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RESUMO

A hanseniase constitui-se um problema de saide publica no Brasil, na medida em
gue apresenta altas prevaléncias, além de evolugdo cronica, e, quando nao tratada, pode
causar lesdes e deformidades. O interesse em desenvolver esta pesquisa foi instigado a
partir da permanéncia da doenga no Municipio de Nossa Senhora do Socorro, 0 qua ocupa
o terceiro lugar quanto a incidéncia da doenca no Estado de Sergipe. AS institui¢des
publicas de satde alegam que o preconceito e a exclusiao de parte da populagdo quanto ao
acesso, ao diagnastico e ao tratamento em sua fase inicial, S3o 0S principais obstaculos para
a eliminagdo da hanseniase. A pesguisa teve como objetivo geral levantar e analisar as
percepedes que 0s portadores de hanseniase tinham sobre a doenca, como objetivos
especificos, caracterizar os portadores de hanseniase no Municipio; detectar que tipo de
informagdes tém sobre a doenga, as formas de tratamento e os impactos da mesma no seu
cotidiano. Os procedimentos metodoldgicos combinaram analise documental e entrevista
semi-estruturada. O roteiro de entrevista constou de levantamento de dados referentes a
Situagdo socio-econdmica dos participantes. Outras questdes buscaram levantar
conhecimentos e percepgodes sobre a doenga, o tratamento e modificagdes ocorridas na vida
dessas pessoas apdés a descoberta da doenga. O grupo pesguisado apresentou
predominancia do sexo feminino, baixa escolaridade e renda familiar, sub-empregos e
desemprego. A respeito de informagdes sobre a doenga, os resultados revelaram que esse
grupo nao as possuia de modo claro antes do diagnoéstico e inicio do tratamento. Quanto ao
tratamento, embora todos tivessem feito, ocorreram interpretagdoes erroneas sobre o
mesmo. Em relagio aos impactos na vida cotidiana, detectou-se repercussdes negativas na
auto-imagem, desgjo de ocultamento da doenga e a percepgdo da cura como a eliminagéo
total de sinais e seqiiclas. A pesguisa concluiu que a prevencao, diagnostico e tratamento
ndo podem ficar restritos a area de saide, mas devem-se estabelecer relagdes entre saude,
educacdo e meio ambiente. Defende-se também a utilizagdo dos principios da educagdo
ambiental, atentando-se para os aspectos da percepgao dos portadores de hanseniase e suas

condi¢des de vida, com vistas a promover a prevengdo e tratamento da doenga.

Palavras-chave: Hanseniase, Percepcdes de Portadores de Hanseniase, Educagdo
Ambiental.
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ABSTRACT

Leprosy (or Hnasen’s Disease), is a major problem in Brazillian public health not
only for its prevalence rate of cases but also for its chronic development. Futhermore,
when the disease is not treated, it may cause injuries and deformities. The objective of
developing this research was due to permanent cases of this ailment in Nossa Senhora do
Socorro, a small town in Sergipe. This city ranks in the third position concerning the
incidence of the disease in the state of Sergipe. The public heath ingtitutions claim that
prejudice and exclusion of part of the population to have access diagnosis and treatment
even in the beginning of the disease have been the main obstacles to eliminate leprosy. The
genera purpose of the research was to find out and analyze the leprosy patients in order to
know the sufferers’ profile in terms of socioeconomic aspects, information about the
disease, ways of treatment and the impact of the disease in the leprosy patients’ everyday
life. The methodological procedures combined documentary analysis and semistructured
interview. The group involved in the research was maily women still working with low
family’s income and poor schooling, bad jobs. It is important that these patients didn’t
have correct information about either the diagnosis or the beginning of the treatment, for
they ended up mixing up the symptoms of leprosy with other diseases, sometimes they
couldn’t even notice them. Although they had undergone the treatment, some had wrong
interpretation and consequently stopping the treatment. In relation to the impacts in the
sufferers’ everyday life, it could be noticed negative repercussion in their self image,
willingness of occultation of the disease and the perception of healing as the elimination of
al symptoms and sequels. It can be concluded through the research that prevention,
diagnosis and treatment can’t be limited to health area only, but it is important to mention
the necessity of involving health, education and environment. Last but not least, it is worth
mentioning enviromental education, as well as taking into consideration the patients’

insights and their living conditions to promote the prevention and treatment of the disease.

Keywords: Leprosy, Patients’insights of Leprosy, Enviromental Education.
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RESUMEN

La lepra se constituye em un problema de salud publica en Brasil, ala medida que
presentaba altas cantidades de casos a lo largo de los afios, ademas de poseer una evolucion
Cronica, y cuando no tratada puede provocar lesiones y deformidades. El interés en
dasarrollar esta pesquisa fue generado a partir de la permanecia de la enfermedad en €l
municipio de Nossa Senhora do Socorro, € cual, ocupa o tercer lugar cuanto a incidencia
de laenfermedad en el Estado de Sergipe. Las ingtituiciones ptblicas de salud afirman que
el prejuicio y la exclusion por parte de la poblacion cuanto al acesso al diagnostico y al
trataminto en su etapa inicial, se constituyen en los principales obtaculos para la
eliminacion de lalepra. La pesquisa tuvo como ojetivo general, llevantar y analisar las
percepciones que los portadores de lepra en e municipio; detectrar que tipo de
informaciones tienen sobre la enfermedad, las formas de tratamiento y los impactos de la
misma en su cotidiano. Los procedimientos metodologicos combinaran analisis
documental, y entrevistas “semi-estructuradas’. El grupo pesquisado presento
predominancia del sexo femenino, bajo nivel de escolaridad y baga renta familiar,
ocurriendo subempleos y también desempleo. A respeto de informaciones sobre la
enfermedad los resultados revelan que ese grupo no las poseia de modo claro antes del
diagndstico e inicio del tratamiento, pues confundian sintomas de la misma con otras
enfermedades, o siquiera los percibian. Cuanto al tratmiento, aungue todos lo hayan hecho,
ocurrieron interpretaciones equivocadas en relacion al mismo redundado en interrupciones
desnecesarias. Con relacion a los impactos en la vida cotidiana se dectd repercusiones
negativas en el autoimagen, deseo de ocultar la enfermedad y € sentimiento de la cura
como la eliminacion total de signos y sequelas. La pesquisa concluyoque la prevencion,
diagndstico y tratamiento no pueden quedarse restrictos al area de la salud, pero se deben
establecer relaciones entre salud educaion y medio ambiente atentandose para los aspectos
de la percepcion de los portadores de lepra y sus condiciones de vida, buscando

promocionar la prevencion y tratamiento de la enfermedad.

Palabras clave: Lepra, Percepciones de |los portadores de lepra, educacion ambiental.
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1. INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenga milenar, caracterizada por amesgas ¢ perdas. Sua
historia ¢ marcada por medo e preconceito, por ser uma doenga contagiosa COmM evolugao
cronica gque pode provocar lesdes incapacitantes e deformidades, se nao tratada

precocemente.

Neste trabal ho, pretende-se relacionar a hanseniase com o ambiente no qual ocorre,
abordando os conhecimentos que os portadores tém sobre a doenga €, COMO a mesma

interfere em suas vidas, segundo sua propria visao.

Desde os primoérdios da civilizagdo humana, nos escritos hipocraticos, observam-se
as relagdes entre a satde das populagdes humanas e o meio ambiente. No século XIX, a
maioria dos estudos sobre as condigdes de satde baseava-se na teoria miasmatica, a qual
defendia que as doengas provinham das emanagdes resultantes dos acimulos de dejetos
(miasmas). No final do século XIX, a descoberta do microbio e o conceito de que agentes
biologicos especificos eram a causa de determinadas doengas consolidou o conceito de
unicausalidade (Barreto, 1990; Rosen, 1994). No inicio do século XX, foi desenvolvida a
teoria ecologica das doencgas infecciosas, na qual considerou-se fundamental a interagdo
entre 0 agente e 0 hospedeiro, reconhecendo ainfluéncia do ambiente sob varios aspectos:
fisico, bioldgico e social, isto €, a teoria da multicausalidade (Barreto, op.cit.). Nas décadas
de 60e 70, a incorporagdo de conceitos da Ecologia em estudos médicos originou a
geografia médica, definida como uma disciplina que estudava a geografia das doengas.
Nesse contexto, 0 estudo do enfermo nao podia ser separado do seu ambiente (Lacaz,
1972). No estudo das doencgas, deveriam ser considerados os fatores geograficos
representados pelos fatores fisicos, como clima, relevo, solos, hidrografia; fatores sociais e
humanos, como distribuicdo e densidade da populagdo, padrio de vida, costumes
religiosos, supersticdes € meios de comunicagdo e fatores biologicos, como as vidas

vegetal e animal e o parasitismo humano e animal.

Nos anos 80, a concepcao de ambiente € retomada e compreendida no ambito de
um espaco definido geograficamente. Com a incorporagdo de um espaco socialmente
ocupado, o desenvolvimento do capitalismo e as diversas formagdes econdmico-sociais
tém impacto direto na satide e no ambiente (Silva, 1981; Sabrozae Leal ,1992).
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Nessa perspectiva, a sande requereria, além do enfoque biologico, uma abordagem
socio-historica, na qual seriam enfatizados os aspectos que constituem o cenario da doenga
e da saude, percebendo as necessidades a0 nivel macrossocial (sociedade e grupos),
favorecendo a ocorréncia de mudangas sociais, associadas ao microssocial (individual)
como as mudangas subjetivas que dizem respeito aos habitos, costumes e modos de vida
das populagdes. A doenga ultrapassa, portanto, o plano organico e interfere na vida do

individuo de modo mais amplo, bem como em suarelagido com os outros.

Historicamente, a hanseniase tem sido associada a pobreza, a falta de condi¢des de
higiene, a questdes morais e religiosas e aos castigos divinos que envolviam

responsabilidade e cul pa pessoal.

Atualmente, a hanseniase ¢ considerada um problema de satide publica, visto que
apresenta altas prevaléncias. O numero de doentes estimado no mundo é de dez a doze
milhdes de casos. A Organizagdo Mundial de Saide (OMS) considera endémico o pais

com um ou mais doentes para cada mil habitantes (Claro, 1995).

O Brasil ¢ o segundo pais do mundo em casos de hanseniase, no ano de 2003 o
total de casos no registro ativo foi de 68.646, com um coeficiente de prevaléncia® de 3,86
casos por 10.000 habitantes e um coeficiente de deteccio? de 2,39 por 10.000 habitantes. A
regido Norte apresentou o coeficiente de prevaléncia de 11,31 por 10.000 habitantes,
seguida pela regido Centro-oeste (8,45); Nordeste (4,97); Sudeste (1,96); e Sul (1,29)(,
Brasil, Ministério da Satde, 2004).

No Estado de Sergipe, a taxa de detec¢ao para hanseniase no ano de 2003 foi de
2,66 por 10.000 habitantes e a taxa de prevaléncia de 2,2 por 10.000 habitantes (Ministério
da Saide, Brasil, 2004).

! Coeficiente de prevaléncia ¢ um indicador construido com os casos diagnosticados e notificados pelas
Unidades de Saiide, em uma determinada popula¢do, num determinado periodo de tempo, multiplicando o
resultado pela base referencial da populagdo (10.000). Quanto maior precoce for o diagndstico e menor o
tempo para notificagdo do caso, a detec¢do mais se aproxima da incidéncia real da doenga (Ministério da
Saide, 2001).

2 Coeficiente de detecgdo ¢ um indicador construido com os casos diagnosticados e notificados pelas
Unidades de Saiide, em uma determinada popula¢do, num determinado periodo de tempo, multiplicando o
resultado pela base referencial da populagio (10.000) (Ministério da Saude, 2001).
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O Estado apresenta sete municipios endémicos: Aracaju, Itabaiana, Nossa Senhora
do Socorro, Sdo Cristovdo, Tobias Barreto, Estancia ¢ Simdo Dias. No ano de 2003, o
municipio de Nossa Senhora do Socorro apresentou uma taxa de detec¢do de casos Novos
de 3,11 e taxa de prevaléncia de 5,3. O percentual de abandono do tratamento da
hanseniase no Municipio foi de 58%, e a proporg¢do de cura foi de 68,52% nesse periodo

(Relatorio de Gestao, Nossa Senhora do Socorro, 2004).

No municipio de Nossa Senhora do Socorro, o percentual de casos novos com grau
de incapacidade fisica avaliado no ano de 2003 foi de 78,73% (Raposo et al 2004). O
Ministério da Saude recomenda a classificagdo do grau de incapacidade fisica do doente
através da avaliagdo neuroldgica realizada no momento do diagnoéstico da doenga,
semestralmente, e na ata do paciente. O procedimento envolve a avaliagio do
comprometimento neural dos olhos, nariz, maos ou pés (Brasil, Ministério da Saude,
2004).

Ressalta-se, entretanto, a possibilidade de sub-notificagdo dos casos acompanhados

em clinicas particulares e em outros servigos de satde.

Segundo Lessa (1986) ha uma grande distancia entre a "satde conceitualizada" e a
"sande vivida”. Em relagdo a prestagao de servigos na area de satde, observa-se a tentativa
de substituir ou incorporar conceitos para a obten¢ao da melhoria da saide, diminuir o
dano ou promover a cura, através de praticas educativas que podem ser utilizadas para
influenciar o comportamento humano em relagao as doengas. No estudo sobre as doengas,
normalmente sio enfatizados os aspectos cientificos da doenga em detrimento aos aspectos

SOci0-econdmicos e culturais.

De acordo com Herzlich (1991), a doenca engendra a necessidade de uma
interpretacio complexa e continua da sociedade inteira, visto que constitui-se em um

evento que modificaavidaindividual, ainser¢io social, €, portanto, o equilibrio coletivo.

Em relagdo a hanseniase, verificou-se que, durante muito tempo, foi dada maior
énfase aos aspectos referentes ao bacilo de Hansen do que ao seu habitat (o portador). Nao
eram consideradas as idéias, sentimentos, percepgdes € medos da pessoa portadora do
bacilo.
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Segundo Galvan (2003), a visio biblica do Levitico explicitou o misticismo
presente nesta doenga. Ja a falta de informagio e de tratamento adequados fizeram que,
historicamente, as pessoas se af astassem dos portadores, 0s quais necessitaram desenvolver

mecani smos capazes de leva-los conviver com anova condigao.

Revisando a literatura sobre o referido tema, observou-se a necessidade de um
arcabouco tedrico voltado para a compreensdo dos aspectos socioculturais ligados ao
processo saide-doenga, em contraposi¢do a visdo da doenga como fendmeno unicamente
biologico. De acordo com varios autores, a cultura influencia a percepgao das alteragoes, a

busca de gjuda e a adesio aos tratamentos.

O comportamento em relagdo a doenga ¢ considerado como as formas pelas quais
0s sintomas sao distintamente percebidos e avaliados por diferentes grupos de individuos,

gerando respostas em forma de atitudes (Claro, 1995).

A pesquisa foi instigada pela permanéncia da doenga no municipio de Nossa
Senhora do Socorro, bem como pelas constantes alegagdes das instituigdes publicas de
saide de que o preconceito € a exclusio de parte da populagdo quanto ao acesso ao
diagndstico e ao tratamento em sua fase inicial constituem 0S principais obstaculos para a

eliminagdo da hanseniase.

As questdes a serem respondidas pela pesquisa foram: Que tipo de informagdes os
portadores de hanseniase tém sobre a doenga em termos da forma de contagio ¢ dos
tratamentos disponiveis? Quais concepgdes tém sobre o modo como a doenga os afeta?

Quais os impactos da doenga no cotidiano dessas pessoas?

O trabalho tem como objetivo central levantar e analisar as percepgdes que 0S
portadores de hanseniase t€ém sobre a doenca. De maneira especifica, pretende caracterizar
os portadores de hanseniase no Municipio de Nossa Senhora do Socorro quanto aos
aspectos socio-econémicos; detectar que tipo de informagdes tém sobre a doenga, as

formas de tratamento e os impactos da doenga no cotidiano desses doentes.

Estudar essas questdes significa compreender se os portadores de hanseniase
possuem informagdes adequadas sobre a doenga e o seu tratamento, além de identificar

como vivenciam a doenga na esfera biologica e no contexto social especifico que 0s



Capitulo 1 - Introdugio 6

envolvem. Esses elementos revelam caracteristicas que sdo produzidas ou reforgadas pela
sociedade, extrapolando o aspecto individual e entrando no ambito das relagdes que sdo

estabel ecidas entre essas pessoas e a sociedade.

As crengas e conceitos sobre a doenga podem levar aos questionamentos sobre a
gualidade da educagido em satde prestada aos portadores de hanseniase. A dissertacao foi
estruturada em sete capitulos inicialmente, abordou-se a hanseniase: historico,
estigmatizagdo da doenga, aspectos epidemiologicos, aspectos clinicos e medidas de
controle. No terceiro capitulo, trata-se sobre a teoria das Representagdes Sociais buscando-
se conceituar como os individuos se apropriam do mundo ¢ reconstroem sobre ele seus
entendimentos e explicagdes. No quarto capitulo, sobre a educagao ambiental na prevengao
e tratamento da hanseniase. No quinto capitulo descreve-se a metodologia utilizada e, no
sexto capitulo apresenta-se os resultados obtidos. O trabalho ¢ finalizado com as principais

conclusdes e sugestoes da pesquisa.

No Estado de Sergipe, a taxa de detec¢do para hanseniase no ano de 2003 foi de
2,66 por 10.000 habitantes e a taxa de prevaléncia de 2,2 por 10.000 habitantes (Ministério
da Saide, Brasil, 2004).

O Estado apresenta sete municipios endémicos: Aracaju, Itabaiana, Nossa Senhora
do Socorro, Sio Cristovao, Tobias Barreto, Estdncia e Simdo Dias. No ano de 2003, 0
municipio de Nossa Senhora do Socorro apresentou uma taxa de detec¢do de casos novos
de 3,11 e taxa de prevaléncia de 5,3. O percentual de abandono do tratamento da
hanseniase no Municipio foi de 58%, e a proporg¢do de cura foi de 68,52% nesse periodo

(Relatorio de Gestao, Nossa Senhora do Socorro, 2004).

No municipio de Nossa Senhora do Socorro, 0 percentual de casos novos com grau
de incapacidade fisica avaliado no ano de 2003 foi de 78,73% (Raposo et a 2004). O
Ministério da Saude recomenda a classificagdo do grau de incapacidade fisica do doente
através da avaliagdo neuroldgica realizada no momento do diagnostico da doenga,
semestralmente, e na adta do paciente. O procedimento envolve a avaliagio do
comprometimento neural dos olhos, nariz, maos ou pés (Brasil, Ministério da Saude,
2004).
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Ressalta-se, entretanto, a possibilidade de sub-notificagdo dos casos acompanhados

em clinicas particulares e em outros servigos de saude.

Segundo Lessa (1986) ha uma grande distancia entre a "satde conceitualizada" e a
"sande vivida”. Em relac¢@o a prestagdo de servi¢os na area de saude, observa-se a tentativa
de substituir ou incorporar conceitos para a obten¢ao da melhoria da saide, diminuir o
dano ou promover a cura, através de praticas educativas que podem ser utilizadas para
influenciar o comportamento humano em relacdo as doengas. No estudo sobre as doengas,
normalmente sio enfatizados os aspectos cientificos da doenga em detrimento aos aspectos

SOci0-econdomicos e culturais.

De acordo com Herzlich (1991), a doenga engendra a necessidade de uma
interpretacio complexa e continua da sociedade inteira, visto que constitui-se em um

evento que modificaavidaindividual, ainser¢io social, €, portanto, o equilibrio coletivo.

Em relagdo a hanseniase, verificou-se que, durante muito tempo, foi dada maior
énfase aos aspectos referentes ao bacilo de Hansen do que ao seu habitat (o portador). Nao
eram consideradas as idéias, sentimentos, percepcdes ¢ medos da pessoa portadora do

bacilo.

Segundo Galvan (2003), a visio biblica do Levitico explicitou o misticismo
presente nesta doenga. Ja a falta de informagdo e de tratamento adequados fizeram que,
historicamente, as pessoas se afastassem dos portadores, 0s quais necessitaram desenvolver

mecani smos capazes de leva-los conviver com a nova condigao.

Revisando a literatura sobre o referido tema, observou-se a necessidade de um
arcabouco tedrico voltado para a compreensdo dos aspectos socioculturais ligados ao
processo saide-doenca, em contraposi¢do a visdo da doenga como fendmeno unicamente
biologico. De acordo com varios autores, a cultura influencia a percepgao das alteragoes, a

busca de gjuda e a adesio aos tratamentos.

O comportamento em relagido a doenga é considerado como as formas pelas quais
0s sintomas sao distintamente percebidos e avaliados por diferentes grupos de individuos,

gerando respostas em forma de atitudes (Claro, 1995).
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A pesquisa foi instigada pela permanéncia da doenga no municipio de Nossa
Senhora do Socorro, bem como pelas constantes alegagdes das instituigdes publicas de
saide de que o preconceito € a exclusio de parte da populagdo quanto ao acessO ao
diagndstico e ao tratamento em sua fase inicial constituem 0S principais obstaculos para a

eliminagdo da hanseniase.

As questoes a serem respondidas pela pesquisa foram: Que tipo de informagdes os
portadores de hanseniase t€ém sobre a doenga em termos da forma de contagio e dos
tratamentos disponiveis? Quais concepgdes tém sobre o modo como a doenga os afeta?

Quais osimpactos da doenga no cotidiano dessas pessoas?

O trabalho tem como objetivo central levantar e analisar as percepgdes que 0S
portadores de hanseniase t€ém sobre a doenca. De maneira especifica, pretende caracterizar
os portadores de hanseniase no Municipio de Nossa Senhora do Socorro quanto aos
aspectos socio-econdomicos; detectar que tipo de informagdes tém sobre a doenga, as

formas de tratamento e os impactos da doenga no cotidiano desses doentes.

Estudar essas questdes significa compreender se os portadores de hanseniase
possuem informagdes adequadas sobre a doenga e o seu tratamento, além de identificar
como vivenciam a doenga na esfera biologica e no contexto social especifico que 0s
envolvem. Esses elementos revelam caracteristicas que sdo produzidas ou reforcadas pela
sociedade, extrapolando o aspecto individual e entrando no ambito das relagdes que sdo

estabel ecidas entre essas pessoas e a sociedade.

As crengas e conceitos sobre a doenga podem levar aos questionamentos sobre a
gualidade da educagido em satde prestada aos portadores de hanseniase. A dissertacao foi
estruturada em sete capitulos inicialmente, abordou-se a hanseniase: historico,
estigmatizagio da doenga, aspectos epidemiologicos, aspectos clinicos e medidas de
controle. No terceiro capitulo, trata-se sobre a teoria das Representagdes Sociais buscando-
se conceituar como os individuos se apropriam do mundo ¢ reconstroem sobre €le seus
entendimentos e explicagdes. No quarto capitulo, sobre a educagédo ambiental na prevengdo
e tratamento da hanseniase. No quinto capitulo descreve-se a metodologia utilizada e, no
sexto capitulo apresenta-se os resultados obtidos. O trabalho ¢ finalizado com as principais

conclusdes e sugestdes da pesquisa.



CAPITULO 2
HANSENJIASE: CARACTERIZACAO, ESTIGMATIZACAO
DOS DOENTES E MEDIDAS DE CONTROLE
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2. HANSENIASE: CARACTERIZACAO, ESTIGMATIZACAO DOS DOENTES E
MEDIDAS DE CONTROLE

2.1. HISTORICO DA DOENCA

Segundo Richards (1993), a hanseniase ¢ uma doenga muito antiga, antes
denominada de lepra, mencionada ja na Biblia, nos capitulos 13 e 14 do Levitico. Nessa
ocorréncia, sdo citadas como causas: “adoragdo de idolos, grosseira falta de castidade,
derramamento de sangue, profanagdo, blasfémia, roubo do publico, usurpagdo ilegal de
uma distingdo, orgulho arrogante, palavras maldosas, o olho da cobi¢a” (p.162). O vinculo
entre a lepra e 0 pecado ¢ tao antigo quanto a doenga. Em algumas passagens biblicas, a

lepra era enviada como punigio a Uzias, Miriam, Azarias e Geazi.

De acordo com Miranda (1999), o termo “tsara’at” ¢ derivado do hebraico cuja raiz
¢ Sara, que “significa ferido por Deus.”A palavra “tsara’at” traduzida do hebraico para o
grego, foi concebida como “lepra” (Iépros-“algo que escama”), € passou a ser usada pelos

gregos para denominar doengas escamosas.

A hanseniase ¢ originaria da India (600 anos a C.). Nos séculos seguintes, foi se
espalhando por outras regides, levada por soldados no decorrer de guerras que visavam a
dominagdo de outras culturas. Essas batalhas implicavam no deslocamento de um grande
contingente de pessoas, 0 que, por sua vez, propiciava a transmissio de doengas. Dessa
maneira, a hanseniase chegou a Grécia e, a partir dai, conseguiu penetrar no continente
europeu onde, nos séculos X1, XII e XIII, teve o seu momento de maior prevaléncia. A
doenca chegou ao continente americano a partir do século XV, possivelmente trazida pelos
colonizadores europeus, ja que ndo se tem registro da doen¢a no continente antes do
descobrimento. Por ser uma doenca contagiosa e que pode provocar deformagdes, os
doentes sempre foram discriminados e muitas vezes abandonados em lugares afastados
como cavernas, ilhas e outros lugares ermos, tendo que produzir 0 seu proprio alimento ou
depender da caridade aheia. Durante milhares de anos, foi conhecida como ‘lepra’,
confundindo-se com outras doengas, como afirma Cunha (2002, p.236): “na verdade, até o
século 14, o nome lepra tanto significava lesdes provocadas por queimaduras, escamagoes,

escabiose, cancer de pele, lupus, escarlatina, eczemas, sifilis, quanto lepra verdadeira”.
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Na antigiiidade, era comum manter os ‘leprosos’ longe do convivio social, fora das
cidades, a0 menos a distancia de uma pedrada. Com o advento do cristianismo, a caridade
e a preocupacao em cuidar dos doentes passou a fazer parte das acdes da Igreja, surgindo
entdo o leprosario, abrigo para essa populacdo desolada e, ao mesmo tempo, uma

instituicdo que mantinha a sociedade sa protegida do contagio.

No Brasil, os primeiros casos notificados datam de 1600, na cidade do Rio de
Janeiro (Queiroz e Puntel, 1997).

Na Idade Média, a hanseniase era considerada incuravel, diante da impossibilidade
de erradicagdo da mesma. Richards (1993, p.154) cita uma fala do médico ¢ escritor Gui
Chauliac no século XIV: “Todos estdo de acordo que alepra é uma doenga muito injuriosa

(...) €€ quase impossivel de erradicar”.

O procedimento habitual era a dentincia formal seguida de investigagdo, a principio
realizadas pelas autoridades da Igreja. Mas, com o crescimento das cidades e vilas, esses
mecanismos de auto-regulamentagdo passaram a ser assumidos pelos magistrados locais,

sendo que nem sempre 0 médico participava do procedimento do diagnostico.

Quando o leproso era identificado, excluia-se 0 mesmo da comunidade por uma
cerimonia religiosa denominada a “missa dos leprosos”. Era apresentado no altar com um
capuz negro, onde recebia a sua sentenca. Em seguida, havia a proibicao de exercer
atividades diarias na cidade, utilizar-se de fontes e outros lugares pablicos, bem como tocar
as pessoas, sobretudo as criangas. Apos essas proibigdes, recebia um par de luvas, e uma
matraca de madeira e ferro para anunciar sua chegada a lugares pablicos. A cerimdnia era
finalizada com a saida dos leprosos, que recebiam punhados de terra em seu corpo,
representando o banimento da sociedade (Ujavari, 2003).

Em 1368, a Igreja realizou um concilio na Franga resumindo os ensinamentos para

assegurar a segregacao efetiva dos leprosos:

“Por ser a doenca contagiosa, desejando prevenir
perigo, nos ordenamos que os leprosos sejam apartados
dos demais fi¢is; que eles ndo entrem em qualquer local
publico - igrejas, mercados, pracas publicas,
estalagens; que suas vestes sejam uniformizadas, suas
barbas e cabelos raspados, eles devem ter um lugar de
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sepultamento especial e devem carregar sempre um
sinal através do qual se possa reconhecé-los”
(Richards, 1993, p.157).

A cerimonia formal de confinamento, onde era considerado morto para o mundo,
envolvia a colocagio fisica do leproso de pé em um tumulo aberto, sendo langadas sobre
ele trés pas de terra, enquanto o padre declarava: “Sede morto para o mundo, mas vivo
diante de Deus’. Em seguida, o leproso era conduzido para os campos, € o padre concluia

com um conjunto de proibig¢des:

“Proitbo que algum dia entres em igrejas ou vds ao
mercado, ou a um moinho, ou a uma padaria, ou em
quaisquer reunioes de pessoas. Proibo-te também que
algum dia laves tuas mdos ou mesmo quaisquer de teus
pertences em fonte ou corrente de dgua de qualquer
tipo, e se tiveres sede, terds que beber dgua da tua
caneca ou de algum outro recipiente. Proibo-te
também que algum dia, a partir de agora, saia sem tua
roupa de leproso, para que possas ser reconhecido
pelos outros, e ndo poderds sair de tua casa descalgo.
Proibo-te também, onde quer que estejas, de tocar
qualquer coisa que desejes comprar, a ndo ser com um
bastdo ou um cajado para apontar o que queres.
Proibo-te também que algum dia, a partir de agora,
entres em tavernas ou outras casas se desejares
comprar vinho, e tomes cuidado ainda assim para que
te seja dado seja posto diretamente em tua caneca.
Proibo-te também de ter relagoes com qualquer
mulher, a ndo ser a tua propria esposa. Ordeno-te
também que quando estiveres fazendo uma jornada,
ndo responda a qualquer pessoa que te facgas
perguntas, até que tenhas saido da estrada para ficares
contra o vento, de modo que a pessoa ndo possa sofrer
tanto por tua causa; e que nunca transites por uma
alameda estreita, pois poderias encontrar alguém ali.
Também te intimo, se tiveres necessidade de passar por
alguma portagem (...) ou qualquer outro lugar, a que
ndo toques em postes ou coisas por onde atravessares,
até que tenhas primeiro posto tuas luvas. Proibo-te
também de tocar criangas ou gente jovem, quem quer
sejam, ou de dar a eles ou a quaisquer outros alguma
de tuas posses. Proibo-te também, a partir de agora, de
comer ou beber em qualquer companhia, exceto a de
leprosos. E saiba que, quando morreres, serds
enterrado em tua propria casa, a ndo ser que seja na
igreja, por favor obtido previamente”. (Richards,
1993, p.158).
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A exclusio formal da sociedade tornava o leproso uma ndo-pessoa, visto que o
privava dos seus direitos civis, ficando impossibilitado de legar ou herdar propriedade e de
defender suas demandas em tribunal. Entretanto, a igreja reiterava sistematicamente que a
doenca ndo se constituia em um motivo para a dissolu¢do do casamento (Richards, op.

cit.).

