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RESUMO

A hanseniase se constitui atualmente como um problema de Salde Pablica e apesar
de significativa reducdo, o Brasil ocupa o segundo lugar no mundo em ndmero de
casos da doenca. Neste cenario destaca-se o estado de Mato Grosso, cuja magnitude
sinaliza o quanto ela ainda € um desafio a ser enfrentado pelo campo da Salde
Publica. Embora a deteccdo e o tratamento sejam previstos no primeiro nivel de
atencdo, um percentual de adoecidos pode desenvolver reacdes hansénicas que se
constituem como um agravo a hanseniase, produzindo marcas corporais como
manchas, descamacdes e ulceracdes na pele, nédulos subcutaneos, entre outras
alteragGes que remetem ao plano dos significados e afetam a identidade destas
pessoas, dando visibilidade a uma condicdo que pode leva-las a serem estigmatizadas
socialmente. Este estudo analisa a experiéncia de mulheres com reagdes hansénicas,
interpretada pelo conhecimento pratico do senso comum na perspectiva das
entrevistadas. Trata-se de pesquisa qualitativa, a qual se vale dos estudos da
experiéncia de uma doenca tropical negligenciada com potencial estigmatizante,
baseado em pressupostos da fenomenologia. Os resultados foram analisados em
categorias que abrangem: o processo de descoberta da doenca, em que destaca-se 0
diagnéstico tardio e o despreparo dos profissionais e equipes de unidades basicas de
salde; as nocOes de causalidade, sendo a hanseniase atribuida a lugares sujos e a
microorganismos que invadem o corpo; o conceito de hanseniase e de reagdes
hansénicas, relacionados a uma doenca que afeta os nervos e suas sequelas,
respectivamente; os impactos e enfrentamentos cotidianos, destacando-se a dor, que
assume um aspecto central nesta experiéncia; o apoio social recebido especialmente
dos filhos, instituicdes religiosas e profissionais de saude; a relacdo com o tratamento
e as expectativas futuras, centradas em retomar a vida normal. Estas categorias
elucidam a complexidade dos aspectos que incidem na experiéncia de adoecimento
por reacOes hansénicas, mostrando que as marcas afetam diretamente a vida social
das adoecidas, fazendo com que elas se isolem socialmente. Ressaltamos que a
proposicdo de intervencdes mais sensiveis as especificidades socioculturais pode
tornar a atencdo aos adoecidos mais humanizada e integral.

Palavras-chave: experiéncia da enfermidade, rea¢6es hansénicas, estigma.



ABSTRACT

Leprosy is currently constitutes as a public health problem and despite significant
reduction, Brazil ranks second in the world in number of cases. This scenario
highlights the state of Mato Grosso, whose magnitude indicates how much it is still a
challenge to be faced by the field of Public Health. Although the detection and
treatment are provided in primary care, a percentage of diseased may develop leprosy
reactions that constitute as a grievance to leprosy producing body marks such as
spots, desquamation and ulceration of the skin, subcutaneous nodules, among other
changes refer to the sphere of meanings and affect the identity of these people by
giving visibility to a condition that can lead them to be socially stigmatized. This
study examines the experience of women with leprosy reactions, interpreted by
practical common sense knowledge from the perspective of the interviewees. It is a
qualitative research, which draws on the studies of the experience of a neglected
tropical disease with potentially stigmatizing, based on assumptions of
phenomenology. The results were analyzed in categories covering: the process of
discovery of the disease, in which we highlight the late diagnosis and the lack of
preparation of professionals and staff at the primary health care; notions of causality,
leprosy is attributed to dirty places and the microorganisms that invade the body; the
concept of leprosy and leprosy reactions, related to a disease that affects the nerves
and their sequelae, respectively; impacts and daily confrontations, especially pain,
which assumes a central aspect in this experiment; social support received especially
the children, religious institutions and health professionals; the relationship to
treatment and future expectations, focusing on getting back to normal life. These
categories elucidate the complexity of aspects that influence the illness experience by
leprosy reactions, showing that brands directly affect the social life of fallen ill,
causing them to isolate themselves socially. We emphasize that the proposition more
sensitive to sociocultural specific interventions can make attention to more humane
and comprehensive sickened.

Keywords: experience of illness, leprosy reactions, stigma.
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INTRODUCAO

A hanseniase se constitui atualmente como um problema de Sadde Pablica
global, tendo registrado 232.857 casos novos da doenga em 2012 (OMS, 2014). Os
paises endémicos tém firmado acordos a fim de reduzir essa carga global, como por
exemplo, o que aprovou em 1991 uma resolugcdo que visava manter taxas de
prevaléncia em menos de um caso para cada 10.000 habitantes (OMS, 2010a).

No Brasil, foram registrados em 2004, 9,94 casos para cada 10.000 habitantes
e 1,54/10.000 habitantes em 2011, segundo a Sociedade Brasileira de Hansenologia
(SBH, 2012). Apesar de significativa reducdo dos casos, 0 pais ainda apresenta
regides com focos de elevada endemicidade, dentre as quais estd o estado de Mato
Grosso, que registrou em 2010, 8,16/10.000 habitantes, segundo dados do Sistema de
Informacéo de Agravos de Notificacdo do ano de 2010 (BRASIL, 2010a).

A magnitude da hanseniase em Mato Grosso sinaliza o quanto ela ainda é um
problema a ser enfrentado pelo campo da salde, seja no &mbito académico ou nos
servigos de saude. Embora a deteccdo e o tratamento se efetivem no primeiro nivel
de atencdo a salde, um percentual expressivo de adoecidos pode desenvolver sinais e
sintomas agudos, localizados e/ou sistémicos chamados episddios reacionais ou
reacOes hansénicas (BRASIL, 2010c), o que requer atendimento especializado.

Em Mato Grosso, existem servi¢os voltados ao tratamento de reacGes
hansénicas, como o Hospital Universitario Julio Maller - vinculado a Universidade
Federal de Mato Grosso (HUJM/UFMT) - e o Centro Estadual de Referéncia de
Média e Alta Complexidade, sob gestdo da Secretaria Estadual de Salde
(CERMAC/SES-MT).

H& ainda uma linha de financiamento do Ministério de Ciéncia e Tecnologia
voltada para essa enfermidade, por esta ser classificada como Doenga Tropical
Negligenciada (DTN), afetando populacbes pobres, com pouca visibilidade e voz
politica, ocupante de lugares secundarios nas prioridades nacionais e internacionais
(OMS, 2010b).

