde e doenca, segundo o
autor, crencas sobre saude podem ter como base informacOes e de-
sinformacdes, sendo comum numa dada comunidade ou familia os mi
tos comuns, realidades vividas ou falsas concepcdes. Portanto,
as crencas tanto podem promover a saude como influencia-la ne-

gativamente.

As acdes em saude, neste Modelo, € um processo

que o individuo move através de uma série de estagios ou fases
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e que, em cada uma delas, Interagem com outros individuos ou even-
tos. A natureza destas interacbes poderao influenciar nas respos-

tas e tomada de decisdo para a saude.

Embora o Modelo proposto por ROSENSTOCK® para
explicar e predizer o comportamento de salde tenha seu enfoque na
prevencdao, pode ser aplicado, segundo o proprio autor, para ex-
plicar e predizer o comportamento para a doenca ja instalada e o

papel do doente.

As principais variaveis do Modelo em guestdo séo
elaboradas e adaptadas da teoria psico-social, notadamente no
trabalho de LEWIN. As variaveis lidam com o mundo subjetivo do
comportamento individual e ndo com o0 mundo objetivo do

profissional de saulde.

De acordo com a ciéncia do comportamento ,toda
conduta motivada ndo € suficiente para se considerar um ato
explicito da salde-doenca, pois deve ser considerada também como

uma funcdo de motivos e crencas pessoais.

A concepcédo de saude adotada pelos profissionais

de saude de determinados servicos pode ndo corresponder a concep-
cdo de saude do cliente.
A compreensdo do que é saude para o cliente que sera assistido,
incluindo o modo de utilizacdo dos servicos de saude, bem como a
aceitacao dos tratamentos recomendados s&o, certamente importantes
fatores a serem considerados no Modelo de ROSENSTOCK®.

No Modelo entdo proposto, presume-se que a toma da
de acdo em saude é estimulada pelas variaveis suscetibilidade e
severidade ou gravidade da doenca percebida pelo individuo,
enquanto que a percepcdo do beneficio proporciona a evolucdo da

doenca ja instalada.
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A suscetibilidade percebida refere-se aos ris-
cos subjetivos de se contrair uma condicdo de saude ou doenca.
Para ROSENSTOCK™-, individuos interpretam de forma variada uma
realidade objetiva. devido as suas crencas pessoals que determi-
namos comportamentos em saude.

As doencas séo percebidas sob diversos aspectos
que podem despertar sentimentos de varios tipos e intensidade co-
mo culpa, vergonha ou medo. O grau de gravidade de uma dada con-
dicdo de saude ou doenca pode ser julgado ou percebido pela es-
timulacdo emocional criada pela crenca que se tem de uma doenca,
como também pelas dificuldades que o paciente acredita que lhe

serdo criadas por determinada condicdo de saude.

Quanto aos beneficios percebidos ou barreiras
para a tomada de atitudes, neste Modelo, acredita-se que a pes-
soa toma decisbes positivas em relacdo a saude quando aceita que
realmente € suscetivel aquela doenca e percebe o grau de gra-
vidade causado pela enfermidade. Assim, a crengca de uma pessoa
sobre a disponibilidade e efetividade das varias acdes,e ndo o0s
fatos objetivos sobre os beneficios da acdo, € que determinam a
iniciativa e direcdo que o cliente tomara em relagcdo a sua sau-

de ou doenca.

A prontiddo do agir e, entdo, definida de ator
do com os pontos de vista do individuo sobre suscetibilidade e
seriedade de uma doenca, mais do que da visdo da realidade.Dai
entender-se a iImportancia da iInvestigacdo sobre as crencas in-
dividuais que as pessoas nutrem de sua propria vivéncia,enguan-

to portadoras de uma determinada doenca.

O comportamento em saude dependera como as pes-
soas acreditam que as varias alternativas sejam benéeficas em seu
caso. Muitas vezes, suas opinides nesta area sao iInfluenciadas
pelas normas e pressdes de seus grupos socials.
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Um individuo pode acreditar que determinada acao
sera efetiva em reduzir a ameaca de doenca ou impedir a sua
evolucdo, mas ao mesmo tempo vé a acdo em si como inconveniente
, dispendiosa, desagradavel ou aborrecida. E,o que ocorre com
os portadores de hanseniase diante dos efeitos colaterais das
drogas Indicadas para o tratamento desta doenca, por exemplo,ou
mesmo diante de seu constrangimento em buscar a medicagcdo em
posto, em Jlocal especifico, por receio de identificacdo e
exposicdo ao publico de sua condicdo de hanseniano.

Para ROSENSTOCK?’, a tomada de decisdo em salde um
processo no qual o individuo passa por uma série de estagios ou
fases. Interacbes com pessoas ou eventos, durante cada fase,
influenciam as decisfes do individuo e seu comportamento

subsequente.

A aceitacdo do papei social do doente ndo € um
processo simples. Ele é influenciado pela iInteracédo de varios
fatores de modo que sua conduta pode variar segundo o0 estado
real de saude, como e percebida, a forma como é avaliado o

estado de saude e a deciséo tomada com, base nessa percepcao.

Desse modo, a probabilidade de aceitacdo do pa-
pel do doente pelo individuo depende da intensidade da ameaca
percebida e da conotagdo valorativa ou atrativa de, conduta en-

forma.

E imperiosa a influéncia da motivacdo do pacien-
te para o estabelecimento do seu comportamento diante da tomada
de decisao em situacao de doenca.

O importante seria que maior parte do contin-
gente de pessoas tomassem acdo positiva em saude, de forma mais
racional e livre possivel, refletindo um bom nivel de entendi-
mento do que esta ocorrendo consigo, bem como conhecimento das
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alternativas benéficas para resolucdo do problema.

No caso especifico do hanseniano, € particular
mente Importante saber o que 0 paciente sabe e 0 que ndo sabe so-
bre sua doenca. Quais suas crencas, percepcoes e sentimentos em
relacdo a sua patologia. Quais atitudes tomadas para solucédo dos

problemas causados pelas enfermidades.

O conhecimento do individuo a respeito da origem
ou da causada doenca, 0 grau em que a doenca foi diagnosticada,
tipos alternativos de tratamento e as possibilidades de cura sao
fundamentais para motivar uma conduta que culmine com a deciséo
favoravel de tratamento efetivo. Ha a necessidade,sobretudo, de
uma certa garantia de resultados positivos, de possibilidades ou
de esperancas., para O paciente, de-que a tomada de acOes
particulares ou o0 cumprimento de condutas terapéuticas
estabelecidas, de fato contribuem para reduzir sua morbidade,
diminuir o seu desconforto, dor ou sofrimento, evitar maiores

danos, seguelas ou cronicidade.

E importante para o processo de decisdo do pa-
ciente as crencas que ele tem acerca da doenca que o acometeu,
além da confianca que deposita nas pessoas que O orientam.

O referido autor entende que-a iIntensidade da
ame aca percebida dependente dos fatores, a saber Importancia em

re lacdo a enfermidade e gravidade das consequéncias da doenca.

O grau de aceitacédo ou de valor da conduta de-
pende, por sua vez, da probabilidade percebida de que ha alguma
coisa a fazer, com consequéncias desejadas ou esperadas e tam-
bém o grau de desprazer ou dificuldade de fazer algo,comparado

com 0 nao tomar nenhuma decisdo ou sofrer os resultados deste
ato.

Estas consideracbes sdo baseadas no Modelo de
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Crencas em Saude desenvolvidas por ROSENSTOCK' , cuja premissa
basica é que o mundo do percebedor é que determina o que ele fa-
ra e nao o ambiente fisico, embora este tenha significativo pa-
pel, na medida em que € representado na mente do individuo.

Segundo este Modelo, para que o individuo emita
comportamentos positivos em relacdo a uma dada doenca neces-
sita acreditar que:.

— ¢ pessoalmente suscettvel a doenga;
- a oconéncia da doenga deverd ter; pelo menos, moderada severidade em alguns componentes de sua vida;
- tomando wma agoro particular, esta deverd, de fato,lhe ser benéfica, reduzindo sua suscetibilidade ou sua severidade
110 caso da doenga ,j ter ocorrido.

Este Modelo foi representado por ROSENSTOCK®
conforme Esquema 1, na pagina a seguir.
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REFERENCIAL METODOLOGICO



Apos reflexfes fundamentais acerca da Importan
cia de se estabelecer uma metodologia adequada e favoravel a
com preensao das crencas que o0 paciente portador de hanseniase
nutre sobre sua doenca; diante da necessidade de se apreender
as possiveis concepgbes da doenca que influenciam na
persisténcia de estigmas e das posturas negativas do doente
diante da doenca acreditando na relevancia do entendimento da
tematica para intervencdo de enfermagem, bem como da
influéncia das crencas do doente sobre a hanseniase para o seu
diagnéstico precoce,tratamento efetivo e prevencdo de
incapacidades; optei pelo método qualitativo, norteado por uma
analise de concepcdo Humanista-Existencial-Personalista.

Da Pesquisa Qualitativa

A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com ge-
neralizacfes, principios e leis. A generalizacdo é abandonada e
o foco de sua atencdo é centralizado no especifico, no pecu-
liar, no individual, almejando sempre a compreensao (entendida
como uma capacidade propria de o homem compreender) e ndo a ex-
plicacdo dos fatos estudados. Segundo a metodologia qualitati-

va, a compreensdo dos significados é um aspecto fundamental.
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significados devem ser buscados nas pessoas que vivem a
experiéncia e, nesse sentido, a subjetividade ¢€& Tator
essencial para a metodologia que vai buscar alcancar a
objetividade.Tem como objetivo .a interrogacdo do mundo ao
redor. Segundo BICUDO™ , procura introduzir um rigor, que nio
o da precisdo numérica,aos fatos que ndo sdo passivels de-
serem estudados quantitativamente, que apresentam dimensoes
pessoais subjetivas devendo ser mals apropriadamente

pesquisado através da abordagem qualitativa.

O método qualitativo fornece uma compreensao
pro funda de certos fenbmenos socials apoiados no pressuposto
da maior relevancia do aspecto subjetivo da acédo social e

individual.

Enquanto os métodos quantitativo supdem uma
populacdo de objetos de observacdo comparavel entre si, 0s
métodos qualitativos enfatizam as especificidades de um

fenbmeno em termos de suas origens e de sua razao de ser.

Para DENZIN® e PATTON**, a tarefa do pesquisa-
dor qualitativo é a de sistematizar um marco dentro do qual os
sujeitos respondam de forma que se represente fTielmente seus

pontos de vista relativo ao mundo de sua experiéncia.

Metodologia qualitativa e uma alternativa de in-
vestigacao fundamentada em uma apurada e rigorosa descricao
contextual do evento, conduta ou situacdo que garante a maxima

objetividade na captacdo da realidade.

Segundo PATTON** os dados qualitativos devem
oferecer profundidade, detalhe e emergir de uma descricao e re-
gistro cuidadoso uma vez que seu conteudo e variavel e sua ana-
lise dificil, devido a falha de padronizacdo das respostas e
sua complexa sistematizacdo.

Para LOFLAND®, o papel fundamental do
pesquisador na iInvestigacdo qualitativa e o0 processo de
categorizacdo ja que ndo pode aspirar
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a uma adequada captacdo da realidade em seus proprios termos a
ndo ser elaborando categorias que a Tazem explicavel e dao
coeréncia ao Tluxo de eventos e/ou condutas necessariamente

contextualizadas .

E portanto, cada vez mails evidente o interesse
que os pesquisadores da area da saude vém demonstrando pelo uso da
metodologia qualitativa.

BOGDAN e BIKLEN" , discutindo o conceito de pes-
quis a qualitativa apresentam certas caracteristicas basicas que
configuram um tipo de estudo, entre elas a de que:

— a pesquisa qualitativa tem o ambiente natural como sua fonte direta de dados e o pesquisador como

seu principal instrumento

- 0s dados coletados sdo predominantemente descritivos, inclui transcrigoes de entrevistas e depoimentos,

citagdes sdo frequentemente usadas para subsidiar uma afirmagdo ou esclarecer um ponto de vista.

- a preocupagdo com o processo e maior do que com o produto.

- 0 significado que as pessoas ddo as coisas e d sua vida sdo focos de atengdo especial pelo pesquisador. Nesses
estudos hd sempre uma tentativa de captar a "perspectiva dos sujeitos’ isto é, a maneira como os informantes

encaram as questoes que estdo sendo focalizadas.
- a andlise dos dados tende a sequir um processo indutivo, os pesquisadores ndo se preocupam em buscar evidencias

que comprovem hipoteses definidas antes do inicio dos estudos.

Da Concepcao Humanista-Existencial-Personalista

Existem indmeras correntes humanistas-existen-

clails as quals, dada a amplrtude e complexidade de seu campo de
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acdo e de interpretacdo, ndo convergem, mas caminham paralelas

a procura de um lugar comum.

Para VIETTA®, Humanismo no sentido filosofico,

€ toda e qualquer reflexdo que reconhece o valor e a dignidade
do homem, fazendo do mesmo a medida de todas as coisas e
considerando na natureza humana seus limites, iInteresses e

potencialidades.

0 Existencialismo expressa uma corrente Filoso-
fica que se caracteriza pela preocupacdo em compreender e explicar
a existéncia -humana, firmando a sua primazia sobre a esséncia.

Quanto ao Personalismo, ndo chega a se consti-
tuir um sistema Ffiloséfico mas uma TFfilosofia cujo postulado
fundamental €é a existéncia de pessoas livres e criadoras.
Concorda, portanto, com o existencialismo envolvendo e-
centralizando sua reflexao na pessoa existente. A existéncia da
pessoa € uma existéncia dialética, isto é, ndo se prende a um
dado definitivo. Por 1isso, nao se reduz a uma natureza
substancial, a um esquema rigido de ser. A existéncia pessoal
ndto ¢é o desenvolvimento mecanico de potencialidades
predeterminadas ou predefinidas mas, uma continua pulsacéo, uma
ininterrupta disputa entre exteriorizacéo e interiorizacao.

Existir para o homem na concepcdo Personalista
de MOUNIER* , é mais do que desenvolver uma essencialidade ;é
submeter-se a facticidade, a temporalidade, a contingéncia,ao
confronto com o outro, mas é também construir-se assim como ao
outro e ao mundo é personalizar-se continuamente.

Embora o Humanismo possa ser algo iInerente ao
Existencialismo e ao Personalismo ou dele decorrente,
naturalmente, entendo oportuno destaca-lo como concepcoes
unicas enquanto referencial filoséfico do presente trabalho.
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A prépria separacdo entre as correntes,como se
0 Existencialismo ndao fosse humanista, e o0 Humanismo nao se

preocupasse com questfes existenciails, € um contra-senso.

O Humanismo, sustenta uma crenca em um potencial
da pessoa que ultrapassa a sua existéncia. Trata-se de um
impulso para o crescimento, para o processo de individualizacédo
em que o homem é o responsavel pela sua atualizacéo.

Considero, portanto, a existéncia aqui implica
da, como o proprio homem, como um ‘‘ser-gue-esta-ai-no-mundo® ,
que se torna centro da atencdo, encarado como ser concreto nas

suas aspiracbes totais.

"Ser-ai'’, € denominacdo que HEIDEGGER® da ao
ente humano. Ele &€ um ente que ndo se limita a colocar-se diante
de outros entes, pois tem uma relagcdo consigo mesmo,procura uma
compreensdo de si. Esse ente, que é cada um de nds, entre outras

possibilidades, a de ser; a de questionar-se.

Centrado nos problemas do homem, tanto o Exis-
tencialismo, cono o0 Personalismo, penetra nos  seus
pensamentos, suas angustias, emocOes interiores, nas suas

ansias e satisfacoes.

Para RIBEIRO®, Existencialismo é expressdo de
uma experiéncia individual, singular, que trata diretamente da

existéncia humana.

Tanto para o Humanismo como para o Existencia-
lismo e o Personalismo, o homem é visto ndo como um sSer univer-
sal, diluido na idéia como pensava Hegel, mas antes como um
ser particular, com vontade e liberdade pessoais, consciente e
responsavel. Um ser Unico, dentre os seres que precisa encontrar
sentido para viver.
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O homem porém, se chega a encontrar um
sentido de vida quando defronta, sem pressdes ou

direcdes,consigo mesmo e com 0 mundo.

Quando se facilita a pessoa a si propria,no seu
"em-si' e “para-si’’, pode ela retornar a uma visdo de si mesma,
a se avaliar face -a seus alvos e aspiracdoes, a se reconhecer
como ente proprio, com seu Eu subjetivo, Unico e pessoal.

O Humanismo existencial ao se contrapor com O
Tecnicismo ndo trata o homem como objeto, anulando-o em sua iIn-
dividualidade, antes estabelece um movimento de inaceitacdo do
homem-objeto, visando restaurar o seu Eu, como pessoa,
reconhecendo-o como participante e ndo como expectador ou

produto da vida.

O homem existe de forma Unica e como tal deve
ser compreendido. A compreensdo de sua totalidade implica
inclusive, em despojar-se de conceitos alienantes,

hY

sedimentados em aspectos ndo inerentes a existéncia.

Este pensamento centraliza-se na conviccao de
que a realidade ultima e encontrada na existéncia individual,
Unica e concreta, expressa através do compromisso do ser e do

agir, no assumir a responsabilidade dessa existéncia.

FRANKL'?> define responsabilidade como a capaci-
dade de responder pelo que se faz na mundo, em pleno uso da li-
berdade. Compreende responsabilidade, liberdade e consciéncia,

qualidades do ser humano manifestadas pelo homem no mundo.

A respeito desta liberdade, VIETTA® refere que
a mesma se constitui o. eixo da antropologia Frankliana e,a con
cepcdo que se faz dela tem uma direcdo transcedente. Nao € sO
uma "liberdade de'" mas, uma "liberdade para''. Nao pode degene-
rar em arbitrariedade e libertinagem porem, considera a finitu-
de e os limites, supbes riscos e possibilidades de fracasso.Su-
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pde sobre tudo, a responsabilidade.

Afirmar, portanto,a existéncia de possibilida-
des i1limitadas e uma postura certamente ingénua.Logicamente,ha
no campo existencial, as condigcbes do lancamento no mundo a
considerar. Este campo coloca limites definidos naquilo que as
pessoas podem tornar-se. Existe ainda influéncia do ambiente
familiar e dos ambientes posteriores, que expandem ou reduzem
o cumprimento das possibilidades. Nao se nega, em absoluto, as
influéncias de forcas externas que podem deformar, lesar e até
aniquilar as tendéncias ao crescimento. Nem assume uma postura
de defesa de um desligamento passivo em relacdo as condicoes
que nos rodetam. E antes, a recolocacao em primeiro plano do

grau inalienavel de liberdade de cada vida humana.

