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Meanings associated to leprosy: insight of patients

RESUMO

Apesar da evolucdo e da melhora na qualidade da assis-
téncia prestada aos doentes de hanseniase, em nosso
pafs, observa-se ainda a presenca da estigmatizacdo
da doenca. A presente pesquisa trata-se de um estudo
descritivo, cujos objetivos foram: caracterizar o perfil dos
hansenianos atendidos no hospital Padre Bento e identi-
ficar as repercussdes psicossociais associadas a doenca.
Ap6s a aprovacao pelo Comité de Ftica, as entrevistas
foram gravadas, transcritas e passaram por um processo
de andlise de conteutido. Os resultados foram: 50% eram
mulheres; 71% possufam o 1° grau incompleto de escola-
ridade sendo o restante composto por analfabetos (sendo
43% das mulheres e 14,3% dos homens), 65% dos sujeitos
possuiam mais de 45 anos de idade. O grupo multibacilar
predominou (93%) e o indice de sujeitos que abandonou
ao menos uma vez o tratamento foi de 43%. Referiram:
discriminacdo no trabalho; aposentadoria por incapacida-
de fisica; afastamento de amigos, receio do preconceito
das pessoas em relacdo a doenca, e mudancas de habitos
cotidianos. Podemos concluir que os sujeitos estudados
constituem um grupo de excluidos socialmente, estigma-
tizados no trabalho, no lazer e nas relagdes interpessoais.
Dessa forma, o estudo aponta para a necessidade de
prdticas de saude voltadas a insercao social.
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ABSTRACT

Despite the evolution and the improvement in the qua-
lity of the assistance given to the people with leprosy, in
our country, stigma related to the illness is still present.
This descriptive study aimed at characterizing the profile
of the patients with Hansen's disease in Padre Bento Hos-
pital, in Guarulhos (SP) and identifying the psychosocial
repercussions associated to the illness. After the approval
of the Ethics Committee, the interviews were recorded,
transcribed and its content analyzed. The results showed
50% women; 719% had low level of education (incomple-
te elementary school) and the rest was composed by
illiterates (43% women and 14.3% men), 65% of them
were more than 45 years-old. The multibacillary group
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predominated (93%) and the percentage of people who
abandoned the treatment at least once was 43%. They
reported having gone through: discrimination at work;
disability retirement; distance from friends, prejudice
because of the disease, and daily habits change. We can
conclude that these people studied by this research are
excluded socially, suffer from stigma at work, at their
leisure time and in their interpersonal relationships. The-
refore, the study points out to the need of health care
actions to promote their social insertion.

Key-words: hansens’s disease, nurse’s role; prejudice; stigma.
INTRODUCAO

Historicamente, em nosso pals, a assisténcia a satude
desenvolveu-se pelo atendimento clinico e individual,
relegando a plano secundario os fatores sociais. Ini-
cialmente, uma das medidas propostas para controlar
a hansenfase foi a implementacao do isolamento dos
doentes nos leprosarios, recomendada na Conferéncia
sobre a Lepra, realizada em 1897, e adotada em quase
toda a Europa, com o objetivo de evitar que esses do-
entes transitassem liviemente pela cidade'. No Brasil, a
hanseniase passou a ter maior atencdo do poder publico
e fazer parte dos programas governamentais de combate
as doencas transmissiveis. Cabia ao governo acionar os
mecanismos de controle e identificar os doentes na
sociedade, com vistas a isola-los".

A partir da década de 1920, ocorreu a adocdo do
modelo asilar, com a construcdo de asilos-coldnias, cuja
preocupacao era abrigar, por meio da internacdo com-
pulséria toda a populagdo atingida pela hanseniase®.

Com o beneficio da descoberta da sulfona, primeira
droga efetiva contra o bacilo causador da doenca, a
segregacao dos hansenianos comecou a ser criticada.
Dessa forma, o isolamento compulsério foi formalmen-
te abandonado através da lei n° 986, de 7 de maio de
1962, e a descentralizacdo do tratamento da doenca foi
aprovada, consolidando a nova politica chamada de
Controle Nacional contra a Lepra®. Nos anos 70, com
a implementacdo da poliquimioterapia (PQT) o novo
modelo passou a ser o tratamento ambulatorial®.

