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The daily life of being-leprous: a nursing study

RESUMO

Estudo sobre o cotidiano de ser hanseniano realizado
com doentes em tratamento em uma Unidade de Sau-
de de Belém-PA que teve como objetivo compreender
este cotidiano. Utilizou como referencial metodoldgico
a fenomenologia e a hermenéutica de Martin Heide-
gger na andlise compreensiva sobre o cotidiano do
hanseniano. Evidenciou-se a perplexidade dos doentes
ante sua doenca, o medo de transmiti-la, a tentativa
de ocultacdo de sua condicao, as mudancas na rotina
didria em conseqéncia da doenca e a submissdo ao
tratamento como a Unica forma de se verem curados.
A interpretacdo mostrou que o sentimento de temor
acompanha o hanseniano, pois ele teme o isolamen-
to social que sabe que a hansenfase traz consigo e o
modo de ser do impessoal nas relacdes sociais e com
os profissionais de saude.
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ABSTRACT

This is a study about the daily life of the Being-Leprous
done with patients on treatment in one Health Unit of
Belém — Pard — Brazil. The study aim was to understand
this daily life. Phenomenology and hermeneutics of Mar-
tin Heidegger were the reference methodologies used
comprehensive analysis of the daily life of the Leper. It
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became evident the perplexity of the patients in view
of their disease, the fear of transmitting it, the attempt
to hide their condition, the changes in their daily life as
a consequence of Hansen's disease and the submission
to the treatment as the only hope for cure. The interpre-
tation showed that fear comes with the leper, because
the patient fears the social isolation, he/she knows what
a diagnosis of Hansen’s disease brings along. Patients are
aware of the impersonal treatment received in their social
relations and with the health professionals.

Key words: Hansen’s disease; nursing; phenomenology

INTRODUCAO

A hansenfase ou Mal de Hansen é uma doenca que
altera profundamente a condicdo de vida do doente, e
que se ndo tratada adequadamente pode evoluir com
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alteracdes fisicas que mudam a aparéncia e causam limi-
tacoes severas no desempenho das atividades cotidianas
dos portadores da doenca. Caracteriza-se clinicamente
por manifestagdes cutaneas, neuroldgicas, oculares e
viscerais que variam conforme o grau de resisténcia do
organismo frente ao Mycobacterium leprae, seu agente
etiolégico'. A doenca é cercada de forte estigma social?
e ainda hoje esta associada a lepra, sendo por isto, uma
doenca estigmatizante vivida por muitos com sofrimento,
mesmo depois de curados. O Mal de Hansen tem distri-
buicdo mundial e o Brasil é o segundo pais em nimero
de casos, com 73.589 doentes em registro ativo em 2007,
e uma taxa de prevaléncia de 4.28/10.000 habitantes3,

No Estado do Pard, nos ultimos 10 anos, tem ocorrido
uma expressiva queda da prevaléncia de casos, passando
de 22,61/10.000 em 1992 para 4,7/10.000 habitantes em
2005* Em contrapartida, o coeficiente de deteccdo geral
na populacdo também teve um considerdvel aumento,
com 4,19 em 1992 e 7,79/10.000 habitantes em 2005
segundo dados da Secretaria Executiva de Saude Publi-
ca. A distribuicdo da doenca no Estado é heterogénea
com variagdes na prevaléncia de menos de 1/10.000
habitantes a 79,92/10.000 habitantes e coeficientes de
deteccdo de 46,61 a 2,66/10.000 habitantes em quarenta
municipios considerados prioritarios

No Estado do Pard alguns fatores contribuem para
esta heterogeneidade tais como a existéncia de vilas
e cidades nas proximidades das antigas colénias, fluxo
migratorio intenso para areas de garimpo, ocupacao
desordenada de dreas metropolitanas e rurais, des-
matamento, pobreza dentre outros. As regides sul e
sudeste do Estado concentram mais de 80% de doentes
registrados e a 122 Regido de Saude formada por oito
municipios no sul do Pard, detém 27% do total de casos
com coeficiente de deteccdo de 24,37/10.000 habitan-
tes e prevaléncia de 48,44/10.000 habitantes®.