Todo ser, tendo consciéncia de sua
liberdade,deve dirigir sua propria vida, conduzir o seu
destino,assumir responsabilidades no pleno uso de sua

consciéncia.

Segundo CAPRA®, a auto-responsabilidade implica
em que as pessoas tenham capacidade para determinar seu pro-
prio potencial de saude e desenvolva-lo em favor de seu bem-es
tar.

Dentro deste referencial, um principio central
€ 0 de que o individuo é também responsavel pela sua propria
saude.

A responsabilidade também implica as relacles

com o meio ambiente ao redor e as relacfes com as pessoas.

A existéncia humana é ''ser-com'”, tanto com as
coisas como com as pessoas. RIBEIRO % esclarece que, O
relacionar-se com alguém, diz vrespeito a como o homem
interage, atua, vive com seus semelhantes.

No relacionamento entre profissionais de saude
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e cliente, deve haver co-participacdo ativa e comprometimento

no processo de resolucdo dos problemas de saude-doenca.

Para CAMON® , ainda que seja possivel sofrer
ou compartilhar a angustia do sofrimento de nossos
semelhantes,de fato, nado conseguimos sentir como o outro. O
importante para o profissional de salde é ajudaras pessoas a

encontrarem seus proprios caminhos e verdades.

A pessoa nao pode ser vista, dentro da filoso-
fi1a Personalista, apenas como uma estrutura. Seu ser nao pode
ser separado de seu agir. Existir para as pessoas,significa

buscar um continuo-movimento personalista.

O pensamento contemporaneo, tem entre
suas intuicdes mestras, o0 realce de acdo como coordenada
essencial de existéncia. O agir incorporou-se plenamente
na consideracdo Tilosofica por iIntroduzir-se-assim na
vida do pensamento e no proprio ser.

A acdo ndo € um impulso vital, um processamen-
to utilitario ou puro devir. E preciso entendé-la em seu sen-

tido mais compreensivo.

Para SEVERINO** , o agir assume na filosofia
Personalista um lugar central, pois é pela acdo que a pessoa
se desabrochara, é pela atividade que o ser sera fecundo.

Se a acdo supde liberdade, a liberdade s6 é
afirmada em relacdo ao agir. Situado como se encontra o homem
num universo que sO se torna humano na medida em que é
personal izado, a acao impde-se como uma exigéncia
imprescindivel da existéncia.

Agir, para a pessoa, hado serad apenas
exercitar-se mas 1igualmente sair de si mesma para dar-se

consisténcia e ao mundo.
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Alguns dao-se a valores para basear sua acao;
outros ndao vendo nenhuma razdo de critério para o agir, recu-
sam aparentemente uma- acdo coerente, mas nao- podem recusar
o agir. No outro extremo, ha os que se "embriagam™ pela
acdo,sendo levados a um verdadeiro delirio, a uma exaltacdo.

Contudo, para existir e, existir plenamente,é
preciso agir, € na espessura da acdo que se trama a

existéncia.

Ao ir além da analise da estrutura constituti-
va da pessoa, vendo-a entdo, realizar-se numa plenitude como
resposta- ao apelo estrutural, ao agir, passa-se para o domi-
nio da agcao intencional ou- finalizada, passa-se a considerar

0 engajamento da pessoa.

O engajamento da pessoa passa a ser considera
do como a tomada de posicédo da pessoa em- relacao aos elemen-
tos de sua situacdo. E a propria condicdo ontoldgica d a pes-
soa, uma transcedéncia imersa numa imanéncia, € sua propria
condicdo estrutural, essencialmente dinamica, que darad ao
agir humano seu carater intencional. O agir, é com efeito, a
propria via de personalizacdo. Sera portanto, pela acdo que a
pessoa manifestarda seu ser e ira cria-lo enriquecendo-o na

temporalidade de sua existéncia.

A acdo humana traz, em si, a marca do ser pes-
soa. Ela € também uma acdo dialética em que o peso da Imanén-
cia se choca com as exigéncias da transcedéncia, transforman-
do-se numa acdo complexa, dotada de equilibrio harmonioso mas
fragil e precario. Do mesmo modo que garante a
personalizacdo, pode levar, por sua propria inércia, a

alienacdo, que despersonaliza.

A esséncia do homem é a percepcdo de si
mesmo, como pessoa capaz de sentir, pensar e agir, dentro de

sua individualidade.
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Nesta perspectiva, 0 hanseniano enquanto ‘'ser-
pessoa', € um ser particularizado no seu modo de agir e viver,
concebendo-se como uUnico no universo e individualizando-se a
partir do encontro verdadeiro entre sua subjetividade e sua
singularidade, O ser humano s6 pode ser compreendido por ele
mesmo, através de uma experiéncia direta do- seu ''ser-no-

mundo', sendo portanto, o mais fiel interprete de si mesmo.

Dentro deste referencial, o profissional de
salude, além de adotar atitude de "estar-junto', propiciando ao
paciente condicoes de assumir sua real condicdo de homem capaz
de decidir sua proépria vida, precisa também "atuar-junto’'ao
paciente, fazendo com que -adquira nova percepcao de sua
propria realidade, que ndo aquela imposta pelos sofrimentos

existenciais.

Na presente investigacdo, a preocupagao como
ser humano portador de hanseniase, na compreensdo de seus sen-

timentos, vivencias e crengas a respeito de sua doenca.

Optei, portanto, pelo referencial Mosaico Hu-
manista-Existencial-Personalista, por entender ser esta a
alter nativa para compreensdo do ser, centrado em sua

ontologia, revelando o homem como *‘ser-no-mundo™.

Una vez que o assunto ndo consegue se esgotar
com o presente estudo, outros trabalhos poderdo ser elaborados
adotando-se diferentes referenciais tedrico-filosoficos para a

compreensao do ser hanseniano.

Trajetdria da Pesquisa

A trajetoéria percorrida, com base no referen-
cial metodologico escolhido foi a descrita a seguir.

Primeiramente contatuel com instituicOes de sau-
de, tipo ambulatorial do Triangulo Mineiro ligadas ao Ministé-
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rio da Saude -e Secretaria do Estado da Saude de Minas Gerais,
particularmente aquelas que, assistem portadores de hanseniase
orientadas pelo Programa de Assisténcia Ambulatorial de
Dermatologia Sanitaria. A presente investigacao foi
desenvolvida em trés ser vicos de saude: Centro de Saude
"Eurico Villela" de Uberaba, Ambulatério da Fundacdo de Ensino
e Pesquisa de Uberaba (FUNEPU) e Centro de Saude de Uberlandia.

Assim, iniciei o trabalho junto a populacdo de
pacientes portadores de hanseniase iInscritos no Programa de
Atendimento Médico que aceltaram participar, espontaneamente das
entrevistas. Importante lembrar que, conforme o referencial
metodolégico adotado, o0 que se pretende é uma analise com-
preensiva dos dados obtidos,- considerando dispensavel o contro-
le de variaveis dependentes e independentes (sexo, cor, idade,
forma clinica da doenca, etc.), para se atingir os objetivos da
pesquisa.

Pretendendo, Inicialmente, propiciar condicdes pa-

ra o estabelecimento de uma interacdo efetiva entre pesquisado-
ra-enfermeira e pesquisado-paciente, Tavoravel ao processo
interpessoal indispensavel para o procedimento e obtencdo de
dados, propriamente dito, utilizel das seguintes modalidades de
entrevistas: informal e focalizada.

A entrevista informal se justifica, uma vez que;
oferece ao entrevistado a oportunidade de se expressar livre e
completamente suas opinides em relacdo ao objeto da pesquisa,
bem como os fatos e motivacdes que constituem o0 seu contexto.
Segundo GILY, este tipo de entrevista é a menos estruturada e
ndo dirigida possivel, sO0 se distinguindo da simples
conversacao por ter como objetivo basico a coleta de dados.

A entrevista focalizada e tdo simples quanto a

informal, todavia, enfoca uma tematica em seus varios aspectos,
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um pouco mais estruturada e dirigida aos iInteresses
especificos e alcance dos objetivos da Investigacido. Esta
modalidade de entrevista permite a vazdo sobre o assunto
precipuo, crencas do hanseniano sobre sua doenca, com controle
sobre possiveis digressdes. Para aplicacdo de tal modalidade,
utilizei um roteiro que permite, sempre que possivel a

retomada da tematica central.

O roteiro utilizado é composto por questdes
norteadoras fundamentadas no Modelo de Crencas em Saude de
ROSENSTOCK?°. Estas questdes auxiliaram na obtencdo de dados
significativos para-a analise da tematica, a saber:

- crenga sobre a doenca (denominacao, transmissao, etiologia

, gravidade e cura);

- sentimentos do hanseniano ligados a sua vivéncia de portador

da doenca hanseniase;

- esforcos individuais para solucédo do problema (terapéuticos,
convencionais e/ou alternativas adotadas pelo paciente);

— sugestdoes dos pacientes para melhorias na assisténcia aos
hansenianos (percepcéo de alternativas para modificacdo de
comportamentos que favorecam sua saude ) (Anexo ).

Nas instituicdes de salude onde as entrevistas
foram realizadas, os pacientes foram convidados pela pesquisado-
ra a participarem do estudo, ap0s terem recebido assisténcia
médica ou de enfermagem de rotina ou enguanto aguardavam tails

atendi mentos para 0s quals compareceram aos Servico.

A eles era explicado o objetivo do trabalho,
Justificando a importancia de sua participacdo para a compreensao
da problematica vivenciada por eles; e a sua contribuicéo para a
reorientacido dos programas oferecidos a esta populacéo.Esclareci
que o estudo cuidaria do sigilo necessario e nado identificacéo
dos participantes bem como a Jliberdade de decisdo em par-
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ticiparem ou nao do programa.

As justificativas dadas pelos pacientes que néo
participaram das atividades de pesquisa foram: falta de tempo,
outros compromissos ou ocupacdes ou por nao se sentirem com

disposicao para colaborar.

Com os que aceitaram participar, foram realiza-
das entrevistas informais estabelecendo-se assim um relaciona-
mento interpessoal apdés, o qual realizavam-se is entrevistas fo-
calizadas, orientadas pelo roteiro flexivel, previamente elabo-
rado e avaliado através de plano piloto, com vistas a obtencédo
dos dados significativos para-a compreensao da tematica em ques
tao.

As sessOes com entrevistas focalizadas foram
realizadas através de um numero variavel de contatos com
hansenianos, de uma ou duas sessfes, em média. Muitas vezes o
paciente colocava como primordial o preenchimento de outras
necessidades fisicas e psico-sociais ou--mesmo detalhava muito
um aspecto Importante para 0. nosso estudo ou ainda senti-a-
dificuldades para expressar outros TfTatores igualmente
significativos. Nestes casos, marcavamos retorno para
terminarmos o diadlogo, na semana posterior.

Apds cada encontro -com o paciente, realizava o
agen damento de seu retorno para- o novo contato, conforme sua
necessidade ou para complementacdo da entrevista.

O término do procedimento, ou seja, da obtencédo
dos dados desejados néo significou o fim do compromissso estabe-
lecido com os entrevistados.

Os contatos procederam-se uma vez por semana
com cada hanseniano, com duracdo de quarenta minutos, em média,

em salas disponiveils dos respectivos centros de saude.
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Conforme as necessidades demonstradas pelos han-

senianos, fToi possivel a realizacdo de algumas acdes de enferma-
gem, junto ao programa de atendimento aos hansenianos em cada
ser vico de saude, tais como: orientacdes gerais e especificas
sobre a doenca, tratamento e cura; apoio emocional;
esclarecimentos sobre exercicios passivos e ativos ou, ainda,

cuidados com os membros afetados e encaminhamentos.

Todas as verbal izacbes emitidas pelos
pacientes, em seus depoimentos foram registradas em pastas

individuais, imediatamente apds o término da entrevista.

O registro dos relatos feitos pelos pacientes
foram realizados na auséncia dos mesmos, de modo que,durante a
entrevista o relacionamento enfermeira-paciente, fosse o0 mais
natural, espontaneo e TfTavoravel & comunicacdo verbal e néo
verbal. Pretende também que este contato favorecesse o
estabelecimento de uma relacgdo de ajuda.

O registro dos depoimentos foi feito tendo como
preocupacdo a descricao fidedigna das narrativas, tanto quanto
possivel, utilizando a linguagem expressiva do proprio

hanseniano.

Com base nesses registros realizei o levantamen-
to dos dados a partir do processo- de categorizacao para o qual
utilizei o modelo fenomenoldgico sugerido por MARTINS E BICUDO™
adaptando-o para o presente estudo (Anexo I1).

Desta forma, segui 0S seguintes passos:

—  leitura atentiva do conteiido total expresso pelo paciente em seu depoimento, de forma a apreender o seu
significado dentro da estrutura global;

—  releitura do texto com vistas a identsficagdo de unidades de significado entendida aqui como locugdes de efeito. As locugdes de
efeito revelam, no conteiido verbal expresso pelos sujettos
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tos, aspectos significativos de suas percepgoes, para compreensdo e andlise de suas vivencias. Estas unidades sdo
apreendidas por meio de um processo mental analitico associativo, fundamentado num referencial tedrico
apropriado;

— processo seletivo dos aspectos que apresentam convergéncias de contendo de vdrios depoimentos expressos por

diferentes sujeitos, desvelando aquilo que se mostra constante (0 invariante) nas falas de cada um;

— agrupamento das locugdes ou de seus significados em categorias sequndo a ordem dos questionamentos ou
inquietagoes;
— apresentagdo destes agrupamentos em quadros representativos para melhor visualizagdo dos resultados;

- analise compreensiva dos dados significativos destes agrupamentos tendo como base a interpretagdo do
conteiido associado ao Modelo de Crengas em Saiide.

Assim, os resultados serao visualizados median-

te quadros, seguidos de analise e discussdao dos componentes

significativos para o cumprimento dos objetivos propostos pelo

estudo.



RESULTADO E DISCUSSAO



Na apreciacdo dos resultados e analise dos da-
dos, apreendi, na Tala das pessoas entrevistadas,manifestas
através da expressdo verbal, as vivéncias e emocdes dos

hansenianos, relacionadas as suas crencas sobre hanseniase.

Na Tabela 1, a seguir, apresento a amostra dos
hansenianos entrevistados, para simples reconhecimento de algu-
mas de suas caracteristicas. A presente amostra constituiu-se de
56 pacientes hansenianos, sendo: 28 do sexo masculino, 28 do se-
x0 feminino; 21 com idade igual ou abaixo de 30 anos, 35 com ida
de superior a 30 anos (a menor i1dade foir 18 anos e a maior 76
anos); 28 casados, 14 solteiros, 06 amasiados, 06 separados, 02
vilvos; 17 com 1° grau completo; 13 com 1° grau incompleto; 07
com 2° grau completo; 08 com 2° grau incompleto; 03 com 3° grau
completo; 02 com 3° grau incompleto; 06 analfabetos;23 trabalha-
dores assalariados; 13 nao assalariados; 02 proprietarios;01 de

sempregado, 06 aposentados; 03 estudantes e 08 do lar.

Durante o dialogo entre a pesquisadora e a pes-
soa doente, muitas vezes, a expressao nao verbal fol decisiva pa
ra a compreensao do significado verbal. Nestes momentos, procu-
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TABELA 1 - CARACTERISTICAS DA AMDSTRA DE PACIENTES PORTADORES DE HANSENIASE EN

TREVISTADOS.
IMICIAIS. SEX0 IMDE COR  ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE ool prea OI-
DOLENGA,
Mop F 36 Branca Casada 1% grau completo Operiria b¢
LATA M 30  Parda Solteiro 1% grau incompleto Scrv.gerais v
ZDR F 35 Branca Casada 1% grau incompleto Do lar D
AVL F - 44 DBranca Casada 29 grau completo, Do lar T
DL M 30. Parda Casado 1¢ grau completo Pedreiro T
SLO M 70 Branca Casado 1¢ grau completo Aposentado ]
JoQ M 76 Negra Solteiro 17 grau completo Apoéentado T
LOS F 36  Branca. Casada 1% grau incompleto Doméstica v
HRP F 32 Branca Casada 1% grau completo Doméstica v
McC F. 34  Branca Casada 1¢ grau incompleto Aposentada v
VLNF F 40 Branca Casada 2¢ grau incompleto Do lar I
ABS M 60 Negra Casado 1¢ grau incompleto Carroceiro I
INC M 45 Branca Casadq 1? grau incompleto  Lavrador I
MisM F 34 Negra Amasiada Analfabeta Doméstica T
" MEPS F 29 . Negra Casada 17 grau completo Do lar I
MF M ° 39 Negra Separado Analfabeto Faxineiré D
JG M 44 Branca Amasiado- 19 grau incompleto Carimpeiro T
AlM M 29 Branca Casado 2% grau completo .Gerente loja I
M F 23 Branca Separada 2? grau completo Aux.Escrit. v
ARR M 25 Negra Amasiado Analfabeto Pedreiro 1
APC M 44 Parda . Solteiro 17 grau completo " Comerciante 1
AM M 24  Negra Casado 1? grau campleto Encanador T
ARO M 50 Branco Casado 1° grau completo Aposentado 1
CRC M 70 . Branca  Vidvo 1% grau completo Porteiro D
MF F 53 Parda Separada 2% grau completo Costureira T
LAS F 27 Branca  Solteira 3° grau incompleto  Estudante I
oo M 21 Negra Solteiro 19 grau completo Mecanico T
PBS M 38  PBranca fmasiado 1Y grau completo Pedreiro v
VES F 33 Branca Solteira 3% grau completo Prof.1°G. T
GF F 21  Negra Solteira Analfabeta Faxineira T
AMS F 48 Branca Separada 1% grau incompleto Cozinheira 1
HB ™ M 37 Branca Solteiro 2Z° grau incompleto Gargon T
JRC M 25 Branca Solteiro 2° grau completo: Desempregado I
ANJ F 28. Negra Casada: 2% grau completo - Balconista T
EGM F  40. Parda Amasiada 19 grau incompleto  Domdstica D
IB F 19 Branca Solteira 2% grau incompleto " Vendedora I
B F 57 Branca Viliva 1° grau completo Aposentada D
SLO M 63 Branca Separado 17 grau completo Porteiro v
ACC M 18 Branca Solteiro 29 grau incompleto Estudante T
145 F 41  Negra Casada 1° grau completo Do lar 1
POS P $7 Parda Casada 19 grau incompleto  Dom@stica T
MC M 60 Parda  Casado 17 grau completo Pedreiro 1
ss F 23. Branca Solteira 29 grau incompleto Estudante 1
MFP M 26 Negra Solteiro 19 grau incompleto Sapateiro T
5C F 39 Branca Selteira 2% grau incompleto  Cabeleleira I
ct M 59 Negra Casado 17 grau incompleto  Jardineire  V
1P M 27  Negra Casado 3¢ grau completo Comerciante V
J D 38. Negra Casada 1¥ grau fncompleto Manicure T
- 588 M 47 Parda Casado 29 grau completo Motorista I
MAF F 30 Branca Casada 1° grau completo. Costureira T
MR F 30 Branca Casada Analfabeta Do lar v
MAA F 33 Negra  Casada 3% grau completo Aux.de Enferm, T
PA M 40  Parda Separado 379 grau completo Prof.2%rau D
ccl F 40 Negra Amasiada Analfabeta Aposentada v
MAR F 21 Parda Casada 1 grau completo Do lar T
JA M 28 Negra Solteiro 2° grau incompleto Do lar D

Legenda da Tabela 1 - Forma Clinicas 1 - Indetenminada; T = Tubervuldide; B = Dimorfa;

V = Virchoviana,



rei desvelar, junto ao hanseniano aqueles significados, tradu-
zindo-os em palavras a fim de tornar o depoimento o mais fide-

digno possivel.