Atualmente, os dados fornecidos pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS) indicam que a hansenfase
continua em fase de expansao no Brasil, mantendo-se
em segundo lugar no cendrio mundial. Os coeficientes
de hanseniase, em nosso pais, revelam uma diversidade
segundo a regido geografica, evidenciando, entre vérias
causas, a permanéncia das desigualdades entre os diferentes
lugares e grupos sociais, além da baixa resolutividade dos
servicos de salide a muitos dos agravos que prevalecem
na populacao®’.

A taxa de prevaléncia nos ultimos 15 anos foi reduzi-
da em mais de 80%, e até o ano de 2004, dois Estados
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(Rio Grande do Sul e Santa Catarina) atingiram a meta
de eliminacdo da hanseniase, segundo os critérios da
OMS, e pelo menos, mais quatro Estados estdo em vias
de eliminacédo (Sao Paulo, Parand, Distrito Federal e Rio
Grande do Norte). Entretanto, o Brasil ainda é responsavel
por 80% do total de registro dos casos no continente
americano®. A situacdo é preocupante, uma vez que as
diversas regides do Brasil apresentam um quadro dife-
renciado em relacdo aos coeficientes de prevaléncia e
incidéncia da doenca.

Ha necessidade urgente do aumento de cobertura das
acoes de controle da doenca, para todas as unidades de
salde dos municipios endémicos, como parte de uma
polftica geral de descentralizagcdo que é desenvolvida pelo
Ministério da Saude (MS) baseada no Programa de Saude
da Familia (PSF)°. Atualmente, com a implantacdo do Sis-
tema Unico de Saude (SUS), o atendimento na capital do
Estado de S&o Paulo encontra-se na fase de reorganizacao
da assisténcia tendo o Municipio como gestor.

A assisténcia aos doentes de hansenfase encontra-se
estruturada no atendimento ambulatorial realizado pelas
unidades da rede basica de saude, em que o doente
deve comparecer mensalmente para uma consulta e
receber a dose supervisionada do tratamento deno-
minado poliquimioterapia (PQT/OMS), proposto pela
OMS e normatizado pelo MS e Secretarias do Estado
da Saude'. A duracdo do tratamento medicamentoso
estd baseada no diagndstico clinico dos doentes que
sdo classificados para fins operacionais para instituicao
do regime poliquimioterdpico em paucibacilares (PB) e
multibacilares (MB)°.

O tratamento consiste também no acompanha-
mento dos doentes por uma equipe multidisciplinar
e visa a prevencao e o tratamento das incapacidades
fisicas, assim como a identificacdo e o monitoramento
de intercorréncias responsaveis pela doenca. A alta
medicamentosa constitui um dos grandes avancos em
relacdo ao controle da doenca, mas entendemos que
as formas especificas de viver/consumir das familias dos
hansenianos, em controle nos servicos de saude, sdo
preenchidas por um conjunto de adversidades. Estas,
particularmente, favorecem a rendicdo bio-psiquica de
seus membros aos microorganismos, cuja ‘multiplicacdo
determinada e objetiva pertence ao conjunto das relacbes
econdmicas e sociais”.

A assisténcia em hansenfase nao se restringe ao tra-
tamento medicamentoso, as necessidades sao amplas,
desde a busca do diagndstico precoce a investigacao
epidemioldgica, passando pelo atendimento sistema-
tizado da demanda espontanea por meio da cobertura
maxima entre os servicos de salde existentes. Para
concretizar essas acdes, de acordo com a realidade de
atendimento, deve-se investir na drea administrativa e
financeira, bem como nos recursos humanos, principal-
mente a respeito da qualificacdo técnica, capacitando-os
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avalorizar as dimensdes subjetivas do adoecimento e do
processo de cuidar'®. Deve-se considerar especialmente
0 alto potencial incapacitante da hanseniase, o que nos
leva a considerar de extrema importancia a assisténcia
que contemple tanto os aspectos bioldgicos e psicolo-
gicos como 0s sociais.

Para Duerksen", “a restricéo fisica é apenas um dos as-
pectos da incapacidade e deficiéncia com que se defrontam
os doentes com hanseniase; problemas emocionais, sociais
e psicolégicos sdo também muito importantes”. Nossa
compreensao é de que o processo de cuidado integral
do hanseniano requer uma transcendéncia da dimen-
sdo biomédica da hanseniase e uma compreensédo da
dimenséo psicossocial dessa vivéncia.

