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RESUMO

Os estudos relacionados a hansenfase pouco abordam
a questdo humana, os sentimentos ou as experiéncias
vivenciadas nessa trajetoria, portanto esse trabalho tem
como objetivos descrever as implicacdes na sexualidade
do portador de hanseniase e analisar os aspectos que
envolvem a sexualidade do portador. Trata-se de um es-
tudo descritivo com abordagem qualitativa desenvolvido
no Centro Maria Imaculada, que presta assisténcia aos
portadores de hansenfase na prevencao, diagndstico, tra-
tamento e reabilitacdo, em Teresina-PI. Para a producao
dos dados utilizou-se como instrumento um roteiro de
entrevista semi-estruturada, os dados foram analisados
de acordo com a Andlise de Conteudo de Minayo. As
andlises dos relatos culminaram no surgimento de quatro
categorias: mudancas na atividade sexual ap6s o diag-
noéstico de hanseniase; medo da transmissao da doenca
pelo contato sexual; sentimento de inferioridade e mu-
dancas no cotidiano familiar. Verificou-se a dimenséo do
sofrimento causado pela doenca no grupo de pessoas
entrevistadas e as mudancas acarretadas em sua vida
sexual ocasionados pela doenca, impedindo que seus
portadores vivenciem uma vida sexual ativa, sejam por
problemas de ordem organica e/ou psicoldgica.
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ABSTRACT

Studies related to leprosy give little attention to human
affairs, feelings or experiences along the way, therefore,
this paper aims to describe the effects leprosy has on
the sexuality of leprosy patients and analyze the as-
pects which involve the sexuality of the bearer. This is a
descriptive study with qualitative approach, developed
at the “Centro Maria Imaculada’, which provides assis-
tance to leprosy patients in the prevention, diagnosis,
treatment and rehabilitation, in Teresina-Pl. A series of
semi-structured interviews was used as an instrument
5o as to produce data; they were analyzed according
to Minayo’s Content Analysis. Analysis of the reports
resulted in the emergence of four categories: changes
in sexual activity after leprosy diagnosis, fear of disease
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transmission through sexual contact, feelings of inferior-
ity, and changes in family’s daily life. The extent of suffer-
ing caused by the disease in the group of interviewed
people was noticed, and so were the changes brought
about in their sexual life caused by the disease, prevent-
ing bearers from experiencing an active sexual life, be it
due to organic and/or psychological matters.
Keywords: leprosy; sexuality; nursing.

INTRODUGAO

A hanseniase ainda constitui relevante problema de
saude, sendo o impacto das acdes, no ambito dessa
endemia, ndo ocorre em curto prazo, o Brasil retine
atualmente condicbes altamente favoraveis para a sua
eliminacdo como problema de Saude Publica, o que sig-
nifica alcancar um coeficiente de prevaléncia de menos
de um doente em cada 10 mil habitantes. No entanto,
0 alcance dessa meta requer um esforco conjunto dos
setores publico, privado e do terceiro setor de modo a
superar fatores que dificultam uma acédo decisiva sobre
a doenca, entre os quais o diagndstico e o tratamento
tardios dos pacientes.

Ahanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa cronica
causada pelo Mycobacterim leprae, um bacilo que atinge
a pele e os nervos periféricos, seu principal sinal sdo man-
chas hipocrémicas ou acastanhadas com diminuicdo da
sensibilidade que se apresenta em varias partes do corpo.

A caracteristica principal da doenca se processa atra-
vés do comprometimento dos nervos periféricos com
grande potencial para provocar incapacidades fisicas
que podem, inclusive, evoluir para deformidades'. Assim,
esta patologia representa um importante problema de
Saude Publica devido a sua magnitude e seu alto poder
incapacitante, atingindo principalmente a faixa etaria
economicamente ativa’.

Por conseguinte, a hanseniase € uma doenca milenar,
conhecida historicamente como incuravel, contagiosa e
com um estigma negativo por parte da sociedade®. As
incapacidades frequentemente causam grande diminui-
¢do da capacidade do trabalho e limitam seriamente a
vida social do doente, sao responsaveis em grande parte
pelo alto grau de preconceito da doenga“.