Para HEIDEGGER®, o discurso ou fala é a forma
através da qual o homem expressa, de maneira significativa, a
inteligibilidade do *ser-no-mundo*. *"... O discurso situa-se no
mesmo nivel existencial original que o sentimento da situacdo e
da compreensdo... Enquanto compreensivel no modo de sentimen-

mento da situacéo o '‘ser-no-mundo™ exprime-se pelo discurso’.

O discurso e a sua manifestacdo, a fala, s&o um

aspecto integrante da revelacao do '‘ser-no-mundo' como tal.

A funcdo da linguagem, portanto, ndo € apenas a
comunicacdo, €& a pura revelacdo da situacido de um ente que exis-
te em si e para os outros, como singular e 1déntico. O ouvir

significa possibilitar o seu mostrar-se.

No presente estudo a funcéo da
linguagem,expressa pelos hansenianos através dos depoimentos, se
constituiu no material que ofereceu condicOes de revelacdo dos
aspectos significativos para compreensao das crencas dos
portadores de hanseniase sobre sua doenca.

Para melhor visualizacdo dos resultados, auxi-
liada pelo processo de categorizacido ja citado, MARTINS E BICU-
DO, e pelas variaveis do Modelo de ROSENSTOCK® , elaborei os
quadros representativos de cada questdo norteadora para identi-
ficacdo das crencas dos hansenianos. Cada quadro vem acompanha
do de suas respectivas analises, tornando a exposicdo dos dados

obtidos mais clara e compreensivel.

A apresentacdo dos quadros se fara na seguinte

ordem:
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Quadro I - Crencas expressas pelos hansenianos através da

denominacdo que atribui a sua doenca.

Quadro Il - Crencas expressas pelos hansenianos através de sua

percepcao de como adquiriu a doenca.

Quadro 11l - Crencas expressas pelos hansenianos através da iden-

tificacdo dos sinails e sintomas percebidos por ele.

Quadro IV - Crencas expressas pelos hansenianos referentes as
possibilidades de cura de sua doenca.

Quadro V - Crencas expressas pelos hansenianos referentes a gra-

vidade de sua doenca para si.

Quadro VI - Sentimentos e emocgOes relatados pelos hansenianos
relacionados a sua Vvivéncia de portador de

hanseniase.

Quadro VII- Eventos que ocorrem na vida dos hansenianos decor-
rentes do fato de ser portador de hansentase.

Quadro VIII - Ildentificacdo de acOes tomadas pelos hansenianos
para resolucdo dos problemas relacionados a sua

doenca.

hY

Quadro IX - Sugestbes que os hansenianos oferecem a equipe de
saude para melhoria da assisténcia dirigida a esta

populacao.

Nestes quadros s&o apresentados os testemunhos
que fundamentam os objetivos do presente estudo.
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QUADRO I - CRENGAS EXPRESSAS PELOS HANSENIANOS ATRAVES DA DENO
MINAGAO QUE ATRIBUI A SUA DOENGA.

- Hanseniase.

- Hans, seniase, ansenia

- Lepra, antiga lepra

- Doenga feia, nome feio, palavra

- Maldigao

-~ Incomodo da pele,sofrimento da pele, lesao da pele
~- Micose

- Alergia

- Essa doenga, aquela doenga

- Doenga do pano.

- Reumatismo

- Doenga do sangue

- Nao se importa com o neme, nao lembra
~ Nao sabe

- Acha dificil a pronincia

Quanto & denominacdo que os hansenianos ddo a sua
doenca, nota-se que alguns mencionam corretamente a designacéo da
mesma: hanseniase. Estes pacientes o fizeran de forma natural,
revelando certa aceitacdo e conhecimento sobre a doenca. S&o
pessoas gue comparecem ao servico de salude com mais periodicidade e
procuram por maiores iInformagcbes sobre o tratamento que estéo

realizando.

"A hanseniase ¢é uma doenca como outra qualquer

que contagia se nao tratar, que piora se nao fi-
zer o tratamento correto, mas €& curavel .Por is-

so normalmente, sem problema...".

Ha aqueles que demonstram certa dificuldade em
verbalizar a palavra hanseniase corretamente ou completamente como:
hanseniase. Parece ser um recurso, consciente ou inconsciente, de
amenizar a conotacdo ndo muito aceita pelo paciente.
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"Ansénia... € esse 0, nome que esta ai fora nos
cartais e que mostra os estragos. que a doenca
fiz na gente...".

Estudiosos sobre a comunicacdo em massa Ccomo
estimulo para tomada de acbes positivas em saude, sao de
opinido que-cartazes, panfletos, boletins deveriam dar maior
énfase nos aspectos positivos da hanseniase e de seu
tratamento, a Tfim de diminuir os conceitos pejorativos e

desfazer os medos relacionados a patologia.
Segundo MENDES® o conhecimento anterior das ma-

nifestacoes da "lepra’” nu de sua sequelas através de familia-
res, amigos ou dos melos de comunicacido em massa, leva a
analogia ou deducdo que € "esta a doenca que contraiu.

Encontra-se entre as resposta obtidas, a deno-
minacdo "'lepra” para a doenca ou, um nome que mudou mas, que a
"lepra'”. H4 ainda a designacédo: doenca feia,. maldicdo, prova-
velmente relacionados a designacao "lepra® ou "'leproso™.

Acredita-se que para estes doentes portadores.
de hanseniase, o termo que se refere a sua doenca ja significa
algo negativo, um mal. Tal julgamento acaba por interferir no
comportamento do hanseniano consigo mesmo e com a sociedade.

"Todo mundo sabe que a lepra mudou de nome mas,é
a mesma coisa, € essa maldicdo... A vida da gen-
te fica marcada’.

0 que se espera € que a nova terminologia venha
a influenciar na mudanca dos conceiltos sobre a doenca. Sabe-se
porém, que a simples transformacdo da nomenclatura de *lepra”
para hanseniase, isoladamente, ndo determina mudancas nas

interpretacdes e estigma da doenca.

Observa-se certa preferéncia, entre os entrevis-
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tados, em se referir a hansentase com o nome de outras enfermi-
dades. Estas tem em comum o Orgdo afetado ou os seus sinails e
sintomas. Isto se deve, provavelmente, ao fTato destas
enfermidades serem mais aceitas socialmente. Sdo citados a
micose,alergia, reumatismo, doenca do sangue. A micose,
geralmente, se caracteriza por manchas na pele, a alergia por
carogcos, O reumatismo e doencas de sangue por dores nas
articulacbes ou fraqueza.

'nessa micose que me atacou, nha sinto nada, mesmo
assim, nodis: tem que Tazer exane na orelha

sempre! ™"’

0 nome correto da doenca é frequentemente substituido
por pronomes como: "‘aquela”™ ou '‘essa’ doenca. Estes parecem evitar a
pronincia da palavra por receio ou por desejar omitir algo.

""Sabe, com *essa' doenca a gente fica meio re-
traido de falar para as pessoas'.

Quanto a referencia a hanseniase como - doenca
do pano - encontra-se explicacdo de carater semantico. Os dicio-
narios espanhois traduzem a palavra pano (panho) - como pano,
tecido de 13, fazendo também referéncia a mancha (de cdornea ou
de pele). Esta explicacdo é confirmada pelos pacientes que con-
vivem com pessoas de origem espanhola ou o sdo, e que assim de-

nominam a hanseniase devido aos sinais, manchas..

"Bado, 14 na fazenda que trabalho o meu patrao

disse que € doenca do pano...".

HA também entre o hanseniano entrevistados os que
dizem que ndo lembram da nomenclatura, n&o se importam ou que OS
médicos e quem sabem. Esta atitude parece reforcar a existén cia do
processo de negacdo da doenca. Sao também estes pacientes due
entregam a responsabilidade aos profissionais de salde. Seu



tratamento e cura parece depender exclusivamente dos profissio-
nais, agem de forma submissa e quase nao questionam sobre sua

doenca.

A valorizacdo das crencas a respeito da doenca
e a nomenclatura dada a ela, s&o importantes para o estabeleci
mento de um relacionamento auténtico e sem omissdes da realida-

de entre o doente e equipe de saude.

Se faz necessario maiores e melhores iInforma-
¢coes, incluindo a denominacdo da doenca: hanseniase, nao subes-
timando a pessoa portadora da doenca, respeitando seus direil-
tos humanos de saber o que lhe ocorre, bem como as suas crencas
Aquilo que € "‘desconhecido™ ou ™"encoberto” para 0s pacientes
pare- ce gerar condicoes TfTavoraveis para mobilizacdo de
mecanismos como Tantasias e negacdo sobre suas condicbes de
saude.

65
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QUADRO IX - CRENGAS EXPRESSAS PELO HANSENTANO ATRAVES DE SUA PERCEPGAO DE

€OMO .ADQUIRIU A DOENGA.

Fatores:

= fisiologicos

-~ {ingestao de alimentes ou drogas

« gontaminagao por contato

Especificagao:

Gravidez
Parto
Baixa resistencia do organismo

Hereditario (parente distante)

Cha quente

Comer mal

Ingerir pouca Zgua
alcoolismo (pinga)
Bebidas geladas

Ingestao de anticoncepcional

Convivéncia com portaderes da
doenga

COntato.com feridas
&gua contaminada

~ contaminagaoc por acaso

= premiscuidade

= choque térmico ou mudanga

brusca de temperatura

- emocional

- = espirituais, predistinagao ou

provagao

Koupa

Desodoraate
Doentes internados
Poxcos e galiﬁhas

Cartas, correspondéncia recebi

+ das. de pacientes portadores da

doenga.
Virus ‘

Habitar-em regiio endeémica
Picada de imseto

Trabalhar no Norte do pais

Falta de higiene
Aglomeramento de pessoas

Moradia pequena para muitas pes
soas.

Lixo, sujeira, falta de banhos

Exposigao alternada da tempera-
tura: calor, frio, calor e frig
frio e calor.

Friagem
S0l em excesso

Conter emogoes
Nervosismo
Contrariedades

Merecimento

. Consequencia de vidus passadas

Deus & quen quis
Carma

Destino

Devido a pobreza
Malidria

Vermes (lomgrign)
sifilis
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Conforme observa-se no Quadro Il, ha uma diver-
sidade de causas atribuidas pelos hansenianos a sua doenca, des-

de fisioldgicas, psicoldgicas até sociais.

Do fisioldgico destaca-se como causa, a gravidez,
0 parto, crenca na hereditariedade, possivelmente como um acon-

tecimento coinscidente com o inicio do aparecimento da doenca.

Em determinadas fases existenciais had aumento das
necessidades fisicas do organismo que, gquando ndo satisfeitas levanm
a baixa de resisténcia, facilitando o aparecimento de doencas como
a hanseniase, que envolve o0 sistema iImunolégico da pessoa. Além
disto, na fase da vida como na gravidez ha maior frequencia das
pessoas aos servicos de salde a partir do qual se exigem exames que

acabam revelando ou confirmando o diagnéstico de hanseniase.

... tudo comecou quanto. engravidei, Tiquei
fraca e apareceu esta doenca mas, meu
filho,gracas a Deus nasceu perfeito™.

Ha crencas na hereditariedade, muitos acham que
a doenca aparece entre as pessoas que tiveram parentes,mesmo que
distantes, portadores de hanseniase.

"Sabe, tive uma tia, até jJa morreu, que tinha
essa doenca. SO tive com ela uma vez mas ela ja

tinha sarado...".

Percebe-se que a desinformacao, entre o0s entre-
vistados, quanto ao modo de transmissdo da hanseniase e muito
significativa. Este aspecto pode ser o reflexo do temor ou
inseguranca que 0s pacientes ou o0s proprios profissionais de

saude tém em revelar a contagiosidade da doenca.

Quanto a ingestdo de alimentos ou drogas como
causa da hanseniase, sdo apontados pelos pacientes: a Ingestao de
cha quente, ingerir muita pinga, etc.. Nota-se que as cren-
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cas relacionadas a iIngestdo estao ligadas a idéia de intoxica-

cdo ou fraqueza devido a falta de nutrientes para o corpo.

"Acho que a, .... a Ansénia, vem de tanta pinga
que ja& bebi. Meu corpo deve de ta encharcado ,
intoxicado™.

A contaminacdo por convivéncia com portadores da
doenca nao poderia faltar, uma vez. que € a crenca mais difun-
dida e temida quanto ao modo como se adquiri a doenca, ao longo
dos tempos. Porém, este mesmo fato, que manifesta nos proprios
pacientes, mesmo entre os que estdo em tratamento, inquietacdes
por receio de transmitir a doenca, principalmente a seus

familiares.

"Acho que peguei do meu pai, ele .tinha uma fe-
rida feia na perna. Agora .eu trato mas nao.
chego. perto de minhas criangas... As vezes
tenho vontade de abracar mas ndo chego perto

delas , tenho medo de pegar nelas'.

Esta questdo relacionada ao medo. de contagios
e muito importante pois, sugere medidas de isolamento, separacéo
de pessoas e de objetos, assim como desperta sentimentos de

solidao.

Aparece ainda a crenca na contaminacdo iIndire-
ta, por exemplo, por contato com cartas enviadas por portadores

de doenca.

"Chegava em minha casa cartas de leprosarios
pedindo ajuda, e eu tocava nelas para jogar
fora..."

Ha& ainda citacbes de contaminacdo por contato com

animais como: porcos e galinhas, agua contaminada e por cosmeti-
COS.
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"Essa mancha ndo sua, ndo molha, nao pega poei-
ra. Penso que usel muito desodorante para néo

suar agora veilo essa mancha pelo corpo™.

As crencas nas causas da doenca parecem estar
ligadas ao modo, estilo e qualidade devida das pessoas,bem co
mo nas suas concepcdes sobre salude e doenca e 0s sinais e sin-

tomas das mesmas.

H& também referencias feitas pelos hansenianos
entrevistados de que se contaminaram por contingéncias ambien-
tais ou no acaso, acidentalmente, por exemplo, por habitar em
regido endémica, trabalhar no norte do pais, ter sido picado

por um inseto.

"Estava namorando perto de um rio, ai um bichi- nho
me picou na perma., inchou muito. Dai uns dias

apareceu uma mancha avermelhada neste local....".

A promiscuidade foi também um dos fatores iIndi-
cados como responsavel pelo aparecimento de hanseniase, especi-
fitada como consequéncia da falta de higiéne, aglomerado de pes-

soas em recintos pequenos, lixo e sujeira.

"WVivo na periferia da cidade, o povo joga lixo
nos terrenos e tem mau cheiro. Para tomar banho
tem que pegar agua numa cisterna longe de casa,
a gente s6 toma direito quando chove'.

Sabe-se que a doenca hanseniase € consequente
da mi nutricdo; mas condicdes de higiene e da promiscuidade. A
melhoria das condicdoes de vida das pessoas influencia
diretamente na mudangca do quadro desta endemia, segundo Os
estudiosos da area.

Outra associacéo feita a causa ou iInstalagcéo da
hanseniase foi o0 processo de chogue térmico ou mudanca brusca de
temperatura, geralmente, relacionado ao tipo de trabalho que
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executa. .

"Trabalho dentro de um *"‘frizzer" e acho que 1sso
€ que acabou me dando essas dores e iInchacos nas

juntas'.

No que se refere a protecdo contra acidentes de
trabalho ou protecdo da saude dos trabalhadores, através de exames
periddicos ,nas industrias ou outros locais de trabalho, pelo
exposto, que poucos oferecem essa vantagem. Isto parece refletir
na resisténcia do organismo da pessoa propiciando o aparecimento

da doenca.

O fator emocional foil citado como causa da ori-
gem da doenca, referida como consequéncia ao fato do individuo
conter grandes cargas de emocOes, passar por situacbes que lhe

causam contrariedades e nervosismo.

"Vou me separar do meu marido, ele me passa mui
to nervoso... Minha doenca ndo é tao grave mais
esta ligada com problema que tenho com ele.Vocé
sabe o0 que devo fazer?

Situacbes de crise, angustia, maior estresse ou
0S sentimentos de desamor, abandono ou inutilidade sdo referidos

como causas do aparecimento da doenca. Estas situacfes sdo, ge-
imunologico.

A este respeito vale ressaltar que o sistema
imunoldgico é o grande elo que explica as interacbfes entre o0s
fenbmenos psicossocials em importantissimos terrenos da patologia
humana, como nos casos de doenca de hipersensibilidade, auto-imu-

nes, infecciosas e neoplasicas.

Segundo MELOY, em doencas infecciosas nas quais
os fendmenos Imunolégicos sdo de grande importancia como a toxo-
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plasmose, a hanseniase , pensa-se que 0S aspectos psicoldgicos
da vida do paciente sdo de grande significacido na evolucédo e

destino final da moléstia.

Uma iIndicacdo de como o hanseniano adquiriu a
doenca, bastante interessante, e a relagdo da hanseniase com
castigo, missao ou predestinacdo, expresso pelos pacientes como

merecimento, consequéncia de vidas passadas, carma, destino.

O grau de internalidade das pessoas também é im-
portante indicador a ser considerado. Ha pacientes passivos Nno
seu "agir''; no sentido de modificar acontecimentos de sua vida
que se mostrarem dificeis de serem trabalhados,preferindo acre
ditar estarem pré-determinados pela facticidade do mundo de ser
hanseniano. Para os mails externos ha sempre um culpado, um outro

responsavel pelo seu destino.