Ahanseniase é caracterizada por uma doenca que pode
ocasionar a deformidade fisica, acarretando um forte traco
de estigma social. Segundo Goffman'?, “tal caracteristica
é um estigma, especialmente quando o seu efeito de
descrédito é muito grande - algumas vezes ele também é
considerado um defeito, uma fragueza, uma desvantagem
- e constitui uma discrepancia especifica entre a identidade
social virtual e a identidade social real".

OBJETIVOS

« Caracterizar o perfil dos doentes de hanseniase
atendidos no Hospital Padre Bento, quanto a: idade,
sexo, escolaridade, procedéncia, etnia, estado civil,
forma clinica de hanseniase, tempo de tratamento,
e uso de medicacéo.

- Identificar o significado da hanseniase, para esses
doentes, e as repercussdes psicossociais associadas
por eles a doenca.

METODOLOGIA

Local de estudo

O Complexo Hospitalar Padre Bento, localizado na
cidade de Guarulhos, ¢ uma instituicdo de satide inserida
no contexto histérico da hanseniase que vem se trans-
formando de acordo com as diferentes politicas publicas
de saude adotadas em nosso pafs.

Apds o periodo de reorganizacao do sistema de
assisténcia, a instituicdo passou a ser denominada de
Hospital Geral, e deu-se a ampliacdo do atendimento
a outras patologias. Mais tarde, apdés uma nova refor-
mulacdo administrativa, recebeu a denominagao de
Complexo Hospitalar Padre Bento, e passou a realizar um
atendimento geral a populagcéo, composto de diferentes
especialidades. Vale a pena destacar que a resolucao SS
- 130, de 08 de outubro de 2001, estabelece o Complexo
Hospitalar Padre Bento em Guarulhos como referéncia
hospitalar em hansenfase para a drea da regiao metro-
politana da Grande S&o Paulo'.
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Populacao e amostra de estudo

A populacdo deste estudo foi constituida pelos do-
entes que receberam algum tipo de assisténcia a salide
no Hospital Padre Bento durante o periodo de coleta de
dados, ocorrido entre outubro e dezembro de 2005. Para
a composicdo da amostra de estudo, foram estudados
os hansenianos que estavam internados nesta instituicdo
de salde e aqueles doentes que receberam assisténcia
na sala de curativos.

Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu apés aprovacao do projeto
pelo Comité de Etica do Complexo Hospitalar Padre
Bento, por meio de entrevistas gravadas, utilizando-se
um instrumento semi estruturado. Esse instrumento foi
reformulado segundo os ajustes identificados na reali-
zacdo do pré-teste.

Inicialmente, os doentes foram informados sobre: a
finalidade da pesquisa, 0 método de coleta de dados,
o carater sigiloso dos dados obtidos e a publicacdo dos
mesmos. Foi solicitado, apds a anuéncia da participacao
neste estudo, que 0s mesmos assinassem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomen-
da a Resolucao ne 196 do Conselho Nacional de Saude
que trata de pesquisa envolvendo seres humanos. As
entrevistas foram realizadas, em salas privativas do pro-
prio hospital, pela estudante bolsista deste estudo sob
supervisao das demais pesquisadoras.

Analise dos dados

As informacées coletadas foram inicialmente transcri-
tas em uma folha de resposta decodificada e, posterior-
mente, armazenadas em banco de dados do Programa
Excel, utilizando-se planilhas que conformaram o perfil
dos doentes estudados em relagcdo as varidveis sécio-
demogréficas. Em seguida, foi realizada a transcricao
das fitas contendo os depoimentos integrais dos entre-
vistado.

Para a andlise qualitativa, sequndo as recomendacdes
de Bardin™, realizou-se a leitura de cada narrativa para
apreensao e a interpretacao do texto, construcao de uni-
dades de significacdo ou temas dos discursos a partir das
categorias de analise propostas, e andlise do contetdo
tendo por base os pressupostos tedricos adotados no
presente estudo.

Andlise de conteudo

A andlise de conteudo foi desenvolvida para investi-
gar a questdo envolvida na pesquisa, utilizando como
base os discursos dos entrevistados como conteldos
da comunicacéo.

Inicialmente, o processo da anélise dos discursos ocor-
reu com a delimitacao das categorias estabelecidas apos
um trabalho intenso de leitura e releitura das entrevistas.
Em seguida, através da visdo qualitativa, estabelecemos
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a presenca de determinados temas. O tema refere-se a
toda unidade de significagdo que se liberta naturalmente
de um texto analisado, segundo critérios relativos a teoria
que nos serve de guia™.