A hanseniase € uma doenca de evolucdo crbnica, estudada hd anos no campo
da Saude Publica. Contudo, no contexto brasileiro, predominam os estudos com

enfoque biomédico, de forma que ha& uma lacuna de estudos de bases
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socioantropoldgicas que valorizam a perspectiva dos adoecidos. Essa questdo é
ressaltada, uma vez que a hanseniase e as reacdes hansénicas podem ser classificadas
como condicBes cronicas e estas tém ocupado lugar de destaque na transicao
epidemioldgica brasileira (MENDES, 2012).

A interpretacdo biomédica das doencas tem sido apontada como limitada por
deixar em segundo plano ou desprezar o lugar ocupado pelos adoecidos em suas
enfermidades. Este tem sido o olhar privilegiado pelos estudos socioantropologicos
na saude, considerando a complexidade de significados envolvidos na experiéncia da
enfermidade (CANESQUI, 2007).

A experiéncia da enfermidade € interpretada pelo conhecimento pratico do
senso comum, considerado intersubjetivamente partilhado e, neste sentido, a doenca,
mais que uma entidade biologica, “é também experiéncia que se constitui e adquire
sentido no curso de interagdes entre individuos, grupos e institui¢des.” (ALVES e
RABELO, 1999, p. 173).

A experiéncia como tematica vem sendo estudada desde a década de 1980
pela literatura norte-americana e dentre esses estudos se encontram as relevantes
contribui¢Ges propostas por Arthur Kleinman, expressas pelo modelo explicativo da
doenga (ME) como um conjunto de proposi¢cbes ou generalizagcbes acerca do
processo pelo qual o sujeito interpreta seu adoecimento, abrangendo o conceito, a
causalidade, os sintomas, a fisiopatologia e o tratamento (ALVES, 1993; 2006), que
contribuiu para buscar as explicacBes sobre o adoecimento em questdo nesta
pesquisa.

Entretanto, é importante considerar que as interpretacdes envoltas no
adoecimento, especialmente nos casos cronicos que também se caracterizam pela
longa duracdo, ndo apresentam carater estatico, pois mobilizam constantes
reinterpretacdes, contradi¢des e incoeréncias que permitem ao adoecido ressignificar
sua experiéncia ao longo da convivéncia cotidiana com o0 adoecimento
(BARSAGLINI, 2011).

Assim, o adoecimento é reinterpretado pelos sujeitos de acordo com o
percurso da doenca, a persisténcia de ideias e crencas acerca do seu problema, a

mudanga dos sintomas, as respostas ao tratamento, a satisfacdo com o cuidado, o
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ambiente social em que a pessoa esté inserida, incluindo a estrutura social - aspectos
que tornam esta experiéncia singular (HUNT et al.,1989; HUNT et al.,1998).

Esta investigacdo analisou a experiéncia de mulheres com reagdes hansénicas
em seus impactos materiais e simbolicos, partindo de suas perspectivas ao atribuirem
significado e interpretacdo ao adoecimento com o qual convivem cotidianamente
devido & sua cronicidade.

Os impactos causados pelas reacdes hansénicas constituem-se como um
agravo a hanseniase, passivel de intervencdo pelo sistema de salde. Trata-se de
marcas corporais tipicas como manchas, descamac@es e ulceracbes na pele, nédulos
caracteristicos, carogos, ‘“bolhas”, entre outras. Em alguns casos, sdo considerados
efeitos adversos a medicacdo utilizada no tratamento, mas também como reacdo do
corpo frente a propria doenca (TALHARI et al., 2006a).

Além disso, ha também gastos financeiros, reorganizacdo do tempo, das
funcdes, do trabalho (para realizar o acompanhamento médico); e também os
impactos simbdlicos, que remetem ao plano dos significados e afetam, também, a
identidade destas pessoas, dando visibilidade a uma condicdo que pode leva-las a
serem portadoras de estigma (GOFFMAN, 1988).

Os esforgos por parte das politicas de salde para a desestigmatizacdo da
hanseniase trouxeram avancos no tratamento e na forma de tratar as pessoas doentes,
porém ha permanéncias, uma vez que 0 processo estigmatizante ocorre sutilmente e
se expressa na interacdo social e no autocuidado, como observado em categoria sobre
impactos corporais do presente estudo.

N&o obstante, consideramos ser impossivel compreender o adoecimento
dissociando as dimensdes corporal e social (HERZLICH, 2005), pois o corpo é
reflexo da sociedade e ndo pode conceber processos meramente bioldgicos, de modo
que a ele se aplicam discursos e praticas que estdo engendrados na vida social
(FERREIRA, 1994; LEAL, 1995).

As mudancas no corpo decorrentes de enfermidades crbnicas alteram o
sentimento de corporeidade, a forma como o corpo se apresenta e € socialmente
aceito (MONTAGNER, 2011). A propria relagdo entre sujeito e sociedade se

materializa no corpo, modelado pelo contexto sociocultural. Assim, a propria
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construcdo da identidade se faz no corpo, permitindo estabelecer uma relacdo com o
mundo (FERREIRA, 2008).

Os problemas relacionados as alteracdes corporais pulverizam-se na vida das
pessoas, seja no ambito doméstico, nas relacdes sociais (vergonha e culpa,
sentimento de falha moral ao afetar papéis e compromissos sociais), no trabalho, no
lazer (isolamento), no processo terapéutico (abandono do tratamento ou suspenséao de
medicamentos para contornar reacoes e seus desdobramentos).

Assim, este estudo investigou a experiéncia de mulheres com reacgdes
hansénicas, porque embora a maioria dos adoecidos seja homem (BRASIL, 2011b) e
néo seja este o enfoque principal, reconhecemos um diferencial na relagcdo da mulher
com o corpo relacionado a perspectiva de género (SILVA LF, 2008).

No caso das reacdes hansénicas, adaptando a ideia de BENDELOW (1993),
as normas, as expectativas e 0s esteredtipos de género influenciam a maneira como
estas marcas corporais impressas pela doenca e seu tratamento sdo pensadas,
sentidas, vivenciadas, gerenciadas e expressas; 0 que se deve, em parte, as categorias
sociais pelas quais o corpo é conhecido, sentido e utilizado (BOLTANSKI, 1989; LE
BRETON, 1995) e que sdo assimiladas ao longo do processo de socializa¢do distinto
para homens e mulheres.

Pressupomos, desta forma, haver especificidades na vivéncia dessas
alteracdes corporais, dada a relevancia de aspectos da aparéncia para as mulheres em
contraste ao vigor e a forca fisica para homens. N&o obstante, outros grupos como o
de adolescentes e jovens podem também possuir grande preocupagdo com 0 COrpo e
a aparéncia fisica, mas optamos por enfocar neste estudo as mulheres adultas, sem
desconsiderar possiveis variacdes na experiéncia conforme faixa etaria.