“"Eu jogava as carta dos leprosarios fora,depois
eu pensava sera que esta certo ndo dar esmolas,

um dia pode vir um castigo, e velo...".

ROTTER® distingue as pessoas que tendem a atri-
buir a fatores externos a sua pessoa a responsabilidade pelo que
lhes acontece e aquelas que tendem a atribui-la a fatores inter-
nos. Assim, a sorte, o azar, a vontade divina, etc., sao consi-
deradas por estas pessoas como responsaveils por seus destinos e
modeladores deles. Tails pessoas séo-consideradas externas e se
consideram incapazes de mediar as recompensas ou punicOes dos

fatores externos.

Segundo RODRIGUES?®, tal tipo de pessoa & en-
contrada com maior frequéncia entre as comunidade menos favore-
cidas. Internas, ao contrario, sdo as pessoas que colocam em si

mesmas as responsabilidades pelo equacionamento de seu destino.

Para ESCOVAR’ , o desenvolvimento é o processo
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pelo qual o homem adquire maior controle sobre o seu ambiente.
A posicado do autor é de que as transformacdes comunitarias de-
vem comecar pela transformacdo das pessoas, de suas crencas,fa-
zendo com que elas se sintam mails responsaveis pelo seu destino

e mais confiantes em poder muda-lo.

E evidente que, para os hansenianos mais exter-
nos, € pouco provavel a existéncia de recursos internos que pos-
sam auxiliar na melhoria de sua qualidade de vida.

Este fato talvez justifique os casos de hanse-
nianos que buscam, preferentemente ou concomitantemente,os tra-
tamentos alternativos, como benzecdes, passes, justificando ain-
da suas crencas a respeito.do tratamento e. cura da doenca, con-

forme se-verifica no desenrolar deste estudo.

Entre os hansenianos entrevistados, ha também
0S que acreditam ter adquirido. a doenca devido ao fato de
terem contraido outras patologias que se caracterizam por
determinados sinais e sintomas semelhantes a hansenitase como
sifilis que causa manchas pelo corpo, "lombriga™ devido ao fato
de causar manchas esbranquicadas ou fraqueza e a malaria por
causar estados febris.

"Eu acho que foi a sifilis que acabou causando essa
outra doenca. A gente ndo sabe se curou né..."

Pelo exposto, concluimos que se faz necessario
que o paciente e familia sejam bem orientados e recebam o apoio
importante para um maior entendimento do modo de transmisséo da
doenca. 0 fato da hanseniase ser doenca infecto-contagiosa nao €
motivo de desesperanca, ao contrario, as pessoas devem se
responsabilizar pela sua salude e se conscientizarem das condutas
que devem ser tomadas para a protecdo de sua saude e das pessoas
com quem convivem.
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QUADRO 111 - CRENCAS EXPRESSAS PELO HANSENIANO ATRAVESS DA IDEN_
TIFICACAO DOS SINAIS E. SINTOMAS PERCEBIDOS POR ELE

- Manchas (membros superiores, inferiores, Tace, abdomem,
avermelhadas, brancas, dormentes).

- Dorméncia (membros superiores, inferiores).

-Edema (face, membros superiores e inferiores).
- Dor (no corpo, nos nervos, ‘nas juntas' (articulacio).

- Anidrose (rea da pele que ndo soa).

— Irritabilidade, nervosismo.

- Nervos-espessados (cotovelo).

- Diminuicdo da sensibilidade ou insensibilidade.(local
manchas) .

— Diminuicao da forca muscular, fraqueza, iIndisposicao.

- Coceira (pelo corpo).

Os sinais e sintomas relatados pelos pacientes
sdo compativeis com aqueles previstos pela ciéncia, registrados
pela literatura especializada. Porém, o comportamento dos mesmos
diante destes, diferem e sdo relevantes para a compreensao das

crencas dos hansenianos sobre sua doenca.

Percebe-se que, ao responderem a esta questéo,
Os pacientes declararam a importancia gue dao ao seu corpo e as

transformactes que nele possa ocorrer.

. esta mancha ndo me estrova em nada mas,fi-
ca feio, ainda mais na cara da gente...".
HA os que dizem ter percebido determinadas al-
teragcbes no corpo e nao terem se importado outros, nao terem no-

tado antes que alguém lhes tivesse apontado.
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... passei por exames meédicos no trabalho,olha-
va 0 corpo ao:tomar banho e nunca vi nada. Minha
filha é que me perguntou . O que €& IsSsO mae? -
Fol entdo que notel esta manchinha no brago...".

Sabe-se que, em determinadas culturas, iInfluén-
ciadas principalmente pela educacdo, as pessoas,sO tomam atitu-
des em relacdo a saude quando alteracfes no seu corpo causam
dores insuportaveis, limitacdes ou quando se agravam; ou quando
, devido ao habito de se auto-medicar ou auto-diagnosticar,
considera-se curada daquela doenca ao sentir-se livre ou

aliviada de determinados sinails ou sintomas que as incomodavam.

De acordo com os Quadros I e 11, pode-se consta-
tar que a desinformacdo quanto a causa ou origem da hanseniase
interfere no significado dos sintomas, influindo certamente nas
providéncias e acdes em saude.

E evidente que, se a doenca é considerada um in-
comodo da pele, micose, iInfeccdo ou mesmo alergia, os sintomas
expressos por manchas; dorméncias, edema, anidrose, etc.,ndo se rio

alarmantes enquanto ndo evidenciarem agravamento e deformacoes.

Sintomas como, dores no corpo, ‘‘nas juntas' ad-
vindas da hanseniase,se identificadas pelos pacientes como sin-
tomas de reumatismo, por exemplos serdo preocupantes a partir do
momento em que os tratamentos paliativos (analgésicos, anti-
inflamatorios ou outros) ndo surtirem o efeito desejado e o
paciente comecar a se sentir debilitado. Esta atitude revela uma
negacao, consciente ou Inconsciente, da doenca. Este pode ser um
dos fatores que dificultam o diagndstico precoce da hanseniase.

As dificuldades de frequentar servicos médicos
devido as grandes filas para ser atendido, devido a perda do dia
de trabalho, sdo barreiras para o diagnéstico. Estas atitudes séo,
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na maioria das vezes, o reflexo de um estilo de vida da pessoa.

Portanto, a procura tardia de um tratamento ade-
quado ou prevencdo de sequelas na hanseniase, mediante a per-
cepcado dos primeiros sinais e sintomas, esta relacionada a po-
litica do pais, ao sistema de atendimento a saude, a qualidade e
estilo de vida, bem como as crencas sobre a doenca.

... acher que estas manchinhas nao tinham iIm-
portancia nenhuma, ndo cocava, nao doia... Pas-
sei uma pomadinha que tenho 14 em casa. Quando
comecou a dar dorméncia no braco,al procurei O

postinho, né'.

O diagnostico nos servicos de saude também po-
de ser incorreto, este fato foi relatado por pacientes
entrevistados. A doenca foi confundida por outras como:
reumatismo,reacdo alérgica, doenca venérea, etc.

--- ta tratando faz tempo 0 que aconteceu
que os médicos achar o que era outra coisa e

como num melhorava me mandaro vim aqui conver-

- sar com o Dr..."

A educacdo médica e demais profissfes da area
da saude ndo, tem em seus curriculos o tema hanseniase como
prioridade na &area de dermatologia, como se faz necessario.
Observa-se, no entanto, esforcos 1isolados por parte de
educadores nesta area especifica para melhoria do nivel de

conhecimento na deteccédo desta patologia.

Queixas como: fraguezas, iIndisposicdo, sSdo ci-
tadas, acompanhadas de preocupacdo com a produtividade, potén-
cia ou receio de ter de mudar os habitos de sua vida. Estas quei-
xas podem levar o hanseniano a procurar ajuda.
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“...td perdendo as forcas para trabalha. Nao
consigo lava as roupa direito. Eu preciso do

meu ganha-pao que e esse...".

Manchas, i1nsensibilidade, edemas, deformidades

foram os sinails e sintomas citados como mais comumente percebi-
dos pelos doentes. Relacionados a tais sensacfOes, estes pacien-
tes expressaran 0 medo destas deformidades, da gravidade da
doenca e do comportamento da estética.

... a gente se transforma, fica com a cara
inchada, €& feio mesmo. As pessoas olham pra
gente o tempo-todo, eu ficava com vergonha. E

com medo de nao voltar ao normal...".

Considero que a aproximacao entre o saber,cién-
tifico e popular, através da educacdo em®"saude por exemplo, au-
xiliaria para se obter um comportamento em relacdo . salde ou
doenca mails positivo e consciente. Esta aproximagao exige, em
grande parte, a diminuicdo da "‘distancia” do relacionamento en-
tre os profissionais de salde e pacientes, a partir da valori-
zacao da pessoa doente e das:suas crencas sobre a doenca.
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QUADRO IV - CRENGAS EXPRESSAS PELOS HANSENIANOS REFERENTE AS POSSIBILIDADES
DE CURA DE SUA DOENCA.

- Curavel devido a:’ . Existir tratamento.

. Melhoriz das deformidades que pos -
suia.

.- Diminuigao de sinais e sintomas, de
saparecimento das manchas.

. Familiar curou-se.

. Acredita.que nao & doenga grave.

- Incuravel devido a: . Demora para curar-se,

. Demora para obtengao de alta.

. Tempo prolongado de tratamento.

. Aumento dos sinais e sintomas mesmo
com 0 tratamento.

.. Deixa marcas no corpo para o resto

" da vida (seqllelas).

- Dividas, depende: . Do tipo de tratamento.

. De servigos de atendimento mais mo-
dernos (medicos mais atuais,novo es
‘quema de tratamento).

. Do grau de evolugao ou gravidade da
doenga.

. Previsao de alta.

Observa-se que a crenca na cura esta, muitas ve-
zes, relacionada a fatores como: tempo em que esta em tratamento,
previsdo de alta, gravidade da doenca para si,.diminuicido de
sinais e sintomas, reacdes aos tratamentos, tipo de tratamento,
evolucdo da doenca, sequelas, grau de informacdes sobre a doenca
e motivacdo do paciente para o tratamento. Isso tudo, certamente,

condicionado a aceitacdo ou nao de sua doenca.

Aquelas pessoas que estido em tratamento ha muito
tempo, por exemplo, pelo fato de terem interrompido a terapéutica
ou por terem experenciado reacdes adversas aos medicamentos,
ou por ter sido 1iIndicado, nao acreditam na cura total, de-
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monstrando inseguranca quando estdo com alta prevista.

... acho que esta doenca ndo tem cura.Trato
dela had 13 anos, minha vida mudou por causa
disso_ Tenho medo da alta.e piorar, uma vez
parei de tomar os remédios e fiquei muito ruim e
de cama. A gente sofre muito. de cama.A gente

sofre miito" . -
A participacdo ativa do hanseniano no tratamento

possibilita o estabelecimento de uma relacdo de maior confianca e

seguranca, entre a equipe e o paciente.

E importante que o0s servicos de salde tenham''es-
paco' para ouvirem as queixas dos pacientes, entendam ou inter-
pretem suas faltas ou abandonos de forma menos rigidas, mais hu-
mana e eficaz.

... hdo voltel mais no postinho porque s6 pio-

rei com os remédios.Airecebi esta intimacdo e vim
ver 0 que.Eu ndo sabia que estas reacdo € porque
ta matano os bichinhos da pele da gente'.

Concordamos com MENDES® cuja opinido é de que,
ndo e somente o tratamento bioldégico, as regras impostas para se
controlar bem o servico, a manutencdo dos exames peridodicos pre-
enchimento correto de fichas ou oferta regular de medicamentos, a
garantia de um indice desejavel de controle da hanseniase. E
necessario, além disto, um tratamento integrado em que a educacao
em saude, orientacdes e a participacdo do proprio paciente no seu
tratamento, sejam acOes igualmente importantes.
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*

QUADRO V - CRENGAS EXPRESSAS PELO HANSENIANO REFERENTE A GRAVIDADE DE SUA
DOENGA PARA SI.

‘- Grave devido a: . Nao tem cura.
. Tratamento controlado.

. Tempo prolongado de trata-
mento.

. Porque & Lepra.

. Leva a'deformidades se nao
tratada. :

- Nao grave devido a: . Estar em alta.
. Tem cura.

. Existe tratamento e reme -
dios.

. Existem doengas "piores'.
. Nzo possui deformidades.

. Melhorou os sintomas.

- Duvidas devido a: « A equipe de saude que falou
que nao e.

. Nao acredita muito nas in-
formagoes.

. Nao se interessa em gaber.

Quanto a percepcao da gravidade da.hanseniase pa-
ra si, nota-se que os entrevistados fazem uma ligacdo deste fator
comum: com conhecimento que tem sobre a doenca deformidades e li-
mitagcbes que estao sofrendo ou que acham que possam ocorrer; al-
ternativas de tratamento que acreditam serem eficazes ou nado ;con
fianca nas i1nformagdes; conceito sobre curabilidade desta pato-
logia. A hanseniase é considerada mais grave para 0S que nao

acreditam na cura ou tratamento, como verifica-se no exemplo.

.-- Vocé pode me falar é grave, nao é€?Trato ha
muito tempo mas sei que se fosse coisa boa o tra-

tamento ndo era tao rigoroso™.

Quando, no entanto, 0 paciente compara a hanse-
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niase com outras consideradas mals graves como: tumores,cancer,
AIDS, por exemplo, refere sentir um certo alivio devido acredi-
tar que ha menos riscos & sua sobrevivéncia (sabe-se que, em tor-

no destas enfermidades também ha muitos preconceitos e tabus).

“"Primeiro acharam que era doenca ruim, cancer
na.Depois viram, pelos exames, que nao era na
da daquilo. Fiqueil internada, fiz exames mas,
depois fiquei até mais leve, hanseniase'.

Ha entre os entrevistados, aqueles que argumen-
tam ndo achar grave porgue o médico, .enfermeira ou assistente.
social assim afirmou.

"Bom, se é grave nao sei.. A enfermeira quando -
me deu o remédio, conversou comigo e disse que

nao é...".

Nota-se que pacientes que agem ou pensam desta
forma sdo, geralmente, muito dependentes, psico-fisicamente,dos
cuidados médicos, sdo passivas e considerados *‘bons pacientes™
pelos servicos de saude. Tem pouca compreensao do que lhe esta

ocorrendo ou o que significa sua doenca.

"Deixo tudo nas maos docéis que estudaro pra is-
so. SO venho aqui pra pegad os remédios e pron-
to".

Os pacientes deveriam, ao contrario, serem es-
timulados a serem mais livres e se responsabilizarem,eles mes-
mos, pelas perspectivas de sua saude e vida.

Nos casos em que o hanseniano denomina a sua
doenca de "lepra”, geralmente ja a julga grave devido aos

proprios tabus que a palavra carrega.
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"Sel que mudou o nome ai mas, € lepra. E todo

mundo sabe que lepra €& doenca grave, se nao

cuida cai as maos, pés e nariz'.

Neste quadro, assim como, no Quadro 1V, perce-
beu-se a necessidade de mailores e melhores iInformacfes sobre a

doenca, sua gravidade e cura.
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"

QUADRO VI - SENTIMENTOS E EMOGOES RELATADOS PELOS HANSENIANOS RELACIONADDS
A SUA VLIVENCIA DE PORTADOR DE HANSENTASE.

- Medos de: . . Discriminagao
. Rejeigao
. Isolamento, segregacgao
. Contaminar pessoas
. Perder emprego
. Deformidades
. Morte _
. Ficar abalado émoéibnéimente

. Suieidio

- Qutros sentimentos: . Tristeza
. Desgosto
. Migoa‘
:+ -Revolta
. Culpa
. Inconformismo
...Vergonha
. Preocupagao
. Hostilidade
i . Solidao-
. Desanimo
. Inferioridade
. Inseguranga
. Sofrimento
. ‘Ansiedade, angustia
. indiferenga
. Nao .aceitagao de si
. Euforia
.. Habilidade emocional
. Auto-rejeigao
. Alivio

. Conformismo

Observa-se que grande parte dos sentimentos re-
latados pelos hansenianos séo negativos em relacdo a sua doenca.
Estes referem estado de angustia, depressdo, desamparo. Es-
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tes sentimentos podem aumentar a suscetibilidade a outras doen-

cas e a auto-destruicdo, favorecendo, especialmente, o apareci-

mento de sintomas psico-somaticos.

"Desde que soube ter lepra ndao consigo comer nem
dormir, se como, até vomito. Nao gosto mais da

comida...".

Estudos e pesquisas no campo medico e psicoldégi-
co comprovam que tensfes psiquicas podem provocar transtornos or-
ganicos ou acentua-los em enfermidades ja instaladas, tendo fi-

cado constatado“"que a linguagem das emocdes € somatica.

Provas de medos da discriminacdo e rejeicado po-
dem ser facilmente identificados nos relatos obtidos através das

entrevistas-realizadas no presente estudo.

"0 médico me afastou do servico.. Ele me garan-
tiu que nado ia contar pra ninguém. Sabe as pes-
soas pode ter medo da gente...™.

Os CUMMINGS® afirmam, num estudo sobre pacien-
tes com doencas estigmatizantes que existem duas provas basicas
de estigmatizacdo a primeira é uma expressao franca de vergonha
ou inferioridade e, a segunda uma expectativa de discriminacao

ou tratamento inferior ou negativo de outrem.

"Minha pele ta mudando de cor, estou mais preto
que era, tdO sentindo vergonha das pessoas'.

O isolamento é outro sentimento constante que o

hY

hanseniano pode experienciar. Este ndo acontece s6 a nivel fisi-

co e espacial, mas também na forma psicoldgica traduzida pelo de-
samparo, a separacdo e o0 consequente sentimento de solidéo.

Segundo SELIGMAN®*, o desemparo gera nas pes-
soas uma tendéncia cognitiva caracterizada pela conviccéo de que
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sucesso e fracasso sdo iIndependentes da qualidade de suas pro-
prias acdoes. Estas pessoas, consequentemente, tém dificuldade em
aprender que reagir € um modo positivo de conseguir respostas e

obter solucdes.

O desamparo gera trés tipos de disturbios nas
pessoas diminuicdo das motivacOes e da capacidade de perceber os

beneficios de suas acdes, a emotividade é exacerbada.

"Me da desanimo, acho que os remeédios € forte

demais pro meu corpo. A Unica coisa que faco é

chorar e chorar..."