O passo seguinte foi a interpretacao e a discussao
dos conteudos, relacionando os temas entre si e o texto
na sua totalidade de forma a encontrar os valores de
referéncia e convergéncia de significados presentes nos
discursos, tornando possivel considerar as emocoes,
0s sentimentos, as percepcdes, as opinides, as relacdes
sociais e as vivéncias dos sujeitos. Evidenciamos duas
unidades tematicas e suas respectivas categorias: a
doenca (imagem da doenga, causalidade, curabilidade,
transmissibilidade, tratamento), e as repercussdes sociais
(familia, amigos, trabalho)

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracteristicas gerais da amostra

A amostra deste estudo foi constituida por 14 pessoas,
das quais, 10 (71,4%) estavam internadas em decorréncia
de estados reacionais, especialmente de reacdes tipo 2,
e apresentavam, No momento da entrevista, surtos leves
ou moderados; as outras 4 (28,6%), compareceram a Ins-
tituicdo para receber assisténcia na sala de curativos por
apresentarem lesdes em decorréncia da hanseniase.

A amostra apresentou a mesma proporcao (50%)
de homens e de mulheres e a metade era constituida
por pessoas consideradas idosas, com idade igual ou
superior a 60 anos.

Ambos 0s sexos apresentaram baixos indices de
escolaridade, situacao mais critica em relacdo ao sexo
feminino. A maioria (85,7%) dos homens possuia o 1°
grau incompleto, e o restante (14,3%) era analfabeto.
Quanto as mulheres, mais da metade (57,1%) apresentava
o 1° grau incompleto, e 42,8% identificaram-se como
analfabetas.

Em relagdo a etnia, encontrou-se a maior porcentagem
de brancos (71,4%), seguido por pardos e negros. Quanto
ao estado civil, verificou-se que a maioria dos sujeitos es-
tudados referiu ser vitivos (35,7%) ou casados (28,5%).

Quanto ao local de moradia, 71,4% das mulheres nas-
ceram e moravam no Estado de Sao Paulo. Entretanto,
a naturalidade dos homens foi bastante diversificada,
encontrou-se a mesma porcentagem (28,6%) entre os
nascidos na regido Sudeste (Estados de Minas Gerais e
Rio de Janeiro) e os nascidos na regiao Nordeste (Estado
de Pernambuco).

Manifestacoes da doenca

Evidenciamos a predominancia de doentes no grupo
dos MB (93%), no qual se encontram as formas clinicas
contagiantes da doenca: Virchowiana (V) e Dimorfa (D).
Apenas um dos entrevistados era classificado no grupo
PB, na forma tuberculdide (T).
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A maioria dos entrevistados j& se submeteu a trata-
mentos anteriores para o controle da hansenfase, e quase
a metade (43%) abandonou o tratamento ao menos
uma vez. Os principais motivos revelados foram: a falta
de credibilidade na eficicia da medicacdo em funcdo de
efeitos colaterais indesejaveis e falta de tempo nas suas
atividades cotidianas para completarem o esquema de
tratamento.

A seguir serao apresentados alguns trechos dos
depoimentos dos sujeitos que participaram do estudo,
e a discussao acerca de cada tema relacionado com a
respectiva categoria a que pertence.

Doenca
Trata-se das representacoes e concepgoes relaciona-
das a hanseniase abordadas pelos sujeitos da pesquisa.

Imagem da doen¢a

Refere-se a imagem que os doentes possuiam da
hanseniase. Entre os doentes que estavam internados
foram, freqUentemente, mencionadas caracteristicas
envolvidas pelo aspecto psicosocial da hanseniase e por
repercussdes da doenca em suas vidas:

..uma coisa horrivel na minha vida, deixou marcas
no corpo... fiquei muito triste. (S1)

(..) judia da gente. Cé vai, mais tdo divagar. (52)
(..) na minha vida foi muito dificil, muito dificil.
(55)

(..)Prejudico em tudo, no servico, em tudo, é dificil,
sofre muito. (S9)

Entretanto para os hansenianos que procuraram ape-
nas a assisténcia de curativos do hospital e apresentavam
melhores condicoes de salde, aimagem da hanseniase
estava vinculada, especialmente, aos sinais e sintomas
referentes a falta de sensibilidade e ao aparecimento de
manchas pelo corpo:

(..) o pobrema que mais me deu é o pé, mais nada...
ndo sentia dor nenhuma, ndo sentia nada... (S7)
(..) a hansenia pra mim foi uma coisa grave por cau-
sa de eu ndo sabe, né... a pessoa vé essa mancha e
pensanum é nada, ferimento ndo é nada e, as vezes,
ta com esse pobrema e ndo sabe... (S11)

Causalidade
Este tema apresentado por muitos sujeitos da pesqui-

sa estd relacionado as representacdes diversas das ado-
tadas no modelo biomédico que referiram em relacdo
a causa da doenca:

(..) peguei, acho, que foi por causa da limpeza dos

banheiros na Caixa Econémica, a privada era muito

suja. (S1)
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Para este doente, as condicdes insalubres de suas
atividades profissionais é que propiciaram o apareci-
mento da doenca. Claro’®, em estudo desenvolvido
com doentes com hanseniase, também encontrou
representacdes da hanseniase ligadas a idéia de sujeira
Ou causada por esta.

O trabalho de Feliciano e Kovacs'® comprovou que
a grande maioria das pessoas dos seus estudos desco-
nhecia o processo de adoecer. A hanseniase apresenta
uma relagdo direta com a centralidade do social. Esse
retrato estd evidente na realidade de exclusdo social da
maioria das populacdes dos continentes asiatico, africano
e latino-americano, onde se encontra a maior parte dos
hansenianos oficialmente registrados no planeta.

Entendemos que a causalidade da hanseniase, sob
0 ponto de vista dos acometidos pela doenca, esta
compreendida além da visdao organicista dominante,
estrutura-se na determinacao social do processo salde-
doenca". Para alguns dos sujeitos estudados, a causa da
existéncia da hanseniase pode ser de natureza religiosa
- segundo o sujeito da entrevista, Deus legou a doenca
para que a humanidade possa vencé-la através do sofri-
mento necessario para a salvagao crista:

(...) coisa que Deus deixo pro mundo, né... E uma
praga, né. (511)

Transmissibilidade

Os entrevistados demonstraram ter desconhecimento
sobre as formas contagiantes e ndo contagiantes da
doenca, e possufam uma idéia de contdgio baseado na
transmissao direta, como a maioria das doencas infecto-
contagiosas de natureza aguda.

Em alguns casos, as informacoes recebidas do médico
nao foram esclarecedoras quanto as formas de transmis-
sdo da hanseniase, como podemos observar no relato
a seguir. Segundo o doente, todas essas concepgdes
foram adquiridas a partir da orientacdo médica, durante
as consultas:

(..) ela passa pra outras pessoas, através de que...
através de um ferimento, né... de saliva, as vezes, que a
médica falo que passa pra outras pessoas. Mas é uma
doenca que ela num... assim um determinado assim,
que ela num avanca imediatamente, ela demora vd-
rios anos pra pessoa sabe que tem aquele pobrema,
ela pode ser descoberta por uma mancha, né. (S11)

O contégio relacionou-se também com os sentimen-
tos das pessoas envolvidas a respeito da doenga, como
no depoimento abaixo, cujo doente refere que o medo
de contrair a doenca tornava a pessoa mais vulneravel:

(..) Tem um que tem medo, tem outro que ndo tem,
né...igual o falecido do meu pai teve hepatite, minha
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mae dormia com ele, tinha minha tia, ela tinha
medo dele, nada, num tenho nada. Quanto mais
medo pior é, eu acho isso. (57)

Curabilidade

Em relacdo a cura, a maioria dos doentes acreditava
que essa possibilidade era atribuida a um feito divino. A
crenca na cura da doenca proporcionava esperanca e
tranquilizava os doentes:

(..) quando eu descobri, fiquei um pouco assustado,
sem sabe, né. Pensei que era outra coisa mais grave,
mas agora, gracas a Deus, é uma coisa que tem
cura... antigamente, ndo tinha cura, era considerada
como leprosos, né. Pessoal sabe que era contagiosa..
hoje tem cura, descobriram a cura, ai fiquei mais
sossegado. (S11)

(..) A hanseniase na minha vida era muito pre-
conceito, pessoal tinha medo, achava que... que
a doenca ndo tinha cura e de fato a doenca tem
cura. (S12)

(..) que Deus é tGdo bom que tem os médico pri-
meiro, né... pra cuida e tem Deus e tem curd, isso é
importante. Porque a pior coisa é quando se chega
num lugar e diz que ndo tem cura, ai a pessoa qué
suicida, se mata, qué faze tanta coisa. E Deus, né... é
tdo misericordioso que olha por nés, né. (S14)

No trabalho de Claro™ também se observou que a
maior parte dos pacientes, em tratamento, acreditava
na cura da hanseniase, ressaltando a necessidade de um
longo tratamento.