O diagnostico precoce, o tratamento correto, © moni-
toramento dos sinais de reacdo, o tratamento imediato
das reagdes, 0 exame dos contatos e sua vacinagao com
BCG-ID, constituem acdes prioritérias do plano de elimi-
nacdo da hanseniase, segundo Moreira®. Além destas, é
de fundamental importancia realizar a prevencao de in-
capacidades fisicas, por se tratar de uma doenca com alto
poder incapacitante, 0 que exige permanente vigilancia,
principalmente na ocorréncia de episédios reacionais.

Durante o atendimento nos servigos, e com o diag-
noéstico e tratamento ja estabelecidos, os doentes relatam
problemas comuns que vivenciam no dia a dia. Alguns néo
acreditam que vao se curar e quando apresentam reacoes
caracteristicas da doenca, podem precisar de suporte
psicoldgico. Outros acham que quanto menos falarem
sobre a condicdo de doente de hanseniase mais afastardo
o preconceito velado ou explicito que esta carrega.

Diante deste quadro de incertezas, medos e dificul-
dades no enfrentamento da doenca pelos hansenianos

50 | Hansenologia Internationalis

questionamos até que ponto os profissionais e particu-
larmente os enfermeiros envolvidos no Programa de
Eliminacdo da Hanseniase estdo realmente cuidando
do hanseniano naquilo que eles esperam da equipe
de saude, pois a dinamica assistencial rica em rotinas e
tarefas ndo favorece o cuidar fundamentado na vivéncia
e existéncia do outro.

De modo geral nos servicos de saude trata-se do
portador de hanseniase sem, no entanto, atentar para
a complexidade que é ser um hanseniano, como ele
vivencia a doenca, suas conseqUéncias fisicas, sociais
e psicoldgicas, o tratamento e os estados reacionais.
Dificilmente déa-se conta da singularidade do outro,
por mais tecnicamente correta que seja a assisténcia
que se oferece. Parece que se estd sempre na esfera
da superficialidade preocupada, pois realmente ha
interesse em tratar, curar, atingir a meta de eliminagao,
mas a despeito dos esforcos técnicos a comunicacao
entre os doentes e os profissionais ainda nao se da de
forma clara, e muitos doentes ndo compreendem as
orientacbes oferecidas nos servicos, tampouco tém
suas duvidas esclarecidas®.

O cotidiano é o ponto de partida da andlise da exis-
téncia do homem, pois é nele que vive as suas possibili-
dades existenciais. A vida cotidiana é plena de relacbes
que se constroem, fortalecem, afrouxam, terminam.
No cotidiano existencial, o homem vive subjugado
pela impessoalidade que se encontra em toda parte,
contudo, nao pode ser considerado somente como um
aspecto negativo, mas um modo de ser que merece
ser compreendido, pois é caracteristico das relagdes
sociais, inclusive as que se mantém nos servicos de
salde entre profissionais e pacientes. Partindo dessas
reflexdes é que nos propusemos a desenvolver um
estudo com portadores de hansenfase, cujo objetivo
foi compreender o seu cotidiano.

METODO

Estudo fenomenoldgico aprovado no Comité de
Etica do Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto da
Universidade Federal do Pard (HUJBB/UFPa) e desenvol-
vido no Centro de Saude Escola do Marco, instituicao
publica ligada a Universidade do Estado do Pard (CSE
Marco/UEPa), localizado no municipio de Belém. Parti-
Ciparam desta pesquisa onze clientes em tratamento na
instituicao, independente da forma clinica da doenga,
com idade entre 20 e 70 anos, no perfodo de maio a
julho de 2002.