Os desamparados, geralmente, se acomodam e sdo
acometidos pelo sentimento de soliddo. A soliddo € uma experién-
cia comum daqueles que se conformam. De um lado sdo impelidos a
conformidade, por outro, a validacdo do EU, pela procura de se
tornar igual a todo mundo, reduz no individuo seu sentido do
EU, e a sua experiéncia de identidade pessoal. Este processo fa-

vorece 0 vazio iInterior, causando assim solidao ainda maior.

Os hansenianos entrevistados relataram sentimen-
tos que foram de ansiedade a indiferenca, desta a revolta e hos-
tilidade e, consequentemente,.o maior isolamento da pessoa. O
isolamento intensifica ainda mais o.sentimento de insignifican-

cia da pessoa.

Os sentimentos de medo, expectativa, ansiedade
e preocupacdo sao os mals evidentes, segundo os hansenianos,du-
rante as fases de: suspeita de se estar acometido por alguma
doenca grave, procura por um diagndéstico ou tratamento correto
ou espera por resultados de exames laboratoriais.
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"Esperei pelo resultado dos exames durante trés
dias. Por que demora tanto, heim? Depois fiquei

sabendo que tinha essa hans...".

Quanto a significancia como pessoa, ROLLO MAY®
refere que estas pessoas também sentem um abalo no sentido da
responsabilidade humana, perdendo a capacidade de deciséo e

responsabilidades individuais com que lhe ocorre.

Para NOVAES* , esta situacdo favorece as difi-
culdades de adaptacdo ao meio pois, a pessoa sentindo-se vitima,
exige condicOes especiais de tratamento ou isola-se inteiramente
dos outros, sedimentando atitudes de parasitismo, de oposicdo ou

negacéo da realidade.

"Ndo posso passar mais contrariedades.Preciso
que as pessoas entendam meu estado de saude e,
além disso ndo presto pra nada entdo, a gente
tem que ficar pedindo as coisa. Olha s6 o estado

de minhas maos...".

Nota-se uma desarmonia psico-organica inteferin
do na vida do hanseniano e de sua familia. O comportamento fami-
liar € muito significativo para o paciente pois,traduz a sua acei-
tacédo social.

Os familiares podem tomar atitudes diversas dian
te da realidade de conviver, com um hanseniano. Estes poderéo
culpar-se, envergonhar-se, afastar-se ou agir com "‘normalidade’

diante do doente e da sociedade.

Os sentimentos de tristeza, desgosto e magoa,ad-
vem, geralmente, da rejeicdo e preconceitos percebidos pelos doen-
tes. Os pacientes entrevistados referem ser a rejeicao e discri-
minacdo social, os"maiores responsaveis pelos seus sofrimentos.
Estes causam na pessoa outros sentimentos como o de revolta, von-
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tade de morrer, desanimo, negacao da doenca ou do tratamento.

"Quando fiquei sabendo desesperei.. Pensei até em

morrer bem que vi que o médico sO falava doenca

de sangue mas, minha sobrinha estudante e me
explicou direitinho™.

Segundo NOVAES“*“ , a situacao de doenca favorece

o apareciménto de estados freqlentes de depressdo, iInsatisfacdo e
inseguranca. Esta insatisfacdo reflete na aceitacdo ou rejeicdo
dos hansenianos quanto a sua propria pessoa,com reflexos na sua
percepcdo de si mesmo. Nao obstante, o fato da imagem este-
reotipada do hanseniano estar arraigada no inconsciente coletivo,
estas 1magens, conforme foi constatada no presente trabalho, se
afigurou como transtorno de percepcdo do doente ao expressar sua-
nao aceitacdo de si mesmo.

"Veja bem minha cara inchada e vermelha.Quem gos-
ta de olhar de frente pra g.ente.assim? Me acho
horrivel™.

E importante efetuar uma avaliacdo exata de tais

transtornos pois, 0 reconhecimento imperfeito da propria imagem
pode criar sérios problemas de ajustamento psicoldgico.

O rosto serve de ponto de referéncia para carac-
terizar a propria personalidade e, aquilo que inspira, € defini-
dor, podendo provocar riscos , simpatia, admiracdo ou repulsa,
sendo muito importante na constituicdo da propria imagem.

Nota-se nos depoimentos dos hansentanos que 0S

que ndo tém nenhum tipo de deformidade fisica sdo mais inquietos
e menos resignados do que os mais gravemente atingidos por de-
formidades porem, s&o igualmente inseguros e temem ndo serem acei-

tos por outros.



87

"Nao falo pra ninguém a doenca que tenho. SO mi-
nha esposa que sabe. Apesar de nédo ter Ticado
com os dedos deformados ou. o nariz caldo, tenho

medo de ser discriminado',

Muitos pacientes reclamam da discriminacdo dos
outros e atribuem todas as suas dificuldades e fracassos a esse
fato, seja na vida conjugal, profissional ou social.

A opinido de OLIVEIRAZ? parece condizer com a
realidade constatada pelos depoimentos dos pacientes de que,ape-
sar da evolucéo no tratamento, com a ndo obrigatoriedade de i1so-
lanento, da disponibilidade dos medicamentos, do maior controle
da doenca e da aplicacdo de técnicas de prevencdo de incapacida-
des,a sociedade, em geral, continua rejeitando o hanseniano.

Os sentimentos e emocOes das pessoas podem se
constituir em estimulos ou barreiras para a tomada de acdes das
pessoas acometidas de alguma patologia, em relacdo a sua saude
ou doenca. Dai a iImporténcia de uma interferéncia dos
profissionais de saude de forma totalizadora. Quando do
planejamento da assisténcia integral aos hansenianos deve-se
reconhecer o estado psicolégico do paciente e familia, ajudando-
0s a se harmonizarem, oferecendo apoio e orientacido necessaria,
para 0 éxito no trata mento e diminuicdo de seus sofrimentos.
Este apoio pode ser oferecido pelos enfermeiros, constituindo-se
de aconselhamento breve, esclarecimentos, sem precisar recorrer
a tratamento mails especializados ou dispendiosos, s6 se fazendo
necessario para casos mais graves de  comprometimento
psicopatoldgico.



QUADRO VII - EVENTOS QUE OCORREM NA VIDA DO HANSENIANO DECORRENTE DO FATO
‘DE SER PORTADOR DE HANSENTASE.

- Perda.de emprego, afastamento, mudanga de servigo.
- Aposentadoria.
- Separagac do conjuge, dos filhos, noivo.

- Nao formou familia.
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- Perda da fe religiosa.

~ Perda da autorizagao médica para entrar em piscinas.

- Diminuigao do contato fisico com familiares.

- Isolamento em locais especiais de hospital, hospitalizaéao.

- Discriminagao dos.objetos de uso pessoal, no lar,'no trabalho.

- Passagens por varios servigos médicos & procura de diagndstico correto.
- Introdugac na rotina de vida, visitas periodicas ao medico.

- Mudanga de cidade.

- Mudanga dos habitos alimentares.

- Maior cuidado.com a aparencia pessoal.

- Aproximagao do. conjuge, acolhimento de amigos.
- Maior interesse na politica de saude.

- Passou a relacionar modo de vida com o aparecimento de doengas.
- Passou a refletir sobre vida e morte.

- Nenhum fato ocorreu.

Alguns eventos que ocorreram na vida dos hanse-
pianos sdo caracteristicos de situacdo denominada por CAPLAN® por
crises acidentais. Crises acidentais sédo periodos de alteracdo
psicologica e da conduta, precipitados. por imprevistos da vida que

implicam em perda ou ameaca eminente de perda de aportes basicos.

Fatos como a perda de emprego, afastamento ou
mudanca de servico, aposentadoria, ocorrem na vida dos hansenianos
pelo fato de serem identificados como portadores de hanseniase.

Aposentadoria, por exemplo, além de trazer pre-
Juizos Fisico-psico-sociais, principalmente, para o0 paciente e
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familia, ainda onera os gastos publicos. Nem todos o0s casos
de hanseniase sugere a conduta de aposentadoria compulsoria,
como € do conhecimento de técnicos especialistas nesta area.
Os problemas do afastamento destes doentes de suas ocupacgoes,
acabam por interferir no relacionamento familiar, uma vez que
seu papel neste grupo de pessoas se modifica, interferindo na

economia da mesma.

"Eu sO tinha 21 anos de idade, minha patroa até
que foi boa, ao saber que eu tinha a lepra, me

aposentou''.

"0 médico quis me afastar, pedi pra ele, pelo
amor de Deus, para ver o que podia fazer porque
nao posso reduzir meus ganhos agora, sabe...".

Nota-se que existem entre os entrevistados a ex-
periéncia de separacdao do conjuge, dos Ffilhos ou do noivo, além
da conduta de ndo formar familia em decorréncia de ser portador

de hanseniase.

"Eu fia, sabendo ter essa doenca que demora tan-
to pra cura tomei uma decisao, nao me caseil.Nao me

aproximei de mulher, nem por bem, nem por mal'.

Tals acontecimentos reforcam a existéncia do es-
tigma, preconceito, em relacdo & doenca e ao:doente portador de
hanseniase, interferindo nos seus sentimentos, atitudes, papéis

que desempenha na sociedade.

A procura exaustiva por um diagndstico satisfa-
tério através da passagem do doente por diversos tipos de servi-

cos de saude e de especialidades médicas séo relatadas.

"Passei por médicos do INPS, por médicos do pos-

tinho perto de casa, me internaro no Hospital-Es-
cola, me mandaro para o Hospital do Cancer e so6

entdo descobriro o que tenho....".
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Os servicos de salude, apesar dos avancos
técnicos-cientificos, continuam diagnosticando tardiamente a
doenca hanseniase. Este fato aumenta as possibilidades de
contagio da instalacdo das iIncapacidade que comprometem a vida

social do paciente e sua saude como um todo.

Segundo OLIVEIRAZ, a prevencédo e tratamento das
Incapacidades no hanseniano se convertem na peca mais importan-
te para o combate e controle da doenca, considerando as incapa-

cidades, a raiz do estigma na sociedade.

Mudancas de moradia, cidades, dos habitos ali-
mentares ou nos cuidados com a aparéncia pessoal também sédo fa-
tos que os hansenianos entrevistados relatam ter ocorrido devi-
do ao fato de ser portador.de hanseniase.

"Sou de Conceicdo mas venho para casa de minha

tia e fico aqui para tratar. L4 ndo tem recur-
SOS. ...

"T6 passando um batonzinho e comendo melhor

porque a gente doente fica muito feia'.

Eventos considerados mails positivos que os an-
teriormente citados também sdo evidenciados como o acolhimento
de amigos ou parentes, demonstracfes das pessoas de nao terem
me do de se contagiar. Para estes pacientes, a iImportancia
destas atitudes é que traduzem uma aceitacdo de que necessitam.

" ... quando minha familia e vizinha passou ame
aceitar dentro de casa, quando voltei do hos-
pital, passei a me aceitar também. Antes fica

va sO no quarto.

Segundo MENDES® , os acontecimentos positivos
ou nao, bem como a percepcéo .de sua aceitacdo social,mais que
o conhecimento da realidade cientifica que 0 hanseniano possa
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ter sobre sua patologia, constituem-se em fatores importantes no

comportamento do doente para com sua saude.

Nota-se que agueles pacientes que disseram que
nada ocorreu de diferente por ser portador de hanseniase sao 0s
que ddo menos importancia a salude, estdo mais preocupados com ou-
tros acontecimentos como: término de um servico em construcdo,a

salde de outro familiar, etc.

""Nada ocorreu, vivo como antes. SO. estou mais
preocupada com meus filhos, eles estdo precisando
mui to de ajuda para poderem crescer e ser

alguém.__.".

Durante o periodo de crise acidental, o individuo
necessita intensamente de ajuda. Devendo os profissionais de sal-
de dar cobertura aos seus problemas emocionais decorrentes dos
eventos que estdo lhe ocorrendo.

Porém, para resolucdo de uma crise varios fatores
sdo importantes tais como: socio-culturais, familiar e atua cao
dos membros da comunidade e dos servicos de saude.



92

(UADRO VIII - IDENTIFICAGAOD DAS AGOES TOMADAS PELO HANSENIANO PARA RESOLU-
GAO DOS PROBLEMAS RELACIONADOS A SUA DOENGA.

- Terapeutica convencional: . Toma medicamentos prescritos
. Repousa
. Melhora alimentacgao

. Higiene pessoal

. Suspende ingestao bebidas alco
olicas.

. Isola-se (para nao contaminar
pessoas).

. Procura apoio-emocional

- Terapeutica alternativa: . Toma porgoes ou remédios casei
Tos: garrafadas.

. Toma banho com ervas

. Fricciona o corpo com oleo ben
zidos, '

. Frequenta centros espiritas:pas
ses.

. Promove caridade

. Cumpre promessas religiosas
. Frequenta grupo de oragoes
. Espera por milagres

. Procura melhoria pela fe

Nota-se que o0s pacientes entrevistados buscam
dois tipos de terapéutica, convencional e alternativa, para
solucédo dos problemas que enfrentaram enquanto portador de

hanseniase.

Grande parte dos hansenianos referiram que, tomar
os medicamentos prescritos € a unica medida para resolucéo de seu
problema. Apesar disto, condutas como: diminuicao das doses dos
medicamentos por conta propria, interrupcdo da; administracdo dos
mesmos, sdo praticas frequentes entre os pacientes.
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"Ah! eu s6 tomo os remédios e mais nada. Mesmo
assim quando ndo estou com o estdmago bom, eu

nao tomo. A1 tomo dia sim, dia nao".

Estas condutas sao justificadas pelos hansenianos
por estarem experenciando reacdes aos medicamentos ou acharem que

Jja melhoraram ou que ndo irdo melhorar o tratamento.

"T6 até preocupado, de uns tempos para ca minha
poténcia, pra tudo, melhorou. Trabalho como
nunca. Al achei que tinha sarado e parei de
tomar os remédios. Mas agora vou recomecar,

fiquei sabendo que pode recolher, né™.

Parece que a acdo - tomar corretamente o0s
medicamentos - preenche mais as exigéncias dos profissionais de
sai de, comparada as dos proprios pacientes. Os servicos de saude
de vem perceber a necessidade que o doente tem de ser estimulado
a mobilizar suas forcas vitais positivas e assumir a responsabi-

lidade que tem no seu processo de cura.

A terapéutica fisioterapica ou terapia ocupacio-
nal, bem como o apoio psico-social, sdo pouco Hembrados como
acoes para resolucdo de seus problemas relacionados a doenca,

mesmo entre os que participam destas assisténcias a saude.

Houve hansenianos que valorizaram muito O apoio recebido nos

encontros realizados durante o presente estudo.

... poxa vida, deveria haver sempre alguém pa-
ra ouvir a gente. A gente passa por muitas
situacbes e ndo tem com quem bater um papo

sobre o assunto, sem receio'.

Os tratamentos ndo convencionais como: garrafa-
das, banhos, s&o ,aghes Tfreguentemente encontradas entre o0s
hansenianos.Estes tratamentos alternativos estao,geralmente,relaci
onados as crencas religiosas ou descrencas na medicina convencional.
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"Certas doencas sdo mails espirituais do que do
corpo. Essa doenca € uma delas. Nao adianta soO
remédios de farmacia, precisa de cura espiri -

tual™.

O envolvimento dos doentes com curandeiros,

igrejas, etc, satisfaz suas necessidades espirituais e resulta
em um estabelecimento de relacdes mais abertas e préximas devi-
do a facilidade de didlogo e um acompanhamento mais "‘personali-
zado" destas pessoas.

Ao se planejar a assisténcia a saude deve-se
por tanto, reconhecer as crencas que O paciente tem sobre a
hansentase, como Vvé as possibilidades de ter contraido tal
doenca, a sua percepcdo quanto a seriedade da mesma e em quails
tratamentos acredita; para que a. iInterferéncia da saude nao

seja enganosa e pouco eficaz.



95

QUADRO IX - SUGESTOES QUE OS HANSENIANOS OFERECEM X EQUIPE DE SAUDE PARA ME
LHORIA DA ASSISTENCIA DIRIGIDA A ESTA POPULAGAD.

- Esclarecimentos a sociedade para-diminuigac dos. preconceitosy
- Palestras em instituigoes;
- Melhores explicagoes sobre a doenga ao seu portador e familia:

- Melhoria na qualidade da educagao dos profissionais de salde para que
diagnostiquem corretamente a doenga, e para diminuigao da discriminagao

do doente e da doenga;

- Medicos mais atualizados, que curem;

- Maior compreensao das:gmogaes dos portadores de hanseniase e apoio psico
logico;

--NZo isolar os doentes de hanseniase;

- Remedios e terapeuticas mais eficazes;

- Extensao dos harérios de atendimento aos hansenianos;

- Grupo de pessoas portadoras da mesma“patoloéia.para trocarem experiencias:

- OfientagSeS'sobre'éomo'aumentar'a resistencia organica}

- Busca de doentes sem assistEncia-médicg,‘visitas domiciiiares;

- -Apoio espiritual aos hansenianos;

- A equipe de saude deve tomar cuidados para nao se contaminar;

- Descentralizacao dos ,centros de saude;

- Maior participagdo dos profissionais de saude nas comunidades de bairro,
igrejas. e intervengac politica junto as -autoridades reinvindicando melho

rias das condigces de saneamento basico;

- Educagao sobre como manter a salde e curar das doengas.

v

As respostas obtidas a esta questédo refletem aquilo
gue a populacdo sente como precario nos servicos de assisténcia a
saude dirigida aos hansenianos.

Apesar dos avancos na assisténcia a salde, da
tecnologia e dos meios de comunicacao, a populacdo ainda sente a
caréncia de maiores esclarecimentos para solucdo dos seus pro-
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blemas de saude.

Observa-se que as pessoas que trabalham em salde
sabem que a mudanca de habitos e comportamentos das pessoas
influenciam na melhoria de saude das pessoas, porém ndo sabem como
atingir esse objetivo. Fatores socio-econdmico-culturais e politicos
interferem nesta interacdo mais profunda entre os profissionais de
salude e a populacdo de modo a poder auxiliar na deteccdo e melhoria
dos possiveis problemas de salude de forma mais eficaz.

Diante desta dificuldade, o método usado na in-
teracdo profissional de saiude e cliente e, geralmente, o impositivo e
da coercdo. Isto leva as pessoas a se sentirem com medo, ansiosas e
desconfiadas quando da procura dos servicos de saude, além dos
sentimentos que seu proprio problema de saude lhe apresenta.

A educacdo em salude € uma técnica que OS
profissionais de saude podem utilizar para estimular padrdes de vida
mais saudavel, e gue colabora na mudanca desta realidade.