Denominada durante muitos séculos por lepra, ainda
traz contemporaneamente arraigada ao seu nome, o
preconceito e discriminacdo por aqueles que a desen-
volveram. Esta situacdo é originada basicamente em
funcao da generalizada falta de informacédo por parte
da populacdo acerca do assunto®, além da doenca ser
causa de grande prejuizo para a vida diaria e as relagdes
interpessoais, provocando sofrimento que ultrapassa a
dor e 0 mal estar estritamente vinculados ao prejuizo
fisico, com amplo impacto social e psicolégico®.

Todavia, as consequéncias psicossociais da hanse-
niase no portador ainda nao sao muito conhecidas e
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as mesmas causam efeitos diferentes entre 0s sexos.
Os programas que tratam dessa doenca dao énfase
ao tratamento, porém faz-se importante a abordagem
no sentido de prevenir a doenca, proporcionando um
atendimento holistico ao portador, visando também a
prevencao de seus efeitos incapacitantes.

No que se refere a abordagem ao portador deve-se
considerar a sexualidade que é definida como uma forma
de interacdo entre os seres humanos, nao se limitando
apenas a possibilidade de obtencdo do prazer genital, es-
tando presente desde o nascimento até a velhice. Desta
forma, sua vivéncia engloba aspectos afetivos, eréticos
e amorosos, relacionados a construgao da identidade,
a histéria de vida e aos valores culturais, morais, sociais
e religiosos de cada um. E extremamente complexa,
pois trata de questdes relacionadas tanto aos aspectos
organicos quanto aos fatores biopsicossociais, ¢ uma
dimensao importante do ser humano, incluida entre
as necessidades humana basicas, sendo essencial no
atendimento holistico®,

A hanseniase, para ambos os géneros, é um fator que
pode impedir a vivéncia “plena” da sexualidade em fun-
cao de alteragdes de ordem organica e psicoldgicas que,
portanto, ndo atingem somente o corpo, mas as relacoes
com as pessoas sadias e seus familiares®, o que reflete
no seu agir cotidiano, inclusive na drea da sexualidade.

Constata-se, entdo, que a hanseniase é uma doenca
complexa que traz grandes mudancas na vida do porta-
dor e de seus familiares, a partir dessa perspectiva, este
trabalho traz uma reflexdo quanto a compreensao dos
agravos acarretados pela doenca, no campo da sexuali-
dade dos portadores de hansenfase.

Considerando que neste campo a hanseniase ainda
é pouco estudada e partindo do pressuposto de que
esta patologia traduz implicacbes diferentes entre os
sexos esse trabalho tem como objetivos: descrever as
implicacdes na sexualidade do portador de hanseniase
e analisar os aspectos que envolvem a sexualidade dos
portadores de hanseniase.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem
qualitativa desenvolvida no Centro Maria Imaculada,
que presta assisténcia aos portadores de hanseniase na
prevencao, diagnostico, tratamento e reabilitacao. Per-
tencente a Associacao Social Arquidiocesana, localizado
na zona norte de Teresina, capital do Piaul.

Os sujeitos desta pesquisa foram constituidos por
doze portadores de hansenfase, sendo cinco homens
e sete mulheres que estavam em tratamento ou que
terminaram o tratamento nos Ultimos dois anos e que
possufam vida sexual ativa. Essas pessoas foram escolhi-
das aleatoriamente entre os pacientes que estavam em
acompanhamento durante a consulta de enfermagem.
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No inicio da pesquisa todos os pacientes foram escla-
recidos sobre os objetivos da pesquisa, sendo obtido o
consentimento por escrito.

Para a producdo dos dados utilizou-se como instru-
mento um roteiro de entrevista semi-estruturada com
dados objetivos de caracterizagdo dos sujeitos e per-
guntas abertas sobre o objeto de estudo. Para que esse
instrumento tivesse validagao realizou-se um pré-teste
do instrumento com trés pacientes do referido Centro.