Como técnica de obtencédo dos relatos sobre a experi-
éncia vivida realizou-se entrevista fenomenoldgica, pois
a fala ¢ um meio de chegar ao outro, obtendo-se infor-
macoes geradas a partir da reflexdo sobre sua condicao
de viver o dia a dia com a doenca. Para Carvalho’, nesta
modalidade de entrevista ndo se submete o cliente e a
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situacdo vivenciada, a uma andlise classificadora, pois se
leva em conta que este comunica sua singularidade e seu
modo de ser tanto através das suas falas, como gestos e
siléncios. E uma acdo essencialmente compreensiva.

As entrevistas foram individuais, em hordrios agenda-
dos com os sujeitos, realizadas em uma sala do préprio
Centro de Saude e gravadas com autorizagdo dos par-
ticipantes. Elaborou-se um roteiro com trés perguntas
que favoreceram a descricdo das suas experiéncias e
vivéncias com a doenca, o tratamento, o seu dia a dia.
Procurou-se deixa-los a vontade para colocar o que eles
considerassem importante e assim captar a maneira
deste cliente vivenciar o mundo. Momentos de siléncio
ou choro também foram registrados, pois sdo nuances
que fizeram parte da emocao de falar sobre simesmo. Os
depoentes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para a participacao no estudo e 0 anonimato
foi garantido com a adocédo de pseuddnimos.

No primeiro momento da andlise, os depoimentos
foram transcritos, organizados e categorizados em uni-
dades de significacao, a partir dos aspectos semelhantes
encontrados. Tais unidades apresentam a compreensao
particular dos doentes sobre a situacao interrogada,
ou seja, o significado imediato. Assim, pudemos com-
preender o ser hanseniano no seu dia a dia, quais as
suas preocupacoes, dificuldades, expectativas e o que
consideram como responsabilidade consigo e com o
tratamento. No segundo momento, passou-se a andlise
compreensiva ou hermenéutica.

A hermenéutica é fundamentalmente a busca do
sentido e da interpretacdo e foi elaborada a partir da
leitura da descricdo contida nos relatos, para apreensao
dos significados que emergiram da fala dos partici-
pantes. “A interpretacao ultrapassa o texto escrito e se
refere a uma manifestacao vital que afeta as relagdes
dos homens entre si e com o mundo”®. Ao discutir a
contribuicdo do pensamento de Heidegger para her-
menéutica Herman® nos diz que:

A compreensdo se mundaniza, permeia todos os
momentos da vida, de modo que somos nods que
temos o sentido da existéncia. O modo prdtico de ser
no mundo abre as possibilidades de compreensdo,
de tal maneira que o compreender ndo existiria se
ndo compreendesse o contexto em que surge’p.34.

A partir da significacdo atribuida pelos sujeitos e atra-
vés dos movimentos de empatia, que é a fusdo emotiva
entre pesquisador e pesquisado, de intuicdo, forma de
conhecimento privilegiado que é obtido a partir de
dados primordiais do vivido e da imaginagdo como
representacao do real necessarios na atitude fenome-
nolégica®® e amparada na ontologia de Heidegger em
sua obra Ser e Tempo, este sentido pode se mostrar.
Heidegger ao discutir o sentido do ser coloca que este é

Hansen Int 2007: 32 (1): 49-55.

a forca movente do homem, que se encontra em todos
os aspectos da vida, e que nunca se esgota, pois Nossa
identidade é construida de modo continuo.

APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Foram elaboradas cinco Unidades de Significacédo
que se referem aos modos como os doentes, na
maioria das vezes significaram as experiéncias com a
hanseniase.

A perplexidade diante do diagndéstico inesperado
mostrando a fragilidade humana frente a esta doenca.