Nota-se ao analisar os depoimentos dos pacientes
entrevistados, que grande parte dos doentes sugerem melhores
informacdes, esclarecimentos e educacdo sobre a doenca (modo de
transmissdo, gravidade, sequelas e cura) vara si e para sua familia.
Alguns ainda complementam sua opinido optando por acbes de educacéo
em salde individuais ou em grupos, com participacdo ou nao de
familiares e comunidade. Segundo estes hansenianos, seria esta, uma
forma de aliviar tensbes, ''desabafar', tirar duvidas e, com isto,

diminuir seus medos e discriminagcéo social.

"Acho que aqui precisa da gente encontrar com
quem tem o mesmo problema. A gente junto troca
idéias, tira davida e ainda pega arguma dica de
como se virar com essa doenca...".
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"Sabe, quando é dia de vim aqui, ndo vejo a ho-

ra. E o unico lugar que converso, desabafo..."

Como j& comentado anteriormente, a educacdo em
salude é considerada um dos instrumentos de acdo indispensavel
na criagido de novas perspectivas e conceitos na populacao,
diante da doenca e do doente.

A centralizacdo dos servicos de saude especia-
lizados para o tratamento de determinadas patologia, a restri-
cdo dos horarios de atendimento e a percepcao dos esforcos iso-
lados dos proprios profissionais de saude para melhoria do .
atendimento a saude, sédo realidades vivenciadas pelos
hansenianos e que levam a sugestdes Interessantes: postos de
salde nos bailrros, extensao dos horarios de atendimento ao
publico, interferéncia dos profissionais de saude jJunto as
comunidades, reinvindicando melhorias nos bairros carentes tais

como saneamento basico, etc.

... OCéis que estudaro devia ajuda nois a pe-
dir para a prefeitura para encanar agua no

bairro. Vai 14 procé vé...".

Isto demonstra o desejo de um relacionamento,
entre os profissionais de saude e populacdo, menos formal e mais
proximo, assim como a crenca no poder da equipe para a resolucdo
dos problemas basicos que envolvam a salde das comunidades.

Ha entre os entrevistados os que elogiaram o

servico de saude:

"0 atendimento daqui a tado bdo. Afinal o que a

gente quer mais, médico e remédio degraca...".

"Este médico acertou comigo, ele € novo no ra-.
mo, ta mais por dentro'.
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Opinides como estas revelam a influéncia da po-
litica de saude do pais nas condutas e concepcdes das pessoas a
respeito de seus proprios direitos humanos de ser atendido nas

suas necessidades basicas para manutencdo da saude.

Na realidade, & responsabilidade da saude das
pessoas € totalizadora, envolvendo o proprio individuo, os pro-
fissionails da area da salde, a comunidade e toda a nacao.

Dentro desta visédo, conclui-se que se faz neces-
sario melhor compreensdo do comportamento das pessoas diante da
saude ou doenca, bem como pratica de acfes em saude,como a edu-
cacdo em saude, que visa o desenvolvimento das pessoas, dos
seus conceitos e valores de maneira a influenciar positivamente

na sua qualidade de vida.



CONSIDERACOES FINAIS E CONCLUSOES
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A fim de concluir o presente trabalho,realizei,
inicialmente, uma revisdo das fases que compdem a pesquisa. No
ta-se que na primeira fase procurei fundamentos tedricos espe-
cificos e apoio nas ciéncias humanas para maior entendimento da
tematica em questdo. Numa fase posterior realizei entrevistas
baseadas no referencial tedrico.Modelo de Crencas em Saude™ pa-
ra atingir os objetivos propostos. Com os resultados obtidos e
analise dos mesmos, ficou evidente a iImportancia do presente
estudo tanto para a pessoa portadora de hanseniase como para as
acdes dos profissionais de saude. O conhecimento das crencas
que o hanseniano tem sobre sua doenca, mostra o caminho para se
planejar uma melhor assisténcia a estes pacientes de modo a
auxilid-los efetivamente no seu tratamento e cura, bem como
incentiva-los a responsabilizarem-se por sua propria saude de

forma mails positiva.

As crencas de uma pessoa sobre sua saude ou
doenca devem ser reconhecidas e valorizadas, uma vez que
interferem na qualidade de saude de cada um e nas acdes que
séo tomadas para melhoria do seu nivel de saulde.
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Segundo ROSENSTOCK?’, varios fatores classifica
dos como internos e externos, iInfluenciam nas crencas dos doen-
tes sobre sua doenca. Os fatores internos incluem: fase
evolutiva d4 vida das pessoas, nivel intelectual, percepcdo do
funcionamento do seu proprio corpo, bem como fatores emocionais
e espirituais. Os externos s&do: os costumes fTamiliares e da
comunidade, fatores soécio-econdmico e cultural. Estes fatores
estao intimamente relacionados, de tal forma, que se torna
dificil estabelecer limites de interferéncia de um e outro no
estabelecimento das crengas.

O "Modelo de Crencas em Saude" de ROSENSTOCK®
tem como caracteristica mais evidente as crencas que interferem
na tomada de acdo do individuo para melhorar o seu nivel de

saude ou doenca.

O Modelo revela a relacdo entre o que a pessoa acre
dita e como ela age a partir da especificacdo de algumas varia-
veis que parecem contribuir significativamente para a compreen-
sdo das acbes das pessoas na area de salde. Estas variaveis
s8o: a crenca da pessoa ha sua suscetibilidade a uma dada
doenca (no caso de prevencdo de doencas); crenca na seriedade
da doenca para si (no caso de prevencdo ou para doencas ja
instaladas) e a crenca nos beneficios das acdes (para reducado
da ameaca a doenca Ou para minimizar os danos causados pela

doenca quando ja instalada).

Segundo o autor, o comportamento de saude e
doenca se refere a qualquer atividade feita por uma pessoa que
acre dita estar saudavel, com finalidade de prevenir ou
detectar precocemente a doenca ou qualquer atividade praticada
por uma pessoa que sente doente, com a Tfinalidade de definir
seu estado de saude e descobrir uma terapéutica adequada.
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As crencas podem variar de pessoa para pessoa,
em uma mesma pessoa, de doenca para doenca, tornando-se impres-
cindivel a i1dentificacdo de variaveis significativas para com-

preensdo das crencas das pessoas.

Na presente 1investigacao tentamos conhecer as
seguintes variaveis significativas para compreensdo das crencas
dos hansenianos sobre sua doenca: conhecimento do hanseniano
sobre a hanseniase através da denominacdo que da a sua
doenca,modo como cré ter adquirido a enfermidade, sinais e
sintomas percebidos, gravidade e cura da doenca para Sij;
vivéncias, senti- mentos e emocOes devido ao fato de ser
portador de hanseniase. A tomada de acdo em salde estd baseada
nas crencas individuais sobre sua salude ou doenca, isto €,
sobre a percepcao que se tem de uma realidade que afeta a
saude.

As atitudes serdo positivas ou negativas parara
qualidade da saude de uma pessoa dependendo das crencas que tem
em relacdo as alternativas de prevencdo, ou de tratamento, quan-
do a doenca j& se instalou.

Para melhor entendimento do exposto acima, com
preensdo das conclusdes da presente pesquisa e pertinéncia das
mesmas em relagcdo aos objetivos propostos, apresento a seguir:

Esquema 11 - Adaptacdo do Modelo de Crencas em Saude para a si-

tuacdo de doenca ja instalada, baseado no Modelo de
ROSENSTOCK®® |, elaborada a partir do presente estudo
conforme pagina a seguir.
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Observa-se pelo Esquema 11, quanto aos fatores

gue influenciam nas crencas que:

- 0s pensamentos das pessoas, seus conceitos e comportamentos em trelagdo a satide ou doenga se modificam nas
diversas fases da vida. Este elemento foi demonstrado por alguns hansenianos quando consideraram, por
exemplo, a gravidez ou o amadurecimento devido a idade, apenas marcantes no aparecimento da doenga ou

na melhoria de suas condicoes de sailde.

— as informagdes ou desinformagdes sobre sua satide, o nivel intelectual e cognitivo também influenciam nas
crengas dos hansenianos. Este aspecto foi evidenciado por alguns. pacientes quando consideraram, por
exemplo o calor e o frio ou dgua, fatores determinantes no modo como vieram a adquiriy hanseniase. Este

fator revela a relagdo da capacidade de compreensdo das pessoas do porque um fato esta lhe ocorrendo com

0 estabelecimento de suas crengas.

— as crengas telacionadas as praticas de satide também dependem de como uma pessoa petcebe seu proprio
corpo. Nota-se que os hansenianos entrevistados tendem a temer a gravidade da doenga para si ou
suspeitar de sua curabilidade, quando esta doenga ameaga o funcionamento normal de seus membros ou

quando passa a limitar suas atividades e produtividade.

— as respostas emocionais a fatos da vida como a ocorréncia de doenga também é importante cada doenga
provoca reagdes diferentes, atitudes e comportamentos distintos tanto da parte do paciente quanto dos
familares e sociedade.... Doenga estigmatizaste como a hanseniase sdo, geralmente, as mais dificeis de
serem aceitas. Assim, o agir dos hansenianos esta mui - tas vezes, ligado aos sentimentos percebidos em

relacdo a doenga ou aceitagdo social e auto-acettagdo.

— a religido g fator importante para o estabelecimento das crencas em saiide e tomada de agoes destes
pacientes. A religido pode influenciar bem como, determinar o modo como o hanseniano ird conduzir o seu
tratamento. Hd os que acreditam que a hanseniase é doenga cdrmica, fruto de pecados cometidos

anteriormente ou um castigo, por exemplo. ®Para estes, o tratamento ndo convencional ligado a prdticas

religiosas como benzegoes, caridades e outras é muito usado.
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- a convivéncia familiar ou comunitdria também auxilia no estabelecimento das crengas. A visdo da severidade
da doenga ou mesmo a suscetibilidades estd relacionada a este fatorEntre os entrevistados, havia
hansenianos que viam a doenga como ndo grave devido ao fato de vdrios membros da mesma familia serem

portadores de tal patologia, por exemplo.

- os modos e estilo de vida das pessoas, sua cultura e valores em relagdo a saiide e a doenga interferem nas
crengas e tomada de agoes em savide. Nota-se entre os portadores de hanseniase alguns que se submetem a
uma total submissdo ao servigo de saiide, demonstrando pouco conhecimento ou interesse na doenga. Ndo
sabem o nome da doenga, ndo se interessam no modo de contdgio e entregam o seu tratamento nas 'mdos de
Deus e dos médicoso certo é que cada pessoa deve se responsabilizar também pela sua tecuperagdo,

participando ativamente do processo que envolve a assisténcia a sua satide.

— sdo evidenciados também os fatores sociais e psicossociais tais como, a estabilidade conjugal, relacionamento
com o trabalho, interferindo no conhecimento, sentimentos e agoes sobre sua savide ou doenga. Nota-se a
importdncia do trabalho na vida dos hansenianos. O fato de aposentar-se, devido a doenga, por exemplo, é
fator que pode gerar sentimentos de isolamento, discriminagdo e de invalidez, influenciando, inclusive nas
condigdes econdmicas das familias.

— em relagdo as condigbes econdmicas sabe-se que, pessoas com pouca tenda tendem a priorizar a
sobrevivéncia e ndo darem a devida importdncia a tratamentos que possam lhe gerar custos ou até
auséncia do servico. Hd entre os hansenianos entrevistados os que valorizam o servigo de saiide que o

assiste devido ao simples fato de 'ser de graga" e 'oferecer remédios" sem ter que pagar por isso.
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Portanto, para atingir os objetivos propostos
pelo presente estudo evidenciel algumas variavelis
significativas; para compreensao das crencas dos hansenianos
sobre sua doenca, base a das no "Modelo de Crencas em Saude"
adaptando-o para a situacdo de doenca j& instalada, conforme
pode ser visualizado no Esquema I1.

Para o conhecimento que o hanseniano tem sobre
sua doenca investiguel, ainda, através dos depoimentos feitos
pelos hansenianos entrevistados,os seguintes fatores:

- denominagdo que dd a sua doenga. Observa-se que esta varidvel revela certa dificuldade dos pacientes em
identificar, pronunciar ou assumir com normalidade, o nome hanseniase, pelo exposto nas narrativas dos

pacientes ainda persistem os tabus e preconceitos ligados a denominagdo antiga "Cepra’.

- modo como acredita ter adquirido a doenga. Nota-se que maio - ria dos pacientes entrevistados demonstram
desconhecimento do modo de transmissdo da doenga. Pela analise dos dados obtidos, parece que, além da
desinformagdo, o medo de contagiar pessoas proximas ou_familiares, o receio do isolamento e discriminagdo

social, contribuem para o desconhecimento desta realidade de sua doenga.

- os sinais e sintomas percebidos estdo relacionados a percep¢do subjetiva do hanseniano. Pelo exposto nos
depoimentos dos pacientes nota-se que os sinais ou sintomas como manchas, dorméncias ou deformidades de
algum membro, que possa afetar sua aparéncia, bem-estar ou produtividade, sio os que causam maior
preocupagdo levando a tomada de agoes em satide que, quando positivas, pode levar a procura dos servigos de

saiide para diagnéstico e tratamento.

-a crenga na gravidade e cura da doenga esta relacionado a ele-
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mentos como: tempo de tratamento, demora da alta, reagoes adversas ou melhorias com o tratamento proposto.
Estes fatores sdo importantes pois, os hansenianos tendem a se comportarem de_forma positiva, isto é, para
melhoria de seu nivel de saiide, quando acreditam nas altemativas de tratamento e nos beneficios que terio
contribuir para reduzir a gravidade da doenga para sie levar a sua recuperagdo.

— quanto aos sentimentos e emogoes relacionado as suas vivéncias enquanto pessoa portadora da doenga
hansénica, observa-se que, geralmente, sdo conseqiiéntes da discriminagdo, estigma ou pre- conceito relacionada a
doenga e ao doente. O estigma, como, jd afirmado anteriormente, é um dos principais problemas enfrentados pelos

hansenianos.

- as vivéncias ou fatos que ocorreram devido a pessoa ser portadora de hanseniase também evidenciam que ainda
persiste o estigma desta doenga, entendida ainda como "Lepra Experiéncias como: a separagdo dos familiares ou

de objetos, o isolamento sio revelados pelos hansenianos em suas entrevistas.

Sintetizando, o Modelo de Crencas adaptado para
situacdo de doenca ja instalada parte da premissa basica de que
o comportamento do individuo para acOes terapéuticas em relacao
a sua doenca esta diretamente ligado as crencas que nutre sobre

a origem, o tratamento e cura. Considera-se importante:

- conhecimento individual sobre a doenca:

e denominacdo que o doente atribui a patologia;

e modo como cré ter contraido a moléstia;
e sinais e sintomas percebidos pelo individuo;

e gravidade e cura da doenca para Si.

— sentimentos e emocOes devido ao TfTato de ser portador da

enfermidade

— vivéncias e fatos ocorridos devido ser portador da doenca.
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Todas estas variaveis colaboram para o reconhe-
cimento e valorizacdo das crencas dos portadores de hanseniase
sobre sua doenca, bem como influenciam na tomada de agdes em
saude dos proprios hansenianos.

As acOes tomadas em relacédo a saude ou doenca
podem ser positivas ou negativas, melhorando ou agravando o seu
nivel de salde. Os estimulos para tomadas de acOes positivas
estdo relacionadas com a aproximacdo entre o saber cientifico e
popular, através da educacdo em saude, orientacdes, informacbes
sobre a doenca, como sugerido pelos proprios hansenianos em suas
narrativas, para melhoria da assisténcia dirigida a esta

populacdo. As barreira se constituem em acbes contrarias a estas.

Concluimos que, a identificacéo destas
variaveils sao significativas para a compreensdo das crencas que
os portadores de hanseniase tém sobre sua doenca bem como a
valorizacdo destas crencas ajudando o profissional de salde a
planejar uma assisténcia mais adequada que contemple ndo s6 as
expectativas cientificas ou dos servicos de saude mas, a do
proprio doente, incentivando-o a participar mais ativamente dos
seus proprios cuidados para melhoria de sua saude.

A saude deve ser considerada como a iIntegracao
do bem estar fisico, mental e espiritual. A pessoa deve assumir
a responsabilidade fundamental de sua proépria saude ou
doenca.Ndo se trata aqui de se "vitimizar" o paciente, lancando
sobre ele a responsabilidade total pela sua propria condicao
sendao a conscientizacdo da Importancia de sua participacdo ativa

no processo de tratamento e cura da hanseniase.

A assisténcia dirigida aos pacientes
hansenianos deve visar o0 auxilio para que estas pessoas
desenvolvam atitudes, disposicOes, crencas, habitos e praticas
que promovam seu bem estar.
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Em relacdo ao estimulo para a acdo entendemos
ter atingido a identificacdo de elementos importantes para
educacdo em saude, em termos de comunicacdo em massa €
servicos de saude, consideramos iImportante que se pesquise
também as crencas da populacdo de um modo geral (familiares,
comunidade, profissionais de saude).

Considero, portanto, que um programa de acao
de enfermagem para o atendimento ao hanseniano deve
configurar-se em acdes que visem a compreensao dos
significados que o paciente d4a a doenca hanseniase, a partir
de suas percepcdes subjetivas. Esta postura se fundamenta no
pressuposto importante do Existencialismo do que o ser humano
s6 pode, de fato ser compreendido por ele mesmo, através de
uma experiéncia direta de seu ‘'ser-no-mundo’; embora a pessoa
possa, momentaneamente, ter perdido esta aptidiao, continua
sendo a mais Fiel interprete de si mesma. Esta visdo tenta
recuperar a integridade do ser humano buscando fortalecer seu
movimento interno para a harmonia, lutando contra a dicotomia
corpo-mente.



RESUMO
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O presente trabal ho pretendeu investigar as crencas
da popul acdo de hanseni anos sobre sua doenca, o0 conhecinento
que tém a respeito da patologia bem conmo a identificacdo dos
senti nent os e enocdes rel aci onadas as suas -vivénci as enquant o por -
tador de hanseniase. As crencas de saude sao as idéias, concei-
tos, conviccbes e atitudes que os hanseni anos tomam rel aci onadas
a saude ou doenca e cono estes fatores acabam por influir na qua-

| i dade da saude destas pessoas.

Oreferencial tedrico que direcionou a investigacdo
constituiu-se do "Mdelo de Oencas em Saude" proposto por
ROSENSTOK®® | que procura explicar o conportanento das pessoas
di ante dos conheci nmentos, crencas sobre sua saude ou doenca, ben
cono, conpreender o papel de cada um na nel horia de sua propria
saude. Com base neste referencial e adaptado a situacdo de doen-
ca ja instalada, sugeri o "Mdelo de Cencas em Saude", partir
das crencas dos doent es.