Apenas um doente demonstrou relativa ddvida em
relacao a cura, relatando que foi informado sobre a
incurabilidade da doenca. Apesar disso, ndo afirmou
acreditar nessa informacéo e persistia no tratamento e
nas mudancas de habitos que considerava prejudiciais:

(..) Falam que ndo tem cura, mas faze o que, isso af
édavida, remédio quando eles passa eu tomo, ndo
falto, que eu ndo bebo, nem fumo, né. (S7)

Tratamento
Foi possfvel observar que muitos doentes nao se-

guiam, adequadamente, o tratamento, principalmente
quanto ao uso dos medicamentos em casa. Essa situacao,
na maioria dos casos, estava vinculada ao mal estar e
demais efeitos colaterais decorrentes da PQT, e também,
afalta de disciplina para o uso de antibidticos, que inter-
feria nos habitos do doente:

(..) segundo o médico que eu tive, disse que é dois

anos de tratamento, né. Ta certo que isso eu posso

fazé em casa, tudo bem, mas jd tentei faze em casa e

ndo deu certo, por isso estou aqui. Espelho em Deus

que daqui pra frente melhora a situagéo.
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A adesdo ao tratamento em hanseniase integra me-
diagdes psicoculturais associadas ao estigma, a repulsa,
ao estado de angustia, a rejeicdo “oriundos de uma
desinformacédo de massa” e 0 acesso a organizacdo dos
servicos de saude'®,

Evidenciamos, em um relato, a conscientizacdo do
doente da importancia do tratamento para que nao
ocorra a transmissibilidade da doenca:

(..) Se a gente tem esse pobrema e néo toma me-
dicamento, entdo ela, ela passa pra outras pessoas.
(S11)

Em outro caso, o tratamento da doenca néo foi realizado
devido a falta de diagnéstico adequado do problema:

(...) foi um pouco de descuido médico, em tudo lugar
queeu ia diziam: a senhora nao tem nada... O médi-
codaqui mesmo ndo sabia e eu trato aqui hd trinta
anos, foi indo assim, até descobri assim. (S8)

Esse fato revela uma insuficiéncia na capacitacao dos
profissionais de salde para lidarem com a hanseniase.
E contribui para que a doenca seja, quase sempre, diag-
nosticada tardiamente'.

Repercussoes Sociais

Familia

A familia se apresentou, para a maioria dos doentes
entrevistados, como apoio fundamental para a recupe-
racdo. Para Queiroz e Puntel®, a alianca com a familia é
indispensavel e também estd presente em grande parte
dos casos em seus estudos. A revelacdo do diagnostico
aos familiares dos sujeitos estudados nao provocou
atitudes de afastamento:

(..) A familia tudo bem, ndo tem nada, nada contra
ndo; em casa é tudo normal. (54)

(..) minha familia é muito boa, meu marido é muito
trabalhado... meus filho também, td tudo sobre si,
jd casados, né..ta tudo bem, eles entende, meus
cunhados, minhas cunhadas, eles tudo entende.
(55)

(..) A familia sabia de tudo, né. Nao mudou nada
ndo... que meu negocio ndo é dize que a doenca
carregada, sabe. (56)

(..) Minha familia, tudo isso eu falei pra todo mundo,
eles ndo... faze o que entendeu. Minha filha, minha
mde, minha mulher... pediram pra elas faze exames,
fizeram e deram tudo certo. (57)

Alguns doentes relataram que o carinho e o cuidado
dos familiares com eles aumentaram depois de contrai-
rem a doenca, fortalecendo a relacao familiar:
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(..) o contato com a familia continua normal. As
vezes, até mais carinhoso, eles entende, que é ex-
plicado, né.. pra quem a gente conversa, que é da
familia, a gente explica como que é, se pega ou ndo
pega, né. (S11)