“E... me senti uma pessoa que tivesse uma, uma
doenca super grave... eu me senti muito frdgil. Eu jd
tinha ouvido falar muito em hanseniase, mas ndo
com esse nome, mas por lepra, né? Péxa! E doenca
que cai tudinho, vou cair em pedacos! Eu me senti
super frdgil”. (Norton)

O medo de contaminar os outros que determina
o isolamento, a auto exclusao social do doente.

“.. eu fico preocupada quando se aproximam de
mim, fico preocupada pensando que vou contami-
nar meus amiquinhos, as pessoas que me abracam,
que freqlientam a minha casa... eu fico com pena
delas e o tempo todo fico olhando assim, nos bra-
€os... pernas, no rosto delas, pra ver se vejo alguma
mancha... se eu ndo té passando... eu fico o tempo
todo pensando que eu estou carregando essa en-
fermidade e eu néo sabia...” (Cristina)

A tentativa angustiante (paradoxal e inécua)
de ocultar dos demais uma doenca epidérmica,
ou seja, que é “pura” manifestacao, visibilidade
no corpo.

"Antigamente eu gostava de tirar a camisa, fazer
trabalho sem sujar a roupa, agora néo, néo posso,
fico com vergonha, uso bastante a camisa, ndo
tiro de jeito nenhum. Onde eu trabalho, ndo gosto
que 0s meus amigos saibam o que eu tenho, s6 a
minha familia que sabe e ninguém mais, eu gosto
assim”. (Pedro)

O cotidiano é alterado pela doenca.

“..meu diaadiaé..eu ndo fago nada porque minha
mdae ndo deixa. Eu passo o dia todo brincando com
ele (o filho), mas quem dd banho nele é a minha
prima, porque eu ndo tenho forca e tenho medo de
derrubd-lo. Também leio um pouco e gosto de ver
televiséo, mas agora que ela estd com defeito ndo
dd.. Me magoou muito por causa dos preconceitos,

Hansenologia Internationalis | 51



porque eu estava em reagdo, ai eu fui pra casa da
minha mde e um vizinho quis fazer um abaixo
assinado porque eu estava colocando em risco a
vida dos filhos dele, ai os vizinhos (os outros) néo
deixaram... A minha familia me aceita bem, exceto
meu marido que se separou de mim quando eu
fiquei assim (olha para as lesoes)... Agora eu estou
morando com a minha mde, eu e meu filho. No
comeco da separacdo eu fiquei triste porque ele era
uma pessoa muito companheira, mas depois, eu
aceitei numa boa, meu filho é que sente muita falta
do pai”. (Alegria)

O doente tem no tratamento a unica possibili-
dade de solucao para a situacao aflitiva que a
doenca trouxe a sua vida.

“.. eu estou tomando o medicamento certo, e ago-
ra, percebo que os problemas estdo comegando a
regredir... estou recebendo o tratamento adequado
para superar isso... daqui a um ano td previsto a cura
e eu vou vencer esse problema’. (Cristina)

“Depois que eu soube que tratando direito pode ficar
curado eu fiquei mais tranqilo e comecei a fazer o
tratamento direitinho”. (Domingos)

A HERMENEUTICA

O modo de ser do hanseniano mostrou-se préprio do
universo que cerca a doenca. De maneira geral o doente
assume comportamentos de fuga e negacao da sua
condicdo por sentir-se oprimido diante do diagnoéstico
e dos sinais que a doenca imprime ao corpo, pois estes
causam sofrimento e dor para os portadores e, em con-
trapartida, geram afastamento social, tanto em relacéo
das pessoas para com o hanseniano quanto deste para
os demais, pois os sadios ndo querem o contato social e
os portadores de hanseniase ndo desejam ser responsa-
veis pelo possivel adoecimento de outras pessoas.

Esta interpretacdo também foi encontrada por Eidt",
para a qual os participantes revelaram ser a doenca uma
experiéncia existencial vivida com muita dificuldade.
Preconceito, afastamento social, dificuldades para
realizar tarefas simples do dia a dia fazem parte do
universo do doente.