Ressaltamos, neste estudo, a necessidade de compreensdo da condicao
crénica, por acompanhar o doente em todos os lugares, de forma que 0s impactos se
fazem sentir na familia, no trabalho, no lazer (ADAM e HERZLICH, 2001), uma vez
que a pessoa com reacOes hansénicas vivencia e é impelida a contornar as
desorganizacdes provocadas por esta condicdo em todos os lugares de sua vida
social.

Investigar sob perspectiva socioantropologica a experiéncia de mulheres com

reacOes hansénicas e as implicagGes subjetivas e objetivas nesta condicao, contribui a
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reflex@o sobre o cuidado com a aparéncia corporal, podendo influenciar o tratamento
e processo terapéutico.

Este estudo privilegia os valores e normas compartilhados quanto aos
cuidados corporais e a relacdo com o corpo, permitindo que a reflexdo teorica e
conceitual seja estendida (e ndo os resultados) para o grupo mais ampliado (que
vivenciam a mesma condi¢do), guardadas as especificidades temporais, contextuais e
biograficas.

Tivemos como objetivo geral, analisar a experiéncia de mulheres com
alteracOes corporais decorrentes de reacdes hansénicas, residentes em Cuiabd/MT e
como objetivos especificos, debrugamo-nos na compreensdo dos conhecimentos de
senso comum de mulheres sobre o conceito, a causalidade e o tratamento de
hanseniase e sobre as marcas corporais advindas de reacdes hansénicas, bem como
sobre os impactos materiais e simbdlicos decorrentes das reacdes hansénicas e as
respectivas formas de contorna-lo cotidianamente.

Para tanto, esta dissertacdo foi organizada em trés partes. Na primeira,
abordamos o delineamento tedrico do estudo, iniciando com as caracteristicas e
aspectos clinicos da hanseniase e das reagdes hansénicas, relevantes para a
compreensdo da doenca, seguidos dos aspectos socioantropoldgicos, descritos em
uma revisdo na modalidade narrativa, finalizando com o referencial tedrico adotado,
partindo do conceito de experiéncia da enfermidade crbnica, neste caso, com
potencial estigmatizante.

Na segunda parte tratamos dos aspectos metodoldgicos, como o tipo de
pesquisa, a identificacdo dos participantes, bem como as técnicas e instrumentos
utilizados na coleta, no registo e na analise dos dados, além dos aspectos éticos e 0
financiamento da pesquisa.

Na terceira parte, trazemos os resultados e a discusséo, iniciando pelo perfil
das mulheres entrevistadas, seguido das categorias tematicas que abrangem: o
processo de descoberta da doenga; as nogbes de causalidade; os conceitos de
hanseniase e de reagdes hansénicas; os impactos provocados pelo adoecimento com
enfoque na estigmatizacdo, além das formas de enfrentamento cotidiano; as redes de

apoio social as adoecidas; a relacdo com o tratamento oferecido pelos servigcos de
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salde e as expectativas futuras das entrevistadas. Por fim, tecemos algumas

consideracOes sobre a experiéncia de mulheres com reagdes hansénicas.
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PARTE 1 - DELINEAMENTO TEORICO DO ESTUDO

Este item trata dos referenciais adotados no presente estudo, iniciando pela
caracterizacdo da doenca e sua distribuicdo, seguida por uma revisdo de estudos

qualitativos sobre hanseniase, finalizando com o referencial tedrico-metodoldgico.

1.1 HANSENIASE E REACOES HANSENICAS: CARACTERISTICAS
CLINICAS E DISTRIBUICAO

A hanseniase é uma doenca infecto-contagiosa de evolucdo crénica cujo
agente etioldgico é o Mycobacterium leprae ou Bacilo de Hansen, descoberto no ano
de 1873 pelo médico noruegués Gerhard Armauer Hansen (EIDT, 2004).

Segundo MARGARIDO e RIVITTI (2009), dentre todas as micobactérias
conhecidas, o Bacilo de Hansen é o Unico com capacidade de invadir o sistema
nervoso periférico (SNP) de forma a alojar-se na célula de Schwann (principal célula
de suporte do SNP), onde possui vantagens de sobrevivéncia, como a protecdo contra
0s mecanismos de defesa do organismo e capacidade de multiplicar-se
continuamente.

A invasao do bacilo a célula de Schwann promove consequente dano neural,
causando alteracdo da sensibilidade. Inicialmente perde-se a sensibilidade térmica,
em seguida, a dolorosa e a tatil. A lesdo neural torna os nervos espessados e
dolorosos a palpacdo, podendo causar a sensacdo de choques e, tardiamente,
alteracbes motoras e fraqueza muscular, além de retracdes e fixacOes articulares,
conhecidas como “garra” (MARGARIDO e RIVITTI, 2009).

O bacilo de Hansen possui longo periodo de incubacdo. Em geral, de dois a
cinco anos, sendo considerado de alta infectividade e baixa patogenicidade, ou seja,
grande parte da populacdo possui defesa natural contra o Mycobacterium leprae
(TALHARI et al., 2006b).

As formas de transmissdo do bacilo de Hansen permanecem indeterminadas,
no entanto, o mais provavel e consensual é que aconteca de pessoa a pessoa,

principalmente pelas vias aéreas superiores, em contato intimo e prolongado com a



16

pessoa infectada e sem tratamento, especialmente nas formas clinicas virchowiana e
dimorfa (multibacilares) (TALHARI et al., 2006b; OMS, 2010a).

O diagnostico é clinico e epidemiologico, baseado nas alteracdes
cutaneomucosas e neurais decorrentes da reacdo imunoldgica a infeccdo. Ndo ha
exames laboratoriais que sejam conclusivos quanto ao diagndstico, pois a
baciloscopia linfatica' negativa ndo é critério para excluir a possibilidade de infeccéo
(MARGARIDO e RIVITTI, 2009).

RIDLEY e JOPLING (1966) propuseram uma classificacdo das formas
clinicas da hanseniase, baseando-se no estado evolutivo e na imunidade do
organismo frente ao bacilo, que consiste de dois tipos polares estaveis chamados
tuberculdide e virchowiano e dois tipos instaveis, indeterminado e dimorfo. Baseado
em MARGARIDO e RIVITTI (2009) faremos a seguir uma breve descri¢do de cada
classificacéo clinica:

Tuberculoide: as placas sdo bem delimitadas e formam lesbes circulares.
Apresentam-se em pequeno namero e distribuem-se assimetricamente na pele. Nesta
forma clinica nervos podem ser acometidos, causando incapacidades.