Dada a grande incidéncia da doenga, tornava-se necessario hospedar os doentes,
surgindo entdo, a partir do século XII, as primeiras ordens religiosas dedicadas a prestar
cuidados aos portadores de hanseniase. Criaram-Se 0S leprosarios com a fungao de asilar os
excluidos da sociedade, sob o controle da Igreja. Esses locais eram comumente dedicados a
Sdo Lazaro, que era visto tradicionalmente como um leproso, embora ndo houvesse

fundamento nas Escrituras para esta classificagao.

A lgregja, a Coroa e municipalidades estavam preocupados com 0 contagio, que

tinha uma conotagao tanto médica quanto moral.

O desgjo excessivo por sexo havia sido associado a doenga por escritos antigos, que
ndo faziam distingdo entre lepra e doenga venérea, encarando ambas como equivalentes.
Asrelagdes sexuais eram vistas como uma das causas da lepra. Esse vinculo entre a doenga
e 0 sexo teve o efeito de reforcar a visdo geralmente aceita sobre a inferioridade e
imoralidade potencial das mulheres. Rotulavam as mulheres como fontes potenciais de
infeccdo, pois era crenca geral que a relagdo sexual com uma mulher menstruada podia
levar a lepra, e que, se uma mulher tivesse relagdes com um leproso, ela ndo seria
contaminada pela doenga, mas poderia passa-la para o proximo homem com quem fizesse
sexo (Richards, 1993).

A doenga era vista como uma puni¢do diving, e aos doentes era imposta uma

separagao, uma retirada do mundo (Adam, 2001).

Um marco significativo na histéria da hanseniase ocorreu em 1871, quando o
médico noruegués Daniel Cornélius Danielsen descreveu os aspectos evolutivos da doenca

e suas manifestagdes viscerais.

Em 1874, o médico noruegués Gerhard Henrik Armauer Hansen descobriu a

bactéria causadora da doenga (Mycobacterium leprae). Depois desta descoberta, foram
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realizados varios experimentos visando encontrar uma substancia que eliminasse 0 bacilo.
Desta forma, foram utilizados a inoculagio com o bacilo de outras doengas, como a
erisipela, e até mesmo ainda a mordida de cobras venenosas como tratamento para a
hanseniase. O 6leo de chaulmoogra foi utilizado por muito tempo no Oriente ¢ depois na
Europa. O tratamento com esse 6leo consistia no seu uso interno e externo, provocando
reagcdes como gastralgia, vOmitos € diarréia. Outra forma de tratamento era a

eletrocauterizagao das lesdes cutaneas (Queiroz e Puntel, 1997).

Em 1897, ocorreu em Berlim, a Primeira Conferéncia Internacional de Lepra, que
propds o isolamento compulsério como a melhor medida de impedir a propagacdo da

doenga e recomendou a notificagdo obrigatdria e a vigilancia dos suspeitos (Diniz, 1960).

As Conferéncias seguintes mantinham essas orientagdes e recomendavam o
afastamento dos doentes de profissdes que lidassem diretamente com o publico, além da
separagdo de seus filhos logo apds o nascimento, os quais deveriam ser recolhidos em
preventorios especiais (lugares destinados a0 abrigo dos filhos de portadores de

hanseniase).

No Brasil, as primeirasiniciativas de combate a hanseniase ocorreram por ordem de
D. Jodo V e limitaram-Se a construcdo de leprosarios e a uma precaria e incipiente

assisténcia aos pacientes.

De 1912 a 1920, os sanitaristas Emilio Ribas, Osvaldo Cruz e Alfredo da Matta
buscavam superar a perspectiva nao-cientifica a partir da introdugdo da teoria
bacteriologica, considerada mais adequada para organizar a intervengdo no campo da
saide. Investiram numa ética tecnologica, que via a satide ¢ a doenga como um processo
coletivo, resultado da agressio externa que o corpo bioldgico (fisiologicamente harmdnico)
sofria de um meio socia/natural insalubre. Os seus objetivos eram a descoberta e o
isolamento de individuos doentes contagiantes, o saneamento do meio ambiente, a
destruigdo dos vetores bioldgicos e a protegdo dos sadios. Para instrumentalizar as agdes de

saide, adotavam a bacteriologia e a engenharia sanitaria (Galvan, 2003).

Em 1920, com acriagao do Departamento Nacional de Saiide Publica, foi instituida
a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doengas Venéreas, sendo implementadas algumas

medidas, tais como:
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= notificagdo compulsodria e levantamento do censo de leprosos;

» fundagdo de asilos-colonias para leprosos pobres;

»= isolamento domiciliar aos que se submetessem a vigilancia médica e
dispusessem de recursos para a eficaz aplicagao dos preceitos de higiene;

» vigilancia sanitaria dos comunicantes (pessoas que tém contato com o0s
portadores) e suspeitos da doenga;

» isolamento dos filhos recém-nascidos de leprosos;

= proibi¢do da entrada no pais de pessoas portadoras da lepra;

» notificagdo de mudanga de residéncia de leprosos e de sua familia;

» desinfec¢do pessoal dos doentes, dos seus comodos, roupas ¢ de todos os
objetos de uso;

= as suas excregoes deveriam ser recebidas em vasos cobertos contendo uma
solugdo desinfetante e levadas ao esgoto;

* higienerigida das casas ocupadas por doentes,

= proibigdo do exercicio de profissdes que tivessem contato direto com pessoas;

= proibigdo de ser ama-de-leite;

= proibigdo de freqiientar igrejas, teatros e lugares publicos em geral (Richards,

1993).

Apos a Revolugdo de 1930, com a criagdo do Ministério da Educacao e Saude,
houve a adocio de um modelo de controle da doenga a nivel nacional, denominado

"modelo tripé".

Adotou-se uma pratica estruturada em trés itens fundamentais e complementares: o

leprosario, o dispensario e o preventorio.

Cada um destes tinha seu papel e agia diretamente sobre 0 que se acreditava ser a
cadeia epidemioldgica da doenga: o infectado (no leprosario), o comunicante (N0
dispensario) e os filhos dos infectados (no preventorio). No entanto, percebeu-se que 0s
indices de cura ndo eram os esperados, e que também 0 nimero de casos aumentava por

conta da busca ativa dos mesmos pelo servigo publico de saude.
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Em 1934, foi criada a Diretoria dos Servigos Sanitarios nos Estados, tendo também
como atribuigdo o controle da lepra. Em 1935, surgiram as Ligas de Caridade, que

proporcionavam assisténcia aos familiares dos doentes.

Em 1941, foi criado o Servigo Nacional de Lepra, que realizou o primeiro censo
nos estados onde a onde suspeitava-se que a doenga apresentasse maior incidéncia

(Amazonas, Para, Rio de Janeiro, Minas Gerais e Goias).

Em 1958, foi realizado, em Toquio, o 7° Congresso Internacional de Lepra, cujas
deliberagdes apresentadas ratificavam que a forma de contagio ndo era hereditaria e havia
possibilidade de cura com os antibiodticos e sulfas. O isolamento em leprosarios ndo deveria
ser mais recomendado como fundamental no tratamento da hanseniase, pois os
medicamentos quimicos dariam ao paciente o bem estar necessario através do tratamento
ambulatorial. Além disso, a existéncia dos leprosarios contribuia para aumentar o medo e o

estigma associados a doenga.

Nesse periodo, existiam no Brasil 36 leprosarios, entretanto, com a adog¢do gradual
do tratamento ambulatorial, esses leprosarios passaram a ser utilizados para hospitalizagao

de doentes com dificuldades de retorno ao convivio social (Silveira, 1973).

O isolamento foi considerado extinto no Brasil em 1962 com a aprovagdo do
decreto n° 968, de 7 de maio, embora alguns estados, como Sdo Paulo, continuassem a
manter as colonias em funcionamento. Na década de 1970, a Organizagdo Mundial da
Sande recomendou o emprego da poliquimioterapia no Brasil e, paralelamente a isto,
comegou um movimento com o intuito de minimizar o preconceito e o estigma contidos no
termo "lepra'. Assim, oficialmente, no pais foi abolido o uso da palavra lepra ¢ seus
derivados, passando a doenca a ser designada como "hanseniase".

Segundo Queiroz (1997), o Brasil foi pioneiro na substituicdo do termo lepra por
hanseniase, numa tentativa de livrar a doenga do estigma historicamente inerente a seu

nome, fortemente vinculado a um preconceito social.

2.2. A ESTIGMATIZACAO DOS DOENTES
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Segundo Goffman (1980), os gregos criaram o termo estigma para se referirem a
Sinais corporais com 0s quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou

mau sobre o status moral de quem os apresentava.

O referido autor afirma que estigma é um tipo especial de relagdo entre atributos
(caracteristicas) e estereotipos (idéias pré-concebidas, cristalizadas, consolidadas no

pensamento, crengas, expectativas socioindividuais). Classifica o estigma em trés tipos:
1) As abominagdes do corpo, deformidades fisicas;
2) As culpas de carater individual,
3) Legados tribais de raga, da nacdo e dareligido;

Acrescenta ainda, que o portador do estigma aceita 0s valores sociais prevalentes e,
conseqiientemente, sente vergonha. Com base nesse principio, o autor identificou o leque
de edtratégias dos portadores de estigma para administrar as tensdes surgidas durante o

contato com as “pessoas normais”. Sdo elas:
1) Oindividuo esconde sua condigdo para ser aceito como uma pessoa normal;
2) Ele procurareduzir o peso da estigmatizagdo, em vez de negar a condigao;

3) Ele decide retirar-se da vida socia e abandonar as atividades que impliquem

contato com as pessoas normais.

Em relagdo a primeira estratégia, Goffman (1980) considera que, quando a Situagao
faz pesar uma ameaga de perda potencial de crédito ou de consideragdo, a tarefa primordial
do individuo é gerenciar a informagdo que poderia causar-lhe prguizos ou tentar evitar a
estigmatizagdo, ocultando sua doenga, ou selecionando cuidadosamente as pessoas que

podem tomar conhecimento em determinadas circunstancias.

Segundo Goffman (1980), o estigma abrange o conceito de identidade social, a qual
se divide em “identidade social virtual” que representa as expectativas alheias em relagao a
um individuo, e “identidade social real”, relacionada aos atributos que o individuo possui

na verdade. O estigma se constituiria numa discrepancia entre esses tipos de identidade. O
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referido autor denominou “desacreditado” o individuo com um estigma visivel, ou seja,
que ¢ conhecido pelas outras pessoas, e “desacreditavel” o que tem um estigma que nao ¢
conhecido. Ja a auto-estigmatizagdo estaria ligada a um terceiro tipo de identidade, uma
“identidade do eu”, que ¢ experimentada de maneira subjetiva pelo proprio individuo, o
qual introjeta os padroes, normas e¢ modelos de identidade, conduzindo-0 a auto-

depreciacdo e a uma autocontradigdo ou ambivaléncia.

Os individuos aceitam as normas sociais que os desqualificam. Com efeito, as
estratégias defensivas pensadas por Goffman acrescentam-se as estratégias pelas quais os
individuos rejeitam as normas sociais que os estigmatizam ¢ engajam-se, por exemplo, em

um ativismo politico na tentativa de mudanga dos valores dominantes.

+Durante muito tempo, a experiéncia do adoecer foi associada aos estigmas
formulados pelas populagdes. Depois, na Era Crista, foram acrescentados dois niveis de
metafora a no¢do do estigma. O primeiro referia-se a Sinais corporais de graga divina que
tomavam a forma de flores em erupgiao sobre a pele, representando uma interpretagao
religiosa; o segundo referia-se a sinais corporais de disturbio fisico, representando a

interpretacao médica.

Gandra (1970, p.134) considera estigma como “a propriedade que possuem certas
categorias de funcionarem como sinal desencadeador de uma emogdo que se manifesta
numa conduta de afastamento imediato”. No caso da lepra e do leproso, o estigma ¢
explicado pela negagio da integridade fisica. Essas categorias seriam utilizadas no
processo de socializagao, para que, através delas, a sociedade reforgasse os valores dos
guais elas representam a negacdo. Nessa perspectiva, o referido autor afirma que um
estigma pode desaparecer quando o valor que representa desaparece ou modifica sua
posicdo na escala de valores, ou quando a categoria a qual estava associado deixa de
representar a sua negagdo. No caso da hanseniase, o autor prevé que ela deixara de existir,
de ser estigmatizante, quando se desenvolver uma terapéutica capaz de evitar as

deformagdes e mutilagdes.

Valencia (1989) conceitua estigma como um processo de restricdo do papel social

do individuo que se inicia com o diagndstico da doenga. Esse processo ha algumas
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décadas, conduzia a segregagdo compulsoria, mas hoje continua representando uma “morte

socia” e ingresso do individuo numa condi¢@o “ndo humana”.

Historicamente, a hanseniase tem sido associada a questdes morais e religiosas,
envolta em tabus e crengas de natureza simbdlica e com a presenga de um forte estigma.
Foi descrita como uma doenga que causava horror por conta da aparéncia fisica dos
doentes. Aslesdes ulcerantes na pele ¢ deformidades nas extremidades foram associadas a
diversos estigmas os quais foram incorporados a sua identificagdo. De acordo com Sontag
(1989), as ateragoes sofridas mais temidas Sio as que parecem transformar o doente em
animal, ou que conotem putrefagdo. No caso da hanseniase, o temor seria ao “rosto
leonino”. Acrescenta ainda que, por tras dos juizos morais em relagdo as doengas,

encontram-se juizos estéticos sobre 0 belo e o feio, [impo e sujo, conhecido e estranho.

A “visibilidade” da doenga através dos sinais corporais, embora seja uma
manifestacdo do privado, individual, tem influéncia sobre a visdo que se tem de si proprio

e que o outro tem dele.
2.3. ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS DA HANSENIASE
2.3.1. AGENTE ETIOLOGICO

A hanseniase ¢ uma doenga infecto-contagiosa, causada pelo bacilo denominado
Mycobacterium leprae, de evolugdo lenta, que se manifesta, principalmente, através de
sinais e sintomas dermatoneurol6gicos: lesdes de pele ¢ lesdes de nervos periféricos,

principal mente nos olhos, nas maos ¢ nos pés (Brasil, Ministério da Saude, 2001).

Esse bacilo tem predilegdo pela pele, acometendo preferencialmente as regides
mais frias do corpo humano, sobretudo os membros inferiores e superiores, podendo
comprometer outros orgaos e sistemas do corpo (Foss,1999). Nao ¢ hereditaria, e sua
evolucao depende de caracteristicas do sistema imunoldgico da pessoa que foi infectada.
Atinge, principalmente, a pele e os nervos. Por isso, as pessoas por elas acometidas relatam
ter, no inicio da doenca, a percepgdo de regides ou manchas como que "adormecidas" na
pele, bem como dores, ciibras, formigamento e dorméncia nos bragos, maos ¢ pés (Brasil,
Ministério da Satde, 2001). Apresenta maltiplas manifestagdes clinicas e se exterioriza,

principalmente, por lesdes dos nervos periféricos e lesdes cutaneas. Epidemiologicamente,
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a hanseniase apresenta doentes que sdo poélos transmissores da doenga (multibacilares,
agueles com altas cargas bacilares, as formas clinicas dimorfa e virchoviana) e doentes sem
capacidade de propagacdo da doenga, com resposta imunoldgica mais eficiente contra o
bacilo (paucibacilares, agueles com escassa carga bacilar, formas clinicas indeterminada e

tuberculoide).

As manifestagdes neurologicas sdo comuns a todas as formas de hanseniase ¢ se
caracterizam pela sensacao de anestesia com perda da sensibilidade dolorosa ao calor ou
frio no local. Por sua vez, o comprometimento dos nervos provoca: diminui¢do da for¢a
muscular, atrofia e contragao dos pés e/ou maos e dedos; ressecamento dos olhos; lesdes da

mucosa nasal e cavidade bucal.

O diagnostico ¢ feito clinicamente a partir dos sintomas acima apresentados.
Solicita-se, também, a realizacdo de testes laboratoriais especificos, visando encontrar nas

secrecdes ou pele os bacilos causadores da doenga (Brasil, Ministério da Saude, 2001).

2.3.2. MODO DE TRANSMISSAO

O ser humano ¢é considerado a tnica fonte de infeccdo da hanseniase. A sua
transmissio ocorre de pessoa a pessoa, através das formas contagiantes (virchowiana e
dimorfa), ambas da forma multibacilar, uma vez que somente estas eliminam bacilos para
0 exterior. Os bacilos sio numerosos na derme e nas mucosas. As vias aéreas superiores

sdo consideradas a principal porta de entrada do bacilo (Galvan, 2003).

O Mycobacterium leprae tem dta infectividade e baixa patogenicidade; infecta
muitas pessoas, entretanto poucas adoecem. A maioria das pessoas, mesmo convivendo
com portadores de hanseniase, pode nio adquirir a doenca. Quando a pessoa inicia o
tratamento quimioterapico, deixa de ser transmissora da doenga, visto que as primeiras

doses damedicagio eliminam os bacilos (Brasil, Ministério da Saude, 2001).

A transmissio da hanseniase ¢ considerada complexa, sugerindo a necessidade de
interagdo dos fatores: grau de contagiosidade do infectante e o grau de receptividade do
individuo exposto. A infecgdo também se desenvolve de acordo com as caracteristicas

imunologicas do hospedeiro. Estima-se que cerca de 10% das pessoas infectadas
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apresentam sinais da doenga apds um periodo de incubagdo, em torno de dois a sete anos
(Noussitou et al., 1981).

Recentemente, foram descobertos tatus, chimpanzés e macacos infectados com
bactéria similar ao Mycobacterium leprae. Entretanto, o papel dos insetos enquanto

agentes de transmissio ¢ ainda discutivel.
2.3.3 DISTRIBUICAO E MORBIDADE

A hanseniase ¢ endémica nos paises subdesenvolvidos e em desenvolvimento.
Considerando o contexto das visdes sOcio-econdmicas, o trabalho de Sommerfelt et. al.
(1985) demonstra a associagdo entre a desnutri¢do infantil ¢ a hanseniase, e o estudo de
Pémnighaus et al (1994) aborda o crescimento da hanseniase em pessoas com baixo indice

de escolaridade na Africa.

Em relagio ao estudo das doengas emergentes € reemergentes, as analises das
alteracoes ambientais incluem as mobilizagdes populacionais na era da globalizagdo como
fatores importantes na disseminagdo de patdgenos e a existéncia de ambientes modificados
e degradados propicios ao aparecimento de doengas (Lederbeeg et al, 1992; Havard
Working Group, 1995).

2.3.4 - SUSCETIBILIDADE

O estado geral de saide de uma pessoa ¢ determinado por fatores sociais,
nutricionais, de idade e género, assim como pela heranga genética. Os habitos pessoais, tais
como fumo, praticas sexuais, consumo de alcool, também contribuem para a
susceptibilidade a uma doenca, assim como os fatores economicos € sociais. Esses fatores
vdo desde as condi¢des de habitagdo até a disponibilidade de alimentos e grau de exposigdo
aos poluentes, e estio diferentemente distribuidos na sociedade humana devido as

condigoes de classe, género, raca e etnicidade (Pignatti et al, 1995).

A exemplo de outras doengas infecciosas, a conversdo de infec¢do em hanseniase
depende de interagdes entre fatores individuais e ambientais. A aquisi¢do da doenca esta
ligada a fatores socioeconomicos: estado nutricional, situagdo de higiene e elevado numero

de pessoas convivendo na mesma moradia (Brasil, Ministério da Saude, 2001).
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De acordo com Moreira e Costa Neto (2001, p.69), as pessoas que convivem ou

conviveram com o doente apresentam maior probabilidade para adquirir a doenca.

Acrescenta ainda que a investigagdo epidemioldgica constitui uma importante atividade de

controle da mesma:

“A investigacdo epidemiologica tem o objetivo de
romper a cadeia epidemiologica da doenca procurando
identificar a fonte de contdgio do doente, descobrir
novos casos de hanseniase entre as pessoas que
convivem com o doente no mesmo domicilio (contatos
intradomiciliares do doente) e prevenir o contdagio de
outras pessoas. Essas pessoas que vivem com o doente
de hanseniase, correm maior risco de serem
contaminados do que a populag¢do em geral, por isso a
vigildncia de contatos intradomiciliares do doente é
muito importante.”

Devido ao longo periodo de incubagio (2 a7 anos), ¢ menos freqiiente na infancia.

O acometimento de menores de 15 anos constitui um indicador de alta endemicidade da
doenga (Brasil, Ministério da Saude, 2002).

2.4. ASPECTOS CLINICOS

2.4.1. SINAIS E SINTOMAS

Em suaformainicial, a hanseniase se manifesta através de:

1. Sensagdo de formigamento, fisgadas ou dorméncia nas extremidades;

2. Manchas brancas ou avermelhadas, geralmente com perda da sensibilidade ao

caor, frio, dor e tato;

3. Areas da pele aparentemente normais que tém alteracio da sensibilidade e da

sudorese;

4. Carocos e placas em qualquer local do corpo;

5. Diminui¢ao da for¢a muscular (dificuldade para segurar objetos).
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Se ndo for tratada, surgem lesdes nos nervos. Nesse estagio, a pessoa ¢ acometida
por diminuicao de sensibilidade em olhos, mios ¢ pés e perda da forga dos musculos
ligados a nervos comprometidos. Essas lesdes sdo as responsaveis pelas deformidades
caracteristicas da hanseniase. A importancia de identificar e tratar a hanseniase em seu
estagio inicial é, justamente, evitar que formas mais graves da doenga provoquem

incapacidades e deformidades fisicas.
2.4.2. FORMAS CLINICAS

A hanseniase ¢ uma doenga polimorfa. A expressio de manifestagdes clinicas
reflete a relagdo entre o hospedeiro e o parasita. Nos individuos que adoecem, de acordo
com a resposta imunologica especifica ao bacilo, a infec¢ao evolui de diversas maneiras.

Essa resposta imune constitui um espectro que expressa as diferentes formas clinicas.

Segundo o Brasil (Ministério da Sande, 2002), a atual classificagdo da hanseniase

de acordo com suas formas de manifestagao clinica sao:

1. Indeterminada: considerada a manifestagio clinica inicial da doenga, caracteriza-
se por manchas avermelhadas ou embranquecidas na pele com perda de sensibilidade

térmica;

2. Tuberculoide: caracterizada por lesdes em placa na pele, provoca queda de pélos

e alteracdo da sensibilidade térmica, dolorosa e tatil;

3. Virchowiana: caracteriza-se pela disseminagdo de lesdes de pele, alteragdes de

sensibilidade nessas |esdes e acometimento dos troncos nervosos;

4. Dimorfa: oscila entre as manifestagbes da forma tuberculdide e as da forma
virchowiana. O portador desta forma de hanseniase tem um alto risco de desenvolver

incapacidades e deformidades fisicas (Brasil, Ministério da Saude, 2000).

A formaindeterminada ¢ freqiientemente vista nas regides do mundo onde a doenca
¢ endémica ou hiperendémica. O predominio da hanseniase tuberculdide em uma regido ¢
um indicador epidemiologico importante de tendéncia crescente da doenga. A hanseniase
virchowiana, por outro lado, corresponde ao polo de baixa resisténcia dentro do espectro

dadoenga, caracterizando-se pela cronicidade de sua evolugio (Almeida Neto,1969).
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Para fins operacionais do tratamento, a Organizacio Mundial da Saide utiliza a

classificagio:

1. Hanseniase paucibacilar (pb) — portadores com até cinco lesdes na pele, e
baciloscopia negativa. Sao as formas clinicas indeterminadas, tuberculdides e a maioria

dos dimorfo-tubercul éide;

2. Hanseniase multibacilar (mb) — portadores com mais de cinco lesdes na pele,
baciloscopia positiva. Sdo as formas clinicas dimorfa-dimorfos, dimorfos-virchovianos e

virchovianos.

Oliveira e Romanelli (1998) consideram importante levantar outros aspectos, além
das caracteristicas clinicas. Tais aspectos dizem respeito aos ambitos de vivéncia do

portador de hanseniase:

a) Psicossocial — o portador de hanseniase e familiares podem ser marginalizados,
mesmo sem a presenca de deformidades fisicas;

b) Familiar — pode ocorrer rejeicao do paciente pela familia e/ou da familia pela
sociedade;

c) Profissional — o doente pode sofrer transtornos socioecondmicos devidos a

dificuldade de adaptacao profissional, desemprego ou necessidade de se aposentar.

Quintana (1999), ao abordar a doenga, afirma que a mesma constitui-se em uma
irrupcdo no cotidiano e se manifesta no corpo, impedindo as pessoas de realizarem suas
tarefas habituais. Além da desordem, €la instaura um novo status social. Nio
necessariamente 0 da inutilidade, porque nenhum doente é necessariamente inutil, mas

pode vir a ser segregado.
2.4.3. PREVENCAO

Nao existe vacina especifica para a hanseniase. O Mycobacterium leprae nNdo cresce
em meio de cultura conhecido, o que inviabiliza a metodologia técnica para a produgdo da
vacina. A prevengao baseia-se no exame dermato-neuroldgico e aplicagdo da vacina BCG
(Bacilo de Camette-Guérin) nas pessoas que compartilham o mesmo domicilio com o

portador da doenca (os chamados "comunicantes intra-domiciliares'), bem como a
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realizagdo de atividades de educa¢do em satde com divulga¢do da doenga através dos

meios de comunicagio, paraa populagio (Brasil, Ministério da Saude, 2001).

2.5. MEDIDAS DE CONTROLE DA HANSENIASE

O tratamento destinado aos portadores de hanseniase esta imbricado nas politicas
publicas de saude, em nosso pais. Na década de 70, o sistema de satde sofreu uma
reestruturagdo através da implementacdo de algumas agdes visando oferecer melhores
condi¢des de saude a populagdo, a exemplo das Agdes Integradas de Saude (AIS), que
envolveram o Ministério da Saude, o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social e as
Secretarias Estaduais e Municipais de Saide. Os procedimentos adotados tinham por
objetivo promover maior raciondidade operativa, através da integragdo das diversas
instancias, publicas e privadas, em relagdo a oferta dos servicos de satde. Buscou-se a
integragdo dos municipios nas fungdes de organizagdo, gestdo, execugdo e fiscalizagdo das
acoes e servigos disponiveis a comunidade, permitindo ao individuo o direito ao acesso a

todos os niveis de assisténcia (Queiroz e Puntel, 1997).

A partir da década de 80, a politica de saude priorizou a desativagdo dos asilos a
fim de promover a integragdo dos pacientes com suas familias. Essa medida sofreu
resisténcia de muitos doentes, que, apos longo periodo de confinamento, demonstravam

estar desadaptados ao convivio social.

A VII Conferéncia Nacional da Satde (1986) culminou com o embasamento das
diretrizes do Sistema Unificado e Descentralizado da Saide (SUDS), criado em junho de
1987, que promoveu transferéncia de recursos materiais, humanos e financeiros para os

estados e, através destes, para os municipios.

A descentralizagao das agdes de controle da hanseniase nos municipios do pais teve
inicio em 1985, no bojo da reestruturagdo do sistema de saude. Com a prioridade dada ao
Programa de Hanseniase pelo Ministério da Saude, através da Secretaria Nacional de
Programas Especiais de Sande (SNEPS), novas estratégias foram elaboradas com o
objetivo de aumentar a cobertura e a melhoria da atengdo ao portador de hanseniase. Até
entdo, a assisténcia a esse grupo de doentes era oferecida nas unidades estaduais de saide,

instaladas em alguns municipios.
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Nessa perspectiva, a Divisio Nacional de Dermatologia Sanitaria elaborou os
"Projetos de Intervencdo para o qiiinqiiénio 1986-1990". Esses projetos, preparados sob a
perspectiva da reforma sanitaria, foram dirigidos a descentralizagdo e integragdo do
programa de hanseniase na rede de servigos de satde, a implementagdo e sistematizacdo de
todas as agdes de controle, de acordo com a complexidade dos servigos de satde, com 0

apoio dos organismos internacionais (Brasil, Ministério da Saude, 1988).

A Constitui¢ao Federal de 1988 explicitou a obriga¢do do municipio quanto ao
atendimento dos servigos de saude da populagio através do Sistema Unico de Satide
(SUS), cujos objetivos eram a universalizagdo da assisténcia, a organizagdo dos servigos
sob a forma de redes regionalizadas e hierarquizadas e a descentralizagdo dos servigos ¢ a

participagdo comunitaria.

Com aintrodugdo do modelo de descentralizagdo da gestao da assisténcia de saude
a populacdo em 1998, foram alocados recursos financeiros especificos para o custeio das
acoOes basicas de saude pautadas na base populacional dos municipios, o Piso de Atencdo
Basica (PAB) (MS, 1997). Atualmente a cobertura de municipios habilitados pela
NOB/SUS/01/1996 (Norma Operacional Basica/ Sistema Unico de Satde) é de 98%.

A inser¢do das atividades de eliminagdo da hanseniase (diagnostico de suspeitos, e
implementacdo do tratamento) nas demais a¢des da Atencgdo Basica através do PAB (Piso
de Atencao Basica), além de aumentar o acesso da populagdo a esses procedimentos, vem
permitindo uma maior participagdo de profissionais generalistas na assisténcia aos
portadores dessa doenga. Essa inser¢ao pode se dar nas unidades das redes municipais de
saide, contando com o apoio do Programa da Saude da Familia (PSF) e do Programa de
Agentes Comunitarios de Satde (PACS), universalizando o acesso da populagdo ao
diagnostico e ao tratamento da hanseniase (Andrade €et. al. 1999). O acesso da populagio a
essas agdes programaticas fundamentam-se nas dimensdes propostas por Pinault (1988) da

disponibilidade, funcionalidade, acessibilidade economica e aceitabilidade.

Apesar da logica do modelo de atengdo basica permitir a integracdo da hanseniase
no conjunto de agdes de saude, de acordo com Moreira (2003), ainda observam-se grandes
disparidades na atencdo a satide oferecida nos municipios do pais no que se refere as agdes

programaticas de hanseniase. Isso ocorre, sobretudo, no que diz respeito a nao
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compreensio de que a hanseniase deve estar integrada a todo o conjunto de a¢des basicas
de sainde. Tal fato resulta em uma baixa cobertura de unidades de saide com programa
implantado, inviabilizando o acesso da populagdo a este tipo de assisténcia. Segundo
Andrade et. al. (1999), destacam-se como problemas:

a) a dificuldade dos profissionais da rede basica de saude, com destaque ao
profissional médico, em assumirem a doenga como um agravo da atengdo basica. A

hanseniase ainda ¢ considerada uma especialidade médica;

b) auséncia de solicitagdo rotineira do exame bacteriologico e/ou do

histopatol 6gico paraa confirmagao do diagnostico;
) nao disponibilidade da medicag¢do em todas as unidades de saude.

Para reverter este quadro, foram instituidas no Brasil agdes do programa de
hanseniase baseadas em trés fundamentos:

a) descentralizagdo do tratamento com qualidade;

b) desenvolvimento de um amplo programa de treinamento de profissionais de

saide na efetivacao do diagnoéstico e do tratamento dos casos;

¢) divulgagdo de uma nova imagem da doenga por meio da divulgacdo de material

deinformagdo a comunidade.