Para os hansenianos é longo o caminho entre o
adoecimento e o diagndstico, favorecendo a evolucao
da doenca e seus efeitos deletérios ao organismo. Eles
relutam em procurar os servicos de saude, pois na fase
inicial a doenca ndo provoca sintomas que perturbem
seu bem estar e por isso, geralmente, passa desperce-
bida. Na maioria das vezes ndo entendem como adoe-
ceram, exceto aqueles que sdo comunicantes, porque
ja vivenciaram em algum momento as orientagdes de
profissionais de salide a uma pessoa préxima. A escassez
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de informacdes sobre a doenca e suas manifestacoes
clinicas, falta de busca ativa por parte dos servicos e
as dificuldades dos profissionais em diagnosticar a
doenca contribuem para o diagndstico tardio, erros de
diagndstico, de classificacado e de condutas terapéuti-
cas, evidenciando as dificuldades dos profissionais de
salde em lidar com os aspectos técnicos do programa
de eliminagdo da doenga®'"2.

Outra questdo importante é a comunicacao de-
ficiente entre os profissionais e os doentes e seus
comunicantes. Essa deficiéncia se estende aos 6rgaos
do governo ao ndo divulgarem de modo satisfatério
informacodes sobre a hansenfase’, apesar da existéncia
de normas técnicas que orientam o trabalho educativo
nos servicos e comunidades'.

Observou-se também, que ao ser confirmado o diag-
nostico, os doentes passam a buscar na memoaria se ja
tiveram contato com outros doentes de hanseniase. E
0 momento em que se perguntam como foi possivel
adoecer e tém duvidas quanto a sua nova condicao:
como serdo tratados no servico de saude? Como con-
juges e filhos os aceitardo? Como ficardo as relacoes
sociais e de trabalho? A perspectiva de livrarem-se do
problema coloca a seguinte questao: como sera a vida
agora, ja que a doencga provoca varios sentimentos
como apreensao, medo, desespero, chegando até o
pavor de ser excluido, revelando-se para eles como
pensam que ela é: uma doenca feia. O hanseniano se vé
reduzido a uma condicdo de inferioridade em relacdo as
demais pessoas consideradas “normais”, principalmente
em funcdo das manchas e deformidades fisicas que o
tornam diferente.

Com o tempo essas inquietacdes vao se acomodan-
do e os doentes entram em uma fase de conformacao.
Assumem que precisam se tratar e retinem forcas para
passar pelo longo perfodo de tratamento com medica-
¢6es potencialmente téxicas para um grande numero
dos doentes' e em algumas vezes pelo processo de
reabilitacéo fisica, o que causa desanimo e é motivo
freqlente de abandono. Nesta fase o auto-isolamento
e 0 medo de passar a doenca para outras pessoas sao
evidentes, chegando ao excesso de escripulos como
evitar ficar junto aos filhos, netos, amigos, ou até mesmo
demonstrar reacoes afetivas.

“Eu tenho meus netos...eles ficam comigo, af'eu fico
com medo de pegar neles...” (Esperanca)

“.. eu fico preocupada quando se aproximam de
mim, fico preocupada pensando que vou conta-
minar meus amiguinhos, as pessoas que me abra-
cam..” (Cristina).

O afastamento social é a realidade mais prépria da

doenca, e a tarefa de sua ocultacdo muitas vezes é
inutil, pois, a curiosidade dos parentes e pessoas proxi-
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mas apenas é agucada pelas mudancas de atitude do
doente. Eidt" também observou tal reacdo, que parece
presente para a maioria dos hansenianos. Assim, quanto
mais ele tenta esconder sua condi¢do, mais evidente
ela fica.