As entrevistas foram gravadas em MP4 e transcritas
na fntegra, respeitando a Resolucdo n° 196/96 do Con-
selho Nacional de Saude'. Os dados foram analisados
de acordo com a metodologia de Andlise de Conteudo
de Minayo", tendo por base a entrevista que relacionou
questdes sobre a sexualidade dos portadores de hanse-
nfase apos o diagnodstico da doenca. Apds essa fase as
resposta foram agrupadas em categorias.

A coleta de dados foi efetivada a partir de aprovacdo
do projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade
Santo Agostinho com o parecer ne: 128/09.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados foram apresentados em quatro cate-
gorias analfticas como se segue: mudancas na atividade
sexual apos o diagndéstico de hanseniase; medo da
transmissdo da doenca pelo contato sexual; sentimento
de inferioridade e mudancas no cotidiano familiar.

Mudancas na atividade sexual apés o diagnéstico
de hanseniase

Apos a andlise das falas dos entrevistados percebeu-se
que ao serem questionados sobre sua sexualidade, os
mesmos confundiam-na com o ato sexual.

Comecei a me tratar e diminui mais, a minha vontade
ndo é aquela, tesdo que fala? Néo é iqual era antes [.]
porque tem dias que eu ndo me acho com coragem nem
de me levantar da cama, amanheco muito ruim, ainda
mais pra isso ai. Eu sempre estou tendo umas recaidas
(D.1, masculino).

As vezes ele procurava e eu dizia, ou hoje eu t6 cansada
demais [..] diminuiu bastante... (D.12, feminino).

Assim, verifica-se nesses depoimentos o quanto a
atividade sexual é afetada no portador de hanseniase, ele
relata que depois da doenca ocorreram mudancas em
sua vida sexual. Deste modo, aponta a doenca como algo
que modifica a sexualidade acarretando desde a falta de
motivacao para a realizacdo do ato sexual a diminuicao
do desejo sexual.

Notadamente, a sexualidade dos portadores de
hanseniase é, sem duvida, afetada e pouco valorizada
pela equipe de saude que presta os cuidados talvez por
desconhecimento ou por dificuldades, uma vez que falar
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sobre esse assunto implica conhecer suas limitacdes e
seus problemas®.

Era uma maravilha, eu era um urso, uma forca monstra
[..] muda sim, ndo tem mais aquela forca mesmo, ndo
tem? Que eu tinha antes, caiu, caiu um pouco [..] jd acon-
teceu duas vezes comigo [..] impoténcia sexual mesmo
(D.2, masculino).

Estudos apontam que a doenca pode acometer o
testiculo em qualquer forma clinica e pontua que seus
pacientes relataram diminuicéo da libido e reducao das
relacoes sexuais’®. O bacilo atinge o testiculo seja por via
linfatica, sanguinea ou por invasao direta. E, essa predile-
céo do bacilo pelo testiculo ainda é pouco esclarecida,
mas as manifestacdes clinicas decorrentes desse envol-
vimento testicular envolvem a impoténcia'.

Ndo, ndo té aceitando ele. Té6 tomando os remédios, t
fazendo um tratamento, eu ndo posso aceitar ele ndo |[...]
eu ndo tenho mais vontade. (D. 8, feminino).

Nesse depoimento ressalta-se que a falta de informa-
¢éo ligada ao processo do adoecimento faz com que as
mulheres passem a ter frigidez, acarretando em mudanca
significativa na vida sexual dessas mulheres e de seus
parceiros, pois o tratamento e a doenca passam a ser um
obstaculo para a vivéncia plena de sua atividade sexual.

A falta de conhecimento sobre a prépria sexualidade
e problemas de ordem pessoal e, sobretudo, conflitos
conjugais sao capazes de desencadear sérios problemas
emocionais nas mulheres e, consequentemente, alterar a
sua resposta sexual que pode ser afetada por fatores or-
ganicos emocionais e sociais. Acarretando o surgimento
de disfungbes sexuais resultando em angustias pessoais
e dificuldades tanto para as relacdes interpessoais como
para a propria qualidade de vida®.