As acdes programaticas definidas pelo Brasil (Ministério da Saude, 2000) para
controlar e eliminar a endemia de hanseniase no pais sdo: diagnostico, tratamento,

vigilancia de contatos, e prevencao das incapacidades fisicas e educagdo em saude.

Dessa forma, devem ser viabilizadas medidas efetivas de controle, visando reverter
0 quadro endémico da doenga. Essas medidas devem estar integradas a rede basica de
sainde do pais, objetivando o aumento do acesso da populagdo aos servigos de satde e o
aumento da cobertura de servigos com diagndstico e tratamento implantados (Brasil,
Ministério da Saude, 2000).
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O Programa Nacional de Eliminagio da Hanseniase ¢ um conjunto de agdes
descentralizadas sob a responsabilidade da Secretaria de Vigilancia em Sautde,
Coordenagio de Doengas Endémicas, Area Técnica de Dermatologia Sanitéria, em parceria
com os centros de referencia nacional (entre eles o Laboratorio de Hanseniase da Fiocruz),
as secretarias estaduais e municipais de Sainde, Organizagdo Panamericana da Sande
(OPAYS), Organizagio Mundial da Saude (OMS), Conselho Nacional de Secretarios de
Saiide (CONASS), Conselho Nacional dos Secretarios Municipais de Satude
(CONASEMS), Movimento de Reintegracdo do Paciente Hanseniano (MORHAN) e

ONGs( Organizagdes nao-governamentais).

Para o controle da doenga, sdo citadas algumas dificuldades, tais como: custos
elevados com medicagdo e pessoal capacitado para o acompanhamento de doentes;
incapacidade de limitar 0 surgimento de novos casos; longo tempo de tratamento, o que
eleva a taxa de abandono (Galvan, 2003).

A hanseniase ¢ conhecida e passivel de ser controlada e até mesmo erradicada,
desde que, em suas areas de foco, sejam adotadas medidas preventivas e apropriadas de
saide publica, incluindo o fornecimento de informagdes sobre a doenga e a evolugdo do
nimero de casos, remissdes da doenga e recidiva. Destaca-se, também, a importancia de
atividades de controle da doenga, as quais visam a descoberta precoce dos casos e

encaminhamento para tratamento (Brasil, Ministério da Satde, 2001).

A urbanizagdo da doenca ¢ considerada como um fator de propagagdo e,
paradoxamente, ¢ considerada como possivel solugdo para a prevencdo e tratamento da

mesma, Visto que possibilita o diagndstico precoce e o tratamento (Galvan, 2003).

Para ser considerada eliminada do pais como problema de satde publica, ¢é
necessario reduzir a prevaléncia da doenca para menos de um caso a cada grupo de 10 mil

habitantes. O Brasil apresenta taxa de 3,86/10 mil (Brasil, Ministério da Satde, 2003).

A principal estratégia do Ministério da Satde ¢ a integracdo das agdes de
diagnodstico e tratamento da doenga na atengdo basica. Isto significa que as equipes do
Programa Sainde da Familia (PSF), Agentes Comunitarios de Saiude (ACS) e as unidades
do SUS passam a integrar a rede de atendimento ao paciente, facilitando o acesso universal

ao diagnostico e tratamento.
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O periodo de tratamento compreende SeiS meses nos casos paucibacilares (ndo
contagiosos) e dois anos nos casos multibacilares (contagiosos). E realizado de forma

ambulatorial, e asinternagdes, quando necessarias, sdo feitas em hospitais gerais.

O tratamento da hanseniase ¢ considerado complexo, visto que demanda um certo
tempo, além dos efeitos colaterais, que nem sempre Sio bem aceitos ou tolerados pelos
doentes. Esses efeitos incluem manifestagdes gastrintestinais, cutdneas, hepaticas,
susceptibilidade a infecgdes, ¢ sindrome gripal. As tonturas, cefaléias e fraqueza muscular
S3o raras. Os distarbios psiquicos sdo comuns ¢ podem assumir varias formas: nervosismo,
insonia, modificagdo do humor e psicopatias do tipo maniaco-depressivo ou
esquizofrénico, embora sejam mais comuns nos pacientes predispostos (Talhari eNeves,
1997).

Apos ter completado o tempo de tratamento, com regularidade, o paciente recebe

dta e é considerado curado.

Sdo cinco as agdes programaticas definidas pelo Brasil (Ministério da Saude, 2002)
para controlar e eliminar a endemia de hanseniase no pais: diagnoéstico, tratamento,

vigilancia de contatos, prevengdo das incapacidades fisicas e educacdo em satde.

As atividades educativas para o controle da hanseniase preconizadas pelo Brasil
(Ministério da Saude, 2000, p.150) sdo:

» caracterizagdo da situagdo da hanseniase na regido (casos novos, antigos e fora
de controle);

» jdentificagdo da situagao socio-economica da populagio;

» jdentificagio dos valores da populagdo: costumes, crengas, conceitos,
preconceitos, formas de cuidados com a saiide, tratamentos alternativos etc.;

» jdentificagdo da acessibilidade da populagdo aos servigos de satude.

A recomendagdo do Ministério da Satude diz respeito a agdes integradas da equipe
de profissionais de saiide, com os doentes e familiares, grupos sociais e junto a populagao

daarea de abrangéncia da unidade de saide.
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Nessa perspectiva, retomamos Vasconcelos (2001), a qual afirma que, no setor
saide, a educagdo passou a se constituir em varios servi¢os, nao apenas como uma
atividade a mais entre tantas outras, mas como instrumento de reorientagdo da globalidade
de suas praticas, na medida em que dinamiza, desobstrui e fortalece a relagdo com a

populagido e seus movimentos organizados.



CAPITULO 3
A EDUCACAO AMBIENTAL NA PREVENCAO E TRATAMENTO
DA HANSENIASE
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3. A EDUCACAO AMBIENTAL NA PREVENCAO E TRATAMENTO DA
HANSENIASE

Neste trabal ho, utilizamos a concepgao de saude abordada por Minayo (1996), que
considera a saiide enquanto questdo humana e existencial, uma problematica compartilhada
indistintamente pelos segmentos sociais. 1sso implica naturalmente que, para 0s grupos,
ainda gque de forma especifica, a satide e a doenga envolvem uma complexa interagao entre
0s aspectos fisicos, psicologicos, sociais e ambientais da condigdo humana e de atribuigao

de significados.

Ao longo da histéria médica, vivenciou-se a era bacteriologica, que defendia a
causalidade unica das doengas, acreditando-se que o estudo do isolamento de agentes vivos
e especificos, solucionaria a questdo da prevengdo das doengas. Atribuia-se, entao, menor
valor as causas relacionadas com 0 “hospedeiro” (pessoa suscetivel de adoecer) e com o

meio ambiente no qual vivia.

No século XIX, Pasteur concentrou seus estudos na elucidacao do papel das
bactérias em relagdo a doenga, associando tipos de doencas a microbios especificos.
Claude Bernard concentrou-se em fatores ambientais, externos e internos, definiu a doencga
como o resultado de uma perda de equilibrio interno envolvendo, em geral, a concorréncia
de uma variedade de fatores. (Capra,1997).

Embora o objetivo primordial das pesquisas de Pasteur sobre doengas fosse o
estabelecimento do papel causativo dos microbios, ele também estava interessado no que
chamava “terreno”, que era como se referia a0 meio ambiente interno e externo do
organismo. Em seu estudo das doengas do bicho da seda, que o levou a teoria microbiana,
Pasteur reconheceu que essas doencas resultavam de uma interagdo complexa entre o
hospedeiro, os microbios e o meio ambiente, escrevendo ao completar a pesquisa: “Se eu
tivesse que empreender novos estudos sobre doencas do bicho da seda, dirigiria meus
esforgos para as condi¢des ambientais que aumentam seu vigor e sua resisténcia”(Capra,

1997, p.122).
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A grande maioria dos reformadores da saiide publica do século XIX ndo acreditava
na teoria microbiana das doengas, mas supunha que a ma satde tinha origem na pobreza,
na desnutri¢ao e na sujeira, e organizavam campanhas de satide publica para combater essa
Situagdo. Isso levou a melhoria das condigdes de higiene pessoal e de nutrigdo, ¢ a
introducdo de novas medidas sanitarias - purificagdo da agua, eficiente rede de esgotos -

todas €elas eficazes no controle de doengas infecciosas.

Assim, as doengas infecciosas agudas que afligiram a Europa e a América do Norte
no século XIX, e que ainda hoje sdo as maiores responsaveis pelos indices de morte no
Terceiro Mundo, foram gradativamente sendo substituidas nos paises industrializados por
doengas que ja ndo estdo associadas a pobreza e as precarias condigoes de vida mas, pelo
contrario, a prosperidade e a complexidade tecnologica. Sdo as doengas cronicas e
degenerativas — cardiopatias, cancer, diabetes — denominadas “doengas da civiliza¢ao”,
portanto relacionadas a atitudes estressantes, dietas muito ricas em determinados
elementos, abuso de drogas, vida sedentaria e poluigdo ambiental, caracteristicas da vida

moderna

As origens da doenga, portanto, sdo explicadas através de muitos fatores causativos
gue concorrem paratornar a saide precaria. A contaminag@o do ar, desmatamento,
poluicao dos recursos hidricos, uso excessivo de agrotoxicos, inexisténcia de infra-

estrutura sanitaria também constituem-se em fatores que podem explicar esses processos.

A hanseniase ¢ considerada uma “doenga da pobreza”, visto que, majoritariamente
atinge a populagdo de menor poder aquisitivo. Pignatti (1995) afirma que estas doengas
apresentam uma intima relagdo com a deterioracdo das condi¢bes sociais € ambientais. A
degradagdo ambiental contribui para a reincidéncia dessas doencas a exemplo da

hanseniase.

O contexto da degradagdao ambiental ¢ formado por uma multiplicidade de fatores

conforme nos lembra Loureiro (2000, p.24):

"As causas da degradagdo ambiental e da crise na
relagdo sociedade/natureza ndo emergem apenas de
fatores conjunturais ou do instinto perverso da
humanidade, e as conseqiiéncias de tal degradacdo ndo
sdo conseqiiéncias apenas do uso indevido dos recursos
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naturais; sdo, sim, de um conjunto de variaveis
interconexas, derivadas das categorias:
capitalismo/modernidade/industrialismo/urbaniza¢do/
tecnocracia’.

Além dessa multiplicidade de fatores, os efeitos das doengas também diferem de
pessoa para pessoa, uma vez que dependem das reacdes emocionais do individuo as

Situagdes estressantes e proprias do ambiente social em que eles ocorrem.

Assim, o estudo ampliado com abordagens conjuntas, congregando os saberes das
areas biopsicossociais viabiliza o conhecimento da doenga e a sua inter-relagdo com o

meio ambiente.

Essa questdo no seio do debate da educagdo ambiental se torna importante porque
as categorias presentes como Safide/ Doenga/ Meio Ambiente permitirdo uma analise mais
ampliada deste processo, relacionando-o com 0s principios e valores ambientais 0s quais

permitem uma visio da multicausalidade e das inter-relagdes dos diferentes fatores.

De acordo com Olivieri (1985,p.18):

“ha uma tendéncia geral, sobretudo depois da era
antibiotica e apos o desaparecimento do médico da
familia, a focalizar a doenga, pois exige um tratamento
particular e especifico, o que desvia o pensamento do
profissional de outras necessidades reais do doente
que, na verdade, precisa ser encarado no seu todo,
como um ser humano em uma situagdo peculiar, com
uma vivéncia singular.”

Para Adam (2001, p.51), “existe uma imbricac@o entre os fendmenos bioldgicos e

sociais e, na maioria das vezes, torna-se necessario pensar em termos de causalidade em

Série para explicar as condi¢des de saude.”

Pensar em inter-relagdes parece ser dificil, visto que o contexto social no qual
fomos educados traz uma abordagem quase sempre linear em relagdo aos conceitos
abordados. Segundo Morin (1997, p.21)

"A historia do mundo e do pensamento ocidental foi
comandada por um paradigma de disjungdo, de
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separagdo. Separou-se o espirito da matéria, a filosofia
da ciéncia; separou-se o conhecimento particular que
vem da literatura e da musica do conhecimento que vem
da pesquisa cientifica. Separaram-se as disciplinas, as
ciéncias, as técmicas. Separou-se o sujeito do
conhecimento. Assim, vivemos num mundo em que é
cada vez mais dificil estabelecer ligagoes,..."

De acordo com Coimbra (2002), o conceito de saiide em Ecologia ndo se reduz a
mera auséncia de enfermidade, mas estabelece uma inter-relagio harménica do ser humano
com os seus semelhantes e com outros seres em sua comunidade. Nessa concepgao, os
fatores culturais e socio-econémicos sdo partes integrantes do sistema, contribuindo a sua
maneira, associados a outros fatores causais, para 0 aparecimento de caracteristicas
demograficas, de comportamentos e de habitos das populagdes. O econdmico e o social sao
partes tao importantes quanto os demais elementos ambientais na génese das doengas que

incidem sobre as col etividades humanas.

Segundo Leff (2000), as reflexdes sobre o meio ambiente requerem a busca de
métodos interdisciplinares, entendidos neste estudo como pontos de contato entre as

diversas areas, com a utilizagdo de enfoques variados para a abordagem do mesmo objeto.

A interdisciplinaridade ambiental vai além da articulagdo das ciéncias existentes.
Abrange um processo de reconstrugio social através de uma transformagdo ambiental do
conhecimento. Dessa forma, reconhece-se a necessidade de reconceituacido da saude e da
doenga, questionando a racionalidade cientifica, incentivando uma nova epistemologia, na
gual os processos vitais e 0s fenomenos da consciéncia sdo interdependentes, e a

significagdo cultural estd relacionada com a satide e com a qualidade de vida das

popul agdes.

A nogido de qualidade de vida implica as nogdes de bem-estar, nivel de renda,
condi¢des de existéncia e estilos de vida. Cabe ressaltar que esses conceitos nos remetem,
de maneira fundamental, a uma articulagdo entre condi¢des objetivas, como esperanga de
vida ao nascer, alfabetizagio e renda, e condi¢des subjetivas, como avaliagdo do estado de
sande, valorizagdo do conhecimento formal e informal, satisfacdo com os servigos,

recursos e redes sociais de apoio (Uchoa e Porto, 2000).
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Para Renaud (1994), a sociedade deve preocupar-se com a qualidade do meio
ambiente social que ela mesmo cria. De acordo com Melo (2001, p.15) “o meio ambiente
nao existe desvinculado das agoes, ambicdes e necessidades humanas e o desenvolvimento

refere-se a nossa participagdo no sentido de melhorar o lugar que ocupamos”.

Dessa forma, caberia as politicas de satide estabelecerem como objetivo ndo apenas
0 desenvolvimento de novas tecnologias médicas mas sobretudo a melhoria da prote¢do
aos usuarios. Dentro deste enfoque, enfatiza-se a percepeao do proprio sujeito sobre as
suas condi¢des de existéncia, suas significagdes, a apropriagdo de conhecimentos e saberes

dentro do processo saiide e doenga.

A educagio ambiental pode contribuir com a prevengdo e tratamento da hanseniase,
visto que aborda a diversidade cultural no conhecimento da realidade e do problema
Além de gerar um conhecimento cientifico, reconhece a identidade de cada povo, sua

cosmologia e seu saber tradicional como parte de suas formas culturais.

Segundo Mello e colaboradores (1999), a relagdo entre educagao ambiental e saude
pode ser observada em discussdes sobre a promogao a satde, como a Carta de Ottawa, um
produto fina da | Conferéncia Internacional sobre politicas de satde realizada pela
Organizagao Mundial da Saude, em 21 de novembro de 1986 no Canada. No encontro,

foram definidos cinco pontos principais:
I) o desenvolvimento de politicas saudaveis organizadas pelo setor publico;
2) oreforgo a agdo comunitaria;
3) o desenvolvimento de habilidades pessoais,
4) a preocupagdo com o meio ambiente;
5) areorientacao dos servigos de saude.

A educagdo em saude, de forma geral, focaliza o encorajamento das pessoas para
gue adotem e mantenham padrdes de vida sadios, utilizando de forma adequada o0s servigos
colocados a sua disposicdo e tomando suas proprias decisdes, no nivel individual e

coletivo, com vistas a aprimorar condi¢des de satde e conservagdo do meio ambiente.
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Assim, para Vasconcelos (2001), a educagao em saide ¢ o campo de pratica e
conhecimento do setor de saide que tem se ocupado mais diretamente com a criagdo de
vinculos entre os servicos de satde, o pensar e fazer cotidiano dos portadores de

hanseniase.

A educacdo ambiental é definida, por Leff (2001) como um processo no qual
incorporamos critérios socio-ambientais, ecologicos, éticos € estéticos nos objetivos
didaticos da educacdo, com o objetivo de construir novas formas de pensar incluindo a
compreensio da complexidade e das emergéncias e inter-relagdes entre os diversos

subsistemas que compdem a realidade.

De acordo com Quintas (2002), o processo educativo deve pautar-se numa postura

dialogica, problematizadora e comprometida com transformagdes estruturais da sociedade.

Conforme aLel 9.795, de 27 de abril de 1999 (Brasil, 1999), a educagdo ambiental
¢ entendida como o conjunto de “processos por meio dos quais o individuo e a coletividade
constroem valores sociais, conhecimentos, habilidades, atitudes e competéncias voltadas
para a conservagdo do meio ambiente, bem de uso comum do povo, essencial a sadia
gualidade de vida e sua sustentabilidade” (Artigo 1°), sendo um “componente essencial e
permanente da educagdo nacional, devendo estar presente, de forma articulada, em todos

0s niveis e modalidades do processo educativo, em carater formal ¢ ndo-formal” (Artigo
2°).

O desenvolvimento sustentavel rompe os pardametros do bem-estar, abre
possibilidade de novos indicadores do desenvolvimento humano que articulam os custos
do crescimento com os valores culturais e 0s recursos da natureza; as medi¢des objetivas e

percepgoes subjetivas.

No caso especifico da hanseniase, observa-se que 0 desenvolvimento econémico,
desigualdade nas condigdoes ambientais e de satde contribuem para a transmissdo da
doenca. A deficiéncia das politicas publicas ¢ a falta de uma priorizagdo das medidas
voltadas a promogdo da satde humana contribuem para 0 acometimento da doenca,
sobretudo nas periferias das cidades onde prevalece a auséncia de infra-estrutura e

saneamento basico.



CAPITULO 4

REPRESENTACOES SOCIAIS
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4. REPRESENTACOES SOCIAIS
De acordo com Kleinman, (1995, p.86):

“somente através de um entendimento dos mundos
particulares de sofrimento e da forma como eles sio
modelados pelas mudangas culturais e na politica
econdmica ¢ que podemos entrar em acordo com a
complexidade das experiéncias humanas que
subscrevem a saide”.

Nessa perspectiva, utilizamos a teoria das Representagdes Sociais (RS) para
auxiliar na compreensio das percepgdes, atitudes e reagdes dos portadores de hanseniase
diante da doenga, identificando 0s tipos de informagdes que tém sobre a hanseniase e o seu

tratamento, bem como para analisar sua percepgao acerca dos seus cotidianos.

A referida teoria faz parte de um debate interdisciplinar que amplia as
possibilidades de compreensio das relagdes estabelecidas entre o conhecimento e as

praticas sociais que lhe ddo origem.

Os varios estudos sobre RS recorrem ao conceito durkheimiano de representacoes
coletivas:

“As representagdes coletivas traduzem a maneira como
0 grupo pensa nas suas relagdes com os objetos que o
afetam. Para compreender como a sociedade se
representa a Si propria ¢ ao mundo que a rodeia,
precisamos considerar a natureza da sociedade e nao a
dos individuos. Os simbolos com que ela se pensa
mudam de acordo com a sua natureza(...) Se ela aceita
ou condena certos modos de conduta, ¢ porque entram
em chogue ou ndo com alguns dos seus sentiment0s
fundamentais, sentimentos estes que pertencem a sua
constitui¢ao” (Durkheim., 1978, p.79).

De acordo com Sa (1996, p.7):

"0s individuos que compdem a sociedade seriam
portadores e usuarios das representagdes, mas estas ndo
podiam ser legitimamente reduzidas a algo como o
conjunto das representagdes individuais, das quais
difeririam essencialmente”.
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O referido autor analisa que para Moscovici (1978), precursor da teoria de RS, o
conceito durkheimiano nao explicitava a pluralidade dos modos de organiza¢ao do
pensamento, considerava como limitagdes essenciais do referido conceito o fato do mesmo
apresentar uma concepeao que ndo corresponde a dindmica da sociedade e ao grau cada
vez mais complexo dos processos de comunicagdo entre individuos, grupos sociais €
comunidades. Para Moscivici, as representagdes coletivas sdo superadas pelas sociais
devido ao seu conteado social e ao seu processo de constante renovagdo, configurando a
passagem entre 0 mundo individual e o mundo social. Ressalta entretanto, que o termo
Representacdes Sociais, ndo se constitui no mero conhecimento de um senso comum,
desprezando sua vinculagdo com um determinado contexto historico, busca compreender a
construcao de saberes sociais, a construcdo dos significados dados ao social e aos seus
elementos construtivos. Construgdo que envolve, a0 mesmo tempo, atos de conhecimento,
afetos, experiéncias sociais, graus de pertenca dos sujeitos a seus grupos sociais. Nessa
teoria ha um contetido que expressa atualidade dos fendmenos sociais, a0 mesmo tempo

que nao se pode negar o poder de determinacao da historia e da cultura de um povo.

Na concepcdo de Moscovici, as RS sdo definidas como estruturas cognitivas
especificas da sociedade contemporanea. Constituem uma forma de conhecimento
primordial, socialmente elaborada e partilhada, que tem uma finalidade pratica: conhecer ¢
agir sobre o mundo e as necessidades cotidianas. Este senso comum, se diferencia das
outras formas de conhecimento, intelectual ou sensorial, por implicar uma relagio
especifica entre 0 sujeito e o objeto de conhecimento: o sujeito se auto-representa na
representacdo que faz do objeto, ou seja, o sujeito imprime sua identidade naquilo que
representa. (Moscovici, 1976; Jodelet, 1989).

De acordo com Moscovici (1961), as representacoes sociais tém trés dimensdes:

1) Asinformagdes que os individuos dispdem sobre o objeto de representagdes;
2) A hierarquizacao e a organizagdo dessas informagdes;
3) As atitudes dos individuos em relagdo ao objeto de representacdo (sejam elas

positivas ou negativas).

A representacdo ¢ construida a partir de dados objetivos, resulta da acumulagédo de

informagdes pontuais ¢ das interpretagcdes que sdo feitas pelos individuos através dos
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processos de ancoragem e objetivagdo. A ancoragem se refere a inser¢do do objeto da
representagio em um marco de referéncia pré-existente, ou sgja, permite incluir um
conhecimento novo a um conjunto de conhecimentos ja constituido. A objetivagio, por sua
vez, ¢ definida como a concretizagdo do abstrato. Surgem de uma visdo natural,
sociadmente aceita e constantemente reproduzida, visando delimitar aspectos que, na
realidade sio invisiveis. A objetivacdo tem uma fung¢do de permitir a um grupo

compartilhar a realidade em que vivem seus membros (M oscovici, 1984).

As representagdes podem ser entendidas como estritas (conjunto de conceitos,
proposigoes e explicagdes criados na vida cotidiana) e generaistas (modalidades de
conhecimento ou saberes atuais, que nem sempre tiveram 0O tempo necessirio para

sedimentagdes ou cristalizagdes).

Para Jodelet (1989) as representagdoes revelam o conhecimento sociamente
elaborado e compartilhado com um objetivo pratico contribuindo para a percepg¢ao de uma
realidade comum aos atores sociais. Esclarece ainda, que as RS estabelecem relagdes entre
0s sujeitos e 0s objetos, resultando em construgao cognitiva, através da qual o sujeito age
sobre 0 mundo e sobre os outros. Tratando-se de um saber pratico, podem ser apreendidos,
através da linguagem, comportamentos € outros materiais que registram o simbolico, O

imaginario.

Para Guareschi (1994, p.20), a teoria das Representagdes Sociais possibilita a
passagem entre o0 mundo individual e 0o mundo socia “recupera um sujeito que, através de
sua atividade e relagdo com o objeto mundo constréi tanto o mundo como a si proprio”.
Este autor compreende que ¢ na experiéncia coletiva, que se elaboram as Representagdes
Sociais: “no momento em que as pessoas se encontram para falar, argumentar, discutir o
cotidiano, ou quando elas estdo expostas as instituigdes, aos meios de comunicagdo, a0S
mitos, e a heranga historico-cultural de suas sociedades, se formam as representagoes

sociais’.

O individuo, ao partilhar de uma linguagem, sentimentos valores ¢ ideais comuns,
estreita a sua vinculagdo ao grupo a um ponto tal que, para alcancar a sua individualidade,

primeiro precisainserir-se no grupo social.
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Representar um objeto significa cria-lo simbolicamente, fazer com que ele tenha
um sentido para quem o representa, passando assim a fazer parte de seu mundo. Os objetos
ndo sdo captados isoladamente pelos sujeitos, mas em determinados contextos e relagoes,
portanto 0 sentido da representacdo de um objeto advém das relagdes com outras
representagdes de outros objetos, que formam um campo de representagdo. Como o campo
de representagao forma um sistema, a representacao que um sujeito faz de um determinado
objeto ¢ um indicio da representagdo que tem de outros objetos e, consegiientemente, de

suavisio de mundo.

Para Mauss (1974), tanto a coisa como o fato e a representacao constituem objeto
das Ciéncias Sociais, Visto que a sociedade se exprime simbolicamente através dos seus
costumes e ingtitui¢des, da linguagem, da arte, da ciéncia, da religido, bem como através

das regras familiares, das relagdes econdmicas e politicas.

Com efeito, toda a possibilidade de existéncia continuada da organizagdo social
pressupde como condi¢do necessaria o estabelecimento de um consenso entre as partes

elementares de que ¢ formada.

De acordo com Minayo (1996), o ser humano em seu cotidiano esta inserido como
a pessoa que, ao construir seu “estar no mundo”, acaba produzindo cultura, entendida
como a forma de pensar, sentir, agir e expressar-se de um determinado grupo, classe ou
segmento, articulando as concessdes, os conflitos, a subordinacdo e as resisténcias que Ihes
oferece sentido. E um espago de expressio da subjetividade, em uma realidade objetiva, o
seu cotidiano, por onde passam e ganham sentido 0s processos politico-econdémicos, os

sistemas simbolicos e o imaginario social.

Refere-se a0 modo como as pessoas simbolicamente constroem uma imagem sobre
um fendmeno ou objeto social. As representa¢des sociais significam como os individuos
concebem o mundo e reconstroem sobre ele seus entendimentos e explicagdes. E um

conceito que possibilita analise da influéncia reciproca entre atores sociais e sociedade.

A teoria de RS ¢ considerada, ao mesmo tempo, uma matéria-prima para a analise
do social, bem como para a sua transformagao na medida em que representa a realidade

vivida pelos sujeitos.
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Nas representagdes de saude e de doenga sdo colocadas nossas visdes do biologico
e do social. Segundo Perrusi (1995), a doenga tem uma dimensdo fisico-biologica que
determina toda a sua apreensio por parte da Medicina, além da significagdo social.
Perceber a doenga do ponto de vista de sua significagao ¢, para ele, compreendé-la, como
uma categoria de valor, porque influencia as atividades, os comportamentos e orienta de

forma normativa as decisdes quanto ao proibido, ao evitado, ao escolhido e ao preferido.

De acordo com Herlich (1989) o estudo das representacdes sobre satde e doenga
apresentam um interesse especifico quanto ao estudo das representa¢des sociais em fungio

de trés caracteristicas:

1) aforte exigéncia a seu respeito de discurso interpretativo, devido a cristalizacao
de representagdes;

2) o carater de visao do mundo dos discursos colocando em relagdo a ordem
biologica e a ordem social;

3) o0 ponto de encontro da ciéncia e do senso comum, do especialista profissional e

do individuo leigo.

As representacdes da saude e doenga t€ém portanto, suas raizes na realidade social e
historica. Compreender como os portadores de hanseniase dio forma e sentido a sua
experiéncia sobre a doenga, através da descricdo das causas, manifestagdes e
conseqiiéncias para as suas vidas permitira a visualizagdo das relagdes destas pessoas com
0 seu meio social, dando sentido a experiéncia da doenga e aos comportamentos adotados

emrelagdo a mesma.
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5. METODOLOGIA

5.1. LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida no Municipio de Nossa Senhora do Socorro, que esta
inserido na micro-regido de Aracaju. Possui uma extensio territorial de 157,2 Knv,
correspondendo a 0,7% da area do Estado de Sergipe; compreende 7,4% da regido da
Grande Aracagju. Tem como municipios limitrofes: Aracaju, Sdo Cristovao, Laranjeiras e
Santo Amaro das Brotas (Figura 5.1).

Na década de 70, o municipio passou aimplantar conjuntos habitacionais, distantes
da sede municipal, a qual apresentou alteragdes urbanisticas ¢ demograficas pouco
relevantes, entretanto seus povoados foram alvos de empreendimentos imobiliarios que
provocaram uma consideravel mutagdo em areas antes ocupadas por mangues € pouco
povoadas. Esses parcelamentos ocorreram inicialmente ao longo da rodovia BR-101 com
as unidades habitacionais Parque dos Farois, Conjuntos Jardim I e II. Nos anos oitenta,
foram implantados nas proximidades do Distrito Industrial, Complexo Tai¢oca, Rio
Cotinguiba e Rio do Sal, os conjuntos habitacionais Célia Cabral Duarte, Mutirdo I, 1T e
[11, Conj. Governador Jodo Alves Filho, Conj. Marcos Freire I, II e III, Conj. Fernando
Callor I ell, totalizando 13.798 casas construidas (Sergipe, CEHOP 2002).

As referidas alteragoes ocorreram face a criagdo do Projeto Urbano Integrado de
Desenvolvimento da Area Metropolitana de Aracaju, que associou a questio habitacional
a atividade industrial (1979) com a implantagdo dos conjuntos habitacionais e o Distrito
Industrial de Nossa Senhora do Socorro (Franga, 1999).

A construgdo dos conjuntos residenciais provocou uma transformagao urbanistica e
também modificagdes nos aspectos demograficos do municipio, visto que a populacao
residente em 1980 era de 13.688 pessoas, enquanto que em 1991 passou a ser de 67.574
habitantes, apresentando, portanto, um aumento de 393,67%. Houve modificagao também
gquanto a taxa de urbanizagdo, passando de 1.596 pessoas em 1980 para 67.516 em 1991.
O espago rural, que era ocupado por 12.092 pessoas em 1980, passou a ter 58 pessoas em
1991. Na questdo de género também observaram-se modificagdes. Em 1980 a populagao
masculina superava em 1,92% a populagdo feminina. Ja em 1991 observou-se uma

inversio, a populagao feminina superava em 1,84% a populagdo masculina. (Fonte:
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Anuario Estatistico de Sergipe, 1994).