A doenca tem o poder de alterar a liberdade dos
hansenianos em serem eles proprios, de agirem com
familiaridade e naturalidade de comportamento nos
seus espacos. A pessoa com hanseniase teme o estra-
nhamento que sua aparéncia pode causar aos outros
e as reacdes que podem advir, pois tem a certeza de
que possui uma doenca “renegada” socialmente. Neste
modo de ser, 0 hanseniano teme ser reconhecido como
aquele que é capaz de fazer adoecer outras pessoas e
por isso deve ficar “escondido” esperando a remissao da
doenca, como podemos ver no trecho abaixo:

“.. Falar da doenca, do tratamento dd uma certa
vergonha, medo de conversar sobre o assunto..mas
eu tento fazer com que as pessoas ndo saibam”.
(Norton)

Sobre a questdo do temor Heidegger® diz:

“O que se teme, o ‘temivel, é sempre um ente que
vem ao encontro dentro do mundo e que possui o
modo de ser do manual, ou do ser simplesmente
dado ou ainda da co-pre-senca [..] O que na ver-
dade, pode ser danoso no mais alto grau e até se
aproxima continuamente, embora mantendo-se a
distancia, estranha sua temeridadel...] »'*

Cabe dizer que o modo de ser do manual se refere
a0 Nosso relacionamento com as coisas e objetos se-
gundo nossas necessidades e conveniéncias na vida
cotidiana. Habitualmente estendemos este modo de
relacionamento as pessoas, sem levar em conta sua hu-
manidade e singularidade, caracterizando a convivéncia
por uma indiferenca, uma preocupacao superficial
com os outros. O temor faz parte dos varios modos de
sentimentos, emocodes e afetos e dos obstaculos que
dificultam realizacdo do homem. O hanseniano teme a
reprovacao explicita traduzida na perda social das pes-
soas que lhe sao caras (proximas ou néo); ele ndo deseja
ser apontado como aquele que ndo teve cuidado o
bastante para evitar a lepra ou a hansenfase. Na verdade,
0 que o doente teme é o proprio temor dos demais em
contrair a doenca. O temor dele em “passar a doenga”
(transmiti-la) vira o temor dos outros em “pegar”. Ainda
em Heidegger™ encontramos na disposi¢cdo (modo de
sentir-se) do temor que:

O temer por também pode estender-se a outros e

nesse caso, falamos de ter medo em lugar do outro.
[...] Na maior parte das vezes, nds tememos em
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lugar do outro [...] O temer em lugar de néo é, pois,
um temor atenuado. Ndo se trata aqui de graus
de ‘sentimento’ e, sim de modos existenciais. Com
isso, porém, o temer em lugar de néo perde sua
autenticidade especifica quando ‘propriamente’
néo teme.>1%1

O temer relaciona-se com a possibilidade da perda
da convivéncia social, pois 0 homem s¢ se realiza sendo-
com-os-outros no mundo. A doenca traz a perda desta
estrutura essencial, abrindo a possibilidade de nédo ser
ajudado, ndo ter amigos para compartilhar suas divi-
das e medos. A possibilidade de concretizacdo desta
ameaca é que faz com que o doente assuma comporta-
mentos como negacgao, ocultamento, isolamento, e sao
sinais de sua luta para continuar socialmente vivo.

A pessoa experimenta com a hansenfase uma
estranheza de si mesmo, pois esta diferente do que
habitualmente se acostumou a ver e ser. As mudancas
na aparéncia, dependendo do estdgio evolutivo e da
forma clinica sdo evidentes, e o doente tem dificuldade
em reconhecer-se na sua nova condigao, pois passa a
se ver com nodulos, manchas, edema em méaos e pés,
face, entre outras alteragcdes externas. Aquele cotidiano,
vivido com as alegrias e dificuldades naturais passa a
ndo mais existir; o que existe € um fato novo, a doenca,
que atropelou o curso de sua vida, é mais forte do que
ele e se impde com novas regras, novos modos de viver
a0s quais precisa adaptar-se. Vejamos este trecho:

“.. ndo sai da minha mente (voz embargada), eu
fico o tempo todo me lembrando que eu estou
contaminada com a hanseniase... tenho muita di-
ficuldade para andar,..,, pra calcar.. nem o chinelo,
nem nada... Meu trabalho estd atrasado, fico muito
fadigada, cansada..Na igreja procuro me afastar,
ndo converso perto dos outros, tomo muito cuidado
neste sentido, né? (Cristina)

Um novo cotidiano se estabelece e sua adaptacao
ocorre com dificuldades de vérias naturezas: compare-
cer reqularmente ao servico de salde para ser avaliado,
receber os medicamentos e toma-los diariamente por
um periodo néo inferior a seis meses, fazer fisioterapia
se necessario, evitar tomar sol, prevenir-se de acidentes,
entre outras. Encontramos essas dificuldades expressas
no trecho abaixo:

“Foi um pouco dificil porque eu gosto de traba-
lhar o dia todo, ai eu comecei a me sentir mal e a
enfermeira me disse que eu ndo podia pegar sol,
carregar peso... Com esse problema eu ndo trabalho
muito tranquilo porque eu tenho medo de piorar..”
(Domingos)
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O hanseniano quer continuar vivendo do jeito ha-
bitual no qual ele se reconhece. Deseja parecer como
todo mundo, passar despercebido, vivendo de modo
normal, o modo de ser do impessoal. O impessoal, “tira
0 encargo do ser na sua cotidianidade de modo que
todo mundo é outro e ninguém é si proprio™.

Ao aderir ao tratamento e assumir a doenca, ele passa
a se comportar com autenticidade, compreendendo
que esta diferente e que também depende dele a
resolucdo desta situacdo. Existe uma dependéncia
desamparada e quase desesperada do tratamento fa-
zendo com que o doente submeta-se a ele como Unica
possibilidade de solucao para esta situacao aflitiva. Nao
se pode esquecer e nem deixar de tomar a medicacéo,
porque tomar o remédio corretamente significa a pos-
sibilidade de voltar a ser como qualquer um, mesmo
que ele lembre por toda a vida que ja foi doente. O
tratamento medicamentoso é sua Unica saida para ficar
curado, e nele reside sua esperanca. Ele entende que a
doenca nao se renderd se nao se responsabilizar pelo
seu tratamento. Isto é bastante enfatizado pelos profis-
sionais dos servicos de saude, sendo colocado como a
Unica alternativa para debelar a doenca.

“..estou recebendo o tratamento adequado para
superar isso...daqui a um ano estd previsto a cura e
eu vou vencer este problema”. (Cristina)

A hanseniase é dificil de esquecer, principalmente se
houver mutilacdes, marcas denunciadoras da sua forca
enquanto entidade nosoldgica, capaz de transformar
o curso da vida. No que diz respeito ao atendimento
ambulatorial, embora o cotidiano dos servicos de sau-
de, de modo geral, ofereca condicdes de possibilitar o
encontro, a empatia e o estabelecimento de vinculo
entre os hansenianos e os profissionais de saude, a
impessoalidade é a tonica da relacdo, que se mantém
em um nivel de superficialidade preocupada. A atitude
impessoal ndo permite avancar no conhecimento do
doente sobre o adoecer e nem no conhecimento dos
profissionais sobre a pessoa doente. Assim, o profissio-
nal foge do que ndo quer compreender: a dimensao da
doenca na pessoa, e ao fugir decai no modo impessoal
de relacionar-se com os outros no mundo das ocupa-
¢oes, 0 que no dizer de Heidegger'™ ao discutir o modo
de ser no mundo nos fala que:

[..] O impessoal encontra-se em toda parte, mas no
modo de sempre ter escapulido quando a pre-senca
exige uma deciséo. Porque prescreve todo julgamen-
to e decis@o, o impessoal retira a responsabilidade
de cada pre-senca [...]>".