Virchowiana: variedade de lesbes com imprecisdo de limites e, apds certo
tempo, podem surgir nédulos, infiltracGes e perda de pelos. Além do acometimento
neural, podem ocorrer complicagdes no nariz, olhos, genitais, testiculos, atrofia e
absorcdo 6ssea nas maos e pés, dentre outras complicaces.

Indeterminada: fase inicial da doenca, apresenta lesdes com perda da
sensibilidade, com ou sem mancha definida, podendo evoluir para a cura espontanea
ou outras formas da doenca.

Dimorfo: a maioria dos doentes enquadra-se neste grupo clinico, cujas
manifestacdes podem se assemelhar as formas tubercul6ide (DT), virchowiana (DV)
ou intermediaria (DD).

Para fins de tratamento, a hanseniase é classificada operacionalmente de duas
formas, o que depende da carga bacilar (OMS, 2000):

! A baciloscopia consiste na retirada de material dos I6bulos auriculares, cotovelos, &reas infiltradas
ou lesBes cutineas, totalizando quatro regides diferentes. O resultado negativo ndo exclui a
possibilidade da doenga, uma vez que este exame so identifica casos multibacilares, sendo também
utilizada para acompanhar o tratamento, na alta terapéutica ou avaliar recidiva. Na biopsia, realizada
em casos de dificil diagnostico, coleta-se parte da lesdo na pele, passivel de mudangas estruturais nas
células que, inclusive nas fases iniciais, apontam a presenca do bacilo de Hansen (TALHARI et. al.,
20064a). Estes exames sdo realizados em Cuiabé pelas policlinicas, HUIM ou CERMAC.
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Paucibacilar (PB): considerada de menor gravidade, nesta classificacdo a
doenca ndo é transmissivel e a baciloscopia € negativa (baixa carga bacilar);
enquadram-se as formas clinicas indeterminada, tuberculdide e a maioria dos
dimorfo-tuberculdides (TALHARI et al., 2006b).

Multibacilar (MB): trata-se da forma mais grave da doenca, abrangendo as
classificagfes dimorfa (dimorfa-dimorfa, dimorfa-virchowiana) e virchowiana, com
alta carga bacilar, sendo que o bacilo pode ser transmitido (TALHARI et al., 2006b).
Podem ocorrer multiplas lesdes de pele, nddulos, placas, espessamento da derme,
infiltrag&o cuténea, dentre outros.

A forma multibacilar € a mais comum no Brasil, podendo, nestes casos,
ocorrer o acometimento de nervos periféricos e as incapacidades (MARGARIDO e
RIVITTI, 2009). Neste sentido, IGNOTTI et al. (2001) constataram que nesta
classificacdo ha o dobro de chance de abandono do tratamento em relagéo a forma
paucibacilar, uma vez que esta forma clinica pode apresentar cinco vezes mais
incapacidades, sendo que, entre as doencas transmissiveis, a hanseniase ¢ uma das
principais causas de incapacidade fisica cronica, especialmente quando o diagnostico
e tratamento sdo realizados tardiamente (OMS, 2010a).

Concomitante ao curso natural da hanseniase, podem ocorrer periodos de
inflamacGes agudas e/ou sistémicas, chamadas reagdes hansénicas (SOUZA, 1997).
Tratam-se de inflamagcbes causadas pela atuacdo do sistema imunologico do
hospedeiro que ataca 0 Mycobacterium leprae e necessitam de cuidados e tratamento
especificos a fim de evitar danos neurais irreversiveis (TALHARI et al., 2006a).

As reacOes hansénicas sao responsaveis, além das incapacidades geradas, pelo
abandono do tratamento e pela estigmatizacdo dos acometidos (TEIXEIRA, 2010),
uma vez que, em decorréncia dos quadros reacionais, 0 paciente pode pensar que a
medicacdo estd lhe fazendo mal (TALHARI et al., 2006a). As reacdes sao
classificadas em:

Reacdo tipo 1 (Reversa): causada pelo aumento da atividade do sistema
imunoldgico contra o bacilo de Hansen. Manifesta-se por sintomas agudos de
inflamacdo na pele, sensibilidade exacerbada, edema e eritema, que podem sofrer

descamac0es e ulceracOes, alem de neurite - sua manifestacdo mais grave que tem
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por consequéncias paralisias e deformidades, nos casos em que o tratamento ndo é
realizado corretamente (TALHARI et al., 2006a).

Reacdo tipo 2 (Eritema Nodoso Hansénico — ENH): apresenta-se somente
em casos multibacilares e ocorre quando um grande numero de bacilos mortos
entram na corrente sanguinea, causando uma reacdo alérgica, por isso se manifesta
com sintomas generalizados, como febre, dor, nddulos subcuténeos hipersensiveis.

Estima-se que, durante o tratamento, aproximadamente 50% das pessoas
desenvolvam episddios reacionais e ap0s 0 tratamento 30% das pessoas
(GONCALVES et al., 2006). Estas reacbes podem ocorrer por até cinco anos apds o
inicio do tratamento, caracterizando-se como crénicas (ANDRADE et al., 2007).

No tratamento poliquimioterapico (PQT) da hanseniase sdo utilizados trés
medicamentos basicos: dapsona, clofazimina e rifampcina. O tratamento interrompe
a reprodugdo e consequente transmissdo do Bacilo de Hansen, favorecendo a
permanéncia do paciente em suas fun¢des (GONCALVES et al., 2006), entretanto,
possui efeitos colaterais, como nauseas, vomitos, diarréia, dores de cabeca, fadiga,
urticaria.

Dentre os principais medicamentos utilizados esta a talidomida, criada na
Alemanha em 1954, inicialmente indicada para o tratamento de nauseas nos
primeiros meses da gravidez, tendo sido comercializada em 46 paises até que sua
utilizacdo foi relacionada a casos de malformacdes congénitas na década de 1960.
Mais tarde, voltou a ser utilizada no tratamento das reacdes hanséncias, com restricao
as mulheres em idade fértil, regulamentada pela Lei n.° 10.651, de 16 de abril de
2003 (GONCALVES et al., 2006).

Esses autores ressaltam os principais efeitos colaterais da talidomida, como
sonoléncia, cefaléia, irritabilidade, secura da mucosa nasal, nausea, vOmito,
constipacéo, neurite, amiotrofias (GONCALVES et al., 2006).