O enfoque dado a pesquisa foi Hunanista-Existen
ci al -Personal i sta, preocupado com o ser humano portador da han-
seniase e coma conpreensao da essénci a do hormem cono pessoa ca-
paz de sentir, pensar e agir dentro de sua i ndividual i dade.
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Para conhecinento das crencas do hanseni ano sua
doenca desenvol veu-se entrevi stas enbasadas no referencial teo-
rico. G resultados obtidos atraves deste contato entre paciente
e pesqui sador denonstram o conhecinento que os hanseni anos tén
sobre sua doenca através: da denom nacdo que dao a patol ogia,
nodo cono acreditamter adquirido a doenca e sintonas percebi dos
cono percebem a gravidade e cura da hanseniase para si
sentinentos e enocdes vivenci ados por ser portador de hanseni a-
se; fatos ou eventos que ocorrem devido ser hanseni ano; acdes to-
madas para resolucdo do problema, e ainda, sugestdes que ofere-

cem para nel horia da assi sténcia a saude.

Gs resultados revel am que € necessario esta com
preensdo do ser humano portador de hanseni ase, enquanto doenca
estignmati zante, para se poder auxiliar mais efetivamente na me-
| horia da qualidade da saude destas pessoas, assim cono para
ajuda-las & nobilizaremforcas internas para que tonmem atitudes

mai s positivas emrel acdo a sua saude e doenca.

A pesqui sa sugere realizacdo de novos e nais
apr of undados estudos para se conseguir avancos efetivos para ne-
| hor assisténcia a popul acdo de hansenianos e na mnimzacao
dos preconceitos que persistem em torno da doenca e do doente
de hanseni ase.
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This study intended to investigate the hansenian
population believes in respect to their illness, to what they know about
the disease, as well as the identification of feelings and emotions related
to .their experiences in the course of desease. Health believes are ideas,
concepts, convictions and attitudes related to both health and illness,
and how these variables influen ce health quality.

The theoretic referential driving this investigation
constituted in the "Health Believes Model" proposed by ROSENSTOCK?9,
this Model try to explain a person behavior in face of knowledge and
belief about is health, as well as understanding his role in his own health
improvement. Based on this referential and adapted to a well-established
state of the illness,it is sggested a "Health Believes Model" from patient
believes.

The research approach was Humanist-Existential-Per
sonalist, concerned to the human being carrying hanseniasis and re-
garding man as person capable of feeling, thinking and acting in-

dividually.
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To identificate hansenian believes about his illenss,
interviews were developed based in. theoretic referential. The results
obtained through this contact patient researcher demonstrate: the
knowledge hansenians have about their illenss through: the
denomination given to the pathology, the way they think have caught
the disease, signs and symptoms noted, how they face the hanseniases
severity and cure;feelings and emotions from being hanseniasis carrier;
facts and events due to hanse niasis; the actions taken to solve the
problem, and addition, suggestions offered to improve health

assistence.

The results reveal that is essential to understand
the human heing carrying hanseniasis, as stimatizing illness in order
to auxiliate more effectively in the improvement of health quality, as
well as help them to join inward forces to take attitudes more positive

reagading to their health and illness.

The research suggest the:need of newer and deeper
study in order to obtain better assistence to the hansenian population
and to change the existent prejudice around this illness and the

hansenian patient.
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ROTElI RO PARA ENTREVI STA

| DENTI FI CACAC

None do Paci ente: Sexo:

| dade: Cor :

Estado Civil: Ocupacao:

Escol ari dade: Forma Qinica da Doenca

— O que sabe sobre sua doenca? (denom nacdo que da a doenca, nodo cono cré
ter adquirido, sinais e sintomas percebidos, gravidade e cura da doenca
para si).

— Quais os sentinmentos e enocdes despertados devido ser portador de tal

doenca?

— Quai s seus esforgos ou condutas para resol ugcdo da doenca?

- 0 que sugere aos profissionais de saude para nel horia da assisténcia of e-
reci da a esta popul agao?



PROCESSO DE CATEGORIZACAO
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| DENTI FI CACAO

Inicirais do None: MC C Sexo: Fem ni no

| dade: 34 anos Cor: Branca

Estado A vil: Casada Ccupacgéo: Aposent ada
Escol ari dade: 1° G au Conpl et o Forma dinica da Doenca:

Vi rchovi ana

DEPO MENTOS

"Vocé teria coragem deter unma enpregada do-
nmestica em sua casa. com Lepra? Dizem outro none, hoje
emdia, nmas € a doenca que € feia demai s, entdao nudar
o none. Essa doenca fais a gente sofrer nuito..

Eu tinha um nanorado e a née dele dizia que
a gente nao podia casar porque os filhos iam ser .to-
dos aleijado. Eu ficava curiosa pra saber o que esta-
va de errado nele, por fora nao tinha nada. Pergunt ei
e ele desconversou. Um dia fui passear num pique pi-
gue e um bichinho nme picou na perna, ali inchou e nais
tarde apareceu uma mancha.

Eu ndo sentia a mancha entdo fui ao médico
gue ne deu um atestado pra m nha patroa dizendo o que
eu tinha. Pensei que ia perder o enprego nmas ela nem
ligou. Fiquei trabal hando uns tenpo e quando m nha pa-
troa foi nudar de cidade arrunmou as papel ada para que
eu aposentasse, sou aposentada desde de nocinha. O neu
noi vo acho que ficou com nedo ou com vergonha de ter

nme passado a doenca, nado sei... e desapareceu. M nha
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famlia comecou a separar as coisas e queré ne |evar
para um asilo de doentes e fui. Que tristeza! M nha
sorte é que chegano |l a o médico disse que eu ficasse |la
e a mnha doenca ia piorar. Voltei pra casa nas,
ni nguém se conformava, achava que eu tinha que me iso-
lar. Entdo chorei tanto e ficava quase o tenpo todo no
guarto, costurando... Isso ja fais 13 anos. Com o tenpo
a vizinhangca a parentada conmegou a ver que ndo caiu
nenhum pedaco de mim né e passaro a ne aceitar. Estou
de alta mas ndo acredito na cura total.Mas tem que
tratar pra ndo entorta os dedos..

As pessoas aceitano, a gente passa a se acei-
ta tanbém Eu pensava até em suicidio e rezava para
Deus como pro diabo, perdi a religido. Ms foi as
promessa que ne ajudaro. Casei tenho filho e neu marido
ndo liga, tanbémja acostunou a me ver por aqui.

A equi pe daqui € boa e deve de orientar mais

as familia pra dimnuir a discrimnacdo, é tao duro..."
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COVENTARI S E | DENTI FI CACAO DAS LOCUQCES DE EFEI TC

Apb6s o0 registro do depoinento e leitura atenta do
nesno observei que - a denom nacdo que a hanseni ana entrevi st a-

da da a doenca é de: Lepra ou essa doenca feia demais que faz a

gente sofrer; acredita que adquiriu a doenca de um nanorado que

supostanente poderia ser doente ou, nordida de um inseto na sua

perna; 0S sinais e sintomas que notou foram manchas na perna.

Quanto a cura, a mesma ndo acredita, apesar de estar de alta, de-

vido a se tratar h4d 13 anos; achava grave por "entortar" os de-

dos.

Durante o seu relato expressou sentinmentos de: re-
jeicdo, sofrinmento, revolta, culpa, isolanmento, pensanentos de

sui cidi o, preocupacdo, descrenca religiosa, ansiedade.Desde que

soube do diagnoéstico, passou por varias experiéncias:internacao
hospital ar em asil os especi al i zados, separou-seda famlia, do noi -

vo, foi aposentada, seus obj etos eram separados, refere que quan-

do a soci edade passa a aceita-la ela tanbém se aceita.

Para resolucdo de seu problena relacionado a
doenca a hanseniana entrevistada refere que faz o tratanento

nedi canent 0so e apegou-se a religido fazendo pronmessa, sugere

gque para nelhoria da assisténcia aos hanseni anos deva haver:
orientacdo a fanmilia rara dimnuir a discricdao.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do None: V.L.NF. Sexo: Fem ni no

| dade: 40 anos Cor: Branca
Estado Avil: Ccupacdo: Do | ar
Escol ari dade: 29 G au I nconpl eto Forma dinica da Doenca: | n-

det er m nada

DEPOI MENTQO

"Eu sou unma espécie de assistente social no
meu bairro sabe. Ajudo as pessoas, dou informacdes so-
bre cono cuidar de criancas e al gumas doencgas... Essa
doenca que peguei, por exenplo, €& a antiga lepra, hoje
€ conheci da cono hanseni ase.

Apareceu em mi muma dor no corpo, mancha e dor-
ménci a na perna esquerda. No inicio eu nemliguei nas.,
depois fui vendo que ndo sentia a perna e procurei por
um meédi co que nme encam nhou pra céa.

Assustei quando ne disseram que era essa
doenca né. Mas tudo bem aceitei. Existem doencas que a
gente tras de outras vidas, é "carnica" e a hanseniase
é uma del as!

O que fico pensando que deve ser por Mmereci
ment o porque eu recebia cartas dos | eprosarios, eu pe-
gava nelas e jogava fora e pensava - um dia pode che-
gar a mnha vez - e chegou. Por outro lado, fico pen-
sando que a vizinha de casa |avava roupas para mm e

era doente, acho que tinha hanseniase, pode ser que
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cont am nava as roupas, sei la viu. Fico ansiosa...

O que ne conforma € que a m nha doenca ndo ne
deu deform dades de nada, entdo ndo € grave. SO que
cura total ndo deve de ter porque o tratanento de

nodo demais... J& faz 3 anos que trato.

J& passei por nuitos neédicos antes de chegar
aqui, a mamioria deles fala pra gente nunca conentar
gue tem essa doenca por causa da ignorancia do povo,
da discrim nacgao. E péssinb a gente ser dis-
crimnado. L4 em casa tenho quatro filhos e todos ne
tratam normal, meu marido até passou a ne dar nmais
atencdo e a aproximar. Lé sobre a doenca, fala sobre
ela, é espirita sabe.

Hoje em dia o que nme preocupa tanbém €& que
gquero fazer um regimnho e tenho nedo, por causa dos
renedi os. Parei de tomar uns tenpos... depois, re-
conecei, estava ficando pior. J& estava fazendo parte
do grupo de oracdes e fazendo cari dade para poder
nerecer mel hora ai, o pessoal daqui ne convocou para
i niciar os reneédios de novo. Serd que sdo os remnédi os
qgue me faz engordar? A gente tem nuitas duvidas e,
por nedo da discrimnacdo até dos neédicos, a gente
ndo pergunta. Por exenplo quero fazer um bom regine
ms, o0 nedico disso nado pode saber que tenho
hanseniase. O proprio Dr. nme disse pra ndo falar. GCs
meédi cos deveriam todos eles conhecer todas as
doencas, estudam tanto tenpo e tanbém tem nedo de
certas doencas. E preciso esclarecer nais a gente e o

povo".
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COVENTAR! CS E | DENTI FI CAGAO DAS LOCUCCES DE EFEl TC

Esta paciente entrevistada rel atou que a denom na-
cdo que da a sua doenca e: hanseniase ou antiga lepra e se re-

feriu a ela tanbém conb essa doenca; quanto a transm ssdo Su-

pde que possa ter se dada de roupas Sue a vizinha., que tem a

doenca, |avava para ela, cartas que pegava .do | eprosario pedin-

do ajuda financeira, castigo por ndo ter dado as esnolas ou que
pode ter vindo de outras vidas e por nerecinento; observou em seu

corpo manchas e dornéncia na perna esquerda e. dor no corpo; de-

vido ao tenpo prolongado de tratamento, ndo acredita na cura nas

acha que ndo é grave por ndo ter deform dades instal adas.

Quanto aos seus sentinmentos e enocglOes, preocupa-se
com a discrimnacdo social, cita a discrimnacdo dos proprios

profissionais de saude, denonstra desaninbo e preocupagdo e

conformsno, principalnente por ndo ter deformdades refere que

aceita a doenca.

Depoi s que assumu o papel de hanseniano diz que o

nmari do tornou-se mais proxi no e procura entender sobre a hanse-

ni ase, observou que existe nuita desinformacdo nedica e passou

por varios servi cos de saude antes de di agnosticar corretanen-

te a hanseni ase.

Acha que os nedi canent os podem resol ver o probl ema

e tenta participar de grupo de oracbes e realizar caridade pa-

ra que, comisso, a cura venha tanbém

Sugere que 0s proprios profissionai s de saude obte-

nham nel hor qualificacdo nesta area, e as pessoas em geral tam

bém cont ri bui ndo na di m nui cdo da di scri m nacgéo.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do Nome: AAR | dade: 25 anos
Sexo: Mascul i no Cor: Negra
Estado dvil: Amasi ado Forma dinica da Doencga: In-

det er m nada.

Qcupacédo: Pedreiro Escol ari dade: Anal fabeto

DEPOIMENTO

"Sei que é unma que vai nmanchando a gente de-
vido contato comsujeira, lixo, falta de banho ... que
nem aconteceu comigo. Eu nem nme interesso pelo
nome dela, os nedicos € que sabe. Acho que é Senia
se.

O pobre sofre denais, eu pra toma banho ti-
nha que anda nuito e espera o dia de chuva. Quando
preci sava de ficar linpo tocava ai um desodorante e

pront o.

Acho que foi até esse desodorante que ne
provocou esse inconodo na pele. Nas manchas néo sua,

ndo pega poeira e o desodorante ndo deixa a gente

Suar né?

Mas o couro da 'gente é forte, na nesno? De
ve ser coisa a toa, se fosse grave dava e por dentro
do corpo da gente Eu ta tomano o renédio conpb a
enfermeira me fala. E conb sou pedreiro to aproveita
no onde tem agua nas construcdo e ta tonmano banho por

| & mesno. Tenho vergonha:
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Ccéis que sado pessoas boas e estudada, de
viamir |la vé onde noro, é uma pobreza danda. Ta
vez se océis fosse pedir coma gente para o prefeito
nel hora nosso bairro e da agua encanada, saneanento

seria muito bdo. Vai |4 procé vé...".



136

COVENTARI OS E | DENTI FI CACAO DAS LOCUQCES DE EFEI TO

Apbs registro e leitura deste depoi mento, detecte

nos dizeres do hanseniano que ndo se interessa pel 0 nome que 0S

nédi cos é quem sabem porém refere achar que € seniase, e ain-

da se refere a sua doenca cono incébnodo da pele; faz unma rel a-

cao entre o sinal de nmanha que ndo sua, cama transm ssao da doen
ca pel o desodorante isto devido ao fato de entender que o0 cos-

nmético inpede o suor, cita tanbéma falta de higiéne,lixo e fal -

ta de banho cono possiveis-meios de transn ssdo da hanseni ase;

acredita na cura e vé cono nao grave por ser doenca "de couro

e ndo interna ou de Orgaos internos.

Vergonha e sofrinmento, sdo os sentinentos relatados

pel o doente devido a vivéncia de ser hanseni ano.

Quanto aos fatos ocorridos rel aci onados a sua doen-
ca relata a inportancia que percebeu ter a higiene para a sau-
de.

Conmo condutapara resolucédo do problema refere to-

mar os nedi canent os, bem cono al meja saneanmento basico de seu

bai rro.

Sugere para nel horia do tratanento of ereci do aos han-

senianos: naior participacdo dos profissionais de salde para se

consegui r agua e saneament o basi co na periferia.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do None: ACC

| dade: 18 anos
Estado Qvil:

Escol aridade: 2° Gau inconpl eto

Sexo: Mascul i no
Solteiro Cor: Branca

Qcupacgédo: Estudante
Forma d inica da Doencga:
Tuber cul 6i de

DEPO MENTO

"Sabe eu senpre tive nminha sadde um pouco
debilitada, vivo .gripado... Bem soube que tinha es-
sa doenca depoi s dos exanes que o médi co pedi u.

Sabe, neu nariz ficava entupido e vernel ho, até

parei de soar o0 nariz para ver se voltava ao nor nal

Tenho professores que ddo aula sobre essa
doenca, € a matéria que nmai s gosto. Vou ser dentista
um di a. .

Sei que tem cura e tem remédio, ndo é gra-
ve por isso, nhe.

Ter essa doenca sO ne inconodou porque nao
posso entrar no clube com frequéncia, no exanme meé-
dico viram uma manchi nha. Tudo bem .. fico um pou-
CO nervoso com isso. Sabe né, a gente gosta de to
mar um banho de piscina e outra coisa, sei que. nao
€ pego da agua mas se eu falar para o nedico fica
pior, deixa ele achar que €& mcose para nao haver
di scri m nacéo.

Tonmo os remedi os direitinho porque sou a
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fim de sarar, certo? E fora isso acho que nada a
fazer.

O servic¢o daqui é. até bom mas, sinto fal-
ta de dialogo entre os paciente, deviam reunir os

doent es para podernos trocar idéias..."
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COMENTARI 8 E | DENTI FI CACAO DAS LOCUQCES DE EFEI TC

Ao entrevistar este hanseni ano-adol escente veri -
ficambs que, quanto ao conheci nento da doenca, apesar de dizer
gue a conhece através da educacado formal na escola, ndo nencio-

nou o none da mesma nenhunma vez: "essa doenga"; quanto aos Sinais

e sintonas referiu nariz avernel hado "entupi do" .e manchas (] us-

tifica que temgripe comfrequéncia) ; quanto a transmssdo da doen-
ca cita que sabe que ndo é adquirida pela agua; acredita na cu-

ra e na ndo gravi dade da doenca devido a existéncia de tratanen-

to.

Referiu ficar nervoso pois, devido ao sinal- nancha
- que é confundida com mcose ,e ndo devido .a hanseniase, inpede-o

de frequentar a piscina. Porém lenbra que pode ser pior se disser
ao nédico a realidade do diagnostico de sua patologia devido a
di scri m nagao.

Para sol ucdo de seu probl ena tona os nedi canen-

tos e acha que nada tema fazer al émdi sso.

Sugere reuni 80 comos paci entes para "troca de idéi as"

para nel hori a da assi sténcia prestada aos hanseni anos.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do Nonme: MS. Sexo: Fem ni no

| dade: 23 anos Cor: Branca

Estado Civil: Separada . o o
Coupacdo: Auxiliar de Escritorio

, o ,
Escol ari dade: 2° G au i nconpl eto Forma Qinica da Doenca: M rcho-

Vi ana

DEPO MENTO

"Tudo conmecou na gravidez do segundo neni -
no, apareceu manchas pelo nmeu corpo todo. M nha née
achando que era catapora me deu um cha nuito quente

e fiquei defeituosa e fui internada no Pronto-Socor -

ro.