(...) Meu pai foi um bom pai, né... meus irmdo,
familia em geral, minhas amigas em geral, nunca
me abandonaram, né. Gracas a Deus, é onde eles
pegaram mais amor, minhavida, né. Ai meu paifala
assim: - Mais agora, o povo peqo mais amor ainda,
a familia e os amigos sempre ajudam. (S14)

Em duas narrativas, foi explicitado o afastamento e
o preconceito da familia, que ndo se comprometeu em
ajudar o doente. Nestes casos, os doentes apresentavam
manchas pelo corpo e um dos casos apresentava também
deformidades, o que comprometia a aparéncia fisica.

(..)Afamilia.. ninguém entende isso sé eu entende...
eles ndo vém em casa, jd faiz um tempo que eles...
né. Néo vem que eles ndo qué, né. (S3)

(..) Meus amigos me tratam tudo bem... me tratam
mais de que uma familia trata. O meu filho hd cada
quinze dias vem me vé. (S9)

Notamos diante desses depoimentos, que a familia é
considerada a principal componente da rede de apoio
dos doentes. O estudo de Feliciano e Kovacs's também
descreve o predominio dos familiares na composicao
dessa rede de apoio.

Amigos

Quanto ao relacionamento com os amigos, encon-
tramos uma situacao diferente a observada na relacdo
familiar. Grande parte dos entrevistados revelou que
sofreu atitudes preconceituosas por parte dos amigos,
como explicitado a seguir:

(..) Os amigos me abandonou. Depois que ce ta
com uma doenga dessa ai... ai tudo... ah, os amigos
separa jd, jd corre um pro lado, outro corre pra ou-
tro, jd pensa que é uma coisa dum outro mundo,
que ce ai, al pega em todo mundo, ai jd come¢a a
separa. (54)

(..) Pessoal que tinha preconceito, eles lavavam o
banheiro até com soda, de medo. (S12)

A ocultacdo do diagnostico esteve presente em ape-
nas um caso, e ocorreu, segundo o doente, devido ao
receio do afastamento das pessoas:

(..) Ndo contei pra nenhuma amiga, nem no traba-

lho, nem para os parentes mais distantes, porque
acho que eles poderiam se afastar. (S1)
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Observamos, com freqiiéncia, atitudes de estigma-
tizacdo nas relacdes sociais dos hansenianos entrevis-
tados, particularmente relacionadas aos amigos, fator
ligado principalmente a ignorancia quanto ao contagio
da doenca. Os resultados nao estao de acordo com os
obtidos no estudo desenvolvido por Queiroz e Puntel®,
ao conclufrem que o preconceito, do meio social, ndo
estd ligado exclusivamente ao desconhecimento sobre
o contdgio da doenca.

Trabalho

Neste estudo, na maior parte dos entrevistados, foram
observadas transformacdes relacionadas ao trabalho. A
maioria dos doentes teve que parar de trabalhar, e os
principais motivos eram referentes ao tratamento hospi-
talar, as incapacidades fisicas e ao sofrimento emocional
pela doenca:

(..) Modificou bastante, porque, principalmente no
trabalho, parei no trabalho, é... agora ndo sei daqui
pra frente como é que vai ser, se eu vé poder trabalha
normalmente, segundo o médico que eu disse que é
dois anos de tratamento, ndo tenho ganho nenhum,
ndo tenho renda de nada. Gracas ao meu irmdo que
me deu a casa pra mim morar. Tenho quatro filho,
tudo de menor, eu que cuido deles, é. (S2)

(..) mudou é que eu ndo posso trabalha, mais néo
posso faze nada na vida, né.(S3)

(..) prejudico, em tudo, no servico, em tudo; eu num
pude mais trabalhd e no servico, ela me atrapalho
em tudo, porque é dificil, sofre muito. (S9)

Alguns doentes foram afastados do servico e, apés al-
gum tempo, aposentaram-se por estarem incapacitados
de exercer suas atividades:

(..) No trabalho se aposentei, me aposentaram,
né. Mas eu faco bico, né. Que pobre ndo pode vive
com dinheiro de saldrio minimo. Eu era motorista,
minha mdo, antigamente, ficava dor... dormente,
ai motorista sabe como que é, né... ai a doutora
me encostou, ai se encostei quatro anos e me
aposentaram. Pra mim, prejudicé que eu ganhava,
eu trabaiando ganhava mais, né... mais o que eu
posso faze...(S7)