NOSSASENHORA DO SOCORRO

N
LOCALIZAGAO DA SEDE DO MUNICIPIO @
3
\
O
[P '/g.\x\
LARANJEIRAS ,,'/UJ e
P \?;\
. s Mw 1‘\
-
- ” J
; - P N )/‘/
N
e’ \\j/ W a ! e
‘ (%) 7
(n V7
> i . ‘/

S. CRISTOVAO ARACAJU

SERGIPE

LOCALIZAGAO DO MUNICIPIO DE NOSSA SENHORA DO SOCORRO = Sede Mun ICIpaI

BRASIL
LOCALIZAGCAO DE SERGIPE

Pogo Verde

FONTE: Adaptado do Atlas de Sergipe, 1979

Des.: Silvania Couto

Fonte: DNIT (Departamento Nacional de Infra-Estrutura e Transportes - 2006)
Figura 5.1. Localizacao do Municipio de Nossa Senhora do Socorro. Estado de Sergipe



Capitulo 5 - Metodologia 43

Ainda em relacdo aos aspectos demograficos, no ano de 2000 a populagio residente no
municipio ja era de 131.679 pessoas. A variagdo populacional absoluta no periodo de 1980
a 2000 foi de 117.991, e a relativa de 862,00. Em 2000, a populagdo urbana era de
131.279 pessoas ( 99,7 %) e arural de 400 ( 0,3 %). O total de homens foi de 64.517
(49,0 %) e mulheres de 67.162 ( 51,0 %). (IBGE, censo, 2000).

No municipio de Nossa Senhora do Socorro, 0 crescimento acentuado da
populagio total, sobretudo o crescimento urbano, teve como fator mais influente o fluxo
de migrantes que se deslocaram para 0 municipio face a construgdo dos conjuntos
habitacionais. Essa questao ¢ abordada por Schimidt (1986, p.10):

“o fenémeno da chamada urbanizagdo por expansdo
das periferias, for¢ando ainda mais a pressdo por
infra-estrutura urbana, transporte coletivo, etc. Isto
ocorre, naturalmente, também, em relacdo a outros
equipamentos e facilidades de natureza educacional,
de saude publica, centros de lazer e recreagdo. A
provisdo desses bens pelo Estado deve ser encarada
também como modo de satisfagdo real das
necessidades concretas dos setores mais excluidos do
acesso permanente a esses bens e servicos
fundamentais para a sustentagdo da cidadania.”
De acordo com a Secretaria de Estado do Plangjamento e da Ciéncia e Tecnologia
—SEPLANTEC (Sergipe, 2002), 0 municipio tem como principais problemas ambientais e

relacionados aos recursos hidricos:

- Desmatamento ciliar e das nascentes dos rios, provocando degradagdo ambiental

dos mananciais;

- Poluigao do rio Sergipe, do Sal e Cotinguiba, por efluentes industriais,

agroindustriais (frigorifico, usinas de cana de agticar), esgotos sanitarios, entre outros;

- Diminui¢ao da renda das populagdes ribeirinhas em decorréncia da escassez de

peixes, camardes, sururu, ostras € outros crustaceos;

- Supressio dos manguezais;
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- Deficiéncia no sistema de abastecimento de agua na sede municipal, e nas
comunidades situadas em seu entorno. A populagdo reclama da qualidade da agua,

principal mente pelo excesso de cloro;

- Usoirracional de agrotoxicos na agropecuaria;

- Exploragdo de areia das margens e da calha dos rios e riachos;

- Extensio restrita da rede sanitaria;

- Existéncia de lixeira a céu aberto, Situada no entorno de conjuntos
habitacionais: Piabeta, Jardim e Parque dos Farois;

- Em geral, os canais, sio utilizados como vazadouros de residuos solidos e

outros despejos, causando problemas de saiide publica.

Em relagao aos recursos minerais, proxima a sede do municipio, existe uma usina
de salgema. Entretanto, o sal marinho é o maior representante na histéria do municipio, o
qual ja foi considerado maior produtor do Estado, chegando a ter mais de 380 salinas,
atual mente existem apenas quatro salinas. Por conta desse recurso mineral o rio que divide

0 municipio de Aracaju de Nossa Senhora do Socorro foi denominado de Rio do Sal.

A assisténcia a sande da populagdo ¢ realizada através do Hospital José do Prado
Franco Sobrinho o qual presta assisténcia médico-ambulatorial e realizagdo de cirurgias de
pequeno e médio porte. O municipio também conta com dois Centros de Apoio
Psicossocia (CAPS), sendo um destinado aos usuarios de alcool e drogas (AD), e outro de
saide mental, ambos localizados no Conjunto Marcos Freire |, quatro centros de
especialidades localizados nos conjuntos: Joao Alves, Fernando Collor, Jardim e Parque
dos Farois. Possui 0 servigo de atendimento em urgéncias (SAU) e 25 unidades de satide

localizadas nos conjuntos e povoados do municipio.

A escolha do Municipio de Nossa Senhora do Socorro como local para arealizagdo
da pesquisa ocorreu diante do fato do mesmo constituir-se no terceiro maior Municipio
com incidéncia da hanseniase no Estado de Sergipe (Sergipe, Secretaria de Estado da
Saide, de 2004).

No periodo compreendido entre 1996 e 2003, foram notificados 249 casos, sendo
vinte e nove deles em pessoas com idade inferior a quinze anos. Observou-se 0

predominio da forma clinica tuberculoide (39,1%). Em seguida, a forma virchowiana
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(25,3%) e aindeterminada, evidenciada em 24,0 %dos portadores (grafico 5.1).

De acordo com Foss (1999), a hanseniase ¢ caracterizada por apresentar-Se com
diversas formas clinicas, dependendo da potencialidade de resposta imune do hospedeiro.
Geralmente, a hanseniase inicia-se pela forma indeterminada, caracterizada por lesdes com
anestesia local. Essas lesdes poderdo curar-se espontaneamente ou evoluir para outra

formaclinica.

As formas clinicas indeterminada e tuberculdide sdo consideradas “formas
fechadas” nao contagiantes da doenca, e tém a classifica¢do de paucibacilares. As formas
dimorfa e virchowiana sio “formas abertas” ¢ contagiantes quando ndo diagnosticadas
e/ou ndo tratadas, sdo classificadas como multibacilares, sendo consideradas como fontes

importantes de infecgio (Cristofolini, Ogusku,1988; Souza,1997).

O nimero de portadores do sexo masculino foi superior (131) em relagdo aos

portadores do sexo feminino (118).
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Grafico 5.1. Portadores de Hanseniase Segundo a Faixa Etaria. Sexo e a Forma
Clinica da Doenca

Fonte: “A Endemia Hansénica no Municipio de Nossa Senhora do Socorro “(Raposo et.
ali. 2004)
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De acordo com Brasil (Ministério da Saude, 2002 p.13) a doenga continua a incidir
em maior proporgao entre homens, “ha uma predominancia maior nos homens do que nas
mulheres .” Entretanto, Oliveira (1998) considera que nos ultimos anos a diferenga entre

0s sexos tenha diminuido.

Em relagdo ao local de moradia dos portadores de hanseniase diagnosticados no
periodo de 1996 a 2003 (grafico 4.2), observa-se 0 predominio desses portadores nos
Conjuntos Habitacionais Conjunto Jodo Alves Filho (24,6%), Conjunto Jardim (19,5%),
Parque dos Faroéis (8,2%), Conjunto Marcos Freire 11 (7,8%), Conjunto Fernando Collor
(5,8%), Conjunto Marcos Freire | (4,7%). Eles foram construidos nas décadas de 70 e 80

em funcdo da politica habitacional adotada pelo Municipio.

Segundo Bechelli (1966) “a distribui¢do geografica da hanseniase ¢ maior onde o
padrdo de vida é mais baixo, tornando-se endémica. Em virtude de sua cronicidade e baixa
letalidade, mantém, ao longo dos anos, a expansio endémica em varias regides,
caracterizada pela distribui¢ao nao uniforme, o que resulta em dificuldades para o controle

epidemiol6gico”.

De acordo com Moreira, Costa Neto (2001) o risco de adoecer ¢ influenciado pelas
condigoes individuais, niveis de endemia, as condigdes precarias de vida e de satde e o

elevado indice de ocupagao das moradias.

No ano de 2003, foram diagnosticados no Municipio de Nossa Senhora do Socorro
43 novos casos, sendo constatados apenas cinco casos na infancia e adolescéncia, fato
relacionado ao periodo de incubagdo do bacilo que corresponde ao periodo de 2 a 7 anos
55,8% dos casos foram do sexo masculino, confirmando o que nos diz a literatura: “A
hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades, de ambos 0s sexos, no entanto,

raramente ocorre em criangas”(Brasil, Ministério da Saude, 2002 p.13).

De acordo com o relatorio de gestdo do municipio de (Nossa Senhora do Socorro,
2004), no ano de 2003 a taxa de detec¢ao de casos novos de hanseniase foi de 3,11, a taxa
de abandono do tratamento foi de 58%, e a proporg¢ao de cura dos casos diagnosticados foi

de 68,52% conforme mostra o grafico 5.2.
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Grafico 5.2. A Hanseniase Segundo a Localizacio dos Portadores

Fonte: “A Endemia Hansénica no Municipio de Nossa Senhora do Socorro” (Raposo et.
ali. 2004)
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5.2. PARTICIPANTES

A amostra para essa pesguisa era inicialmente composta por 43 portadores de
hanseniase cuja doenga foi diagnosticada no ano de 2003. Adotou-se como critérios para
sua delimitagao o periodo em que o diagnéstico foi feito vinculado a possibilidade de

realizagdo do tratamento completo, cuja duragdo ¢ de seis meses a dois anos.

Segundo Turato (2003), a “amostragem por variedade de tipos” consiste em um
processo de selecdo de sujeitos segundo o interesse ¢ arbitrio do pesquisador, que
considera entre as varias identidades biodemograficas e psicoculturais as que atendem ao
critério da homogeneidade fundamental, ou seja, todos tém uma caracteristica chave em

comum. Nessa pesquisa, foi 0 ano de diagndstico da doenga.

Apods o primeiro levantamento, verificou-se que vinte e duas (22) pessoas da
amostra inicial estavam indisponiveis, devido a ndo localizagdo (10), por mudanga de
endereco (8), hospitalizagdo (2), ou pela morte dos portadores (2). Restaram, portanto,
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vinte e uma (21) pessoas das quais conseguiu-se entrevistar dezessete pessoas, sendo dez

do sexo feminino e sete do sexo masculino.

As entrevistas foram agendadas previamente, porém quatro portadores nao foram
entrevistados tendo em vista que ndo estavam presentes em suas residéncias nas trés visitas
realizadas. Os participantes sio atendidos nas unidades de sande localizadas proximas as

suas residéncias situadas nos diversos conjuntos habitacionais e povoados do municipio.

Quadro 5.1. Participantes da Pesquisa Segundo a Localizacdo das Unidades de
Saude

N° DE ORDEM UNIDADE DE SAUDE LOCALIZACAO N’ DE PARTICPANTES
01 Tancredo Neves Conjunto Jodo Alves Filho 03
02 Gilton Resende Conjunto Parque dos Faréis 03
03 José Alves dos Santos Povoado Tai¢oca de Dentro 02
04 Luzimary da Paixdo Povoado Taigoca de Fora 02
05 Alberto Sabin Conjunto Marcos Freire | 02
06 Otaviana Matos Conjunto Marcos Freirelll 01
07 José do Prado Franco Piabeta 01
08 Celinha Franco Conjunto Albano Franco 01
09 Gabriel Alves da Paixao Conjunto Fernando Collor 01
10 Eduardo Vital Conjunto Jardim 01
11 Lauro Maia Povoado Sobrado 01
12 Wellington Mangueira Povoado Parque Sdo José 01

Fonte: (Nossa Senhora do Socorro, Secretaria Municipal de Saide, 2004)
5.3. INSTRUMENTOS

Foi utilizado um roteiro estruturado de entrevista que combinou perguntas abertas e
fechadas. Na primeira parte do roteiro, foram coletados dados referentes as caracteristicas
gue dizem respeito ao perfil dos portadores tais como: sexo, idade, naturalidade,
escolaridade, estado civil, religido e aformaclinica da doencga. A situagdo socioecondmica
foi abordada com perguntas que envolveram a Situagdo de trabalho e previdéncia
(profissdo, ocupacdo, renda mensal familiar), aspectos habitacionais (tipo de moradia,
construcdo das residéncias, regime de ocupagdo, tempo de moradia, nimero de comodos
da residéncia, nimero de pessoas residentes), as questdes referentes a infra-estrutura
incluiram o escoamento sanitario, pavimentagdo da rua, destino do lixo, abastecimento de
agua e o tipo de iluminagdo. A assisténcia a saude foi verificada a partir dos
guestionamentos sobre 0 atendimento médico e odontoldgico e quais as doengas mais

fregiientes da familia. A segunda parte foi composta por questdes sobre conhecimentos dos
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mesmos, tratamento, percepcdes a cerca da doenga e modificagdes ocorridas no cotidiano

devido a doenga. Um exemplar do roteiro ¢ apresentado no Anexo - D.

Utilizou-se também um gravador cassete para registrar as falas dos entrevistados

apos a anuéncia dos mesmos para a gravagao.
5.4. PROCEDIMENTO PARA A COLETA DE DADOS

O pesquisador foi apresentado a Secretaria Municipal de Saude do Municipio de
Nossa Senhora do Socorro através de oficio encaminhado pelo Coordenador do Mestrado

em Desenvolvimento e Meio Ambiente - PRODEMA (anexo — B).

Apods a consulta documental dos prontuarios dos pacientes (ficha de identificagao,
ficha de notificacao/investigagao) relacionou-se os portadores a serem entrevistados, seus
enderecos ¢ as Unidades de Saude onde realizaram o tratamento da hanseniase. A
Secretaria Municipal de Saide de Nossa Senhora do Socorro encaminhou oficio as
referidas Unidades de Sande (anexo- B), solicitando que a equipe de saide apresentasse o
pesguisador aos entrevistados, através de visita domiciliar onde foram agendadas as
entrevistas. O pesguisador realizou as entrevistas individuais nas residéncias de cada
participante, apos autorizagdo expressa do entrevistado através de assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (anexo —E), de acordo com a Resolugdo 196/96 do
Conselho Nacional de Sande sobre procedimentos éticos a serem aplicados em pesquisas
com seres humanos. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Sergipe - CEP/UFS conforme declaragio (anexo — A).

De acordo com Minayo (2004), a entrevista ¢ considerada fundamental para as

ciéncias sociais porque tem a possibilidade de:

“a fala ser reveladora de condigoes estruturais, de
sistema de valores, normas e simbolos (sendo ela
mesma um deles), e ao mesmo tempo, possui a magia
de transmitir, através de um porta-voz (o
entrevistado), representacoes de grupos determinados
em condicdes historicas, socioeconomicas e culturais
especificas (p.109-110).”

A aplicagido da entrevistada se deu de forma semi-estruturada de modo que, apesar

do roteiro estabelecido de questdes, tanto o entrevistado como entrevistador tiveram a
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oportunidade para estabelecerem outras colocagdes além daquelas direcionadas pelas

perguntas, assim como inserirem outras questdes quando julgassem necessario.

Solicitou-se também de cada participante sua anuéncia para gravacdo da entrevista.
Em média, cada entrevista teve a duragdo de sessenta (60) minutos. O menor tempo de

entrevistafoi de quarenta (40) minutos e o maior tempo foi de oitenta e cinco (85) minutos.
5.5. PROCEDIMENTO PARA ANALISE DOS DADOS

Apos a transcrigdo das falas registradas nas entrevistas, procedeu-se a analise das
mesmas de acordo com a técnica da Analise de Conteado (Bardin, 1979), segundo este
autor, a analise de contetido é um conjunto de técnicas de analise das comunica¢des
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do conteado das
mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de

conhecimentos relativos as condigdes de produgdo/recepgdo destas mensagens.

A analise de conteudo estd fundamentada nos temas, que segundo Bardin (1979,
p.105), “sio unidades de significagdo que se libertam naturalmente de um texto analisado

segundo critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”.

Para Rodrigues e Leopardi (1999), a analise de conteido é uma forma de
investigacdo que tem sido privilegiada na saude, considerando que explicita elementos
invisiveis do processo de viver e adoecer por meio das metodologias tradicionais, visto que
“visa tornar evidentes e significativamente plausiveis a corroboragao logica dos elementos
ocultos da linguagem humana, além de organizar e descobrir o significado original dos

seus elementos manifestos” (p.19).

A analise tematica foi realizada a partir da pré-analise, para cada questdo foram
arroladas todas as respostas dos participantes. A seguir procedeu-se a leitura das mesmas
visando identificar os aspectos relacionados a tematica da questdo. Novas leituras das
respostas levaram a identificacdo de similaridades nos seus aspectos tematicos e a
elaboragdo de categorias que abrangessem as mesmas. A seguir, COntou-se a freqiiéncia de
respostas em cada categoria Quando houve respostas ndo diretamente relacionadas a

tematica da quest@o, as mesmas foram analisadas a parte.
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6. RESULTADOS E DISCUSSOES

Neste capitulo, descrevem-se os resultados obtidos na pesguisa. Num primeiro
momento, apresentam-se a caracterizagio dos participantes da pesquisa € de suas condi-
¢des de vida. Num segundo momento, apresentam-se os resultados relacionados as respos-
tas dos participantes referentes as informagdes que possuiam sobre a doenga, suas percep-
¢des sobre a mesma, o desenvolvimento do tratamento e as modificagdes percebidas no seu

cotidiano.
6.1. CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Neste topico, Sio apresentados os resultados referentes a faixa etaria, sexo, natura-

lidade, escolaridade, estado civil, religiao e as formas clinicas da doenga.

O grupo pesquisado apresentou a predominancia de portadores do sexo feminino
(10) em relagdo ao sexo masculino (7).Quanto a faixa etaria, a populagdo mais freqiiente
apresentou o intervalo de 18 a 37 anos. 1sso perfaz um total de dez casos (58,8%), na faixa
etaria de 38 a 47 anos dois (11,8%) entrevistados, entre 48 a 57 anos também dois casos
(11,8%), um (5,8%) entre 58 e 67 anos e dois (11,8%) acima de 67 anos.

A literatura afirma que a hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades, de am-
bos os sexos, no entanto, raramente ocorre em criangas. (Brasil, Ministério da Saide, 2002
p.13).

m Masculino
@ Feminino

18-27 28-37 38-47 48-57 58-67 acima
de 67

Grifico 6.1. Participantes da Pesquisa Segundo a Idade e Sexo

Fonte: Fonte: Pesquisa de campo — 2005.
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Nove portadores sio naturais de cidades interioranas (53,0%), sendo sete do Estado
de Sergipe (41,2%) e um do Estado de Alagoas (5,8%), e um do Estado do Ceara (5,8%).
Ressalta-se que, dentre os entrevistados, apenas um ¢ natural de Nossa Senhora do Socor-
ro, demonstrando uma caracteristica relevante da populagdo do municipio que é formada
em sua maioria por pessoas advindas de outras localidades, as quais foram deslocadas para
0 municipio em fung¢do da politica habitacional implantada a partir dos anos 70, com a
construgdo de nove (9) conjuntos habitacionais. Na década de 80, a populagao urbana era
de 1.596 pessoas e em 1991 a populagdo atingiu 67.516 pessoas (Anuario Estatistico de
Sergipe, 1994).

No que se refere a naturalidade, observa-se ainda um grande ntimero (8) de pessoas
oriundas de Aracaju (47,1%) esse fato reflete os efeitos da metropolizagao desta capital
nas ultimas décadas. NO tocante a0 sexo, observa-se que 0 maior nimero de mulheres (6)
Sdo provenientes do interior (60,0%) enquanto a maioria dos homens (4) sdo oriundos prin-

cipamente de Aracgju (57,1%).
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Grafico 6.2. Participantes Segundo a Escolaridade e o Sexo

Fonte: Pesquisa de campo — 2005.
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A figura mostra que o grau de escolaridade é bastante baixo. Apenas dois participan-
tes (11,8%) cursaram o ensino médio, quatro (23,5%) concluiram o ensino fundamental 1,
trés deles (17,7%) cursaram entre a 5* a 8* série incompleta, dois (11,8%) cursaram da 1* a
4* série do ensino fundamental |, cinco dos entrevistados (29,4%) nao concluiram o ensino

fundamental 1, e um portador (5,8%) nunca fregiientou a escola.

Esse fato esta abaixo da realidade do pais, cuja proporgao de estudantes que alcan-
caram a 5° série chegou a 82,7% em 2002, no Nordeste, essa taxa alcangou 70,2% dos alu-
nos (IBGE/PNAD, 2002).

Pode-se inferir que a baixa escolaridade dificulta a obtencdo de informagdes e ques-

tionamentos sobre a doenga e o tratamento.

Em relagdo ao estado civil, evidencia-se a predominancia de relagdes conjugais nao
definidas legalmente por parte de sete entrevistados (41,2%), com um nimero maior de
mulheres nessa Situagdo. Esse fato reflete a tendéncia das familias brasileiras, que tém ad-
quirido novas configuragdes, sobretudo no que se refere a unides livres, cujo tempo de
permanéncia depende da duragdo dos sentimentos que unem os casais (Buratto, 2003).

Dentre os demais, seis (35,3%) Sio solteiros, trés (17,7%) separados e um (5,8%) casado.

Em relagao a religiosidade, nota-se a predominancia de catélicos, doze participantes
(70,7%) seguido de trés evangélicos (17,7%), um budista (5,8%) e um entrevistado sem
religiao (5,8%). Situagao que reflete o que ocorre na realidade brasileira, onde segundo o
IBGE (Censo 2000), 124.980.132 dos brasileiros sio catdlicos e as principais mudangas
gue caracterizam o campo religioso brasileiro sio: diminuigdo percentual de catolicos (de
83,76% em 1991 para 73,77% em 2000), crescimento dos evangélicos (de 9,05% em 1991
para 15,5% em 2000) e aumento dos “sem religido” de 4,8% em 1991 para 7,4% em 2000
(IBGE, 2000).

Dentre os participantes, observa-se a predominancia das formas clinicas indetermi-
nada, com cinco participantes (29,4%), e tubercul6ide, também com cinco participantes
(29,4%), seguida das formas virchowiana, quatro (23,5%), e dimorfa, trés (17,7%). Almei-
da Neto (1969) referia que as formas indeterminadas poderiam ser traduzidas como um
estagio inicial e transitorio da doenga, sendo encontradas em individuos de resposta imune

nao definida diante do bacilo, usualmente criangas, enquanto a hanseniase tuberculdide
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acomete individuos em plena capacidade fisica. Ja a hanseniase virchowiana corresponde
ao polo de baixa resisténcia dentro do espectro da doenga, caracterizando-se pela cronici-
dade de sua evolugéo. E o carater instavel da hanseniase dimorfa expressa alteragdes Clini-
cas que vao desde lesdes semelhantes as encontradas No poélo virchowiano as presentes no

polo tubercul dide.

O Ministério da Saude classifica os portadores em paucibacilares (PB) e multibaci-
lares (MB). Esta classificagao ¢ baseada quanto ao nimero de lesdes apresentado pela pes-
soa, podendo também ser baseada na baciloscopia. Nos casos paucibacilares, ocorrem
manchas na pele e 0 comprometimento de troncos nervosos ocorre, geramente de forma
assimétrica, sendo, algumas vezes, a unica manifestacao clinica da doenga. Ja nos casos
multibacilares, ocorre disseminagio de lesdes de pele que podem ser eritematosas, infiltra-
tivas, pode haver infiltragdo difusa da face e de pavilhdes auriculares com perda de cilios e
supercilios. O comprometimento neuroldgico troncular e os episddios reacionais sdo fre-
giientes, dando a essa pessoa um alto risco de desenvolver incapacidades e deformidades
fisicas (Ministério da Satde, Brasil, 2001).

No que se refere ao contagio, os portadores multibacilares (dimorfa e virchowiana)
gque nao estdo em tratamento sdo considerados fonte de infec¢do de hanseniase (Brasil,
Ministério da Satude, 2001). Nesse grupo, prevaleceram os portadores paucibacilares (inde-

terminada e tubercul 6ide), os quais ndo apresentam risco de contaminagao.
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Grafico 6.3. Participantes Segundo a Forma Clinica da Doenca e o Sexo

Fonte: Pesquisa de campo — 2005.
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6.2- CARACTERIZACAO DAS CONDICOES DE VIDA

As condigoes de vida dos participantes da pesquisa foram abordadas com perguntas
gue envolveram a Situagdo de trabalho e previdéncia (profissdo, ocupagdo, renda mensal
familiar), aspectos habitacionais (tipo de moradia, construgdo das residéncias, regime de
ocupagio, tempo de moradia, numero de comodos da residéncia, nimero de pessoas resi-
dentes). As questoes referentes a infra-estrutura incluiram o escoamento sanitario, pavi-
mentacdo da rua, destino do lixo, abastecimento de agua e o tipo de iluminagdo. A assis-
téncia a satde foi verificada a partir dos questionamentos sobre o atendimento médico e

odontologico e quais as doengas mais freqilientes da familia

No tocante a profissio, verifica-se 0 predominio de atividades profissionais que nao
exigem grau de escolaridade elevado como: empregadas domésticas (4), agricultores (2),
vigilantes (2), técnico em refrigeragdo (1), g udante de pedreiro (1), mecanico (1), eletricis-
ta (1) e amoxarife (1) e prendas do lar (4 ). Essas profissdes estdo correlatas com o0 nivel
de escolaridade do grupo, na medida em que o mercado de trabaho vive um acelerado
avango cientifico, que gera competitividade, exigindo maior produtividade, qualificagao
dos trabalhadores e maior eficiéncia tecnologica. Dessa maneira, as pessoas com menor

escolaridade tendem a exercer atividades que exigem menos qualificagio.

Em relagao as mulheres, verificam-se que as mesmas estao desempenhando fungdes
tradicionalmente femininas voltadas ao espago doméstico, sendo quatro (23,5%) donas de
casa e quatro (23,5%) empregadas domésticas, duas (11,8%) eram agricultoras e atualmen-
te uma desenvolve atividade de lavadeira (1) e a outra de costureira embora de maneira
esporadica. Essa questiao nos faz lembrar que as mulheres continuam desempenhando fun-

¢Oes culturalmente destinadas as mulheres.

Quanto a profissao e ocupacao, tanto para homens como para mulheres, ha predo-
minancia de atividades ocupacionais que exigem pouca escolaridade; destacando-se a de
empregada doméstica (4) para mulheres e vigilante noturno (2) para os homens. Apenas
um portador mencionou ter trocado da fun¢ao de gari para vigilante em decorréncia da
doenga, mudanca considerada por este como positiva, visto que afirmou preferir trabal har
como vigilante.

Nesse grupo, seis pessoas (35,3%) tém atividade ocupacional fora do lar, sendo
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quatro (23,5%) empregados, e dois (11,8%) autonomos, desses a maioria (4) sdo homens
(23,5%). Dentre os quatro desempregados (23,5%), um afirmou que a dispensa foi decor-
rente da reducdo de custos da empresa, e uma mencionou a dificuldade para encontrar em-
prego dada as modificagdes fisicas decorrentes da hanseniase (presenga de carogos ¢ in-
chaco), e outra afirmou que ndo tem condi¢des de satde para trabalhar (problemas reuma-
ticos e hipertensio arterial). Dentre as entrevistadas que desempenham as atividades do lar,
trés delas (17,7%) justificaram esse fato dada necessidade de cuidar dos filhos e uma delas
(5,8%) mencionou a questao da dificuldade de acesso ao emprego por nao ter uma profis-
sdo definida. As trés aposentadorias foram concedidas pelo tempo de servigo, e duas delas
(11,8%) continuam exercendo a fungao de lavadeira e costureira para complementar a ren-

dafamiliar.

Embora a maioria do grupo (14) esteja em idade produtiva e apresentem baixa ren-
da familiar, oito (47,1%) deles estio em situagdo de ndo produtividade econdmica quatro
(23,5%) por desemprego e quatro (23,5%) devido ao exercicio de atividade ndo remunera-

danos proprios lares.
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Grafico 6.4. Participantes Segundo a Situaciao Ocupacional e o Sexo
Fonte: Pesquisa de campo — 2005.

Em relagdo a situacdo econdmica, percebe-se que oito (47,1%) dos entrevistados
tém como renda familiar mensal de 1 a 2 sm, quatro (23,5%) recebem menos de um s.m,
trés (17,7%) tém renda familiar mensal entre 2 a 3 sm, um (5,8%) recebe de 3a4 sme
apenas um (5,8%) aufere renda acima de 4 s.m. Esses dados condizem com a realidade do

municipio, onde 27,9% da populag@o tem renda familiar mensal abaixo do s.m, 27,0% re-
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cebeentre 2 a5 sm, 23,1% tem rendade 2 a5 sm, 15,9% ndo tém rendimento, 5,0% re-

cebem entre 5 a10 sm. (Anuario Estatistico de Sergipe, 2000).

Verifica-se que os indices de escolaridade refletem diretamente nas condigcdes de
emprego e renda, o0 baixo grau de escolaridade da populagio adulta também limita o acesso

a postos de trabalho qualificados, de boa remuneragao e produgio.

Ademais, sabe-se que a hanseniase ¢ mais presente nas classes com menor poder
aquisitivo, seguindo percurso classico da pauperizagdo da doenga. Guidella (2000) comen-
ta que no mundo hoje existem cerca de 1.000.000 de pessoas com hanseniase em registro
ativo, no entanto, estima-se que realmente haja 1.260.000 pessoas que se distribuem em
paises subdesenvolvidos.

Moreira (2003) aborda gque as pessoas com baixo nivel socioeconémico, dispondo
de alimentagdo e moradias ruins, t¢ém mais riscos de adquirir doengas transmissiveis do que

as pessoas que dispoem de melhores condigdes de vida.

Figura 6.4. Residéncia do S-10

No tocante aos aspectos habitacionais, observa-se que nesse grupo, oito (47,1%) en-
trevistados residem em casas proprias, seguido de seis (35,3%) que residem em moradias
cedidas por familiares, dois (11,8%) moram em acampamento (Movimento dos Sem-Teto)
e um (5,8%) reside em imével alugado. Apesar da maioria (47,1%) ter casa propria, pode-
se afirmar que a condig¢do de ocupagdo por domicilio do grupo ¢ um pouco diferente da
populagao do municipio, haja vista que, de acordo com o Anuario Estatistico (Sergipe,

2000), 84,3 % da populagao de Nossa Senhora do Socorro tém casa propria, 10,3% dos
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imoveis sdo alugados, 4,6% vivem em residéncias cedidas por familiares e 0,8% estido em

outra condigao.

E importante ressaltar que embora 15 entrevistados (88,2%) residam em casas cons-
truidas com alvenaria, trés delas apresentaram condi¢oes de insalubridade e estdo localiza-
das proximas a areas consideradas improprias para a satude (lixeira, terrenos baldios, esgoto

acéu aberto), conforme mostram as figuras.