Medo da transmissao da doenca pelo contato
sexual

No contexto familiar, a hansenfase, as vezes, é enca-
rada com sentimentos de rejeicao por parte de alguns
familiares. Nos depoimentos apresentados pelos sujeitos
de estudo fica evidente a desinformacao sobre a doenca,
principalmente, sobre sua forma de contagio e 0 medo
representado por parte dos companheiros de contrair a
doenca através do contato sexual.

Mais depois que eu descobrir eu achei que ele ficou assim,
tipo com medo, né?[..] Depois era nunca, néo me procura-
va, nem olhava de jeito nenhum, é sério. (D.11, feminino).

A principal via de eliminacdo do bacilo pelo doente
nao tratado e a mais provavel via de entrada destes no
organismo, sao as Vias aéreas superiores (mucosa nasal
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e orofaringe) através de contato intimo e prolongado
muito frequente na convivéncia familiar, porém nédo é de
transmissao hereditaria e ndo ha evidéncias da transmis-
séo durante as relacdes sexuais?.

Ele disse que serd que vai ter algum problema, ficar to-
mando o remédio tendo relacdo?(D.12, feminino).

A poliquimioterapia elimina o bacilo tornando-o
inativo e evita a evolugdo da doenca, ficando incapaz
de infectar outras pessoas, rompendo a cadeia epide-
mioldgica da doenca, assim sendo, logo no inicio do
tratamento a transmissao da doenca é interrompida’.

Considerando que a maioria dos entrevistados pos-
sui baixa escolaridade, e que a falta de informacéo ou
desconhecimento sobre as caracteristicas da doenca e
seu modo de transmissdo sdo agravantes para o exer-
cicio pleno da vida social, apresenta-se para reflexdo a
importancia da educagao em salde para os portadores
e seus comunicantes.

A educagdo em saude é uma prética transformadora e
deve serinerente a todas as agdes de controle da hanse-
niase, desenvolvidas pelas equipes de salide e usuarios,
incluindo familiares e a comunidade'.

Sentimento de inferioridade

Os pacientes entrevistados relatam apresentar des-
conforto em decorréncia do uso da medicacdo e das
alteracdes provocadas pela doenca. Devido aos efeitos
adversos que determinam uma alteracao na pigmenta-
cdo da pele do portador em tratamento modificando
sua aparéncia despertando a indiferenca, curiosidade,
especulacao e preconceito por parte da sociedade.

O doente de hanseniase estd com o seu self alterado,
pois precisa ressignificar-se como ser hanseniano, con-
viver com atitudes discriminatodrias impostas pela socie-
dade da qual faz parte e adaptar-se a uma nova imagem
corporal que se altera, esteticamente por redistribuico
de gordura corporal, perda dos pélos ou surgimento
de deformidades fisicas. Tudo isto, também, acaba por
interferir na sua auto-estima'®.

Tava me sentindo feia, horrivel, tu ndo tem nocdo dessa
doenca. [..] eu ndo vou fazer esse tratamento porque eu
vou ficar, eu sé pensava nisso [..] porque eu vou ficar feia,
vou ficar com o rosto escuro, com umas manchas no
corpo (D.11, feminino).

Sabe-se daimportancia da aparéncia para o ser huma-
no, nela estad centrada a primeira forma de comunicacéo,
de expressdo dos mais variados sentimentos. Para as
mulheres, em especial, a aparéncia significa mais do que
isso porque esté ligada a concepcao de beleza e sensua-
lidade, dessa forma, as alteracdes advindas da doenca e
de seu tratamento afetam diretamente a sua sexualidade.
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A clofazamina, droga utilizada no tratamento, tem
efeitos colaterais cutaneos como o ressecamento da
pele e pode evoluir para ictiose e mudancas na colora-
cao da pele. Nas pessoas de pele escura, a cor pode se
acentuar e nas pessoas de pele clara ela pode ficar de
cor avermelhada ou adquirir um tom acinzentado tais
sintomas se acentuam nas lesdes hansénicas e regridem
lentamente apds a suspensdao do medicamento”. Im-
portante observar que, no depoimento, por mais que a
paciente soubesse das reacoes causadas pela medicacao,
em nenhum momento foi explicitado o conhecimento
que essas manchas desapareceriam com o fim do tra-
tamento, mais uma vez ressalta-se a importancia de se
estar trabalhando a educa¢do em salide com o portador
de hanseniase e de se estar esclarecendo sobre os efeitos
das medicacdes e as possiveis reacdes causadas por eles.