Em substituicdo a talidomida sdo comumente utilizados os corticosteroides,
como a prednisona, especialmente nos casos mais graves em que ha acometimentos
neurais e nos casos de Eritema Nodoso Hansénico, em mulheres gravidas
(GONCALVES et al., 2006). Segundo estes autores, dentre os efeitos colaterais,
destacam-se a Sindrome de Cushing (obesidade, “face de lua cheia”, estrias),

susceptibilidade a infec¢es, gastrite e ulceracfes, osteoporose, hiperglicemia.
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O tratamento da hanseniase e das rea¢es hansénicas é oferecido somente na
rede publica de salde, pois a Organizacdo Mundial de Satde assumiu o papel de, em
conjunto com 0s governos, controlar a doenca como problema de Saude Publica. A
OMS padronizou o tratamento e tem distribuido a poliquimioterapia (PQT)
gratuitamente, mobilizando, desta forma, o compromisso politico dos paises
endémicos. Controlar a hanseniase significa reduzir seu indice de prevaléncia para
menos de um caso por 10.000 habitantes (OMS, 2010a).

Quanto a distribuicdo da hanseniase no mundo, a prevaléncia registrada no
inicio do ano de 2011, de acordo com relatorios oficiais recebidos pela Organizacdo
Mundial de Saude, foi de 192.246 casos em 130 paises e territorios (OMS, 2012).

A maioria dos paises endémicos conseguiu atingir prevaléncia esperada e
atualmente trabalham em niveis regionais onde os focos permanecem altos (OMS,
2012). Neste cenario, o Brasil figura em segundo lugar, atras apenas da india (OMS,
2010a) e, juntos, respondem por mais de 80% dos casos no mundo (SOUZA, 2010).
Outro agravante é o aumento de casos em menores de 15 anos no Brasil, que em
2010 registrou 5,36 casos para cada 10.000 habitantes (BRASIL, 2011a); dado que
indica alta endemicidade.

Regionalmente, existem diferengas significativas que colocam Mato Grosso
em primeiro lugar na distribuicdo da hanseniase, em relacdo aos demais estados do
Brasil. Considerado hiperendémico, o estado registrou em 2010 um coeficiente de
deteccdo geral de 8,16 casos para cada 10.000 habitantes, enquanto que o pais
registrou no mesmo ano 1,82 casos para cada 10.000 habitantes (BRASIL, 2010a).

Diante de tamanha magnitude, a Organizacdo Mundial da Saude publicou no
ano de 2010, a cartilha intitulada por “Estratégia Global Aprimorada para Redugao
Adicional da Carga da Hanseniase”, que norteia as estratégias de combate entre 2011
e 2015 dando continuidade ao compromisso firmado desde 1991, que visa o controle
em menos de um caso por 10.000 habitantes. Para a OMS (2010a), o diagnostico e
tratamento da hanseniase sdo atualmente mais faceis e acessiveis, devendo estar
disponiveis nos servicos de saude de todos os paises.

No Brasil o Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH),
regulamentado pelo Ministério da Saude pela Portaria n. 3.125 de 7 de outubro de

2010, preconiza um conjunto de acgbGes que orientam a pratica em servigo nas
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diferentes complexidades e visa a¢des de vigilancia epidemioldgica, promocdo da
salde, educacdo permanente em salde e a assisténcia integral as pessoas com
hanseniase (BRASIL, 2010b).

Em suma, o PNCH considera que o controle da hanseniase baseia-se no
diagnostico precoce e tratamento, oferecidos em toda rede de atencdo priméria.
Entretanto, prevé o tratamento de incapacidades realizado em unidades de referéncia
ambulatorial e hospitalar (BRASIL, 2010c).

No estado de Mato Grosso este atendimento € realizado pelo Centro Estadual
de Referéncia em Média e Alta Complexidade de Mato Grosso (CERMAC), no
Ambulatério de Dermatologia Sanitaria que atende pessoas com hanseniase e reacdes
hansénicas. E parte integrante do Sistema Unico de Saude, gerido pela Secretaria
Estadual de Saude de Mato Grosso e oferece atendimento especializado em ortopedia
e fisioterapia, em casos de acometimento neural decorrentes da hanseniase.

Também o Hospital Universitario Jalio Muller (HUJM), da Universidade
Federal de Mato Grosso, oferece atendimento especializado as pessoas com
hanseniase e reacdes hansénicas, encaminhadas pela Central de Regulacdo apds
terem sido diagnosticadas na atencao primaria de satde.

Conforme exposto, a hanseniase é uma doenca cuja complexidade inclui as
manifestacdes clinicas, a magnitude de pessoas doentes e a dimensdo sociocultural,

inevitavelmente impregnada nessa experiéncia (QUEIROZ e PUNTEL, 1997).

1.2 ASPECTOS SOCIOANTROPOLOGICOS SOBRE A HANSENIASE

Apresentaremos uma revisdo dos estudos qualitativos sobre hanseniase, que
contribuem para elucidar os diferentes aspectos que influenciam na vida das pessoas
nesta condi¢do. A busca de producdes cientificas qualitativas sobre hanseniase foi
decorrente da revisdo de literatura ndo exaustiva e teve como intuito a aproximacao e
exploracdo do tema e, sendo assim, ndo foi considerado relevante estabelecer periodo
de busca, aproximando-se de revisdo na modalidade narrativa (ROTHER, 2007).

Devido ao enfoque da pesquisa na experiéncia de um adoecimento de longa
duracdo empregou-se para a busca, inicialmente, o termo hanseniase, associada aos

termos: estigma, representacfes sociais, experiéncia e lepra, realizada junto a rede
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SCIELO, o que permitiu excluir parte dos estudos quantitativos. Da mesma forma foi
utilizado o termo hanseniase para pesquisa no Banco de Teses e Dissertacdes do
Portal de Periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES). Os estudos pertinentes foram selecionados pelo titulo,
considerando também trabalhos de outras areas, que ndo os da Saude Coletiva, como
enfermagem e historia.

Diante da grande quantidade de trabalhos, procedeu-se uma primeira selecao
com base na leitura dos titulos e em alguns casos, dos resumos, mantendo-se aqueles
pertinentes aos objetivos da pesquisa proposta, totalizando nesta fase 44 estudos,
dentre os quais 27 eram artigos, 13 dissertacfes de mestrado e 04 teses de doutorado.
O trabalho com maior tempo de publicacdo foi do ano de 1995 e 0 mais recente, de
2012, sendo a maioria (25 publicacdes) entre os anos de 2008 a 2011.