() trabalho, eu tava trabalhando me afastei, né. Af
aposentei, gracas a Deus... que ndo teve condicées
de trabalha por causa que a firma calcava sapato,
né. Entdo num posso calca sapato por causa que
abafa muito o pé. Ai, ai fiquei cinco anos afastado
e aposentei. (S11)

Essa situacao provocou a reducao da renda em muitas

familias, levando a problemas econdmicos, ja que, em
muitos casos, o doente era o Unico responsavel pela
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renda familiar. Assim buscavam outros tipos de trabalho
temporarios, como diziam os chamados "bicos’, para
conseguirem melhores condi¢des financeiras. A classe
econdmica baixa é a mais prejudicada em relacdo a ocu-
pacdo, pois a maioria dos sujeitos executam atividades
bracais domésticas®.

Existiram casos em que os hansenianos tiveram seus
empregos prejudicados devido as consequiéncias provo-
cadas pela hansenfase, como a falta de sensibilidade e
as dores musculares. E mesmo diante dessas condi¢oes,
esses doentes continuaram trabalhando:

(..) prejudico, mudo porque dai acontece, dd febre
no corpo, ai comega a doe 0s 0sso, ai comega a doe
tudo, comega a incha minhas perna, ai'eu fico assim,
dd dor de cabeca forte... eu continuo trabalhando,
e quando eu trabalho muito de dia, ai a noite daf
doi muito, né, ddi as perna, ddi os brago, comega a
incha. (510)

(..) eu fago muito bico, né. Que pobre ndo pode
vive com dinheiro de saldrio minimo, 260 real (valor
da aposentadoria que recebia). Eu era motorista,
minha mdo, antigamente, ficava dor... dormente,
ai motorista sabe como é que é, né... (S7)

Um pequeno nimero dos entrevistados revelou que
a hanseniase ndo provocou nenhuma transformacao
considerdvel em suas ocupacdes, e assim continuaram a
trabalhar da forma como faziam antes da doenca.

No estudo desenvolvido por Claro®, geralmente, os
chefes e os patrdes eram quem evitavam os hansenia-
nos e se afastavam dos mesmos, evidenciando que a
estigmatizacdo também estava muito presente nessas
relacdes sociais. Essas situacoes faziam com que muitos
pacientes ocultassem o diagnéstico e alguns chegavam
a se afastar do trabalho para evitar sofrer preconceito.

CONCLUSOES

De acordo com o estudo, que teve como objeto a
visdo dos hansenianos sobre a subjetividade da han-
senfase em suas vidas, concluimos que estes: retém
pouco do conhecimento sobre as causas, o tratamento
e a cura da doenca; existe ainda associacdo da han-
seniase como uma doenca biblica, caracterizando-a
também como praga de Deus e, consideram a doenga
algo horrivel responsavel por muito sofrimento fisico
e psicologico.

Em relacdo as repercussdes psicossociais da hanse-
niase na vida dos entrevistados, podemos concluir que
todos referiram vivenciar situacdes de exclusao social,
dentre as quais: a necessidade de aposentar-se ou parar
de desenvolver atividades de trabalho, devido a incapa-
cidade fisica e a perda da sensibilidade, o que redundava
em sentimentos de inutilidade e preocupacdes financei-
ras; sentimento de isolamento, pois se escondiam em

Hansenologia Internationalis | 13



casa com vergonha das manchas que possuem na pele
e também devido ao preconceito de amigos e vizinhos,
com guem, na maioria dos casos, os doentes perdiam
0 contato. Foi possivel notar que, em muitos casos, 0s
doentes referiram um fortalecimento na relacdo familiar.
A familia, ciente das condicdes do doente, apoiava-o em
seu tratamento e recuperacao do bem estar.

Em sintese, concluimos que os sujeitos estudados
se sentiam estigmatizados no trabalho, no lazer e nas
relacoes interpessoais. E recebiam uma assisténcia que
possilibitava a continuidade do estigma e preconceito
na populacéo.

Evidencia-se a necessidade da reestruturacdo da
assisténcia a hansenfase considerando os processos de
fortalecimento e desgaste da vida dos hansenianos e ex-
hansenianos, priorizando-se politicas publicas de satde
que visem a inseri-los socialmente.
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