Figura 6.1. Residéncia do S-4. Figura 6.2. Localizacio das Residéncias
do S-10 e S-16

Figura 6.3. Terreno vizinho a Residéncia do S-02

No que se refere ao tempo de moradia, observa-se que dez (58,8%) entrevistados
residem nessas moradias ha mais de seis anos, quatro (23,5%) permanecem no mesmo en-
derego entre cinco e seis anos, dois (11,8%) estdo na mesma moradia entre dois a quatro

anos e apenas um (5,8%) reside no local ha menos de um ano.
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Devido ao tempo de moradia na mesma residéncia, supde-se que essas pessoas te-
nham referéncia com esse local, visto que, segundo Santos et a (1999), o domicilio signi-

ficaum territorio, um espago privado das pessoas, 0 campo, o lugar de referéncia.

Em relagdo ao nimero de pessoas residentes no domicilio, observa-se que oito dos
entrevistados (47,1%) convivem com cerca de cinco a sete pessoas, seis entrevistados
(35,3%) tém familias com duas a quatro pessoas, dois (11,8%) moram sozinhos e um en-
trevistado(5,8%) reside com sete pessoas. Esses nimeros estdo acima da realidade do mu-
nicipio, cuja taxa média de residentes por domicilio urbano ¢ de 3,99 pessoas (Anuario
Estatistico de Sergipe, 2000).

Quanto ao numero de cémodos do domicilio, observa-se que seis casas (35,3%) a-
presentam trés comodos (conforme mostra a figura), quatro casas (23,5%) tém dois com-
partimentos, trés residéncias (17,7%) tém um cémodo, ¢ uma (5,8%) tem cinco comodos.
A familia com maior numero de pessoas (7) reside em uma casa com cinco comodos. Ob-
serva-se que as residéncias sdo pequenas em relagao ao nimero de pessoas residentes. Essa
guestdo esta relacionada ao contagio da hanseniase, visto que o domicilio ¢ considerado
importante espago de transmissdo da doenca, especiamente aqueles onde habitam um
grande nimero de pessoas em pequenas moradias (Brasil, Ministério da Satde, 2000).
Ressdlta-se, entretanto, que a transmissio também esta ligada a outros fatores socio-
economicos, COMo a Situagido de higiene, estado nutricional, poder aquisitivo e habitos de
vida.
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Figura 6.5. Residéncia do S-3

O esgotamento sanitario esta estreitamente ligado a avaliagdo de satide da popula-

¢do, tendo em vista que o acesso ao saneamento basico ¢ condi¢do essencial para a saide,
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pois possibilita o controle e a reducdo das doengas relacionadas a agua contaminada por
coliformesfecais.

Nesse grupo, apenas um entrevistado (5,8%) tem residéncia com esgotamento sani-
tario ligado a rede publica, dez (58,8%) utilizam-se de fossa Séptica, cinco moradias
(29,4%) os dejetos sio deixados a céu aberto e uma das moradias (5,8%) faz uso da maré
como destino dos degjetos, repercutindo diretamente na conservagio e uso das aguas, visto
gue o langamento de esgotos sem tratamento compromete a qualidade dos recursos hidri-
cos. Isso também compromete as atividades produtivas, ja que a populagio faz uso da maré
para o desenvolvimento da pesca.

Figura 6.6. Residéncia do S-4.

Em relacdo a infra-estrutura das ruas onde residem os entrevistados, quatro (23,5%)
Sdo asfaltadas, trés delas (17,7%) tém calgamento, e dez (58,8%) ndo possuem calgamento,
estando expostas as condig¢des insalubres de saneamento (inundagdes e empogamento de-
corrente das aguas da chuvas ou servidas) conforme mostram as figuras 6.7 e 6.8. Essa
situagdo pode influenciar na resisténcia do organismo e favorecer o desenvolvimento de
microorganismos e enfermidades do aparel ho respiratorio. Conforme observou-se nos rela-

tos dos entrevistados no item referente as doencas mais freqiientes das familias, as infec-

¢Oes respiratorias foram consideradas as doencas mais presentes.
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Figura 6.7. Localizacio da residéncia do S-8 Figura 6.8. Localizacao da residéncia do S-9
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O acesso a agua ¢ considerado um indicador importante para as condi¢des de satde
e higiene, por isso a agua fornecida a populagao por rede de abastecimento geral deve ser
tratada e apresentar boa qualidade. O municipio tem abastecimento de agua por rede geral
em 92,2 % dos domicilios (Anuario Estatistico de Sergipe, 2000).

Do total de entrevistados quinze (88,2%) dispoem do abastecimento oferecido pela
rede publica e dois (11,8%) fazem uso de ligagoes clandestinas devido ao fato de residirem

em areas nao legitimadas pelo poder publico (acampamento).

Com relagao ao fornecimento de energia elétrica, verificou-se também que a maio-
ria (15) dispde de abastecimento regular, e dois entrevistados (11,8%) utilizam-se de ener-
giaelétrica através da aquisigdo clandesting, visto que residem em acampamento dos sem-

teto (figura 6.10), portanto ndo tém acesso aos servigos de agua e energia.

Figura 6.10. Localizacio da residéncia do S-16

A assisténcia médico-odontologica ¢ prestada basicamente (94,1%) pelos postos de
saiide municipais localizados proximos as suas residéncias. Embora um (1) entrevistado
tenha afirmado ser conveniado do Instituto de Previdéncia do Estado de Sergipe (IPES),
mencionou que prefere usufruir do atendimento do posto de saiide devido a proximidade e
facilidade de atendimento. Entretanto, outro entrevistado afirmou que utiliza o posto de
saide para o atendimento médico, mas optou em fazer um convénio particular para o aten-

dimento odontol6gico considerando a variedade e qualidade dos servigos oferecidos.

Quando questionados sobre as doengas mais freqiientes na familia, observou-se que

prevalecem as doengas respiratorias (64,7%), seguida da hipertensio arterial (41,1%), do-
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engas nervosas (11,7%) e diabetes (5,8%). Ressalta-se que, no caso especifico da hiperten-

Sdo arterial, ela é predominante ndo entre os familiares, mas entre os portadores (6).
6.3. INFORMACOES SOBRE A DOENCA

Asinformacdes que os participantes tinham sobre a doenga foram levantadas a par-
tir de questionamentos abordando seu conhecimento anterior sobre a hanseniase, associa-
¢do com outras doengas, conhecimento das formas clinicas, conhecimento de material edu-
cativo sobre a doenga, participacdo em campanhas de elimina¢do da hanseniase, informa-
¢des sobre o contagio e vulnerabilidade das pessoas em relagdo a doenga. Os resultados
mostraram que, para esse grupo, a hanseniase ainda ¢ uma doenga pouco difundida, visto
gue doze dos entrevistados (70,7%) nao tinham conhecimento anterior sobre a doenga.
Dentre os quinze portadores (88,2%) que conheciam a doenga, dois deles (11,8%) faziam

associagao com a lepra conforme respostas que se seguem.

“Tinha suspeita, ndo me lembro em que lugar, que era
a mesma coisa de lepra apesar de terem arranjado um
nome bonito, mas é igualzinho a essa tal de lepra, han-
seniase é para ndo assustar as pessoas....lepra é uma
doencga ruim que matou muita gente.” (S-9).

“Lepra, eles inventaram esse nome Meio inglés, para tirar a idéia da lepra.” (S-10).

Os entrevistados que conheciam a doenga, tinham visto através de livros e filmes

religiosos e campanhas natelevisio conforme relataram.
“Eu via nos filmes de Jesus e nos livros.” (S-9).

“Eu ndo lembrava, ja tinha visto falar. Eu nunca tinha prestado atengdo ja tinha vis-

to natelevisio ha uns dez anos.” (S7).

Ao serem questionados sobre 0 que lembrava a hanseniase, obtivera-se respostas
diversas, sendo evidente o desconhecimento para onze deles (65,0%), seguida da associa
¢do com a lepra ¢ o Mal de Hans para dois deles (11,8%), e confundida com doenca do
sangue por um deles (5,8%), com cancer de pele por outro (5,8%) e a lembranga de um

portador conhecido por um dos entrevistados (5,8%), 0 qual chegou a 6bito.

“Eu ndo sabia o que era, ai fui olhar no dicionario vi que era cancer de pele.”(S-1).
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“O primeiro médico me disse que antes era mal de Hans, e lepra na Idade Média,
disse que muita gente tinha morrido porque nao tinha tratamento, mas agora ¢ uma doenca

gue tem cura.” (S-7).
“Eu s6 lembrei de um vizinho, que teve e morreu com um aleijao na mao.” (S-14).

Treze entrevistados (76,4%) afirmaram desconhecer a forma clinica da hanseniase
adquirida. Um deles conhecia e declarou “a Dr* disse que era dessa que nao ¢é definida...”
(indeterminada), e trés (17,7 % ) alegaram dificuldade para lembrar devido a linguagem
técnica utilizada pelos profissionais de saiide. Quanto a esse aspecto retomamos portanto,
Minayo (1996, p.181) “a barreira mais visivel entre o médico e a populagao [...] se da atra-

vés de um codigo de linguagem fechado e especifico.”
Essa questao foi evidenciada em relatos como esse:
“Nao sei ndo, ¢ dificil decorar esse nomes dificil.” (S-13).

Verificou-se que 15 participantes (88,2%) desconheciam qualquer materia educati-
VO sobre a hanseniase, e passaram a ter conhecimento destes a partir do diagnostico da do-

enca.
“S6 vi 1a no posto, depois que eu tava me tratando... sobre o contagio, né?”’(S-4). ).

“Agoraque ¢ uma doenga da onda toda hora sai falando, eu também passei a prestar

atencao ai vejo os cartazes, as campanhas. “(S-7).

Esse fato pode ser explicado pela questio de sermos motivados a prestar aten¢do no
gue nos diz respeito. Observou-se também que os portadores ndo se reconheciam nos car-

tazes:
“Tinha umas manchafeia, mas era diferente daminha.” (S-5).

Verificou-se também que, a partir da execugao do tratamento, 0S portadores passa-
ram a dar sentido a sua experiéncia da doenga, através da interagdo com os diversos uni-

versos simbodlicos que compdem a enfermidade. Observamos nitidamente nesta falas:
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“Eu vi muita gente 14 no Siqueira [referindo-se ao bairro Siqueira Campos em Ara-
caju/SE]... ave-maria que negocio feio... a pessoa fica triste, todo vermelho, aquele nariz
ave. Tinha gente até aeijado.”(S-3).

“Fui la em Riachuelo, onde tinha um hospital que tra-
tava desses doentes, conheci uma velhinha que era
uma moradora antiga e também tinha essa doenga, ela
me contou tudo... ela tinha conhecido muita gente que
tinha tido a doenga e morreram, que era uma doenga
triste, aleijava e matava, o povo para entrar no hospi-
tal tinha que usar bota, luva e o rosto coberto, so apa-
recia os olhos.... disse que a pessoa fica aleijada, enco-
lhe, que da um catarro.”(S-10)..
A participacdo em campanha sobre a hanseniase foi citada por um entrevistado, o
qual abordou que a equipe de sande orientou que procurasse esse atendimento para 0s seus

familiares pois, necessitavam ser examinados, por serem comunicantes.

“Eles [equipe de saude] mandaram levar os meninos que andava mais eu, bem as-

sim eu fiz no dia desses negocio de mancha.” (S 16).

A aquisicdo da doenga foi atribuida a varias causas, sendo prevalente o contato com
doentes por cinco entrevistados (29,4%), seguido de quatro (23,5%) que alegaram desco-
nhecer as causas. Esse resultado nao era esperado, visto que todos os entrevistados estavam
fazendo o tratamento ou tinham terminado o0 mesmo. Supunha-se portanto que essas in-
formagdes estariam esclarecidas. Os demais participantes apontaram causas relacionadas
ao meio ambiente, a saber o ar (2), condi¢des de trabalho (1), de moradia (2), hospital (1),
agentes externos (1). Apenas um deles mencionou a causa da hanseniase como hereditaria.
Segundo Herzlich (1991), dentre as causas das doengas, existe a concepedo endogena, a
gual centra-se em torno das nogdes de terreno, disposicao e hereditariedade. Conforme a

resposta abaixo.
“Eu acho que ¢ de familia, porque minha tiateve.” (S-6) ).

De acordo com Laplatine (1991), para 0 senso comum, as doengas Sio consideradas
como um acidente devido a agdo de um elemento estranho (real ou simbdlico) ao doente

gue, a partir do exterior, vem se abater sobre 0 mesmo. Portanto, a doenca pode ter sua
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origem em um agente nocivo, mas gue é concebido desta vez como “natural”, adquirindo

diversas explicacdes causais. Como relatou um dos entrevistados:

“No quintal tem uns bichinho parecendo piolho, que entra assim pela carne ai traz

adoenca.”(S-2).
Outro participante alegou trés causas distintas: mosquito, raiva ¢ demonio:

“Num sei, mas um dia eu tava la no Mosqueiro deitada
na rede com essa menina (neta) ai os mosquitos come-
caram a me morder e deixar as patacas vermeias, nem
doia, nem cogava, quando eu ficava nervosa ai era que
as manchas aumentava, eu corri e botei q-boa pra ver
se as mancha saia.” (S-5 ).

“... quem tem raiva pega coisa ruim, esse dai oi (apon-
ta para o marido) tem rapariga, vive nas minhas custa
e 50 me fazendo raiva, eu acho que foi disso, o cora¢do
fica assim grande, cheio ai espalha o sangue por essas
manchas, ou entdo foi o inimigo (demonio) que colocou
a doenca, porque Deus tira, ndo bota doenga em nin-
guém, mas quando a pessoa ndo tem fé ai vem o inimi-
go e bota doenga”’(S-3).
A doenga assim mencionada como originaria da vontade ma de um poder antropo-
morfo ou antropomorfizado (feiticeiro, génio, espirito, diabo, até mesmo o proprio Deus
intervém sob a forma do “destino”) trata-se dos “sistemas” abordados por Laplatine (1991)

qualificados como “personalistas”.

As condi¢des de trabalho também foram mencionadas por dois participantes
(11,8%). Nessa concepgdo, a doenga é causada pelo meio ambiente fisico no qual se de-
senvolve o trabalho, que expoe o individuo aos fendmenos naturais como o sol, a chuva ou
0 ambiente do trabalho que apresenta condi¢des insalubres, conforme apontam os depoi-

mentos.

“Eu ndo sei porque uns diz que ¢ porque eu luto assim com carroga, animal, tomo

sol, chuva.” (S-17).

“Nessas aguas sujas do canal onde eu trabalhava.” (S-11).
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Essas respostas nos fazem pensar sobre 0 senso comum, que representa a forma u-
sual de interpretacao da realidade, com um carater utilitarista, que revela a possibilidade de
interpretagdes dos fatos cotidianos e surge do contato imediato do homem consigo mesmo,

com o outro e com arealidade circundante (Minayo,1996).

Em relacdo a possibilidade de contagio da doenga, detectou-se que doze dos parti-
cipantes (70,7%) afirmaram nao ter conversado sobre €sse assunto, e os cinco (29,4%) que
mencionaram ter abordado sobre o assunto, definiram o contagio com base nas informa-

¢Oes daequipe de saide:

“Com o médico la do posto, ele é bem legal, vem na
minha casa, explica tudo direitinho ele disse que pega
pelas vias orais, assim, pela boca né, mas se a pessoa
passa a tomar os remédios ela deixa de passar.” (S-3).

“O médico disse que é nas casas da gente, ou das pes-
soas que a gente vai, das vezes as pessoa tem e nem sa-
be, passa uns anos sem nem saber que tem; tem uns que
sai uns carocinho, uma mancha, mas outros como eu,
nem sai...quando a pessoa toma o remédio os bacilos
nao pegam mais.” (S-9).

Observou-se que as respostas estdo coerentes com a literatura, no que diz respeito
ao contagio. Segundo Galvan (2003), a principal fonte de infecgdo da hanseniase ¢ o pro-
prio doente, que ndo se encontra em tratamento, através das formas contagiantes (vircho-
wiana e dimorfa), ambas da forma multibacilar, uma vez que somente estas eliminam baci-
los para o exterior. Os bacilos sio numerosos na derme e nas mucosas. Sdo consideradas
também fontes de infec¢do os bacilos, os hansenomas ulcerados, 0 leite materno e as fezes.
As vias aéreas superiores sdo consideradas a principal porta de entrada do bacilo. Apesar
das informagdes sobre o contagio terem sido prestadas pelos profissionais de sande, obser-
VOu-se ainda uma certa “desconfianga” no tocante a0 contagio, devido as diferentes mani-

festacdes da doenca conforme averbalizagdo que se segue.

“Quando eu morava no Lamardo a médica explicou
que uns pegam outros ndo, as vezes vem de alguém da
familia, mas eu acho que ndo é, porque repare, eu
mesmo, tive ndo sei de quem depois a minha irmd teve
de uma diferente da minha, depois apareceu em minha
mde, de outra diferente e agora meu sobrinho também
de outro jeito.” (S-10).
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Esta resposta reflete o que diz Sontag (1984, p.17)

“compreender por que o conhecimento que as pessoas
tém e relatam a acerca da doenga é marcado por con-
tradi¢des e vastas zonas de imprecisdo: estas refletem o
conjunto de experiéncias por meio do qual tal conheci-
mento foi e esta sendo adquirido.”

Em relagao a vulnerabilidade quanto a aquisi¢do da doenca foi colocada a questiao
“Quem ¢ mais facil “pegar” hanseniase?” A resposta mais freqiiente dita por sete entrevis-
tados (41,2%) foi o desconhecimento quanto a vulnerabilidade das pessoas, quatro deles
(23,5%) afirmaram que qualquer pessoa pode adquirir a doenga. Dois deles (11,8%) afir-
maram que as mulheres sio mais vulneraveis. E com uma resposta cada também foram

apontados “os adultos”, pessoas proximas aos portadores. Dois entrevistados (11,8%)

mencionaram o lugar que tem o “agente” como regponsavel pelo contagio.

Essas informagdes refletem a complexidade da transmissio da hanseniase, que, se-
gundo a literatura, sugere a necessidade de interagdo dos fatores: grau de contagiosidade
do bacilo e o grau de receptividade do individuo exposto. A infecgdo também se desenvol-

ve de acordo com as caracteristicas imunoldogicas do hospedeiro.

Observa-se que dois entrevistados (11,8%) relacionaram a insal ubridade, as condi-
coes de higiene do ambiente, como favoraveis ao aparecimento do “agente causador” da

hanseniase conforme os relatos que se seguem.

“Eu acho que peguei 14 em casa mesmo, porque onde a gente morava era muito frio,
umido, ai devia ter fungo, né, desses que da em unha e ela fica esburaca, oca, por den-

tro...acho que deve ser assim como um fungo.” (S-10).

“Eu acho que foi aqui no quintal, ou entdo nessa lixeira ai na frente, ¢ uma vergo-

nha para o lugar, oi praisso, essanojeiral” (S-2).

Verbalizagoes como estas refletem a necessidade de concretude de um agente cau-
sador da doenca. Nesse sentido, segundo Herzlich (1991), a doenga tem uma concepgao
exogena, ou seja, ¢ causada pela intrusdo, real ou ssmboélica, de um “objeto” no corpo do

doente. Atenta-se, entretanto, que os mesmos relacionam as condi¢des do ambiente a do-
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enga, sobretudo no que diz respeito a idéia de sujeira, seguindo o modelo higienista do

processo saide/doenca.

Em relagao a mulher, ndo foi observada a questdo da “fragilidade”, mas a relagao

com as experiéncias pessoais, realidades mais proximas, conforme esses relatos.

“Mulher, né... do caso que eu vejo so foi as mulher, na minha familia mesmo eu e
minha vé.” (S-6) ).

“Acho que ¢ as mulher... deve ser porque vai pra esse lugar (hospital) nao sei direi-
to ndo.” (S-4).

Observou-se também a questao do acaso, quando afirmaram que qualquer pessoa
pode contrair a doenga:

“Deve ser qualquer um, porque doenga ¢ assim né.”’(S-15).

“Eu ndo sei ndo. Acho que ndo tem distingdo pega em quem tiver num lugar errado,

na horaerrada.” (S-9).

Os adultos foram considerados mais propicios a contrair a doenga do que as crian-
cas devido ao uso das vacinas por essas entretanto, de acordo com o Ministério da Saude
(2000), a hanseniase ¢ menos freqiiente na infancia devido ao longo periodo de incubagao

do bacilo (2a 7 anos).

“Para falar a verdade eu nem sei, acho que as criangas ¢ que tém mais imunidade,

porque tomam vacinas, os adultos ¢ que nem se lembram de tomar.”(S-4).
6.4. PERCEPCOES SOBRE A HANSENIASE

O tema percepgdes sobre a hanseniase foi abordado a partir das questoes relaciona-
das a descoberta da doenga, sintomas apresentados, realizagdo de exames para detecgdo da
doenca nos entrevistados e em suas familias, presenca de portadores de hanseniase na fa-
milia, conhecimento de outras pessoas que tém a doenga, reagdes diante ao diagndstico e

relatos de situagdes de constrangimento e de alivio em relagdo a doenga.
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Segundo Sawaia (1992), a sande ¢ uma questao muito complexa ¢ requer aamplia-
¢do do enfoque bioldgico, no sentido de abranger o psicoldgico e o social, propondo a su-
peragdo da dicotomia mente-corpo. O processo de adoecimento requer a consideragao do
sujeito e a sua subjetividade, referindo-se 4 forma como ele se relaciona consigo e com o0s

grupos sociais dos quais faz parte.

Ao serem questionados sobre a forma como descobriram que estavam com hanse-
niase, observou-se que a doenca foi descoberta prioritariamente devido a presenca da
“mancha”, visto que seis participantes procuraram o médico por esse motivo, e cinco deles
foram incentivados por outras pessoas a buscarem atendimento médico por terem visto a

mancha no corpo. Os relatos ilustram essa situagao.

“Apareceu essa mancha no rosto, ai a médica disse para eu ir a outro médico de pe-

le. (S-8).
”Eu estava com umas manchas, ai fui no médico e deu...”’(S- 6) ).

“Eu vi uma manchinha, espremia e ndo doia, ai disse que ia a0 médico, minha mae
disse que era besteira, mas a enfermeira disse que melhor ir ao médico ai fui e ele disse que
era”’(S-10).

A presenca de algo externo ao corpo nos lembra Laplatine (1991, p.96) “a doenga ¢
preferencial mente vivenciada mais como uma presenca que como uma auséncia, como um

objeto que ndo estava 14 e que comegou a se instalar e a invadir uma parte do corpo.”

Entretanto, cinco (29,4%) dos participantes declararam ter ido procurar 0 médico
devido a outras doengas. Um deles mencionou que, embora apresentasse mancha, esta foi

confundida como problemas dermatol 6gicos:

“Eu sentia os sintomas da pressdo alta, da hanseniase eu so6 tinha as manchas, mas

achava que era pano, dessas micoses mesmo.” (S- 4) ).

Um deles relatou que, pelo fato de ter tido contato com portadores de hanseniase,
fez 0 exame, ou sgja, em situacdo de pesquisa de comunicantes, a qual constitui-se em uma
investigacao epidemiologica realizada através da vigilancia dos contatos intradomiciliares

do doente.



Capitulo 6 - Resultados e Discussdes

70

Em dois relatos aparecem informagdes que revelaram a ocorréncia de imprecisdo

no diagnostico.

“Eu fui para o médico porque apareceu umas manchas
no corpo, ele passava remédio e ndo melhorava.......até
que a Dr¢ ... olhou e disse que eu precisava fazer uns
exames no Cirurgia [referindo-se ao hospital] .... ai eu
fiz e deu.” (S-2).

“Apareceram umas manchas vermelhas no corpo, eu
comecei a caminhar para os médicos e ninguém des-
cobria, uns dizia que era nervoso, isso aquilo outro, ai
eu fui pra Sdo Paulo, fiz um tratamento de um ano a-
chando que era por causa da mordida de uma raposa
azeda aqui oi, tomei 32 vacina e nada, as manchas
continuava.....” (S-5).

Quando foram questionados sobre os sintomas que estavam tendo, quinze (88,2%)

deles relataram ser as manchas. Também foram citados por dois deles os carogos e incha-

¢do, 0s quais nem foram associados 4 hanseniase, inclusive pelos profissionais de safde,

dificultando o diagndstico.

“Demorou um pouco o diagnostico, porque o pé ficou
vermelho, inchava e desinchava, como ndo tinha man-
cha ele encaminhou para o ortopedista, ele examinou e
disse que na parte ortopédica tava tudo bem, encami-
nhou entdo para o neuro,... eu fui para o neuro lda no
Augusto Franco, quando eu entrei na sala o médico
olhou para mim e viu essa mancha no rosto (aponta
para o rosto), que ndo tinha antes, ele conheceu lo-
go.... disse que o caso ndo era com ele era com o der-
matologista...” (S- 7).

“Tem uns (carogos) que s@o bem grande, ai o médico operou, disse que era de mas-

sa....0 médico do posto foi quem disse que era essa doenga.” (S-11) ).

A literatura aborda que a hanseniase pode ser confundida com outras doengas e

também, por ter um tempo longo de incubagio, ha dificuldade no fechamento do diagnés-

tico, acarretando em gastos desnecessarios de tempo e dinheiro além da lentiddo no trata-

mento 0 que pode gerar maior contaminagdo e possibilidades de aparecimento de seqiielas,

tais como perda de forga muscular, alteragdes nos nervos da face, olhos, nariz, maos e pés

(Brasil, Ministério da Sande, 2001).
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No tocante a realizagdo de exames para a confirmagdo do diagndstico, verificou-se
gue, embora todos os entrevistados tenham realizado a baciloscopia, prevalecia entre eles o
desconhecimento sobre 0 procedimento desse exame e a desconfianga em relagdo a0 mes-
mo, uma vez que as formas clinicas indeterminada e tuberculoide (paucibacilares) apresen-
tam baciloscopia negativa, e nesse grupo havia a predominancia dessas formas clinicas.
Apenas os casos dimorfos e virchowianos (multibacilares) costumam apresentar bacil osco-

pia positiva Ministério da Satde, 2000).

O resultado negativo do exame sugeria ao portador uma “inexisténcia” da doenga,

ocasionando desconfianga quanto a fidedignidade do diagnostico:

“Fiz também aquele exame que raspa os cotovelo, a testa, as orelha. E deu negativo,

0i ai eu ndo entendo isso, como eu tenho essa doenga e ndo da.” (S-6).

Um deles relacionou o seu problema com uma “doencga de cachorro”, o que refletiu

navisio que o entrevistado tinha de si mesmo:

“Fiz umas duas vezes a baciloscopia, ou exame que eu
detesto.... é do mesmo jeito que os veterindrios fazem
com os cachorros para saber se tem aquela doenga de
cachorro, calazar...é parece uma doenga de cachorro...
a pessoa passa a ndo ser nada, os médicos e a psicolo-
ga ld do grupo do Lamardo diziam diferente, mas é
muito ruim, vocé saber que pode ficar aleijado.” (S-
10).

Essa afirmagdo demonstra o que diz Taylor (1992), que o autoconceito de um indi-
viduo representa uma imagem subjetiva de st mesmo, um complexo de integragdo dos sen-
timentos conscientes e inconscientes, atitudes e percepedes com relagdo aos valores, papéis
e ao ser fisico. Reflete as interpretagdes de experiéncias passadas, interagdes sociais e sen-
sagdes. E o que a pessoa pensa sobre si mesma. E considerado um padrio de referéncia que

afeta a maneira como o individuo vé a si proprio, lida com situagdes e se relaciona com os

outros.

Segundo dez (58,8%) participantes, suas familias realizaram exames para a investi-
gagdo epidemiologica do caso, que segundo 0 Brasil (Miniistério da Saide, 2001.p.79)
“compreende a busca de novos casos de hanseniase entre as pessoas que convivem com 0

doente, a fim de adotar medidas de preven¢ao em relagdo a doencga: o diagndstico e o tra-
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tamento precoce.” Apesar da importancia do exame, sete (41,2%) das familias ndo atende-
ram a solicitagido dos servigos de satde. De acordo com 0s entrevistados, uma das causas
foi a propria omissdo da informagdo sobre a doenga por parte do portador, que procurou

ocultar adoenca da familia.

“Ndo, ninguém sabia, eu tinha odio de dizer, bastava eu saber, e os médicos por-

que ndo tinha jeito.” (S-10).
Houve também o desinteresse dos familiares:
“Que, e eles querem saber de nada.”(S-2).

“Os meninos ja tinham tomado a vacina, e ele (marido) nem quis ir para o médico...

disse que nao tinha nada.” (S-4).

“Nao, as meninaja tava vacinada, e ele (0 marido) ndo quer ir.... as menina do posto
disse que ele tem que tomar a vacina, mas ele ndo quer. Quando minha voé teve, ninguém
tomou.” (S-6).

“Fez, a médica mandou eu levar 0S menino e meu marido, ai olhou, ndo deu nada,
ela mandou tomar a segunda dose da vacina dos menino e umainjegio pra ele, mas ele ndo

tomou n3o... acho que ndo quis.” (S-13).

De acordo o Ministério da Sauade (2001), as pessoas que convivem com 0s
doentes e ndo tiverem diagndstico da hanseniase, devem ser encaminhadas para
receberem a vacinagio BCG, que aumenta a resisténcia do organismo, principal-

mente contra as formas multibacilares da doenga.

A crenca na ndo possibilidade de transmissdo da doenca aos familiares, devido ao
pouco contato e a auséncia de sinais aparentes neles, fez com que os familiares nao fossem

examinados.

“Nao. Porque eu moro sozinho, os meninos pouco vém aqui, e eles sdo todos lim-

pinhos, nao tem manchas nao.” (S-1).
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Verificou-se que o ocultamento da doenga, 0 ndo envolvimento dos companheiros e
a crenca de que so existe a doenga quando aparece a mancha dificultam a prevengao de
contagio na propria familia, repercutindo negativamente no controle da cadeia epidemiol 6-

gica da hanseniase.

Quando perguntados sobre a presenga de outros portadores de hanseniase na fami-
lia, trés (17,7%) entrevistados afirmaram ter familiares com a doenga. Quanto ao grau de
parentesco, verificou-se que eram dois irmaos, dois sobrinhos e uma genitora. Ressalta-se

gue apenas uma (1) dessas pessoas residia no domicilio do portador.

No que diz respeito ao conhecimento de outros portadores, verificou-se que treze
dos participantes (76,4%) conhecia alguém que tinha hanseniase, ¢ nas falas observa-se

gue relacionam esse conhecimento com deformidades e até 6bitos.

“La no Lamardo tinha cinco, cada um pior do que ou-
tro, eu ja visitei uns amigos que morreram com isso, a
coisa mais triste do mundo, todo aleijado, rejeitado la,
sem ninguéem querer chegar perto, oi, Aids, cdncer e
hanseniase bote tudo num cesto que eu ndo sei qual é a

pior.” (S-10).
“Tinha um homem que morava aqui perto, mas morreu....todo aleijado.” (S-16).