No primeiro momento foram lidos todos os resumos, a partir dos quais se fez
um agrupamento de acordo com o enfoque principal dado pelos autores, sendo as
producdes pertinentes ao objeto de estudo, lidas na integra. Posteriormente, foram
acrescidos estudos internacionais, selecionados em busca na base de dados
MEDLINE e outros artigos e livros pertinentes a esta investigacéo.

Destacamos inicialmente que as estratégias e medidas assumidas pela
Organizagdo Mundial da Saude juntamente com diversos paises constituem-se como
importantes avancos no controle da doenca, porém, ainda que se tenha facilitado
acesso ao tratamento e cura, a hanseniase se aplicam atitudes e sentimentos, como o
medo e preconceito, que estdo enraizados socialmente (BAIALARDI, 2007).

O preconceito em relagdo as pessoas com hanseniase se mostra no imaginario
coletivo, repercute negativamente na vida pessoal e profissional e nos vinculos que
se rompem, expresso por exclusao, rejeicdo, raiva, culpa e vergonha (BAIALARDI,
2007). De modo geral, os estudos que se sobressaem em publicagdes nacionais
referem-se ao isolamento compulsorio, pratica de controle da doenca realizada no
Brasil até o ano de 1962 (OPROMOLLA e LAURENT]I, 2011). Desenvolvidos junto
aos programas de Pds-graduacdo em Histdria das universidades brasileiras, se
destacam, pois, as marcas deixadas pela “lepra”, inserem a doengca em um contexto

de negligéncia e preconceito.
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Segundo CUNHA (2005) a lepra esteve desde os tempos biblicos tomada por
um universo imaginario relacionado as suas formas de transmissdo, tratamento e
cura. Mesmo apos a descoberta do agente infeccioso, persistiram no Brasil e no
mundo incertezas com relacdo aos meios de propagacdo da doenca e o século XIX
terminou sem que fossem tomadas providéncias pelas autoridades politicas ou
sanitarias, conclui a autora. Em relagdo ao “universo imaginario”, DOUGLAS (1991)
afirma que, ter hanseniase em algumas culturas foi comparado a bruxaria e magia,
uma vez que a pessoa poderia transmitir o bacilo de forma silenciosa, sem que outras
pessoas soubessem.

Marcada de um lado pelo estigma e exclusdo e, por outro, pela
irracionalidade, atraso e obscurantismo, a lepra no Rio de Janeiro colonial, entre os
séculos XVII e primérdios do século XIX foi tema da dissertacdo de ANDRADE
(2005), com foco nas questBes médicas e administrativas que a caracterizaram. O
autor vai além das analises de rupturas e permanéncias, por considera-las superficiais
e inapropriadas para analisar a historicidade da hanseniase; como se esta fosse uma
entidade absoluta cujas caracteristicas se mantiveram ao longo do tempo.

Neste sentido, o autor considera que a doenga se insere em diferentes
contextos, cujos referenciais sdo incomparaveis. A lepra no Rio de Janeiro colonial
foi associada a doenga biblica, intensificando a capacidade de estigmatizacdo dos
acometidos (ANDRADE, 2005). CUNHA (2005) reforca que as medidas de
isolamento foram tomadas como possibilidade frente a falta de conhecimento e como
meio de conter a transmissdo da doenca, afastando as praticas de uma visao
puramente estigmatizante.

Em 1904 a lepra foi incluida entre as doencas de notificacdo compulsoria e
em 1920 o Brasil assume como politica de controle o isolamento compulsoério dos
doentes, efetivado em 1930 e considerado essencial no controle da doenca. Para
alguns autores, isolar os doentes passou a ser, naguele momento, mais importante
que encontrar tratamento, a fim de proteger do contagio a populacéo sadia (CUNHA,
2005).

Ao investigar o discurso legitimador desta politica, DUCATTI (2008) afirma
que segundo os profissionais da saude, isolar os doentes sé seria necessario em casos

mais graves. No contexto do Estado Moderno, exercer controle sobre a populagdo
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tornou-se fundamental para atender aos interesses do sistema capitalista. Para o
autor, as instituicbes de salude mediaram tal funcdo e coube a Salde Publica
promover acbes que preservassem a forca de trabalho e a ndo contaminagdo das
classes dominantes.

A Politica de isolamento compulsorio interferiu na vida dos adoecidos pela
hanseniase e dos familiares, principalmente dos filhos dos adoecidos. Este foi o tema
da investigacdo de SILVA (2009) que buscou reconstruir a historia das criancas
internadas no Preventdrio Santa Terezinha em Carapicuiba — SP entre 1930 e 1967,
identificando, em entrevistas com egressos do Preventorio, 0s estigmas que
qualificaram suas internacGes, além das relagdes familiares e sociais durante o
periodo em que estiveram internadas.

O isolamento dos adultos doentes trouxeram grandes consequéncias aos
nacleos familiares que se formaram neste periodo, pois as criangas ndo restavam
opcOes, ao verem-se rejeitadas pela familia, tamanho o medo em contrair a doenga
(SILVA, 2009).

Assim, criancas em sua maioria com idade entre 8 e 14 anos viveram neste
Preventorio, considerado um dos mais rigidos do pais; imersas num conjunto de
regras, disciplina, punicdes e obrigagdes. Para SILVA (2009) ao recolher estas
criangas do convivio social, também pretendia-se evitar que elas acabassem se
tornando infratoras ou delinquentes.

Segundo  MONTEIRO (1998), a postura médica contribuiu para a
discriminacdo das criangas, atribuindo-lhes um “estigma congénito” que as
acompanharia pelo resto de suas vidas.

O modelo brasileiro de segregacdo ndo contou com a atuacgdo direta da Unido,
estando as politicas a cargo das administracdes estaduais. Neste cenario, destacou-se
0 estado de Sdo Paulo que, ao contrario do recomendavel (isolar somente os casos
mais graves), ndo aderiu aos acordos e a partir de 1928 determinou o isolamento de
todas as pessoas com hanseniase, contribuindo para agravar o problema
(MONTEIRO, 1998; EIDT, 2004; CUNHA, 2010; OPROMOLLA e LAURENTI,
2011).

Neste sentido, MONTEIRO (1987) propds compreendermos a hanseniase no

estado de SP com enfoque histdrico e social, por ter sido relacionada ao “perigo” e a
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“morte”, o que justificaria medidas de discriminagdo. A autora ressalta que as
medidas de segregacdo dos doentes de hanseniase tiveram variagdes no tempo, mas
ndo na intensidade.