Os pacientes portadores de hansenfase rejeitam-se a
simesmo na medida em que acontecem as transforma-
¢oes em seu corpo, as cicatrizes deixadas pela doenca
e alteracdes deixadas em sua pele, sentem-se criaturas
sujas despreziveis e sem valor'®.

Eu ndo sei, ele me humilha [..] ele me chama de carnica
podre, diz que eu ndo sou nada dele (D.8, feminino).

Eu tava quase em depressdo [..] eu tava dependendo dos
outros, se era pra mim comer, fazer as coisas tinha que
esperar meus parentes trazerem (D.1, masculino).

Torna-se evidente nessas falas o sentimento de infe-
rioridade que os portadores de hanseniase vivenciam.
Primeiro observa-se o preconceito presente dentro da
familia, a doenca é apontada como algo que empo-
brece o ser humano, fato que é carregado junto com a
historia milenar da hanseniase na qual as pessoas com
essa doenca viviam separadas das demais por serem
consideradas impuras. No outro depoimento, o senti-
mento de inferioridade fica claro, pois 0 modo de vida
dele foi afetado, ficando expresso que a hanseniase é
uma doenca que interfere na vida social e psicologica
do paciente, sendo preciso que os profissionais da area
da saude verifiqguem essa questao, possibilitando um
tratamento mais compreensivo e afetivo, pois ele pode
trazer grandes prejuizos ao portador.

Mudanca no cotidiano familiar

A hanseniase, por ser uma doenca infectocontagio-
sa, termina sendo estigmatizada pela sociedade e por
familiares. Alguns fatores como a falta de conhecimento
das pessoas e o preconceito influenciam no tratamento
dos portadores de hanseniase, assim é necessario uma
investigacdo interpessoal.

Ela td com isso, entdo separa o copo, separa o prato, sepa-
ra tudo, com medo da gente transmitir [..] tu ndo queira
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saber o quanto as palavras dele machucava mesmo.
Ave Maria! Gragas a Deus que ele foi para o canto dele e
eu pra o meu [..] foi muito complicado a minha relacéo
com ele e quando eu descobrir que tinha hanseniase af
piorou, mais ainda. (D.11, feminino)

A falta de informacdes corretas sobre a hanseniase
pelos familiares, amigos e vizinhos desencadeia situagcdes
preconceituosas, pois esta enraizado no inconsciente
social que esta é de facil transmissao e, por isso, pessoas
sadias nao devem manter contato com pessoas infecta-
das para ndo contrairem uma enfermidade que deforma
e incapacita como é de predominio no pensamento
socialmente formado®.

A sexualidade envolve ndo somente o prazer genital,
mas engloba muitos outros aspectos como o afetivo e o
amoroso e faz parte da histéria de vida da pessoa. No de-
poimento citado anteriormente, fica claro o impacto da
hanseniase na sexualidade de seu portador, evidencia-se
0 quanto ela se mostra fator preponderante no processo
de separacao dos casais.

Além disso, pode contribuir para a ocorréncia da
separacao em algumas familias, sobretudo naquelas
familias em que o relacionamento conjugal ja apresen-
tava indicios de desavencas e num momento de “crise”,
desencadeado pela doenga, acentuam-se os problemas,
acarretando rompimento do relacionamento'?. Deste
modo, a hanseniase desencadeia mudancas na vida do
portador, muitas vezes, levando a dificuldades apds o
diagnostico da patologia.

Eu também fiquei sem trabalhar por que sé ela traba-
lhando pesa [..] quando eu trabalhava era bom demais,
todo més eu tinha aquele dinheiro fixo que era meu, e
ela tinha o dela, era nés dois dentro de casa, comprava
as coisas e gjeitava a casa (D.2, masculino).