“Conheci uma mulher 14 no Mosqueiro, ela morreu, o sangue virou agua, € morreu.

Mas 0 meu sangue ¢ bom, forte.” (S-5).

Nessa perspectiva, a hanseniase passaria a ser entendida como doenga cronica, ca-
racterizada por ameagas e perdas acumuladas ao longo do tempo, a qual a enfermidade é

assimilada (Kleinman, 1995).

Na questio “o que vocé sentiu quando descobriu que tinha hanseniase”, percebeu-
se que a confirmagdo da doenga causou reagdes com conotagdes hegativas em doze

(70,7%) dos participantes. Para seis deles, houve receio em relagao a morte.

“Pensei que iamorrer, disse ai meu Deus, COMO ¢ que vai ser agora”’(S-6).
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“Medo de morrer, quando fui la no Siqueira, aquele
povo aleijado, todo vermelhdo, fiquei com tanto medo,
ai perguntei a Dr. .... se eu ia morrer, ele olhou assim
pra mim e disse: vai, todo mundo vai morrer, agora
dessa doenca ndo morre ndo Dona ... a senhora vai ver
como vai se curar, ai pegamo a rir.” (S-3).

“Medo de morrer... se eu comegar a conversar me dar vontade de chorar...” (S-9).
“Eu fiquei pensando que ia morrer, mas depois deu tudo certo.” (S-3).
“Eu fiquei triste, nervosa com medo de morrer, depois me acostumei né? (S-2).

Segundo Heidegger (1974, p.258), “¢ possivel que se deixe de tratar a morte como
oposicao a vida, mas como parte inalienavel da temporalidade de cada um de nds enquanto
seres que somos, destinados a morte.” A idéia de suicidio ocorreu para trés dos entrevista-

dos, e foi expressado em verbalizagdes como as que se seguem.

“Eu fiquei triste, me deu vontade de morrer logo, e a-
cabar com isso de uma vez... essa doenca é tris-
te....[Tentou suicidio?] “Varias vezes, chegou o tempo
de eu ter que ir morar com eles (pais) para tomarem
conta de mim.” (S-12).

“Ficava nervosa, a pressdo subia e¢ descia, era uma agonia...., quis morrer nas mi-

nhas maos.”[Suicidar?] “Era; ¢ mole que doidi¢a. Depois fui me conformando, confor-

mando até¢ que melhorei.” (S-5).

“Eu quis morrer, abrir um buraco na terra e me enter-
rar, agarrava o caderninho com as anotagoes...teve um
dia, quando eu tava gravida, me deu uma depressdo, ai
eu falei para minha mde que era portadora de hanseni-
ase, e depois queimei o caderninho, quase que me quei-
mei junto. Eu ndo gosto nem de lembrar deste dia.” (S-
10).

Essas afirmacdes lembra-nos Canguilhem (1982) sobre a idéia da doenga
que nao ¢ vista como uma variagao de estado de saude: ela ¢ uma nova dimensao

davida, pois “a vida ndo conhece reversibilidade: ela admite reparagdes”.

Dois deles temeram ficar com seqiielas, ¢ um chorou bastante, entretanto, ndo men-

Cionou O porgué.
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“Eu me preocupava se ia se agravar, ficava pensando sera que vai demorar, vai

deixar seqiielas...” (S-7).
“De ficar aleijada, sem brago, sem perna...”(S-15).

No caso especifico da hanseniase, o medo de adquirir incapacidades ¢ abordado por
Claro (1995, p.34) como a negagdo da integridade fisica. Desse modo, o estigma tendera a

desaparecer quando as mutilagdes ¢ deformagdes forem evitadas.

Por outro lado, a crenga na cura foi abordada por trés dos entrevistados,

conforme as verbalizagdes:

“Ela (médica) me achou muito calma, mas ela disse que tinha cura, ai eu acreditei.”

(S4)).

“Na hora eu disse assim: serd meu Deus, mas né possivel, eu com esse negocio,

depoisfui relaxando, acreditando que iaficar bom, e agora ta tudo bem.” (S-17) ).
“Eu fiquei confiante, porque o médico disse que tinha cura.” (S-15) ).

Segundo Goldstein (1952, p. 272), a cura ¢ a “reconstituicdo funcional satisfatoria
para 0 doente e para 0 médico na ordem anatomica”. Acrescenta que esse fenémeno ¢ sem-
pre acompanhado de perdas essenciais para 0 organismo €, ao mesmo tempo, do reapareci-
mento de uma nova ordem, tanto N0 campo somatico como no campo psiquico. A resigna-

¢do a vontade de Deus foi manifestada por dois dos entrevistados:
“Eu fiquei calma, Deus ¢ que sabe o que fazer com nos.”(S-16).

“Eu entreguei a Deus, depois que a gente chega a uma certa idade, nada abala mais

agente. Sgjafeitaavontade dele.” (S-1).

Conforme Geertz (1978), a crenga ndo evita o sofrimento, mas da sentido e signifi-

cado aos acontecimentos.

Em relagdo a questdo “poderia relatar uma situacdo de constrangimento em relagdo

a sua doenga”, apenas um dos entrevistados afirmou ter sentido esse constrangimento:
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“Uma vez la no Siqueira, enquanto eu esperava para
fazer o exame tinha uma dona, bem chique toda falan-
te, perguntando a uma pobre que tava cheia de impin-
ges se era hanseniase, e ela dizendo que era do figado,
ai eu disse: eu sou portadora de hanseniase, hum, so vi
neguinho saindo, um foi beber dgua, outro foi para o
banheiro, sei que me vi sozinha, so ficou a que tava
cheia de impinges.”(S-10).

Embora dezesseis dos entrevistados tenham afirmado que nao vivenciaram situa¢ao

de constrangimento, em seus depoi mentos aparecem situagdes de receio, desconforto:

“Ndo. A gente muda um pouco o hdbito, a gente sabendo que é contagiosa, saben-

do que tem crianga, fica com a consciéncia doendo.” (S-9).

“Ndo, assim eu ndo lembro, eu so sei que todo mundo tem medo...ficam olhando

com uma cara feia...” (S-2).
Segundo Olivieri (1985, p. 73),

“0 medo é uma resposta comum do ser-doente quando
percebe perigo; a sua intensidade depende muito do
grau de conhecimento que o paciente possui do perigo,
e é maior, quando ndo esta determinado ainda o tipo

de ameaga ou quando ndo se tem maneira de combaté-
la.”

Solicitou-se também que os participantes relatassem uma situagdo em que tinham
sentido alivio em relagio a doenga. Onze deles (65,0%) mencionaram que nao vivenciaram
esse sentimento de alivio.

“Nunca teve ndo.”(S-15).
“Nao teve ndo..” (S-14).

Seis dos entrevistados (35,3%) relataram ter experenciado a situagdo de alivio em

Situagdes que envolviam o apoio da familia, dos amigos, acesso aos medicamentos e tér-
mino do tratamento:

“Com minha familia, que me apoiou, entendeu, né.” (S-13).
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“Ndo. Uma vez la na empresa teve um curso, ai teve
aquele negocio para se entrosar.... cada um tinha que
cumprimentar o colega do lado, eu fiquei pensando em
50 da um aperto de mdo, porque com esse rosto assim,
a pessoa pode ndo gostar, fiquei todo sem jeito, o cole-
ga veio me deu um abraco e ainda disse assim. trés
beijinhos rapaz pra casar, ai come¢amos a rir e pron-
to.” (S-7).

“Alivia saber que o medicamento, deve ser até importado, a gente tem facil.” (S-9).

A congtatagao da auséncia da doenga apos o tratamento significou alivio

paratrés (3) entrevistados:

“Quando o médico disse: agora o senhor ta livre, venha s6 de seis em seiS meses pra

agente da uma olhadinha.”(S-17).
“Quando terminei o tratamento.”(S-15).

“Foi quando a médica me disse que eu ndo ia mais tomar o remédio, corri € dei um
abraco nela, mas alivio mesmo s vou ter quando nao tiver mais nada.” [0 entrevistado nao

tem firmeza no brago] (S-10) ).
6.5. DESENVOLVIMENTO DO TRATAMENTO

O tema desenvolvimento do tratamento da hanseniase foi abordado em relagio aos
seguintes aspectos: a situagao atual, as dificuldades e facilidades percebidas em relacdo ao
acesso ao tratamento, distribui¢do dos medicamentos, distincia da unidade de saude, trans-
porte, reacdes fisicas € Sintomas psicologicos advindos do tratamento, participagao da fa-
milia no tratamento, sugestdes para melhorar o tratamento e qual frase diria a alguém que

tem hanseniase.

Em relacdo ao tratamento, quinze (88,2%) dos entrevistados concluiram o tratamen-
to quimioterapico, que foi desenvolvido através de atendimento ambulatorial. Desses en-
trevistados, dois deles, embora com alta, apresentavam sintomas de recidiva da doenga,

conforme os relatos:

“Fiz os exame, tomei os remédios e pronto, mais eu acho que ta voltando. Oi pra

isso (aponta para manchas das pernas)” (S-3).
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“Passei uns oito més me tratando, mas agora eu acho que ta voltando... porque eu
fui fazer a sobraceia e ndo senti nada.” [Vocé foi ao médico?] “Eu ndo, ir pra que? Pra ndo
da nada.” (S-6).

Esse participante desacreditava no diagnéstico, alegando que a baciloscopia foi ne-

gativa quando a doenga foi detectada.

O Ministério da Saude considera em recidiva o paciente que, apos ter recebido alta
do tratamento poliquimioterapico, desenvolve novos sinais e sintomas da doenga. Atribui
gue a maior causa de recidiva ¢ o tratamento inadequado ou incorreto (Brasil, Ministério
da Saide, 2001).

Além das manchas na pele, outras seqiielas da doenga foram relatadas e observadas
em dois entrevistados, foram elas: perda de movimento no pé e diminuigdo da for¢a mus-
cular de um brago. De acordo com 0 Ministério da Saude (2002, p. 43), “a presenga de
incapacidades, causadas pela hanseniase em um paciente curado, ¢ um indicador de que o

diagndstico foi tardio ou de que o tratamento foi inadequado.”

Considerando o tempo de descoberta da doenca (ano de 2003), os entrevistados de-
veriam estar todos com alta do tratamento. Entretanto, quatro participantes relataram ter

interrompido o tratamento:

“Na primeira vez eu tomei 0s remédios direito, da segunda nao porque minha filha
teve uma lesio cerebral e nesse tempo, eu me esqueci até que eu existia, SO queria que ela

melhorasse....iala me lembrar de tomar remédio.” (S-10).

”Eu achava ruim nao beber, nas festas de Natal eu parei de tomar os remédios um
pouquinho, porgue era ruim ficar sem beber...a médica disse que ndo era para fazer mais
iss0.” (S-15).

“Eu tomei os remédios, depois parei uns tempos...por nada.” (S-11).

“Fiz. Eu s6 parei um pouquinho porque achava que tava gravida, parei uns quinze

dias. [O queomédico disse?‘Disse que ndo era para parar ndo, que nao fazia mal.” (S-6).
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Dentre os casos de interrupgao, chamou-nos a atencgdo a questdo da possibilidade de
gravidez, fato este que ndo deverialevar a interrupgao do uso dos medicamentos, de acordo
com o Bradgi| (Ministério da Satde, 2002, p. 40) “a gravidez e o aleitamento materno ndo
contra-indicam a administragdo dos esguemas de tratamento poliquimioterapico da hanse-

niase.”

Entre os entrevistados que ainda estavam em tratamento, dois ndo acreditavam na

eficiéncia do tratamento:

“Eu tomo os remédios mas ndo vejo nada, eles dizem que ¢ para ir para um para ou-
tro e todo mundo nao faz nada.” [Ha quanto tempo vocé esta tratando?] “Ah, tem mais de
doisanos.” (S-12)).

“Passei uns seis meses tomando 0s remédios, mas as manchas continuam do mesmo
jeito.” (S-8) ).

Observou-se também que dois dos entrevistados (11,8%) optaram por tomar doses

damedicagdo a mais do que o previsto, a fim de “garantirem” a cura.

“Eu tomei as seis cartelas que eles mandaram, depois pedi mais duas...clas [agentes

de saide] disseram que ndo precisava, mais tomei, para garantir..” (S-14).

As respostas obtidas quanto a nao credibilidade do tratamento, aumento nas doses
de medicagdes e interrupgdes do tratamento indicam que esses participantes, apesar de
terem tido contato com a equipe de profissionais que trabalha com a hanseniase, ndo pos-
suiam informagdes adequadas sobre os efeitos do tratamento e sobre as condi¢des de “cu-
ra”. Houve, portanto, problemas ou insuficiéncia na comunicacdo entre profissionais ¢ pa-

cientes.

Segundo Schutz (1982), o conhecimento acumulado dos atores sociais funciona
como um marco de referéncia, através do qual estes interpretam o mundo e executam suas
acdes. Se os portadores de hanseniase ndo compreendem adequadamente as informagdes
sobre a doenga e o tratamento, seu modo de agir e de pensar em relagido a cura ¢ ao trata-

mento serdo inadequados.
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Quando guestionados sobre o uso de remédios caseiros como tratamento da doenga,
dois dos participantes portadores fizeram uso de cha e banho, embora um deles tenha feito
0 banho antes de saber que tratava-se de hanseniase.

“...ndo sei se foi coincidéncia, mas nessa época os mais velhos me disseram para ba-
nhar com sambacaita, ai passei a banhar o pé e apareceu a mancha, ficando bem roxa... fez

mostrar a doenga, deixou ela visivel.” (S-7).

“Eu fiz cha e banho de carobinha e chataroba, 0 médico 14 do Siqueira disse que era
bom ai eu fiz.” (S-5).

Quinze entrevistados (88,2%) relataram nao ter feito uso de remédios ca-
seiros. Relatando os motivos:

“Nao quis misturar o tratamento, a gente sabe que as plantas tém muitas proprieda-

des e as vezes pode piorar em vez de melhorar.”(S-7).

“Nao. Nao usei porque nunca me disseram, mas se dissessem usava até chumbinho,
chumbinho ndo porque eu sei que mata, mas se fosse uma dose pequenininha eu tomava;
prame livrar disso eu fago, qualquer negocio.” (S-10).

Essas verbalizagoes demonstraram medo do agravamento da doenga, e o desejo de
livrar-se da doenca. Sontag (1989, p.171) considera que o enfrentamento das doencgas esta
relacionado ao contexto em que o portador esta inserido: “Na lida com a enfermidade, o
doente e agueles que estdo envolvidos na situagdo (como familiares, amigos, vizinhos e
terapeutas) formulam, (re) produzem e transmitem um conjunto de solugdes, receitas prati-

cas e proposi¢oes genéricas, de acordo com o universo sociocultural do qual fazem parte.”

Ainda em relagdo aos tratamentos alternativos, nO caso especifico desta pesquisa,
nao foram identificadas praticas populares para cura da hanseniase, apenas um entrevista-
do recorreu a oragdes dos amigos sem contudo ter divulgado qual tipo de doenga, pedia

oracdes de maneira generalizada:

“ Oram pra mim, pedem por minha saide.” (S-16).
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No que se refere a dificuldades sentidas durante o tratamento, as reagdes fisicas fo-
ram a citadas por onze dos participantes (65,0%), 0 que alegaram ter tido, tonturas, vomi-

tos, enjoos, febre, mudanga na coloragdo da pele e diarréias.

“As manchas piora fica rouxa um fastio brabo, dor de cabega, se tomava sol piora-
va’(S5)).

“A primeira dose achei muito forte, dava uma febre ndo muito alta, podia ta o frio
gue tivesse eu sentia aquele calor, e a urina era bastante avermelhada, s6 na primeira dose

de cadamés.... Quando tomei o remédio logo as manchas foram clareando.” (S-2).
“Mudei muito minha cor figuei muito moreno, agora estou na cor normal.”(S-9).

“Eu pensei que fosse morrer, fiquei toda vermelha, depois preta como carvao, isso ¢

uma coisa braba” (S-12).

“Eu ficava muito mal, com os remédios, s6 olhar a cartela, me da vontade de vomi-
tar, um enj6o, um gosto ruim na boca, a gente fica dando aquelas gofadas, ¢ péssimo.” (S-
13).

Esses sintomas Sio citados na literatura como efeitos colaterais da medicagdo: “as-
sim, como os medicamentos em geral, aqueles utilizados na poliquimioterapia e no trata-
mento dos estados reacionais também podem provocar efeitos colaterais. No entanto, os
trabalhos publicados na literatura disponivel permitem afirmar que esse tratamento rara-
mente, precisa ser interrompido em virtude desses efeitos colaterais (Ministério da Sande,
2002).

Observou-se que 0s pacientes tratam destes sintomas com énfase e até mesmo con-

fundindo com outra situagio:
“Tive vontade de vomitar, mas achava que tava gravida.” (S-6).

No tocante a sintomas psicol6gicos, nove entrevistados (53,0%) relataram apresen-

tar nervosismo, desespero, desanimo e depressio.

“No inicio deu um pouco de nervosismo, meio enfadado, agoniado...” (S-2).
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“Pensei que fosse correr doida, me dava uma dor na cabega, uma coisa ruim, aper-

tando 0 meu juizo, dava vontade de sair sem destino.” (S-12).
“Da uma depressio, uma vontade de morrer.”(S-5).

Pode-se observar que o tratamento provocou impactos emocionais intensos e nega-
tivos, modificando a estado psicol6gico desses participantes. De acordo com Potter e Perry
(1998), a pessoa que sofre de uma doenga reage de forma diferente. Podem ocorrer senti-
mentos de negacao, raiva, depressio, frustra¢do, vazio, ansiedade. Sdo sentimentos ¢ com-

portamentos que variam de intensidade, duragio e expressao.

“Tristeza, fico nervosa, boto uma ruma de coisa na cabega..., penso 10go que vou

morrer, sei la...” (S-6).

Embora a questao fosse referente as dificuldades e facilidades sentidas no tratamen-
to, trés dos entrevistados responderam sobre o desgjo de cura.

“Eu queria era curar tudo, sair a mancha.”(S-8).
“Eu queria era ficar boa.” (S-6).
“Eu quero ¢ tirar isso [manchas]” (S-12).

A restri¢do ao alcool foi relatada por quatro participantes portadores como uma di-
ficuldade para o tratamento.

“S6 achei ruim que nao podiatomar uma cervejinha, né.”(S-3).

O excesso de medicamentos foi mencionado por trés entrevistados (17,7%)

como incomodo durante a realiza¢do do tratamento:
“Eu ndo gosto ¢ de tomar tanto remédio, me da um enjoo.” (S-8).

Em relagdo as facilidades do tratamento, o facil acesso a unidade de saide foi cita-
da por unanimidade como aspecto facilitador do tratamento. As unidades de saide tam-

bém foram consideradas satisfatorias em relacdo ao atendimento da hanseniase.
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“O pessoal do posto tem muita atencdo comigo, vem aqui, traz o remédio, nunca

deixaram faltar, perguntam como estou, dio muita forga.”(S-3).

A entrega dos medicamentos foi vista como satisfatoria por todos, apenas um en-
trevistado considerou que o medicamento deveria ser distribuido por uma pessoa que traba-

Ihasse no posto com esta distribui¢do e nao pelo agente de satde.

“O tratamento até¢ que ndo ¢ dificil, agora a entrega do medicamento devia ter uma
pessoa SO para isso, a gente vai pegar, pergunta 10go: quem ¢ seu agente? Ah, ndo ta aqui

nao...ai ¢ ruim né? (S-9).

Quando questionados sobre as restri¢des durante o tratamento, quatro (23,5%) deles
mencionaram o consumo de bebidas alcoolicas, trés (17,7%) abordaram sobre o incomodo
gerado devido ao excesso de medicamentos, e um entrevistado afirmou, que apesar de nao
ter recebido orientacdo quanto a restrigdo alimentar, ele fez sua auto restri¢ao, evitando o

consumo de alimentos considerados por ele como nocivo para o tratamento.

“Eu ndo comia carne de porco, pimenta e limdo...os antigo diz que corta o remé-

dio.” (S-17).

A questao referente a participagdo da familia no tratamento foi entendida inicial-
mente por alguns entrevistados apenas como contribuigdo financeira. Depois de esclarecida
a pergunta, apenas trés (17,7%) entrevistados relataram nio terem tido apoio familiar, em
funcdo do desconhecimento da doenga por parte dos familiares e problemas de relaciona-

mento entre eles.
“Eles nem sabem.”(S-1).
“Eles tao pouco ligando para mim, querem que eu me lasque.”(S-12).
“Eles dizem que o problema é meu.”(S-2).
Quatorze entrevistados (82,3%) afirmaram ter tido apoio dos familiares.

“Elas [irmas] me conformaram, disse que tinha cura, que era pra fazer o tratamento

gue isso era besteira.”(S-13).
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“Ajudou. Tem horas que as pessoas fica meio invocado ai vem um e diz que vai fi-

car bom, isso aquilo outro.”(S-17).

Segundo Adam (2001, p.129), o apoio dos familiares na doenca depende dos vincu-
los estabelecidos entre eles: ”a fungdo de apoio repousa em niveis mais ou menos fortes de

relacionamento entre as pessoas que |he sio mais proximas.”

Ao abordar sobre 0 apoio dos familiares, treze entrevistados (76,4%) afirmaram que

estes demonstraram crenga no tratamento, conforme as afirmagdes a seguir relatadas:
“Dizem que tem cura, que vou ficar bom.”(S-14).
“Dizem que tem cura, pra fazer o tratamento.” (S-11).

Apesar destes relatos, dois entrevistados (11,8%) afirmaram que, embora a familia

tivesse crenga na cura, eles proprios desacreditavam.
“Dizem que vou ficar boa, mas eu ndo acredito ndo.” (S-12).
“Ah, dizem que tem cura, mas cadé, se tem cura por gue voltou entao?(S-6).
Apenas um entrevistado abordou o descrédito no tratamento por parte do familiar:
“Meu marido diz que eu t6 ¢ me enchendo mais de mancha.”(S-8).

Outro fato interessante foi um entrevistado afirmar que afamilia nao acreditava que

a sua doenga fosse hanseniase:
“Eu disse, mas eles acham que ¢ calazar, que ndo sei o que.” (S-2).

A entrevista nao contemplou perguntas referentes a curabilidade da doenga, os en-
trevistados abordaram esse assunto quando responderam sobre outras questdes relaciona-
das ao tratamento. Verificou-se que trés deles (17,7%) ndo acreditam na cura da doenga,

haja vistaque ndo se consideram “curados”.

“Eles dizem que tem, mas eu mesmo ndo acredito, no meu caso, eles (médicos) ja

nem sabe o que fazer mais... fizeram até exame de AIDS”(S-12).
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“Eu acho que ndo, porque eu ndo melhorei.”(S-6).

“Porque se tivesse cura mesmo, eu ndo estava com essa mancha aqui (aponta para a

mancha no brago) se eu pudesse eu arrancava com umafaca, 6 marcatriste.”(S-10).

A cura ¢ percebida a partir do desaparecimento dos sinais da doenga. Neste sentido,
pode-se afirmar que a cura é compreendida como o retorno a um estado anterior a doenca
entretanto, segundo Claro (1995) as lesdes neurais provocadas pela hanseniase podem dei-
xar seqiielas desde pequenas area do corpo com insensibilidade até graves deformidades e
perdas de fungdo. Infere-se, portanto, que os entrevistados ndo acreditem na possibilidade

dacura, face a essa questio.
Os quatorze (82,3%) que estdo curados afirmaram acreditar na cura da doenga.
“Tem. Eu ndo me curei, o0 médico disse que ¢ so cuidar que fica bom” (S-7).

“Tem. E s6 fazer o tratamento, na antiguidade ndo havia remédio ai quem tinha essa
doenca era dispensado, ia para o Vale dos leprosos, hoje ¢ diferente tem essa facilidade do

remédio.”(S-9).

A participagao em grupo de apoio foi relatada por apenas um entrevistado, o qual
manifestou desagrado nessa participagdo em fungdo da possibilidade de divulgagdo da do-

enca:

“Nao suportava, ia apulso... porque eu tinha medo de chegar mais gente e saber que
eu tinha a doenga”. (S-10).

As sugestoes para melhorar o tratamento foram citadas por apenas trés entrevista-
dos (17,7%):

“Diminuir os remédios.” (S-14).

“Fazer palestras em escolas, acho até que deve ter, ndo sei, em empresas também,

colocar cartazes nos 6nibus porque ai o povo ficava atento.” (S-7).

“Eu acho que o médico por melhor que seje, ndo vai
poder entender de diabetes, pressdo, crianga, velho, is-
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so aquilo outro, ele tem que estudar so para aquilo, ai
conhecia mais, no caso da hanseniase, devia so tratar
disso, ah, acho que também o povo devia se interessar
em botar uma clinica, um lugar para tratar das seqiie-
las, porque esse braco mesmo, eu ndo tenho firmeza
nenhuma, tudo que pego derrubo.” (S-10).
Quando questionados sobre qual frase diriam para alguém que fosse portador de
hanseniase, os entrevistados foram unianimes em afirmar a credibilidade no tratamento a-

través de frases encorajadoras tais como:
“Eu diria para ir a0 médico e fizesse o tratamento completo.”(S-17).
“Encarar adoenga e procurar a cura.”(S-10).
“Ia dizer pra se tratar porque tem cura “(S-16).

Os entrevistados relataram confianga no tratamento. Segundo Boemer (1986, p.133)
“0 medo diante da morte desaparece e o tratamento pode tornar-se pessoal, auténtico, con-
ferindo ao paciente participacdo nas decisdes, proporcionando-lhe condi¢des para a resolu-
¢do e ao resgate de si-mesmo na sua terminalidade; ¢ a passagem do Ontico para o ontolo-

gico. Tornam-se humanos na sua autenticidade.”

Entretanto, essa questio apresentou um paradoxo, Visto que 0s trés entrevistados
gue apresentaram sinais de recidiva relataram nao acreditar na possibilidade de cura incen-
tivariam o tratamento para outras pessoas.

“Para fazer o tratamento.”(S-12).
“Pra se cuidar.”(S-6).

6.6. MODIFICACOES PERCEBIDAS NO COTIDIANO EM FUNCAO
DA DOENCA

A hanseniase ¢ uma doenga cronica, caracterizada por ameagas e perdas
acumuladas ao longo do tempo gue atingem o fluxo normal da vida cotidiana da
pessoa enferma, marcando a sua biografia, a qual a enfermidade ¢ assimilada
(Kleinman, 1995).
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A pesquisa buscou investigar sobre as modificagdes em seu cotidiano vi-
venciadas por estes participantes em decorréncia da aquisi¢do da doenga, a partir
de questdes que abordaram sobre as mudangas fisicas, psicologicas, familiar, vida

conjugal, amigos, trabalho e religiao.

As modificagdes mais fregiientes no cotidiano apods a detec¢do da doenga
foram as alteragoes fisicas, percebidas por nove dos participantes (53,0%), sendo
decorrentes da presenca de manchas visiveis ¢ lesdes nos nervos, conforme os

relatos:;

“As mancha assim nos bragos, nas perna.” (S-3).

“A minha todo mundo vé, ol paraisso(aponta para asinimeras manchas).” (S-12).

“Nao tenho sustancia nesse brago.”(S-10).

“Esse nervo aqui foi atingido (mostra a perna), o0 pé eu nio consigo colocar para

cima, so para baixo.”(S-7).

A hanseniase produz mudangas no corpo podendo tornar possivel a sua visualiza-
¢do. A imagem corporal ¢ um dos componentes fundamentais na construcao da identidade
do individuo. Depende, em grande medida, da relagdo do individuo com o seu corpo. Ob-
Servou-se que esses portadores manifestaram desconforto pela ateragao da aparéncia fisi-

ca, influenciando na percepgao que tem de si mesmos.

“Repare como eu era (mostra um retrato) tem quem diga que sou eu? Eu inchei de-

mais, que nem parego mais comigo.” (S-12).

De acordo com Sontag (1989, p.49),

“por tras de alguns dos juizos morais feitos em relacdo
as doengas, encontram-se juizos estéticos a respeito do
belo e do feio, do limpo e do sujo, do conhecido e do es-
tranho ou insolito.(Mais exatamente, esses juizos tém
origem num ponto anterior aquele em que as categorias
estéticas e morais se separam e terminam por parecer
opostas.) Mais importante do que a intensidade do des-
figuramento é ele refletir um processo subjacente e

E2]

progressivo de dissolugdo da pessoa...." .
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A ocorréncia de sinais aparentes ocasiona situagcdes que requerem explicagdes, sO-

bretudo quando as manchas estio no rosto:

“Essas manchas eu acho muito feio...as do rosto, eu nao suporto porque aparece

muito, todo mundo fica olhando, perguntando.” (S-8).

“Tinha uns que ficavam insistindo, rapaz o que ¢ isso no seu rosto, va ao médi-

€0.”(S-7).

Esses relatos confirmam o que diz Sontag (1989, p.48) “o proprio conceito de pes-
soa, de dignidade, depende da separacio entre rosto e corpo, da possibilidade de que nosso

rosto estejaisento - ou ele proprio se isente- do que esta acontecendo com o corpo.”

Em relagdo ao relacionamento familiar, quinze entrevistados afirmaram que nao
houve modificagdes. A doenga nao representou barreira para receberem manifestagdes de
carinho, afeto, e aceitagdo por parte do grupo familiar.

“Meus filhos me beija, me abraga, ficou tudo igual.” (S-3).
“Meus filhos ndo tiveram medo de mim nao, ficaram normal.”(S-5).

Dois entrevistados afirmaram ter sofrido modificagdes no ambito familiar entretan-
to, a partir de suas falas, observa-se que o relacionamento ja néo era satisfatorio, sendo que

em um caso, a doenga contribuiu para 0 agravamento dos desentendi mentos.
“E quem sabe daquelas coisas ...elesla e eu ca, familia nenhuma presta.” (S-2).
“Eles ja ndo gosta de mim, e agora com esses pobrema, ai ¢ demais.”(S-12).

O grupo pesguisado foi unanime em afirmar a inexisténcia de modificagdes na vida
conjugal apds a detecgdo da doenga. Entretanto, uma das participantes relatou dificuldades

no relacionamento com o marido devido a presenca de amante:

“Ele nunca gostou d’eu, que dira agora...por causade rapariga, isso la presta! (S-5).



Capitulo 6 - Resultados e Discussdes 89

Outro participante relatou que seu conjuge faz alusdo a hanseniase de ma-
neira pgorativa, fato que foi justificado pela entrevistada como decorréncia do
consumo de bebidas alcodlicas por parte dele.

“As vezes, fica dizendo: pelo menos eu ndo tenho mancha de hanseniase...eu ficava
na minha, ia logo chorar,mas agora eu digo, e por que vocé ta comigo? Quando passa a
cachaga, ele diz que ndo disse nada.”(S-8).