A criacdo do Ministério da Educacdo e Saude Publica em 1930 no Brasil foi
um marco na reformulacéo do campo e no combate as doencas. Embora o isolamento
compulsdrio ainda fosse pratica de controle da hanseniase, a gestdo Gustavo
Capanema (1934-1945) construiu um aparato de saude que viabilizou a
implementacdo da Politica Nacional de Combate a Lepra (SANTQOS, 2006) e, em
1962, o Ministério da Saude aprovou decreto que desqualificou o isolamento como
profilaxia (MACIEL, 2007).

Ainda que os leprosarios tenham sido criados para abrigar somente aqueles
cuja doenca estava em estagio avancado, outros motivos também levaram a
segregacdo indiscriminada, especialmente ap6s 1930, com o governo de Getulio
Vargas - periodo em que a pratica foi usada para selecionar forca de trabalho
(DUCATTI, 2008).

Os trabalhos sobre o isolamento compulsério dos doentes estdo diretamente
vinculados a trajetdria politica e social da hanseniase no Brasil. Esta préatica s6 foi
abolida a partir de 1940, com a descoberta da sulfona, que impedia a transmisséo do
Bacilo de Hansen (EIDT, 2004). Os hospitais-colonia exerceram o papel de retirar os
doentes do convivio social, reiterando a exclusdo como alternativa primeira a doenca.

Estas instituicdes compdem atualmente bairros que ainda séo discriminados
pela sociedade e pelo descaso politico, demonstrado por deficiéncias na
infraestrutura e prestacdo de servigos, tornando-se, para RIBEIRO (2011), a
materializacdo da exclusdo social.

A hanseniase como uma questdo de saude e doenca encontra-se imersa em
dimensdo histérica. As formas de controle, a tomada de medidas de protecdo pelo
poder publico, a localizacdo dos casos e a evolugédo terapéutica desde a antiguidade,
dentre outros, foram importantes fatores que contribuiram para a superagdo de
crencas e favoreceram medidas de controle (CUNHA, 1997).

CUNHA (1997) e ANDRADE (2005) afirmam que a lepra do antigo Egito e
Antigo Testamento nao pode significar a hanseniase hoje, pois na “categoria” lepra,

inseriam-se outras doencas, como a elefantiase, sifilis ou doencgas de pele para as
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quais ndo havia outro diagnostico. Entretanto, as consequéncias simbdlicas para a
“lepra” e demais doencas tinham aspectos em comum, como a exclusdo do convivio
social, seja pelo isolamento compulsério ou pela estigmatizacéo.

BRAGA (2006), realizou uma andlise da rede asilar paulista de combate a
lepra por meio de narrativa da trajetoria de vida de Pedro Baptista, internado entre
1934 e 1955. Para a autora, o isolamento compulsério foi causa de perda da vida
futura, marcada por momentos de enfrentamento e desisténcia, valorizacao e culpa,
criagdo e morte, pois a medida influenciou mais que no direito de ir e vir dos
doentes; reconfigurou toda a vida daqueles que estiveram sob o seu controle.

Mesmo com praticas exclusivas direcionadas aos adoecidos e seus familiares,
em 1970 o estado de Sao Paulo foi o primeiro no pais a abolir o termo “lepra” de sua
terminologia oficial a fim de reduzir o estigma da doenca, o que s6 foi incorporado
pelo Ministério da Saude em 1975 e oficialmente registrado pela Lei Federal n°. 9010
em 1995 (OPROMOLLA e LAURENT]I, 2011).

No estado do Rio Grande do Sul, EIDT (2004) destaca que as atitudes
assumidas pela sociedade frente aos doentes contribuiram para a segregacdo dos
mesmos. Para a autora, 0 preconceito nasceu da crenga no contagio e incurabilidade
da doenga.

O preconceito e a precariedade nos avancos a fim de controlar a doenca no
Brasil, dentre outras razdes, modificaram a vida de muitas pessoas. Ndo havia
médicos preparados para cuidar dos doentes e mesmo com o fim do isolamento
compulsdrio, esses Ultimos ndo deixaram as ex-col6nias onde viviam por ndo ter
mais para onde ir, de modo que muitas casas de salde passaram a oferecer atencdo
asilar, recebendo posteriormente pacientes de outras enfermidades (MEYER, 2010)

O contexto da lepra em Mato Grosso entre 1924 e 1941 foi tema da
dissertacdo de NASCIMENTO (2001). Os doentes foram isolados no Hospital de
Sao Jodo dos Lazaros de Cuiabd, inaugurado em 1816, Unico lugar disponivel até
1941, quando entdo foi inaugurada a Col6nia de Leprosos de Sao Julido, que passou
a abrigar pessoas de todo o estado.

Para o autor, a investigacdo tardia das causas e cura da hanseniase contribuiu

para a permanéncia de um universo imaginario que, durante muito tempo, explicou-a
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de forma equivocada, estigmatizada e preconceituosa, 0 que resultou em segregagéo
e isolamento (NASCIMENTO, 2001).

Como o isolamento foi considerado a ‘“solugdo” para o problema da
hanseniase, 0s hospitais-col6nia foram deixados em segundo plano pelas autoridades
estaduais, abandonados a caridade de algumas instituicfes e a discriminacao de toda
uma sociedade (NASCIMENTO, 2001).

Valendo-se, em grande parte, da historia oral, autores abordaram a
experiéncia de moradores de ex-coldnias e/ou ex-moradores dessas instituicbes de
isolamento, sugerindo que esse procedimento provocou a “morte simbolica” dos
acometidos, pelo desligamento com a sociedade, mesmo permanecendo a esperanca
de retornar ao convivio familiar (BORENSTEIN et al, 2008; CASTRO e
WATANABE, 2009; PEIXOTO, 2008; CAVALIERE e COSTA, 2011; VIDERES,
2010; GUSMAO e ANTUNES, 2009;

VIDERES (2010) relatou em seu estudo que em consequéncia da construgéo
social da hanseniase, a doenca possui uma carga incomensurdvel de estigma,
marcada pelo preconceito, traduzida em sofrimento. A autora estabeleceu fatores
comuns em histérias de vida contadas por pessoas com historico asilar e identificou
neste estudo que o sofrimento ainda repercute nos dias atuais, interferindo
negativamente na reintegracdo social e familiar destas pessoas.

Corroborando a argumentacao anterior, MELLAGI e MONTEIRO (2009) em
estudo comparativo entre ex-internos de hospitais-colénias de Sdo Paulo e atuais
pessoas com hanseniase, explicitaram que os atuais doentes ainda sentem o peso do
estigma em diversas situagoes.