Depois que os nmédicos descobriram que era.
hanseni ase quiseramtirar a crianga porque eu estava
def ormada. O neném nasceu e sem probl emas, gracas a
Deus.

No hospital falaram que era Lepra e ne iso-
| aram por 12 dias, foi o que mauis ne doeu e parecia
até umtrem mai s grave.

Fi qguei sabendo que ndo é t&o grave quando
sai do hospital, através do pessoal do centro de saul-
de.

Eu acho até que esta doenca veio do nmeu pai,
devi do ser nuito doente, quando era vivo. Pai norava
na fazenda, tinha nuita ferida na perna, bastante

feia e perdeu o dedo do pé. Acho que herdei dele.
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Meu nedo é passar para as filhas, sofri mui to.
Sofri inclusive pressdo para arrumar enprego. No 0ni bus

guando eu | evantava, ninguém sentava no neu | ugar.
No neu enprego evito falar que tenho a doen-

ca.

A separacdo do neu marido temmnuito haver coma
doenca devido ele ser preconceituoso, foi separando,
passou a ne evitar, chegava tarde em casa até que |argou

conpl et anent e.

Sabe, evito ficar beijando os filhos, de en-
xugar na nesnma toal ha, ndo durnmo com eles e qual quer

manchi nha trago no Centro de Saude.

Acredito na cura. Faco tratamento ha 4 anos e

estou bem sem deform dades.

No inicio chorava muito, ndo toma remédio de-
vido dar sono nas, hoje ja acredito na doenca e na cura
del a.

Fora os renedi os, tono passe e consulto com
outro nedico que tanbém é meédium El e da garrafada para
banhar o corpo, tira a dor. O passe ne alivia nuito..

Para nel horar o tratanmento acho que deveria ter
mai s conpreensdo por parte dos médicos,devia ter nmais
dialogo com a gente e orientagcdo. Ndo isolar. E
inportante nostrar pra gente o que esta acontecendo,

direitinho".
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COVENTAR! CS E | DENTI FI CACAO DE LOCUQCES DE EFElI TO

Apbs o registro deste depoi mento nota-se que a de

nom nacdo que a paciente da a sua doenca €. hanseniase ou | epra,

acredita que o aparecinento da doenca estd relacionada a

gravidez e como contato com o pai que tinha ferida na perna,

observou nmanchas na pele e teve deform dades instal adas no ros-

to; acredita, contudo, na cura e ndao acha a doenca tao grave.

Experenci ou sentinentos muito negativos devido ao

seu: isolanmento hospitalar, separacdo dos filhos e narido, so-

frimento, nmagoa, pressao social, inconpreensdo nedi ca, precon-

ceito, preocupacdo com a transmssdo aos famliares, coma dis-

crimnacdosocial e pernmanece com | abilidade enoci onal devi do

principal mrente aos fatos que |he ocorreram Experenciou isola-
nento em setor especi alizado no hospital, o nmarido ndo acredi -

ta na cura e separou-se da nesna, nudou de enprego e nantém

distancia fisica e efetiva dos proprios fil hos.

As acdes para nel horia da sua condi cdo de saude sdo:

tona regul armente os renedi os, banho de ervas e passes espiri -

tuais, garrafadas e leva os filhos regularnmente para realizar

exane nedi cos.

Sugere para nelhoria do tratanmento oferecido aos

hanseni anos que ndo se isole os doentes, havendo naior conpre-

ensdo e esclarecinento dos profissionais de saude e orientacao

a famlia e ao doente.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do None: Z N. C Sexo: Mascul i no
| dade: 45 anos Cor: Branca
Estado G vil: Casado Qcupacdo: Lavoura

Escol ari dade: 1° G au inconpleto

Forma C inica da Doenga:
Tuber cul 6i de.

DEPO MENTO

"Un dia fui fazer uns exanmes numclinico geral e
ele ne disse que tinha essa doenca.Di sse o none: HA N S
ENI SEdreitinho e depois, com nido entendi, rasgou
o verbo - LEPRA. A eu assustei né. Agente vé filne,
ouve falar desde de crianca sobre essa doenca e acaba
tendo nedo de ficar defornado.

Hoje temcura, ta tudo evoluido....

Tudo conmegou com uma mancha na pele do braco.
Tonei os remédio e nelhorou, ndo sei ha quanto tenpo
estou fazendo este tratanento, j& acostunei. As vezes
tenho reacdo e dbéi os nervos. J& ouviu falar de
mul ti drogas? Me interessei por elas, dizem por ai que
cura nmais r4pido, mas o nedico disse que ndo preciso
del as agor a.

Sou espirita e acredito miito, ndo sei se vocé
acredita, pode ser destino. Nio sei conbp posso ter
pegado... Nio sei se € nerecinmento... Tonp passes e
banhos de ervas e toda terca-feira fagco oracdo na casa
de mnha mae. La, mnha nulher n&o separa nada de
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mm Tem gente que. se souber passa |onge da gente
Comigo ndo tem disso ndo. Al ém disso ndo tenho apa-
réncia de |leproso nmas, 0 bom seria as pessoas ter nais
esclarecinento. As pessoas precisa dimnuir o medo, o

preconceito desta, doenca, ela é igual a qualquer

outra".
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COVENTARI CS E | DENTI FI CACAO DAS LOCUQCES DE EFEI TO

O hanseni ano denonmina a doenca de: hanseniase é

| epra, pensa que a nesna € conseqlente de nerecinentos espiri-

tuais e destino, A sensacdo de dor nos nervos e observacao de

mancha no braco e que o levou a procurar por cuidados nédi cos;

ndo vé a doenca conb grave e acredita na cura.

Gs sentinentos de nedo: do preconceito, das de-

f orm dades, da discrimnacdo, séo citados pel o hanseni ano.

Rel ata que a aceitacdo social e inportante e que

sua esposa 0 aceita enquant o hanseni ano.

Tona cono conduta para resol ucdo de seus probl e-
nas: a participacdo em grupos de oracdes, banhos de ervas al ém

do tratanent o nedi canent 0so.

Sugere que para assisténcia aos hanseni anos se-
ja mel hor deve haver naiores esclarecinentos sobre a doenca e

di m nui cdo dos preconceitos contribui ndo para una visdo da doen-

ca cono outra qual quer.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do Nome: MA A | dade: 33 anos
Sexo: Fem ni no Cor: Negra
Estado G vil: Casada Ccupacéo: Auxiliar de Enfernmagem

Escol ari dade: 3° Gau inconpleto Forma dinica da Doenca: Tubercu-

| 6i de.

DEPOI MENTC

"Eu trabal hava cono auxiliar de enfernmagem num
hospital h& 10 anos e |4, tinha nuitos hansenianos
i nternados, talvez peguei deles Na histéria deles
tinha sintomas iguais aos neus - fraqueza, &areas sem
sensi bi | i dade.

Un dia, ndo ne sentindo nmuito bem procurei o
nedico que pediu uma série de exames.Estava com
verm nose, ascaris, e tratei. Passou algum tenpo e
senti que ne machucava com agulhas na néo e néo
sentia nada. Procurei a enferneira-chefe que ne en-
cami nhou para o Pronto-Socorro,l4 ne encam nharam
para o Anbul atorio. No anbul atério ne nandaram para a
reumat ol ogia, cono ndo nelhorava,procurei ir num
medico particular que nme nmandou para o Posto de
Saude. Este me colocou numa cadeira & 10 netros de
distancia de mm e lavou tanto as né@os que |ogo
percebi que era algo de nmal. Fiquei nmagoada!

Procurei usar luvas para nme proteger e pro-

teger os outros pacientes.Voltei no Posto e os exa-
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mes acusaram a hanseniase. Foi uma dificul dade.
proprios colegas tém muito nedo e preconceitos da
gente. Vém com tanta doenca por ai, essa ainda é téo
dificil de ser diagnosticada e aceita nmesno que tra-

bal hanos com el as di a-a-di a.

Essa experiéncia foi marcante para mm até
sugeri para mnha chefe-todo mundo que trabal ha con
doente deveria, na adm ssdo, e cada seis neses fazer
exanes. A gente fica muito exposta e ninguém vé que
agent e t anbém pode adoecer.

Agora mnha cabeca é outra, falo abertanente

gue € preciso que os profissionais de saude tenham nais

preparo emcertas areas cono esta".



148

COMVENTARI CS E | DENTI FI CACAO DAS LOCUQCES DE EFEl TO

A hanseni ana entrevi stada conhece a nonencl atura cor -

reta da sua doenca- hanseniase, acredita que adquiriu a doenca

pel o contato prol ongado com paci entes hanseni anos no hospit al

onde trabal hava, notou senel hanca entre seus sintonas de anor-
mal i dade com os dos hanseni anos i nternados tais cono: fraqueza
e areas sem sensibilidade, acredita na cura e ndo acha a doen-

ca grave.

Cs sentinentos expressos ligados a vivéncia de
ser portadora de hanseniase estdo nuito |igados aos proprios
profissionais de saude, uma vez que convive neste neio, por ser
auxiliar de enfermagem Refere: ansiedade na busca por un
di agnéstico e tratanento correto, magoa devido ao preconceito

do nédico que afastou sua cadeira da nesa da consulta, nedo de

ser algo pior, nmedo de transmtir para outros pacientes.

Gs eventos que ocorreram devido ao fato de ser por-

tadora de hanseniase foram passagem por varios servi ¢cos nedi-

cos; para protecdo sua e do paciente o habito de usar |uvas pa-

ra trabal har.

Para resolucdo do seu problenma procura tonar corre-

tament e os nedi canment os e por escl areci nentos sobre a doenca.

Sugere que seja oferecido aos profissionais de saude
a oportuni dade de realizacdo de exames nedi cos peri odi cos, para

det eccdo precoce de doencas e que os profissionais de saude se

reci cl emna area de dernatol ogia sanitaria.




Estado Qvil:
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| DENTI FI CACAO
Iniciais do None: Z DR | dade: 35 anos
Sexo: Fem ni no Cor: Branca
Casada Ccupacéo: Do |ar
Escol ari dade: 1° G au inconpl eto Forma dini ca da Doenga
D f or na.
DEPO MENTO

"Acho dificil dizer o none da doenca. Dave ser
gue ela veio porque tono anticoncepcional ja ha 9 anos,
queria Jligar sabe, mas nmeu marido tem nedo da
anestesia. ..

Mas é umsofrinento para mmter que vimno
nmédi co nensal nente, nem quando estava gravida vinha
tantas vezes. E, depois que conecei a tratar comecei a
ter dor de cabeca, a chorar com facilidade. Os remédio
deve ser bom cono a pilula, mas fais mal pra gente,
ataca o figado. Eu ndo com a nada pela manhd agora tono
caf & para poder bebé o renédio.

Sabe, mnha famlia é que forcou &a. procurar
os nedi co quando comecou a aparecer uma . ferida que néo
cicatrizava no pé. Fiz um exane que quase ne natou de
nervoso de tanto espera o resultado. Por que denora.

tanto, hein?

Mas vejo que ele cura tanta gente comi sso.
Mai s deve de ser grave porque o J.A que trata aqui ne
falou que se ndo tratar ataca 0S nervos e a pessoa
fica toda defornmada.
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Sabe eu acho que océis tem que conversa
nmesnb nuito com agente sobre o que realnente é is
so. Queria que os nédico tanmbém viesse em outro
periodo porque pra dona-de-casa deixar o alnogo
dificil... tinha que ter atendido de nanhd, de tar
de...".
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GMENTAR b E | DENTI FI CACAO LAS LUUXIES e EHE IC

A hanseni ana com quem conversei acha dificil. di-

zer 0 none da doenca que contraiu e acredita que a patol ogia se

deve ao fato de tomar anticoncepcional ha nove anos, que a pi-

lula faz nal. A paciente observou ferida que ndo cicatrizava no

pé, cono primeiros sinais e vé a doengca cono grave porém que

tem cur a.

O que nmais refere I he inconodar € "ter que" fre-

glentar o0 servico de saude com periodi ci dade, a ansi edade que

passou esperando os resul tados dos exames especificos,o nmedo da

doenca atacar 0s nervos e a pessoa ficar defornada e | abilida-

de enoci onal .

Por estar acoretida de hanseniase passou a se ali

nentar nel hor pel a manhd@ para poder tonmar os nedi canentos e tam

bém passou a incluir na rotina de vida, a frequéncia aos servi -

cos medi cos.

Para resolucao do seu problema toma 0s renedl 0S

prescritos.

Na opi ni &0 da paciente, a equi pe de saude deve of e-

recer nel hores explicacdes sobre a doenca e os horarios de aten-

di rent o devem ser nai s anpl os para poder atender mel hor a popu-

| acao de hansenl anos.
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| DENTI FI CACAO

Iniciais do Nonme: A B S | dade: 60 anos Cor:

Sexo: Mascul i no Negr a

Estado Cvil: Casado
Escol ari dade: 19 G au inconpl eto

Qcupacao: Carroceiro
Forma dinica da Doenca:ln-

det er m nada.

DEPO MENTO

"Eu, tinha, sabe, uma manchi nha que nédo pe-
gava poeira, o neu patrdo |4 da fazenda dizia que era
doenca do pano. Eu nemne ligava. Fui no doutor, e ele ne
falou que eu podia viver normal, msturar com as pessoas.
Sabe, eu vim porque vi na televisdo reclane que agente
tem que procurar o Centro de Saude para curar as
manchi nhas.

Estou nmuito chateado e triste nmesno, tenho medo
de n&o poder trabalhar nmais. Tenho outros novidas no
intestino e vivo tomano renmédi o. Ent&do remeédi o daqui e dali
e agente vai ficando fraco. Choro muito porque assim eu
desabaf o, dizem chorar é bdo, ja vi colega roeu norrer de
tanto sufocar o choro foi rocheando e rocheando.... Bao,
entdo eu nado separei mnhas coisas, conb tava dizendo.
Tenho nedo de abracar neus neto. VO passando as ponadi nha
tanbém e quando sarar eu volto a viver normd. TO acredito
miito nos tratamento. Dezem que a igreja faz mlagre para
essa doenca cura mas eu quero sard é comos renedio.

Fi co pensano onde € que peguei essa doenca,
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acho que é de tanto lidar com porco, galinha. Agora sou
carroceiro. A carroca e o caval o é neu.

Eu acho que a evol ugcdo da nedi ci na depende de
nmeédico mais novo, mais atual que descubra renedio mais
forte né? Eu votei agora num candidato que falou na
tel evisdo que quer ajudar a dar mais verba na saude

vano vé né?"
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CCOMENTAR G5 E | DENTI FI CACAO DAS LOOUQCES DE EFEI TO

Este hanseniano entrevistado denomna a doenca de

"doenca do pano" por ter manchas no corpo que ndo pegam poei -

ra, pensa que pode ter adquirido a doenca por ter cuidado de

gal i nhas e porcos porém acredita na cura e acredita que nao

€ grave devi do aos nedi canent os que tona para a doenca.

Denonstrou, durante o contato entre enferneira -pa-
ciente: instabilidade enocional, tristeza, nedo da aproxi nacdo

fisica comos famliares devido a contagi osi dade, preocupacdo

com sua propria saude e descrenca na cura por mlagres, nedo de

nao poder trabal har nais.

Refere que para resolver seu problema toma o0s
renmeédi os. Sugere que a nelhoria da assisténcia depende da
atual i zacdo dos nédi cos e descoberta de remédio mais fortes,

inclui a influéncia da politica na nelhoria da saude das

pessoas.
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| DENTI FI CACAO
Iniciais do None: A UM | dade: 29 anos
Sexo: Mascul i no Cor: Branca
Estado G vil: Casado Ccupacédo: Cerente de loja
Escol ari dade: . 2° G au conpl eto Forma d inica da Doenca
| ndet er m nada.
DEPO MENTO

"Estou ansi 0so porque a gente ndo esperava ter
uma doenca conb esta. A gente fica preocupado, que nem
eu que sou casado, mi nha esposa estéd até gravida... Ha
entendeu... Mas o0 resto da familia ndo. O pai do neu
prinmo j& teve essa doenca e ficou defornado, entéo eles
tem uma idéia nuito ruim da |epra pode ser que herdei
dele... Nao pensam do jeito que o pessoal daqui do
Centro de Saude fala pra gente.

Mas acredito que ndo € grave porque tudo co
nmecou um dia que cai, nmachuquei o cotovelo eu ndo sen-
tia nada. Procurei pelo nédico, ele me fez exames e deu
| epra.

Quando fui explicar para minha fanilia, para
tomarem cuidado né, eles tiveram una reacdo estra-
nha... Mas, ndo ligo ndo. Tenho nedo é da injecdo que
fazem no braco da gente. Acredito nmuito nos renedios
gue curam as manchas e n&o dei xam que as pessoas fi-

guem sem dedos. ..
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Est ou nmagoado. Nunca pensei emter essa doenca.
Vou procurar recursos espirituais tanbém ne disseram
que o Dr. Hansen, incorporou e quero ver porque tenho
esta doenca. Acredito na relacdo entre corpo e espirito.
Pode ser que eu tenha pego esta doenca porque viajava
para uma transportadora pelo norte afora.

Aqui todo mundo explica as coisas direita te-
nho nuitas coisas a nmais que quero saber e quero tra-
zer mnha fanmilia aqui. Para eles ficarem mais orien-

tado e ver que ndo é tao ruimassim.
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COVENTARI G5 E | DENTI FI CACAO DAS LOCUCCES DE EFEI TO

Est e paci ente hanseni ano denom na a doenca de | e-
pra, acha que a contralu emlocal s onde trabal hava no Norte ou

de um parentedl stante que tinha a nesna patol ogla, veriticou

al guna anornal i dade quando notou que ndo sentia em una nancha
no cotovel o, cré na cura e acha que a doenca ndo é t&o grave as-

sim
Pareceu, durante toda a entrevista, nuito incon-

formado, ansi 0oso, preocupado, nmagoado com a di scri m nacao, prin-

Cl pal nente dos tamil | ares.

O fato que I he ocorreu e que mais | he nmarcou foi

a descrimnacdo e reagdo estranha dos proprios famli ares.

Por acreditar no elo corpo e espirito, al em dos

nedi canent os procura ajuda espiritual no proprio nedico que des-

cobriu o bacil o da doenca, para sol ucédo do probl ema

Acha que para nel horia da assisténcia aos hanse-

ni anos deve haver nel hor explicacdo aos doentes e seus famli a-

res col aborando para di m nui cdo dos preconceitos.
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