O cotidiano dos servicos assistenciais mostra profis-

sionais mais envolvidos com tarefas a realizar do que o
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tempo disponivel para fazé-las. Cremos ser necessario
uma maior disponibilidade para ouvir as necessidades
dos clientes e poder ajuda-los a superar a doenca de
modo efetivo. Uma dessas necessidades é o apoio ao
tratamento, pois o doente se sente sozinho, é responsa-
vel pela ingesta didria da medicacdo com seus efeitos no
organismo, precisa comparecer ao servico mensalmen-
te ou quando apresentar intercorréncias, realizar tarefas
de autocuidado antes nao necessarias, ou depender de
alguém para realizé-las. Esta é a solidéo da doenca e do
tratamento, pois ninguém pode viver por ele.

O servico de saude tem o dever de oferecer os instru-
mentos necessarios ao desenvolvimento do programa
com ambiente digno, disponibilidade regular de medi-
camentos, apoio laboratorial e equipe multiprofissional.
Em relacdo ao profissional que realiza o atendimento,
é desejavel uma atitude acessivel para com o cliente
fazendo com que o mesmo, se sinta a vontade para
falar de seus problemas, recorrer ao servico sempre que
julgar necessario, ter na equipe de salde um ponto de
referéncia, apoio e confianca, que ouca e valorize suas
queixas (fisicas e nao fisicas), promovendo as avaliacoes
mensais durante a evolucdo do caso.

Pudemos compreender que a partir da confirma-
cado diagndstica, a hansenfase passa a ter um “espaco
préprio” que gera comportamentos que vao desde a
completa conformacdo, a negacdo e ocultagdo, mos-
trando uma contradicao localizada na prépria doenca,
caracterizada por um processo de visibilidade, de exte-
riorizacdo. A lepra é corpo e manifesta-se no corpo, to-
mando-o para mostrar-se. Essa visibilidade na superficie
causa estranheza no homem, impelindo-o a ocultd-la
e, a0 mesmo tempo, impedindo esse ocultamento. A
grande visibilidade da doenca é tentar ocultar o impos-
sivel. O “corpo” da doenca agora € o seu préprio corpo
e ndo ha como ocultar ou fugir desta condicao.

CONSIDERACOES FINAIS

O cotidiano de ser hanseniano é pleno de incertezas
e restricoes que dificultam ou impedem sua realizacéo
como pessoa no mundo. Pode viver de modo restrito,
com pouca compreensao de si porque ndo compreen-
de a doenca como uma possibilidade que pode mudar
ou ndo o seu projeto de vida, dependendo das escolhas
existenciais que assumem diante de seu problema.

E importante entender as limitagdes e dificuldades
pessoais proprias de cada cliente. Aprendendo a lidar
com essas diferencas, utilizando uma linguagem acessi-
vel a cada um e compreendendo que a doenca assume
diferentes dimensdes e significados (vivida e sentida de
um modo préprio que ndo pode serignorado), é possivel
levar em conta as necessidades individuais dos doentes
e avancar em direcdo a humanizacao da assisténcia ofe-
recida nos servicos aos portadores de hanseniase, ja que
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enquanto doenca precisa ser acompanhada, controlada,
mas, por outro lado, hd uma pessoa que merece apoio e
precisa ter sua dignidade preservada.

Como enfermeiras e membros da equipe de salde,
cremos que nosso papel além de incentivar e acompa-
nhar o tratamento medicamentoso € ajudar a pessoa
a con-viver melhor com a situacdo que se coloca no
momento. Apesar de os servicos de salde ter como
caracterfstica propria, as praticas coletivas, cada encontro
é Unico ainda que com a mesma pessoa, 0 que torna
especial no cotidiano da pratica profissional, espaco
comum entre quem cuida e quem precisa de cuidados.
O hanseniano experiencia a perplexidade inicial do diag-
ndstico, passando pela negagédo, ocultamento e a dispo-
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