Sabe-se que durante muito tempo os homens foram
vistos como provedores do lar, onde 0s mesmos saiam
para trabalhar e deixavam suas esposas cuidando dos
filhos e da casa. Essa imagem passada por muitas familias
que ndo acompanharam a evolucao dos tempos, em que
homens e mulheres trabalham juntos para terem uma
condicao financeira melhor. Nesse depoimento, observa-
-se o desconforto desse portador de ndo poder ajudar na
renda familiar e de ndo se apresentar no momento como
o principal mantedor do sustento familiar, pois o trabalho
é fonte de renda e sobrevivéncia do homem e sua familia,
e a hanseniase atinge em algum grau a disposicéo fisica,
fazendo com o que o portador modifique a sua rotina.

A hanseniase pode questionar e ameacar o papel
masculino como provedor da familia. Em alguns casos,
é necessario dissimular ou omitir a vulnerabilidade fisica
para manter um status socioecondmico; em outros casos,
na&o é possivel garantir o emprego ou o nivel de renda®.
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CONCLUSAO

A hanseniase é uma doenca milenar que carrega um
estigma e preconceito muito grande por parte da socie-
dade e estd presente desde os primoérdios da humanidade.
Através dessa pesquisa observou-se que ela ultrapassa a
dor e o sofrimento causados pela doenca, assim perce-
beu-se que ela transforma o cotidiano do ser e entra na
sua familia, interferindo na sexualidade do portador.

Constatou-se a dimensdo do sofrimento causado
pela doenca no grupo de pessoas entrevistadas, elas
demonstraram certo incbmodo ao serem questionados
acerca de sua vida sexual, porém quando comecavam a
responder percebiam-se as mudangas que a patologia
acarretava na sua atividade sexual, como: a diminuicéo
do desejo sexual e a falta de motivacdo para a realizacédo
do ato sexual. A existéncia da doenca afeta diretamente
o relacionamento, porém conviver com uma doenca
estigmatizante como a hanseniase causa desconforto e
compromete o cotidiano dessas pessoas.

Além disso, a desinformacédo dos portadores e de seus
familiares sobre a doenca e seu modo de transmissdo
gera conflito no meio familiar. Sabe-se que a hanseniase
nado é transmitida pelo contato sexual, porém mediante
a analise é visivel o desconhecimento dos sujeitos sobre
tais aspectos.

Vale ressaltar que a educacdo em saude deve ser
feita durante todo o tratamento da hanseniase, ela deve
abordar ndo apenas o paciente, mas também os comu-
nicantes e toda a populacdo. E, durante a educacdo em
salide é preciso abordar todos 0s aspectos que envolvem
a doenca como modo de transmissao, aspectos psicos-
sociais e tratamento.

As mudancas na aparéncia sao relatadas por mulheres
como algo que interfere na sua sensualidade e afeta sua
vida sexual, pois o fato de se sentir inferior aos demais.
Com relacdo ao cotidiano familiar, a hansenifase é rela-
tada por alguns sujeitos como causa de desemprego
de muitos dos entrevistados e isso, para os homens, é
algo que interfere diretamente no seu papel masculino
enquanto provedor do lar.

As implicacdes na sexualidade do portador de hanse-
niase sao indmeras e com essa pesquisa conclui-se que a
hansenfase impede que seus portadores vivenciem sua
sexualidade plenamente, seja por problemas de ordem
psicoldgica ou mesmo organica.

Assim, sugere-se que 0s servicos de salide passem a
compreender o portador de hansenfase em sua com-
plexidade, abordando ndo apenas o tratamento, mas 0s
aspectos que envolvem o ser humano e seus familiares
através de tecnologias simples como a educagédo em
satide. E importante que todos os profissionais de satide
envolvidos estabelecam uma rotina e figuem atentos a
sexualidade do portador, buscando sempre questionar o
problema e tirar as duvidas, pois é um fator que influencia
no tratamento da doenca.
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