Os entrevistados foram unanimes em afirmar que a sexualidade ndo sofreu
alteracdes devido a doenca. Entretanto, detectou-se a manifestagdo do receio da
visio do “outro”, conforme aborda Laplatine (1991, p.103 ) “a doen¢a néo ¢ ape-
nas um desvio biologico, mas também um desvio social, e o doente ¢ vivido pelos

outros e se vé ele mesmo como um ser socialmente desvalorizado.”
Observa-se esse aspecto na verbalizagio:

“... as vezes eu ficava meio assim, mas ele nao ligava... ficava pensando se ele tava

com medo de pegar adoenga.” (S-4).

Dois entrevistados mencionaram a inatividade sexual, relacionada a outros fatores

como: trai¢do, possibilidade de gravidez, medo da AIDS e desilusio amorosa.

“.... depois que fui traido, ai ndo confio mais em ninguém.” [E pela hanseniase]?

“Nao, porque ja estou curado.” (S-1).

“Ndo, porque eu tenho medo de engravidar, eu ndo
posso tomar comprimido, e também com esse negocio
de AIDS, eu tenho medo de pegar....vocé sabe né, ndo é
todo homem que gosta de usar camisinha, o pai desta
menina (a mais nova) ja morreu, o pai dos outros eu
ndo quero mais, al pra ficar com um e com outro, é
meio ruim.” (S-3).

“Tem mais de dois anos que eu to sem ninguém, chega de homem na minha vi-

da.(S-12).

Em relagio ao circulo de amizades, apenas um entrevistado alegou ter sentido mo-

dificagdes de comportamento dos amigos.



Capitulo 6 - Resultados e Discussdes 90

“As amigas ficaram assim sem querer beber agua na minha casa, essas coi-

sas...ficaram assim deferente né, a gente sabe.” (S-5).

Em relagdo a atividade ocupacional, também apenas um entrevistado alegou ter di-

ficuldade no ambito profissional devido as altera¢des fisicas decorrentes da doenga:

”Quem vai dd emprego para uma pessoa assim, toda encarocada, pensa logo que ¢

coisaruim.” (S-12).

O aparecimento da doenga ocasionou a mudanga de ocupagdo de um entrevistado,

de gari paravigilante:
“Eu s6 ndo posso mais trabaiar nos canais.” (S-11).

No tocante a pratica dareligido, apesar de todos os entrevistados terem alegado que
nao houve mudangas em relagdo a mesma, um participante mencionou nao ter assumido a

hanseniase e preferiu interromper a sua atividade ligada ao grupo religioso.

“Fu ndo disse qual era a doenga, disse s6 que estava
com uma doenca, que precisava me cuidar, entdo ndao
podia fazer parte das obra...eu entreguei a roupa de
obreira, porque a gente da o que a gente tem, se eu ta-
va doente, ndo podia da doenca...agora eu ja té boa,
fago minhas obrigacdo.” (S-16).

A ndo interferéncia da doenga na religiosidade foi justificada por dois entrevistados

devido anao participagdo efetiva nas atividades religiosas, conforme os relatos.
“Eu também quase ndo vou para a igreja.” (S-13).
“Eu pouco ando nalgrega.” (S-8).

Embora o roteiro da entrevista ndo contemplasse uma pergunta especifica sobre a
divulgacdo da doenca, por parte dos entrevistados, observou-se que ao tratar do tema sobre
mudangas ocorridas no cotidiano, doze entrevistados (70,7%) relataram que nao houve

modificagdo, porque adoenga foi divulgada por eles de maneira restrita

“Nao. Eu ndo ando dizendo ao povo, so6 aos de casa mesmo, sou muito calada, tem

certas coisas que ¢ melhor ficar para nos.” (S-3).
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“Eu s6 falo sobre isso com o povo 1a do posto. Ndo interessa aos outros, né?”(S-1).
“Eu também nao sai dizendo para o povo, fiquei reservada.” (S-13).

Segundo Bakirtzief (1994), a hanseniase tem um estereotipo estigmatizante, e isso
faz com que alguns doentes escondam da familia, do conjugue, dos vizinhos e no trabal ho.
Em outros casos, s6 os componentes mais proximos da familia tém conhecimento, enco-

brindo dos demais.

Em trés casos, a doenca foi divulgada mais amplamente, tendo em vista que as
manchas sio visiveis. Esses entrevistados afirmaram que 0s amigos continuam trataram
com normalidade:

“Aqui todo mundo sabe, eu mesmo ndo escondo porque ficam perguntando se ¢

gueimadura, sinal ai eu digo logo...cles ficam na deles.” (S-8).
“Alguns sabiam mas ndo mudaram ndo.” (S-15).
“Eles acham normal.” (S-7).
Dois participantes preferiram ocultar a doenca devido ao medo do preconceito.

“Nao, eu ndo digo que tenho, porque as vezes o povo pode ndo entender, ai eu fico
pramim.”(S-13).

“Eu ndo gosto de dizer a ninguém, o povo tem muito preconceito... povo quando

sabe, ndo quer nem ficar perto.”(S-10).

Goffman (1980) coloca que, quando ocorre uma amesga de perda potencial de cré-
dito ou de consideragdo, o individuo gerencia a informagdo que poderia causar-lhe prejui-

Z0S.

A doenga foi divulgada de maneira restrita por cinco entrevistados, abrangendo o

grupo familiar, amigos mais proximos ¢ os profissionais de satde:

“S6 aos meninos e minhas irmas.” (S-3).
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“Nao, ninguém sabe...eu so falei para o meu marido e para a mde do menino que eu

disse que tem essa doenga.” (S-4).
“Disse as pessoas mais proximas.” (S-13).
“Nao, s6 quem sabe ¢ meus filhos, o povo do posto e pronto.”(S-5).
“Uns sabe, outros ndo.” (S-15).

Detectou-se 0 ocultamento da doenca por dois entrevistados, sendo que um consi-

derou desnecessaria a divulgagao.

“Eles ndo sabem ndo, as vezes a pessoa pode ficar com medo, ai achei melhor ficar
calado, as mulher |4 do Parreira [referindo-se ao laboratorio] dissero que € uma coisa muito

simples, que nao precisava alarmar.” (S-17).
“Nao, eu nao disse nao.”(S-1).

Essas afirmagdes refletem a questdo do estigma abordado por Goffman (1980,
p.37):

“ha um conjunto de individuos dos quais os estigmati-
zados podem esperar algum apoio: aqueles que com-
partilham seu estigma e, em virtude disto, sdo definidos
e se definem como seus iguais. O segundo grupo é
composto por pessoas normais, mas cuja situagdo es-
pecial levou a privar intimamente da vida secreta do
individuo estigmatizado e a sistematizar com ela, e que
gozam, ao mesmo tempo, de uma certa aceitacdo, uma
certa pertinéncia cortés ao clda.”

Um dos entrevistados preferiu negar a doenga, com a utilizagdo de falsas justificati-

vas para os sintomas da doenca.
“Eu digo que é sinal. ”(S-11).

De acordo com Goffman (1980, p.95), “o individuo que se encobre tem necessida-
des ndo previstas que obrigam a dar uma informagdo que o descredita...ele sofre também
de aprofundamento de pressio, ou de supressdo para elaborar mentiras, para evitar uma
revelacdo.”



CAPITULO 7
CONCLUSOES E SUGESTOES “
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7. CONCLUSOES E SUGESTOES
7.1. CONCLUSOES

Nesta pesquisa, pretendeu-se levantar e analisar as percepgdes que os portadores de
hanseniase tém sobre a doenca. E, de maneira especifica, caracterizar 0S portadores de
hanseniase Nno Municipio de Nossa Senhora do Socorro quanto aos aspectos socio-
economicos; detectar que tipo de informagdes tinham sobre a doenga, as formas de
tratamento e as repercussdes trazidas pela hanseniase no seu cotidiano e de seus familiares,

fossem estas impostas pela doenca ou auto-impostas.

A analise dos resultados evidenciou as precarias condigdes de vida dos
participantes, 0s quais em sua maioria, apresentaram baixo nivel de rendimentos,
precariedade nas moradias, deficiéncia de sancamento basico, baixa escolaridade,
ocupagio em Subempregos ou desemprego. A urbanizagio induzida pela politica
habitacional e industrial adotada pelo municipio onde residiam configurou o padrdo de
urbanizagdo por expansao da periferia e a ocorréncia de loteamentos clandestinos, os quais
passaram a se constituir em espagos segregados, desordenados ¢ excluidos dos
“beneficios” da urbanizacdo, a exemplo do loteamento dos sem-teto localizado proximo ao
Conjunto Jodao Alves. Destaforma, a populagdo passou a demandar uma maior intervengao
do Estado quanto ao atendimento das suas necessidades, visto que 0 crescimento
demografico acentuado exigia a criagdo de condigdes favoraveis no que dizia respeito aos

servicos de infra-estrutura e de saiide, mas tal intervengdo ndo se mostrou satisfatoria.

Esses aspectos condizem com a literatura a qual considera que as condi¢des de
vida da populagdo refletem em sua satde, sobretudo no que diz respeito as doengas
contagiosas. Embora essas condigdes sejam tratadas como inerentes as doengas da pobreza,
guestionarse até que ponto as mesmas tém servido como base para a elaboragdo de

politicas publicas, visando eliminar a doenca ou apenas parajustificar a sua manutengao.

A hanseniase ¢ uma doenga curavel, mas que tem complexidade desde o seu
diagnostico até a propria cura. Foi demonstrado que nenhum participante suspeitou do seu
diagndstico, ou seja, a descoberta da doenga ocorreu devido a presenca de manchas, e estas

fregiientemente foram confundidas com doengas de pele ou percebidas por outra pessoa
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(familiares e amigos) que ja tinha conhecido alguém acometido pela doenca. Outro fator
gue impulsionou a procura de atendimento médico foi a ocorréncia de outras doengas, ndo
relacionadas com a hanseniase. A investigagdo de comunicantes, embora significasse uma
atividade primordial para o controle da doenga, foi relatada por apenas um dos
participantes. Ressalta-se, entretanto, que a grande maioria afirmou ter recebido orientagao
do servigo de saude para que os familiares fizessem o0 exame para averiguacao da doenca,
mas 0 desinteresse de alguns familiares para a realizagdo desse exame e ocultamento da

doenca por parte de varios entrevistados dificultou tal investigagao.

Ainda em relagio a suspeita da doenca, verificou-se que, embora as manchas
fossem consideradas um “sinal” da doenga, esse grupo de portadores de hanseniase
apresentou outros sintomas como carogos e inchagos, os quais normalmente ndo sido
enfatizados nas campanhas de prevengio e tratamento da doenga, dificultando, portanto, a
associagdo desses sintomas a existéncia da mesma. Entretanto, para os participantes
passaram a representar um sinal da doenca, a partir de informagdes obtidas na ocasidao do
diagndstico e do desenvolvimento do tratamento. Nesse periodo os participantes tiveram
oportunidade de ter contato e observar as manifestagdes da doenga em outros portadores de

hanseniase.

Outra questdo bastante interessante diz respeito a nomenclatura. Grande parte dos
entrevistados confundiram a hanseniase com outras doengas como “doenga do sangue” ¢
“cancer de pele”. Sabe-se que a ado¢ao do nome hanseniase se deu como forma de
desmistificar a lepra, mas, nesta pesquisa, dois entrevistados fizeram referéncia a lepra, e
dois outros afirmaram que a utilizagdo do referido nome se constituia em uma forma de
mascarar a doenca. Olhando-Se por esse prisma, percebe-se que, em vez de diminuir o
preconceito, essa nova nomenclaturareforgou a imagem negativa da doenga, na medida em

gue a mesma precisava ser “escamoteada’”.

A transmissio e manifestagdo da hanseniase ¢ muito complexa, ja que existem as
formas contagiantes e ndo-contagiantes. Ha pessoas que estdo convivendo com o doente e
ndo adoecem, enquanto que outras mais distantes adoecem, além da diferenciagdo dos
sintomas nas pessoas que adquirem a doenga. Essas questdes nitidamente apareceram em
suas respostas, visto que a maioria dos entrevistados afirmou nao ter discutido com os

profissionais de saide ou com pessoas de seu relacionamento sobre o modo de
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contaminagdo da doenga. Tal fato gerou o desconhecimento e controvérsias quanto as
formas de aquisi¢do da doenga, visto que as atribuiram a hereditariedade tanto quanto a
agentes externos. Os fatores etiologicos citados ligados ao ambiente citados foram o ar, 0
contato com animais e os ambientes insalubres (hospital e moradia). Percebeu-se que os
entrevistados utilizaram uma explicagdo objetiva, direta, concreta quanto ao agente
causador, dai porque utilizaram a explicagdo da existéncia de animais transmissores da
doenga. Essa atribuicdo pode estar relacionada as representagdes sobre as causas das
doencas como “algo” externo ao individuo, retirando dele a responsabilidade pelo
acometimento da doenga. Ao longo da historia, percebe-se que a hanseniase sempre foi
tratada com incertezas, desde a concretizagdo do diagndstico até a efetivagdo de medidas
de controle da doenga cabendo sempre ao portador a responsabilidade da sua doenga, fosse
pelos atos pecaminosos ou impuros, ou pela incapacidade de manter o seu ambiente livre
da hanseniase.

A teoria das representagdes sociais propiciou o embasamento tedrico que viabilizou
a analise dessas informagdes e percepgoes acerca da doenga. A referida teoria possibilitou
o afloramento das percepgdes dos participantes, sua vinculagdo com grupos para eles

importantes, tais como afamilia, o grupo de amigos e os profissionais de saude.

Nesse estudo, pode-se perceber que a imagem a qual a hanseniase culturalmente
esta associada diz respeito a deformidades e impurezas. Percebeu-se que existem
representagdes estigmatizantes, no imaginario desses portadores de hanseniase, uma vez
gue os entrevistados associaram a hanseniase a situagdes em que ocorreram mutilagdes e
6bitos. Em relagdo a impureza, esta foi tratada de maneira indireta, em afirmagdes do tipo

“eles sdo limpinhos”, referindo-se a auséncia de manchas nos filhos.

Os entrevistados relacionaram a doenca a limitagdes fisicas, a temores de
mutilagdes e a incerteza da cura e a0 medo da morte. A explicitagdo desses temas revela
uma percepcao negativa por parte dos entrevistados, coerente com a perspectiva historica
da hanseniase. Torna-se imprescindivel a transformagdo dessa imagem através da
discussio continua com a sociedade informando sobre a doenga, respeitando-se as
caracteristicas sociais, econdmicas e culturais diversificadas da populagdo. Ha dificuldade
na compreensio e apreensdo do que ¢ dito pelos profissionais de satde, que Se origina

desde a barreira lingiistica, devido a baixa escolaridade dos participantes e 0 uso de
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vocabulario especializado por parte da equipe de satde além da divergéncia dos sistemas
de crengas presentes em universos sociais diferentes. O desenvolvimento de estratégias de
cuidado as pessoas atingidas pela hanseniase demanda uma abordagem interdisciplinar,
congregando os saberes das areas biopsicosociais de forma que viabilize o conhecimento

sobre a doenga e a sua interrelagdo com o meio ambiente.

Com relacao as dificuldades sentidas no tratamento, os participantes o
consideraram longo, com excesso de medicamentos, restri¢ao ao uso de bebidas alcoolicas
além de causar reagoes fisicas e psicologicas como a mudanga da cor da pele, perturbagdes
psicologicas, angustias, medo, ansiedade, causando inclusive modificagdes na auto-

imagem.

Ademais observou-se um namero significativo de participantes que interromperam
0 tratamento por razdes ndo adequadas. Houve também surpresa por parte de alguns
entrevistados sobre o reaparecimento da doenca, fato esse considerado a recidiva da
doenca, inclusive como uma conseqiiéncia do tratamento realizado de forma incorreta
Nesse sentido, questionamos como as informagdes sobre o tratamento foram comunicadas
pelos profissionais de saiide e como estas foram captadas ¢ interpretadas pelos portadores
de hanseniase.Em vérios casos, houve dificuldade na comunicagido, talvez devido a

diferenca do nivel cultural e a linguagem técnica utilizada.

Desse modo, o tratamento da hanseniase nao deve ser encarado como um
procedimento unicamente imunologico e medicamentoso. Deve-se adotar uma abordagem
interdisciplinar orientada inclusive também para a dimensio simbdlica da enfermidade no
cotidiano dos individuos, contando com apoio psicologico, visto que o estado emocional

do paciente pode se tornar um agravante no tratamento da doenga.

Nesta pesguisa, constatamos que a hanseniase interferiu no cotidiano dos
entrevistados, sobretudo quanto aos aspectos fisicos e psicologicos. Observamos nos
relatos a presenca dos sentimentos de medo, desdnimo, repulsa, negacdo ¢ aversdo a
hanseniase, incerteza quanto a cura, levando essas pessoas a adotarem uma postura de

ocultamento da doenca como estratégia para evitar a sua estigmatizagao.

A partir dos resultados, pode-se concluir que o0s participantes possuiam

conhecimentos sobre a doenca desatualizados e fragmentados, marcados por contradi¢oes e
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imprecisdes, refletindo sobre o seu modo de agir em relagdo a mesma e ao tratamento. Os
resultados mostraram um distanciamento dos participantes e seus familiares em relagio a
doenca, que, mesmo apdés o tratamento, ainda era considerada por alguns como uma
doenca que aparecia apenas nas historias da biblia. Constatou-se a importancia da
realizacao de agdes educativas junto a essas pessoas ¢ seus familiares, visando melhorar a
gualidade da assisténcia prestada a essa clientela, através da prevengdo do surgimento de
incapacidades, visto que a hanseniase pode trazer seqiielas, mesmo apds o controle ¢ até
destruicao dos bacilos de Hansen, através de mecanismos imunologicos que acarretam

lesdes neurologicas irreversiveis.

Nesta perspectiva, 0o envolvimento da familia no tratamento permitiria a melhor
compreensio do processo de adoecer e como isto poderia impor alteracdes e restrigdes nas
vidas dos doentes e seus familiares, devendo constituir-se em um dos pontos centrais da
atuacao dos profissionais de cuidados primarios de satde. Na medida em que ha uma
aceitagdo por parte dos pacientes e de suas familias das caracteristicas proprias da doenca,
dos efeitos efetivos do tratamento e de atitudes de enfrentamento em relagdo a possiveis

seqiielas, havera melhores resultados quanto a prevencao e tratamento da hanseniase.

Envolver familiares no processo de controle e tratamento da hanseniase ¢ uma
estratégia que visa a melhoria na qualidade de vida de toda a familia. Ressalta-se também
a importancia da interagdo da equipe de saide com o doente, a qual deve ser estabelecida
através do uso de dialogo visando compreender seus valores, opinides, conhecimentos,
seus medos e preconceitos, como ele entende a sua doenga, e o que faz sentido para ele, ou
sgja, que significagdes a doenga tem para o doente, permitindo uma aprendizagem conjunta

e melhor adesio do tratamento, melhorando sua qualidade de vida.

7.2 - SUGESTOES

Sugere-se a redlizagdo de novas pesquisas sobre as representagdes que 0S
profissionais de safide tém sobre a hanseniase e seu tratamento, e também com a populagao
em geral sobre o referido tema. Tais pesquisas poderdo contribuir para 0 aprimoramento de
medidas educativas dos servigos de satide, uma vez que sendo detectadas falhas na
informagdo e no modo de agir dessa populagdo as mesmas poderdo servir de base para

alteracdes a serem incorporadas nas campanhas de esclarecimento.
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ANEXO D - ROTEIRO DE ENTREVISTA

A-IDENTIFICACAO

Entrevista N°:

Nome:

Enderego:

Data do diagnostico:

Forma Clinica:

Classificagao Operacional:

Situacdo Atual:

1-Sexo: M () F ()

3-Naturalidade:
4-Escolaridade:
a) () Nio foi a escola b) ( ) 1% a4®Série
Incompleto
d) () 5% a8 rie e) ( ) 5*a8* Srie Completo
Incompleto
g) ( ) Ensino Médio h) ( ) 3° Grau Incompleto
Completo
5-Estado Civil:
a) () Solteiro b) ( ) Casado
d) () Viavo €e) () Separado
6-Religiao:
a) () Catolica b) ( ) Evangélica
d) ( ) Umbanda e) ( ) Outra

B-SITUACAO DE TRABALHO E PREVIDENCIA:

2-Data de Nascimento: [

c) ( ) 1*a4®Serie Completo

f) ( ) Ensino Médio
Incompleto

i) ( ) 3° Grau Completo

¢) ( ) Amasiado
f) ( ) Outro

c) ( ) Espirita

8-Ocupagao:

7-Profissdo:

09-Condicio Profissional Atual:

a) () Autonomo b) ( ) Aposentado
d) () Beneficio de e) ( ) Empregado

Prestacdo Continuada
(B.P.C)

¢) ( )Pensionista

f) ( ) Desempregado
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10-Renda Mensal Familiar:

C-SITUACAO HABITACIONAL:

11-Tipo de Moradia:

a) () Casa

d) () Barraco

12-Tipo de Construgao:
a) () Alvenaria

d) ( ) Madeira

13-Quantas pessoas moram em casa?

15-Tempo de Ocupagdo na moradia atual:

16-Regime de Ocupagio:
a) () Propria

d) () Ocupado
D-INFRA-ESTRUTURA:
17-Escoamento Sanitario:
a) ( ) Rede Publica
18-Destino do Lixo:

a) () Coleta Publica

¢) ( ) Enterrado
19-Pavimentagio da rua:
a) () Asfalto
20-Abastecimento de Agua:
a) ( ) Rede Publica
21-Tipo de lluminagio:

a) ( ) Elétrica

¢) ( ) Candeeiro

E-ASSISTENCIA A SAUDE:

22-Atendimento Médico:

b) ( ) Apartamento
e) ( ) Anexo

b) ( ) Adobo c) () Tapa
€) ( ) Residuos de Construgio

14 - Ntimero de Coémodos:

¢) ( ) Quarto deVila

b) ( ) Cedida ¢) () Alugado
e) Outros.
b) ( ) Fossa c) ( ) Céu Aberto

b) ( ) Terreno Baldio
d) () Outros:

b) ( ) Calgamento ) () Inexistente

b) ( ) Pogos c¢) ( ) Outros:

b) ( ) Elétrica Clandestina
d) ( ) Lampiao
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a) ()SsuUs b) () IPES
23-Atendimento Odontologico:
a) ()SUs b) () IPES

24-Quais as doengas mais freqiientes na familia:

a) ( ) Hipertensio arterial b) ( ) Diabetes

d) ( ) doengas respiratorias  €) ( ) dergias de pele

0) () tuberculose h) ( ) Doengas nervosas
F-INFORMACOES SOBRE A DOENCA:

1-Como vocé descobriu que estava com hanseniase?

¢) ( ) Convénio:

¢) ( ) Convénio:

¢) ( ) doencas
cardiovasculares

f) ( ) cancer

i) () Outras

2-Quais 0s sintomas que vVocé apresentou?

3-Qual 0 “tipo” de hanseniase vocé tem?

4-O que voce sabia sobre a doenga?

5-Como voce obteve essas informacdes?

6-Como vocé pegou a doenca?

7-Vocé conversou com alguém sobre o modo como se pega a hanseniase?

() Nao ()Sm
8-Voce se lembra o que foi dito?
() Nao ()Sm

9-Quem ¢ mais facil "pegar" hanseniase?

Com quem?

O quefoi dito?

10-Hanseniase lembrava o que para vocé?

11-Depois que foi feito o diagndstico o que vocé fez?

a) ( ) Esta em tratamento b) ( ) Fez o tratamento

completo

d) () Buscou gjuda
espiritual

€) () Usou remédios
caseiros

12-Como foi feito o seu tratamento?

c¢) ( ) Fez o tratamento
incompleto

f) ( ) Outros

13-A suafamilia fez exames para saber se tinha a doenga também?

Qual tipo?

14-Tem mais alguém que tem a doenga?

Quem fez?
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15-Voceé conhece alguém que também tem essa doenga?

Quem?

16-Em relagio ao tratamento fale sobre as dificuldades e facilidades sentidas:

Itens Facilidades Dificuldades
Acesso ao tratamento:

Distribuigdo dos medicamentos:

Distancia da unidade de satde:

Transporte:

Reagoes Fisicas:

Sintomas Psicoldgicos:

17-A suafamilia participa (ou) do tratamento?

() Nao ()Sm De que maneira?

18-Voce teria sugestdes para melhorar o tratamento?

G-PERCEPCAO DA DOENCA:

1-O que voce sentiu quando descobriu que tinha hanseniase?

2-Houve mudangas em sua vida apds a detecgdo da doenga?

Quais as mudancas?

Fisica: ( ) Nao ()Sm
Familia: ( ) Nao ()Sm
Vida afetiva: ( ) Nao ()Sm
Atividade sexual: ( ) Nao ()Sm
Trabalho: ( ) Nao ()Sm
Amigos: ( ) Nao ()Sm
Religido: ( ) Nao ()Sm

3-Vocé poderia relatar uma situagdo de constrangimento em relagdo a sua doenga?

4-E uma situagdo em que sentiu alivio?

5-Que frase vocé diria a alguém que descobrisse que tem hanseniase?
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H-OBSERVACOES IMPORTANTES:




ANEXO E
TERMO DE CONSENTIMENTO
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, )

R.G. , abaixo assinado, declaro ter conhecimento

dos objetivos da pesquisa intitulada “Percepcdes de Portadores de Hanseniase Sobre a Doenga,
Seu Tratamento e as Repercussdes em seu Ambiente: um Estudo no Municipio De Nossa
Senhora Do Socorro, desenvolvida por Vania Carvalho Santos, R.G 523.497 SSP/SE

coordenada pela Profa. Dr* Maria Benedita Lima Pardo, R.G. 3.928.247- SSP-SP, e
concordo em participar de sua coleta de dados.Concordo com a divulgacdo dos resultados
dessa pesquisa em reunides cientificas, sendo garantido sigilo quanto a minha participagao
e/ou identificagao de minhas respostas. Estou também ciente de que posso abandonar minha

participacdo na coleta de dados no momento em que assim o desejar.

Assinatura



ANEXO F
RELACAO DOS SUJEITOS CITADOS NO TEXTO
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Relagio dos sujeitos entrevistados citados no texto segundo sexo, data de nascimento, data da

entrevista e Situagao no tratamento (em tratamento, alta).

Sujeitos
S1
S2

@ L

S7

S10
S11
S12
S13
S14
S15
S16

S17

Sexo

M

T 1m < 71m Z m Z 7m m m o mm <

T

< T T

Data de Nascimento

28-12-1932
25-08-1958
23-01-1956
17-02-2003
14-12-1936
21-03-1986
14-09-2005
17-12-2005
25-03-1963
11-11-1969
09-05-1972
05-09-1982
01-01-1972
15-07-1984
19-05-1988
05-08-2005

25-11-1955

26-03-2005
28-03-2005
28-03-2005
29-03-2005
29 -03-2005
07-04-2005
07-04-2005
11-04-2005
11-04-2005
12-04-2005
17-04-2005
18-04-2005
18-04-2005
20 -04-2005
25-04-2005
25-04-2005

27-04-2005

Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Alta
Tratamento
Tratamento
Alta
Alta
Alta
Alta

Alta

DatadaEntrevista Situagao no tratamento
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PERCEPCOES DE PORTADORES DE HANSEN{ASE SOBRE A DOENCA, SEU
TRATAMENTO E AS REPERCUSSOES EM SEU AMBIENTE: UM ESTUDO NO

MUNICIPIO DE NOSSA SENHORA DO SOCORRO/SERGIPE

INTRODUCAO
A hanseniase ¢ uma doenga milenar, sua histéria ¢ marcada por medo e preconceito, por
ser uma doenga contagiosa com evolugdo cronica que pode provocar lesdes incapacitantes e
deformidades, se ndo tratada precocemente.
Desde os primoérdios da civilizagdo humana, nos escritos hipocraticos, observam-se as
relagdes entre asainde das populagdes humanas e o meio ambiente.
O ambiente complementa o objeto de estudo da biologia evolutiva, da antropologia
estrutural e da economia politica. Esse sentido ideologico a complexidade e os sentidos do
ambiente se diluem e desaparecem, junto com a especificidade e os sentidos das ciéncias e

dos conflitos sociais, pela pretensio totalizadora das praticas interdisciplinares, da

racionalidade cientifica unificadora ¢ da economia globalizadora (Leff,1986/2000).

As reflexdes sobre o meio ambiente requerem, de acordo com este mesmo autor, a busca de

métodos interdisciplinares de forma a garantir apropriacdo da natureza em sua integralidade.

A concepcao de ambiente portanto, ¢ compreendida no ambito de um espaco definido
geograficamente com a incorporagdo de um espago socialmente ocupado. O desenvolvimento
do capitalismo e as diversas formagdes econdomico-sociais t€ém impacto direto na saude e no

ambiente.



Essa questio no seio do debate da educacdo ambiental torna- Se importante porque as
categorias presentes como Desenvolvimento/Doenca/Meio Ambiente permitirdo uma analise
mais ampliada deste processo rel acionando-as com os principios ¢ valores ambientais os quais
permitem uma visio da multicausalidade ¢ das inter-relacdes dos diferentes processos que
integram o processo saide/doenca. A doenga ultrapassa, o plano organico e interfere na vida
do individuo de modo mais amplo, bem como em sua relagdo com as outras pessoas.

Historicamente, a hanseniase foi associada a pobreza, a falta de condi¢des de higiene, a
guestdes morais e religiosas e aos castigos divinos que envolviam responsabilidade e culpa
pessoal (Richards,1993). Atualmente, a hanseniase ¢ considerada um problema de saude
publica, visto que apresenta altas prevaléncias no paises subdesenvolvidos. O nimero de
doentes estimado no mundo ¢ de dez a doze milhdes de casos. Ver site OPAS/IOMS 2003-
513793 2004-286063.

METODOLOGIA

A pesquisa qualitativa utilizou como procedimentos metodologicos analise
documentais, e entrevista semi-estruturada realizada nas residéncias dos portadores de
hanseniase do municipio de Nossa Senhora do Socorro, apds autoriza¢do expressa do
entrevistado através de assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). As
entrevistas foram gravadas e transcritas. A primeira parte do roteiro de entrevista constou de
levantamento de dados referentes a caracterizagdo dos sujeitos, dados relacionados as suas
condigdes de vida. A segunda parte foi composta por questdes sobre seus conhecimentos
acerca da doenga, sobre o tratamento, percepgdes e modificagdes ocorridas no cotidiano
devido a doenca. As informagdes que os participantes tinham sobre a hanseniase foram
levantadas a partir de questionamentos abordando seu conhecimento anterior sobre a

hanseniase, associagdo com outras doengas, conhecimento das formas clinicas, conhecimento



de material educativo sobre a doenga, participagdo em campanhas de €liminacdo da

hanseniase, informagdes sobre o contagio, vulnerabilidade das pessoas em rela¢ao a doenga.

O tema percepgdes sobre a hanseniase foi abordado a partir das questdes relacionadas a:
descoberta da doenga, sintomas apresentados, realizagdo de exames para detec¢do da doenga nos
entrevistados e em suas familias, presenga de portadores de hanseniase na familia, conhecimento
de outras pessoas que tém a doenga, reagdes diante ao diagnodstico e relatos de situagdes de

constrangimento e de alivio em relagdo a doenga.

Procedeu-se a analise das mesmas de acordo com a técnica da Analise de Conteudo
(Bardin, 1977). Segundo este autor a analise de conteudo ¢ um conjunto de técnicas de analise
das comunicagoes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descrigao do
conteiido das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de

conhecimentos relativos as condigdes de producdo/recepgao destas mensagens.

A amostra para essa pesquisa era inicidmente composta por 43 portadores de
hanseniase cuja doenga foi diagnosticada no ano de 2003. Adotou-se como critérios para sua
delimitagao o periodo em que o diagnostico foi feito vinculado a possibilidade de realizagio

do tratamento completo, cuja duragio ¢ de seis meses a dois anos.

Segundo Turato (2003), a “amostragem por variedade de tipos” consiste em um
processo de selecao de sujeitos segundo o interesse e arbitrio do pesquisador, que considera
entre as varias identidades biodemograficas e psicoculturais as que atendem ao critério da
homogeneidade fundamental, ou sgja, todos tém uma caracteristica chave em comum. Nessa

pesquisa, foi 0 ano de diagndstico da doenga.

Apods o primeiro levantamento, verificou-se que vinte e duas (22) pessoas da amostra

inicial estavam indisponiveis, devido a ndo localizagao (10), por mudanga de enderego (8),



hospitalizagdo (2), ou pela morte dos portadores (2). Restaram, portanto, vinte ¢ uma (21)
pessoas das quais conseguiu-se entrevistar dezessete pessoas, sendo dez do sexo feminino e

sete do sexo masculino.

RESULTADOS E DISCUSSAO
O grupo pesquisado apresentou a predominancia de doentes de hanseniase do sexo
feminino, quanto a faixa etaria, prevaleceu a populagdo jovem abrangendo o intervalo de 18 a
37 anos perfazendo um total de 58,8% dos casos. Os portadores majoritariamente (82,1 %) Sio
naturais de cidades interioranas. A escolaridade maxima apresentada foi a segunda série do
ensino médio, concluida por apenas dois portadores, 23,5% concluiu até a oitava série, 17,6%
cursou entrea’5*a 8* série, 11,7% cursou da 1* a 4 série do ensino fundamental, 29,4% dos
entrevistados ndo concluiram o ensino fundamental I, e apenas um portador nunca freqiientou
aescola
No tocante ao estado civil, evidenciou-se o predominio de relagdes conjugais nao definidas
legalmente (70,5%), seguido de solteiros (35,2%), separados (17,6%) e casados (5,8%).No que diz
respeito as formas clinicas da doenga mais evidentes neste grupo foi a indeterminada (29,4%) e a
tubercul 6ide (29,4%), seguida da virchowiana (23,5%) e dimorfa (17,6%). Na questao referente a
profissio e ocupagdo, observou-se que 0 grupo é formado prioritariamente por mulheres que
desempenham a atividade de prendas do lar (23,5%), empregadas domésticas (17,6%), agricultores
(11,7%), vigilantes (11,7%), técnico em refrigeracao (5,8%), mecanico (5,8%), eletricista (5,8%) e

almoxarife(5,88%). Quanto a situa¢do ocupacional atual, evidenciou-se que as pessoas hio



inseridas no mercado de trabalho,ocorre em fungdo de aposentadorias (11,7%), necessidade de
cuidar dos filhos ((23,5%) e desemprego (23,5%).

A maioriado grupo (47,0%) aufere rendafamiliar correspondente afaixade 1 a2 salarios
Minimos mensais. Em rela¢do aos aspectos habitacionais a casa construida com alvenariafoi o
tipo predominante (88,2%) e dois portadores residem em barracos construidos com residuos
de construgdo. A maior parte dos entrevistados (47,0%) residem em casas proprias, a moradia
em residéncias cedidas por familiares foi verificada em 35,2% dos portadores, 11,7% ocupam
um loteamento dos sem-teto e 5,8% reside em casa alugada. O tempo de moradia ¢
considerado alto, visto que 70,5% desses portadores tém mais de cinco anos de permanéncia
na residéncia. As residéncias tém de 1 a 6 comodos, que prevaleces (29,4%) as casas com
cinco comodos. As pessoas residentes no mesmo domicilio compreende de 1 a 7 pessoas.
Considerando arelagdo do nimero de comodos ¢ o numero de pessoas residentes, observou-se
gue as familias mais numerosas residem em casas maiores.

No que concerne ao escoamento sanitario, embora a maioria (58,8%) disponha de fossa
Séptica, verificou-se que em 17,6% das moradias 0s dejetos Sio deixados a céu aberto ¢ 5.8%
das moradias utilizam a maré, apenas uma moradia utiliza a rede publica. A maioria dos
portadores (47,0%) residem em ruas sem pavimentagao, 23,5% habitam em ruas asfaltadas, e
17,6% residem em ruas cal¢adas. Todos os entrevistados tém o lixo coletado pela prefeitura
municipal. O abastecimento de agua de 88,25 dos entrevistados ¢é realizado através da rede
publica, 11,7% utilizam a dgua de maneira clandestina, visto que residem em acampamento
dos sem-teto, realidade essa também verificada em relagdo ao fornecimento de energia

elétrica.



As doengas mais fregiientes na familia sdo as respiratorias (64,7%), nervosas (11,7%),
hipertensio arterial (5,8%) e diabetes (5,8%). Nesta questdo chamou a atengdo o numero de
entrevistados (35,2%) com hipertensio arterial.

Os resultados mostraram que para esse grupo a hanseniase ainda ¢ uma doenga pouco
difundida, visto que doze (70,5%) dos entrevistados ndo tinham conhecimento anterior sobre a
doenga. Dentre os quinze (29,4%) portadores que conheciam a doenga, dois deles faziam

associagdo com a lepra .

“Tinha suspeita, ndo me lembro em que lugar, que era a
mesma coisa de lepra apesar de terem arranjado um nome
bonito, mas é igualzinho a essa tal de lepra, hanseniase é
para ndo assustar as pessoas....lepra é uma doenga ruim
que matou muita gente.” (S-9).

“Lepra, inventaram o nome meio inglés, para tirar

a idéia da lepra.” (S-10).

Um deles relacionou o seu problema com uma “doenga de cachorro”, o que refletiu na

Visio que o entrevistado tinha de si mesmo:

“Fiz umas duas vezes a baciloscopia, ou exame que eu
detesto.... é do mesmo jeito que os veterinarios fazem com
os cachorros para saber se tem aquela doenga de
cachorro, calazar...é parece uma doenga de cachorro... a
pessoa passa a ndo ser nada, os médicos e a psicologa la
do grupo do Lamardo diziam diferente, mas é muito ruim,
vocé saber que pode ficar aleijado.” (S-10).

Essa afirmagdo demonstra o que diz Taylor (1992), que o autoconceito de um individuo
representa uma imagem subjetiva de s mesmo, um complexo de integragao dos sentimentos
conscientes e inconscientes, atitudes e percepedes com relagdo aos valores, papéis € ao ser

fisico. Reflete as interpretagdes de experiéncias passadas, interagdes sociais e sensagoes. E o



que a pessoa pensa sobre s mesma. E considerado um padrdo de referéncia que afeta a

maneira como o individuo vé a si proprio, lida com situagdes e se relaciona com os outros.

Ao serem questionados sobre o que lembrava a hanseniase, obtive-se respostas
diversas, sendo evidente o desconhecimento para onze deles (65,0%), seguida da associagao
com a lepra e 0 Ma de Hansen para dois deles (11,8%), confundida com doenca do sangue
por um deles (5,8%), com cancer de pele por outro (5,8%) e a lembranga de um portador
conhecido por um dos entrevistados (5,8%), 0 qual chegou a 6bito.

Treze entrevistados (76,4%) afirmaram desconhecer a forma clinica da hanseniase
adquirida. Alegaram dificuldade para lembrar devido a linguagem técnica utilizada pelos
profissionais de saiide. Quanto a esse aspecto retomamos portanto, Minayo (1996) que

destaca que ““a barreira mais visivel entre 0 médico e a populagdo [...] se da através de um

codigo de linguagem fechado e especifico” (p.181).

Verificou-se que 15 participantes (88,2%) desconheciam qualquer material educativo
sobre a hanseniase, e passaram a ter conhecimento destes a partir do diagndstico da doenga e
desenvolvimento do tratamento, como também passaram a dar sentido a sua experiéncia da
doenga, através da interagdo com os diversos universos simbolicos que compdem a

enfermidade.

A aquisi¢do da doenga foi atribuida avarias causas, sendo prevalente o contato com
doentes por cinco entrevistados (29,4%), seguido de quatro (23,5%) que alegaram desconhecer
as causas. Os demai s participantes apontaram causas rel acionadas ab meio ambiente, a saber o
ar (2), condigdes de trabalho (1), de moradia (2), hospital (1), agentes externos (1). Apenas um
deles mencionou a causa da hanseniase como hereditaria. De acordo com Laplatine (1991),

para 0o senso comum, as doengas sdo consideradas como um acidente devido aagdo de um



elemento estranho (real ou ssmboélico) ao doente que, a partir do exterior, vem se abater sobre o
mesmo. Em relacdo a possibilidade de contagio da doenca, detectou-se que doze dos
participantes (70,7%) afirmaram nao ter conversado sobre esse assunto e 0s cinco (29,4%) que
mencionaram ter abordado o assunto definiram o contagio com base nas informacdes da equipe
de saiide. Observou-se ainda uma certa “desconfianga” no tocante ao contagio, devido as
diferentes manifestacdes da doenga. Observa-se que dois entrevistados (11,8%) relacionaram a
insalubridade, as condi¢des de higiene do ambiente, como favoraveis ao aparecimento do
“agente causador” da hanseniase. Essa questdo reflete a necessidade de que a hanseniase ¢é

causada por “algo” externo ao doente.

As condigoes de trabalho também foram mencionadas por dois participantes (11,8%).
Nessa concepgio, a doenga é causada por elementos ligados ao meio ambiente fisico no qual

se desenvolve o trabalho, como o sol, a chuva ou a insalubridade do ambiente de trabal ho.

Segundo Sontag (1984) “compreender porgque 0 conhecimento que as pessoas tém ¢
relatam a a cerca da doenga ¢ marcado por contradigdes e vastas zonas de imprecisdo: estas
refletem o conjunto de experiéncias por meio do qual tal conhecimento foi e esta sendo

adquirido ” (p.17).

Segundo Sawaia (1992), a saiide ¢ uma questdo muito complexa e requer a ampliagdo do
enfoque biologico, no sentido de abranger o psicologico e 0 socia, propondo a superagdo da
dicotomia mente-corpo. O processo de adoecimento requer a consideragao do sujeito e a sua
subjetividade, referindo-se aforma como ele se relaciona consigo e com 0s grupos sociais dos

quaisfaz parte.
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Ao serem guestionados sobre a forma como descobriram gue estavam com hanseniase.

observou-se que a doenga foi detectada prioritariamente devido a presenga da “mancha”,

Visto que seis participantes procuraram 0 médico por esse motivo, e cinco delesforam

incentivados por outras pessoas a buscarem atendimento médico por terem visto a mancha

No COorpo.

A presenca de algo externo ao corpo nos lembra Laplatine (1991) “a doenca ¢

preferencialmente vivenciada mais como uma presenga que como uma auséncia, como um

objeto que ndo estava 1a e que comegou a se instalar e a invadir uma parte do corpo”

(p.96).

Em doisrelatos aparecem informagdes que revelaram a ocorréncia de imprecisao no

diagnostico:

“Eu fui para o médico porque apareceu umas manchas no
corpo, ele passava remédio e ndo melhorava...até que a
Dre.... olhou e disse que eu precisava fazer uns exames no
Cirurgia [referindo-se ao hospital] .... ai eu fiz e deu.” (S-

2).

“Apareceram umas manchas vermelhas no corpo, eu
comecei a caminhar para os médicos e ninguém
descobria, uns dizia que era nervoso, isso aquilo outro, ai
eu fui pra Sdo Paulo, fiz um tratamento de um ano
achando que era por causa da mordida de uma raposa
azeda aqui oi, tomei 32 vacina e nada, as manchas
continuava.....” (S-5).

A literatura aborda que a hanseniase pode ser confundida com outras doengas e também,

por ter um tempo longo de incubagio ha dificuldade no fechamento do diagnostico,
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acarretando em gastos desnecessarios de tempo e dinheiro além da lentiddo no tratamento o
gue pode gerar maior contaminagio e possibilidades de aparecimento de seqiielas (Queiroz e

Puntel, 1997).

No tocante a realizagdo de exames para a confirmagdo do diagnéstico, verificou-se que,
embora todos os entrevistados tenham realizado a baciloscopia, prevalecia entre eles o
desconhecimento sobre o procedimento desse exame e a desconfianga em relagdo ao mesmo,
uma vez que as formas clinicas indeterminada e tuberculdide (paucibacilares) apresentam
baciloscopia negativa. O resultado negativo do exame sugeria ao portador uma “inexisténcia”

da doenga, ocasionando desconfianga quanto a fidedignidade do diagndstico.

Segundo dez (58,8%) participantes, suas familias realizaram exames para a investigacao
epidemiologica do caso, que compreende a busca de novos casos de hanseniase entre as
pessoas que convivem com o doente, a fim de adotar medidas de prevengao em relagdo a
doenca: o diagnoéstico e o tratamento precoce. Apesar da importancia do exame, sete (41,2%)
das familias nao atenderam a solicitacdo dos servicos de satde. De acordo com os
entrevistados, uma das causas foi a propria omissao da informagao sobre a doenga por parte do

portador, que procurou ocultar a doenga da familia e 0 desinteresse dos familiares.

Percebeu-se que a confirmagao da doenga causou reagdes com conotagdes negativas em
doze (70,7%) dos participantes. Para seis deles, houve receio em relacdo a morte. Dois deles
temeram ficar com seqiiclas. NO caso especifico da hanseniase, o medo de adquirir
incapacidades ¢ abordado por Claro (1995) como a negacdo da integridade fisica.
Desse modo, 0 estigma tendera a desaparecer quando as mutilagdoes ¢ deformagdes forem

evitadas.
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Em relagdo ao tratamento quinze (88,2%) dos entrevistados concluiram o tratamento
quimioterapico, que foi desenvolvido através de atendimento ambulatorial. Desses
entrevistados, dois deles, embora com alta, apresentavam sintomas de recidiva da doenca. O
Ministério da Saude considera em recidiva o paciente que, apos ter recebido alta do tratamento
poliquimioterapico, desenvolve novos sinais e sintomas da doenga. Atribui que a maior causa
de recidiva é o tratamento inadequado ou incorreto (Brasil, Ministério da Satude, 2004). Além
das manchas na pele, outras seqiielas da doenga foram relatadas e observadas em dois
entrevistados, foram elas. perda de movimento no pé e diminui¢ao da for¢a muscular de um

braco.

Dentre os casos de interrupgao no tratamento, chamou-nos a atengao a questio da
possibilidade de gravidez, fato este que nao deveria levar a interrupg¢ao do uso dos

medi camentos, de acordo com o Brasil (Ministério da Saude, 2004).

As respostas obtidas quanto a hao credibilidade do tratamento, aumento nas doses
de medicagoes e interrupgdes do tratamento indicam que esses participantes, apesar de
terem tido contato com a equipe de profissionais que trabalha com a hanseniase, nao
possuiam informagdes adequadas sobre os efeitos do tratamento e sobre as condi¢des de
“cura’. Segundo Schutz (1982), o conhecimento acumulado dos atores sociais funciona
como um marco de referéncia, através do qual estes interpretam o mundo e executam suas
acoes. Se os portadores de hanseniase ndo compreendem adequadamente as informacgdes
sobre adoenga ¢ o tratamento, seu modo de agir e de pensar em relagdo a cura e ao

tratamento serao inadequados.
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No gue se refere a dificuldades sentidas durante o tratamento, as reagoes fisicas foram a
citadas por onze dos participantes (65,0%), o que alegaram ter tido, tonturas, vomitos, enjoos,

febre, mudanca na coloragao da pele e diarréias.

No tocante a sintomas psicologicos, nove entrevistados (53,0%) relataram apresentar
nervosismo, desespero, desanimo e depressdo. De acordo com Potter et a (1998), a pessoa que
sofre de uma doenga reage de forma diferente. Podem ocorrer sentimentos de negagéo, raiva,
depressao, frustracdo, vazio, ansiedade. Sdo sentimentos ¢ comportamentos que variam de

intensidade, duragdo ¢ expressao.

Quatorze entrevistados (82,3%) afirmaram ter tido apoio dos familiares durante o
tratamento. Segundo Adam (2001, p.129), o apoio dos familiares na doenca depende dos
vinculos estabelecidos entre eles: a fungao de apoio repousa em niveis mais ou menos fortes

de relacionamento entre as pessoas que |he sio mais proximas.”

Quanto a cura, verificou-se que trés deles (17,7%) ndo acreditam na mesma, visto que
nao se consideram ‘“‘curados”. A curaé percebida a partir do desaparecimento dos sinais da
doenca. Neste sentido, pode-se afirmar que a cura é compreendida como o retorno a um estado
anterior a doenga entretanto, segundo Claro (1995) as |esdes neurais provocadas pela
hanseniase podem deixar seqiiclas desde pequenas area do corpo com insensibilidade até

graves deformidades e perdas de fungdo. CONCEITO DE CURA

Quando gquestionados sobre qual frase diriam para aguém que fosse portador de
hanseniase, os entrevistados foram unanimes em afirmar a credibilidade no tratamento através

de frases encorgjadoras em relagdo ao tratamento. Os entrevistados relataram confianga no
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mesmo. Segundo Boemer (1986 ) “o medo diante da morte desaparece € 0 tratamento pode
tornar-se pessoal, auténtico, conferindo ao paciente participagdo nas decisdes,
proporcionando-lhe condigoes para a resolugdo ¢ ao resgate de S mMesSmo na sua
terminalidade; ¢ a passagem do Ontico para o ontolégico. Tornam-se humanos na sua

autenticidade” (p.133).

Entretanto, essa questiao apresentou um paradoxo, visto que os trés entrevistados que
apresentaram sinais de recidiva relataram nao acreditar na possibilidade de cura incentivariam

O tratamento para outras pessoas.

As modificagdes mais freqiientes no cotidiano apds a detec¢ao da doenga foram as
alteragdes fisicas, percebidas por nove dos participantes (53,0%), sendo decorrentes da

presenca de manchas visiveis e lesdeS NOS nervos.

A hanseniase produz mudangas no corpo podendo tornar possivel a sua visualizagdo. A
imagem corporal ¢ um dos componentes fundamentais na constru¢do da identidade do
individuo. Depende, em grande medida, da relagdo do individuo com 0 seu corpo. Observou-
se que esses portadores manifestaram desconforto pela ateracao da aparéncia fisica,
influenciando na percepgao que tem de si mesmos.

“Repare como eu era (mostra um retrato)
tem quem diga que sou eu? Eu inchei demais, que
nem pare¢o mais comigo.” (S-12).
De acordo com Sontag (1989), “por tras de alguns dos juizos morais feitos em relagdo

as doengas, encontram-Se jUizos estéticos a respeito do belo e do feio, do limpo e do sujo, do
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conhecido e do estranho ou insélito... Maisimportante do que a intensidade do desfiguramento

¢ ele refletir um processo subjacente e progressivo de dissolugdo da pessoa...” (p.49).

Em relagdo ao relacionamento familiar quinze entrevistados afirmaram gque nao houve
modificagdes. A doenga ndo representou barreira para receberem manifestagdes de carinho,
afeto, e aceitagdo por parte do grupo familiar. Quanto ao circulo de amizades, apenas um

entrevistado alegou ter sentido modificagcdes no comportamento dos amigos.

Em relagio a atividade ocupacional, também apenas um entrevistado alegou ter

dificuldade no ambito profissional devido as alteragdes fisicas decorrentes da doenca.

CONCLUSOES

A analise dos resultados evidenciou as precarias condi¢des de vida dos participantes, 0S
quais em sua maioria, apresentaram baixo nivel de rendimentos, precariedade nas moradias,
deficiéncia de saneamento basico, baixa escolaridade, ocupagdo em subempregos ou
desemprego. A urbanizagio induzida pela politica habitacional e industrial adotada pelo
municipio de Nossa Senhora do Socorro configurou o padrao de urbanizagdo por expansao da
periferia e a ocorréncia de loteamentos clandestinos, os quais passaram a se constituir em
espagos no que dizia respeito aos servigos de infra-estrutura e de saide, mas tal intervengio
ndo se mostrou satisfatoria. A urbanizagio da doenga ¢ considerada como um fator de
propagacao da mesma e paradoxalmente ¢ considerada como possivel solu¢do para a
prevengao e tratamento da doenca, visto que possibilita o diagnostico precoce e O tratamento
(Galvan, 2003).
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Esses aspectos condizem com a literatura a qual considera que as condi¢des de vida da
populagdo refletem em sua saiude, sobretudo no que diz respeito as doengas contagiosas.
Embora essas condi¢oes sejam tratadas como inerentes as doengas da pobreza, questiona-se
até que ponto as mesmas tém servido como base para a elaboracao de politicas publicas,

visando eliminar adoenca ou apenas parajustificar a sua manutengao.

A hanseniase ¢ uma doenga curavel, mas que tem complexidade desde o seu diagnostico
até a propria cura. Foi demonstrado que nenhum participante suspeitou do seu diagndstico, ou
segja, a descoberta da doenga ocorreu devido a presenga de manchas, ¢ estas freqiientemente
foram confundidas com doengas de pele ou percebidas por outra pessoa (familiares ¢ amigos)
gue ja tinha conhecido alguém acometido pela doenga. Outro fator que impulsionou a procura
de atendimento médico foi a ocorréncia de outras doengas nio relacionadas com a hanseniase.
A investigagdo de comunicantes, embora significasse uma atividade primordial para o controle
da doenga, foi relatada por apenas um dos participantes. Ressalta-se, entretanto, que a grande
maioria afirmou ter recebido orientagido do servigo de saude para que os familiares fizessem o
exame para averiguagdo da doenga, mas o desinteresse de alguns familiares para a realizagdo
desse exame e 0 ocultamento da doenga por parte de varios entrevistados dificultou tal

investigacao.

Ainda em relagao a suspeita da doenga verificou-se que, embora as manchas fossem
consideradas um “sinal” da doenga, esse grupo de portadores de hanseniase apresentou outros
sintomas como carogos ¢ inchagos, os quais normalmente ndo sdo enfatizados nas campanhas
de prevencao e tratamento da doenga, dificultando, portanto, a associagdo desses sintomas a
existéncia da mesma. Entretanto, para os participantes passaram a representar um sinal da
doenca, a partir de informagoes obtidas na ocasido do diagnostico e do desenvolvimento do
tratamento. Nesse periodo os participantes tiveram oportunidade de ter contato e observar as

manifestacdes da doenga em outros portadores de hanseniase.

Outra questao bastante interessante diz respeito & nomenclatura. Grande parte dos
entrevistados confundiram a hanseniase com outras doengas como “doenca do sangue” e
“cancer de pele”. Inclusive o proprio nome hanseniase foi pronunciado como “hansenia”.

Sabe-se que a adogdo do nome hanseniase se deu como forma de desmistificar a lepra, mas,
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nesta pesquisa, dois entrevistados fizeram referéncia a lepra, e dois outros afirmaram que a
utilizagao do referido nome se constituia em uma forma de mascarar a doenga. Olhando-Se por
esse prisma, percebe-se que, em vez de diminuir o preconceito, essa hova nomenclatura
reforcou a imagem negativa da doenca, na medida em que a mesma precisava ser

“escamoteada”.

A transmissio e manifestagio da hanseniase ¢ muito complexa, ja que existem as
formas contagiantes e nao-contagiantes. Ha pessoas que estdo convivendo com o doente e ndo
adoecem, enquanto que outras mais distantes adoecem, além da diferenciagdo dos sintomas
nas pessoas que adquirem adoenga. Essas questdes nitidamente apareceram em suas respostas,
visto que a maioria dos entrevistados afirmou nao ter discutido com os profissionais de sande
ou com pessoas de seu relacionamento sobre 0 modo de contaminagdo da doenca. Tal fato
gerou o0 desconhecimento e controvérsias quanto as formas de aquisi¢do da doenga, visto que
as atribuiram a hereditariedade tanto quanto a agentes externos. Os fatores etiologicos citados
ligados a0 ambiente citados foram o ar, 0 contato com animais e os ambientes insalubres
(hospital e moradia). Percebeu-se que os entrevistados utilizaram uma explicacao objetiva,
direta, concreta quanto ao agente causador, dai porgue utilizaram a explicacao da existéncia de
animais transmissores da doenga. Essa atribui¢do pode estar relacionada as representacdes
sobre as causas das doengas como “algo” externo ao individuo, retirando dele a
responsabilidade pelo acometimento da doenca. Ao longo da historia, percebe-se que a
hanseniase sempre foi tratada com incertezas, desde a concretizagdo do diagnostico até a
efetivacdo de medidas de controle da doenca. Desse modo, conclui-se que coube sempre ao
portador a responsabilidade da sua doenga, fosse pelos atos pecaminosos ou impuros, ou pela

incapacidade de manter o seu ambiente livre da hanseniase.

A teoria das representagdes sociais propiciou o embasamento tedrico que viabilizou a
analise dessas informagdes e percepcdes acerca da doenca. A referida teoria possibilitou o
afloramento das percepcdes dos participantes, sua vinculagdo com grupos para eles

importantes, tais como a familia, o grupo de amigos e os profissionais de saude.

Nesse estudo, pode-se perceber que aimagem a qual a hanseniase culturalmente esta

associada diz respeito a deformidades e impurezas. Percebeu-se que existem representacdes
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estigmatizantes, no imaginario desses portadores de hanseniase, uma vez que os entrevistados
associaram a hanseniase a situagdes em que ocorreram mutilagoes e obitos. Em relacdo a
impureza, esta foi tratada de maneira indireta, em afirmagdes do tipo “cles sdo limpinhos”,

referindo-se a auséncia de manchas nos filhos.

Os entrevistados relacionaram a doenga a limitagdes fisicas, a temores de mutilagoes e
a incerteza da cura e ao medo da morte. A explicitagido desses temas revela uma percepgao
negativa por parte dos entrevistados, coerente com a perspectiva histérica da hanseniase.
Torna-se imprescindivel a transformacao dessa imagem através da discussio continua com a
sociedade informando sobre a doencga, respeitando-Se as caracteristicas sociais, economicas ¢
culturais diversificadas da populagio. Entretanto, ha dificuldade na compreensdo e apreensio
do que ¢ dito pelos profissionais de saude, que se origina desde a barreira lingiiistica, devido a
baixa escolaridade dos participantes e 0 uso de vocabulario especializado por parte da equipe
de saide além da divergéncia dos sistemas de crengas presentes em universos sociais
diferentes. O desenvolvimento de estratégias de cuidado as pessoas atingidas pela hanseniase
demandaria uma abordagem interdisciplinar, congregando os saberes das areas biopsicosociais
de forma que viabilizasse o conhecimento sobre a doenga e a sua interrelagdo com o meio

ambiente, utilizando-se de linguagem apropriada a realidade dos participantes.

Com relagdo as dificuldades sentidas em relagdo ao tratamento, os participantes o
consideraram longo, com excesso de medicamentos, restricdo ao uso de bebidas alcodlicas
além de causar reagoes fisicas e psicologicas como a mudanga da cor da pele, perturbagdes

psicoldgicas, angustias, medo, ansiedade, causando inclusive modificagdes na auto-imagem.

Ademais observou-se um numero significativo de participantes (41,2%) que
interromperam o tratamento por razoes nao adequadas. Houve também surpresa por parte de
alguns entrevistados sobre o reaparecimento da doenca, fato esse considerado a recidiva da
doenca, inclusive como uma conseqiiéncia do tratamento realizado de forma incorreta. Nesse
sentido, questionamos como as informagdes sobre o tratamento foram comunicadas pelos
profissionais de saide ¢ como estas foram captadas e interpretadas pelos portadores de
hanseniase.Em varios casos, houve dificuldade na comunicacdo, talvez devido a diferen¢a do

nivel cultural e a linguagem técnica utilizada.
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Desse modo, o tratamento da hanseniase ndo deve ser encarado como um
procedimento unicamente imunologico e medicamentoso. Deve-se adotar uma abordagem
interdisciplinar orientada inclusive também para a dimensio simbolica da enfermidade no
cotidiano dos individuos, contando com apoio psicologico, visto que o estado emocional do

paciente pode se tornar um agravante no tratamento da doenga.

Nesta pesquisa, constatamos gque a hanseniase interferiu no cotidiano dos entrevistados,
sobretudo quanto aos aspectos fisicos e psicologicos. Observamos nos relatos a presenga dos
sentimentos de medo, desanimo, repulsa, negagdo ¢ aversdo a hanseniase, incerteza quanto a
cura, levando essas pessoas a adotarem uma postura de ocultamento da doenca como

estratégia para evitar a sua estigmatizagao.

A partir dos resultados, pode-se concluir que os participantes possuiam conhecimentos
sobre a doenga desatualizados e fragmentados, marcados por contradi¢des e imprecisoes,
refletindo sobre o seu modo de agir em relagdo a mesma ¢ ao tratamento. Os resultados
mostraram um distanciamento dos participantes e seus familiares em relacdo a hanseniase,
gue, mesmo apoés o tratamento, ainda era considerada por alguns como uma doenca que
aparecia apenas nas historias da biblia. Constatou-se a importancia da realizagdo de agdes
educativas junto a essas pessoas e seus familiares, visando melhorar a qualidade da assisténcia
prestada a clientela, através da prevengdo do surgimento de incapacidades, visto que a
hanseniase pode trazer seqiielas, mesmo apds o controle e até destrui¢do dos bacilos de

Hansen, através de mecanismos imunologicos que acarretam lesdes neurologicas irreversiveis.

Nesta perspectiva, o envolvimento da familia no tratamento permitiria a melhor
compreensio do processo de adoecer e como isto poderia impor alteracdes e restricdes nas
vidas dos doentes e seus familiares, devendo constituir-se em um dos pontos centrais da
atuagdo dos profissionais de cuidados primarios de saide. Na medida em que ha uma
aceitagdo por parte do paciente e de sua das caracteristicas proprias da doenga, dos efeitos
efetivos do tratamento e de atitudes de enfrentamento em relacdo a possiveis seqiielas, havera
melhores resultados quanto a prevencao e tratamento da hanseniase.
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Envolver familiares no processo de controle e tratamento da hanseniase ¢ uma
estratégia que visa a melhoria na qualidade de vida de toda a familia. Ressalta-se também a
importancia da interagdo da equipe de saude com o doente, a qual deve ser estabelecida
através do uso de didlogo visando compreender seus valores, opinides, conhecimentos, seus
medos e preconceitos, como ele entende a sua doenga, ¢ o que faz sentido para ele, ou seja,
que significagdes a doenga tem para o doente, permitindo uma aprendizagem conjunta e

melhor adesdo do tratamento, melhorando sua qualidade de vida.
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