Outra importante questdo foi colocada no trabalho de PEIXOTO (2008), em
que a institucionalizacdo culminou como fonte de perdas sociais, entretanto, aos que
tiveram sequelas da doencga, foi impossivel usufruir da sensacdo de cura. Assim, a
cura significaria estar novamente ligado ao mundo de “fora”, enquanto que a sequela
sempre traria a lembranga o sofrimento vivido.

Este estudo aborda como as pessoas lidam com as “marcas” que restaram
apos o periodo de institucionalizagdo, sendo pertinente a investigagcdo proposta, pois
nela iremos abordar de que forma os impactos materiais e simbolicos repercutem na

vida de pessoas com marcas hansénicas, aléem das no¢es de cura da hanseniase,



27

considerando que em muitos casos a pessoa tem de conviver com esta condigdo por
um periodo prolongado e, no caso das reagdes hansénicas, podem precisar de
tratamento mesmo estando curadas da hanseniase.

Sob o ponto de vista da experiéncia direta e indireta, GUSMAO e ANTUNES
(2009) trouxeram o relato de trabalhadores da enfermagem, também ex-moradores de
colbnias, que assumiram este papel diante das necessidades de cuidados com 0s
adoecidos.

Pessoas tiveram seus lacos familiares e redes de apoio social e material
rompidos, perderam seus direitos como cidaddos e assumiram novas formas de lidar
com a situagdo (BORENSTEIN et al, 2008). Precisaram estabelecer novas redes
sociais que permitissem identificar-se com o novo grupo (PEIXOTO, 2008;
CASTRO e WATANABE, 2009), criando alternativas as condicGes oferecidas pelos
sistemas publicos de salde (CAVALIERE e COSTA, 2011). Isso mostra a ndo
passividade dos sujeitos pelas reconstrugdes empreendidas, pelas novas redes sociais
estabelecidas e da propria nocao de pertencimento ao grupo.

Neste sentido, RIBEIRO (2011) propbés compreender de que forma as
reproducdes sociais de vida e trabalho contribuiram para o enfrentamento da
hanseniase e ressalta que as redes sociais estabelecidas com outros internos foram
fundamentais para a convivéncia nas coldnias, pela ajuda mutua no manejo da
doenca, mas também pelo apoio e afeto compartilhados.

Para CAVALIERE e COSTA (2011) a experiéncia de viver com hanseniase e
0 estabelecimento de redes de apoio com outros internos foram, no contexto do
isolamento compulsério, capazes de produzir novas possibilidades de vida e de
ressignificar a doenca como uma dinamica da vida em comum.

O isolamento compulsoério ja ndo € pratica no Brasil desde a década de 1960,
entretanto, pesquisas sobre a experiéncia de pessoas com hanseniase mostram que
muitos “se isolam” para evitar situagcoes discriminatorias decorrentes de estigma,
devido aos vinculos que se rompem, implicita ou explicitamente.

Estes estudos sdo fundamentalmente importantes nesta pesquisa, pois
elucidam, dentre outros aspectos, como algumas pessoas ressignificam suas

experiéncias e as reconstroem de forma ativa, mesmo dentro dos hospitais coldnias;
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mostram ainda, como o estigma se manifesta ap6s o periodo de isolamento
compulsorio nas relagdes familiares e conjugais, no trabalho, lazer, na vida social.

Atualmente, estudos evidenciam que as praticas de combate a hanseniase tém
sido influenciadas pelo exercicio do atendimento pautado na assisténcia curativa e
individual, fortemente vinculado ao modelo biomédico, reforgando fragilidades que
impedem a abordagem coletiva do problema (LANZA e LANA, 2011). Nos
processos comunicativos, como propagandas e panfletos, nota-se a predominancia de
contedos do saber biomédico em detrimento das diversidades socioculturais
(FREITAS, 2007; KELLY-SANTOS et al., 2009; LANZA e LANA, 2011)

Ainda com relagdo ao tratamento, LUNA et al.(2010) abordaram algumas das
dificuldades que contribuiram para a ndo adesdo e o abandono, destacando a falta de
credibilidade no diagnostico médico e tratamento; o aparecimento de manchas, dores
no corpo e insdnia, decorrentes do tratamento poliquimioterapico, o esquecimento e
as préaticas etilistas; problemas que apontam para a necessidade de uma pratica
interdisciplinar e coletiva que valorizem o ponto de vista do adoecido.

Para LINS (2010), na perspectiva antropologica sobre a hanseniase, o
abandono do tratamento esta relacionado & complexidade social implicada no
processo de adoecimento e nas formas como as pessoas avaliam as praticas oficiais e
ndo oficiais de saude. Por isso, ressalta a necessidade de favorecer a compreensdo
desta dindmica sob um olhar amplo que possibilite uma relacdo dialégica entre
profissionais e atores locais.

A fim de compreender o processo vivenciado por uma pessoa com
hanseniase, € fundamental analisarmos como ocorrem 0s processos estigmatizantes
que permeiam as relacdes entre o estigmatizado e a sociedade. Em grande parte dos
estudos revisados o conceito de estigma é discutido ou tangenciado, de acordo com 0
sentido definido por Erving Goffman, referindo-se a um atributo que torna uma
pessoa depreciada e diferente das demais.

Inicialmente com a lepra, o estigma parecia atrelar-se as explicagdes da
doenca, em que se atribuiam causas metafisicas, como a puni¢do dos pecados. A
decadéncia gerada pelo adoecimento era vista como a manifestacdo da deformagéo

da alma, decorrente das faltas contra as leis divinas e, assim, vista como a pior das
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desgracas possiveis, a posi¢do social do leproso estava entre a compaixdo e a
exclusdo da sociedade (PINTO, 1995).

BISPO (2011) identificou as principais categorias de estigma e 0S processos
nos quais 0s acometidos pela hanseniase sdo estigmatizados. Para o autor, o estigma
constitui sério problema de consequéncias irreversiveis, que reflete a importancia dos
estudos socioculturais em torno do processo saude-doenga.

CAVALIERE e GUYNSZPAN (2008), que realizaram pesquisa em uma
escola préxima a ex-colonia do Igua/RJ, perceberam que mesmo convivendo com
moradores da ex-colénia o tema n&o era abordado na escola, contribuindo para a
perpetuacdo de crencas equivocadas a respeito dos modos de transmissao, tratamento
e cura da hanseniase.

Buscando minimizar impactos como 0 medo, 0 preconceito e 0 sentimento de
estarem excluidos da sociedade, BAIALARDI (2007) realizou uma experiéncia de
grupo de apoio psicolégico aos adoecidos, de abordagem interdisciplinar no
Ambulatério de Dermatologia Sanitaria de Porto Alegre —RS.

Para a autora o estigma ainda se faz presente nos dias atuais, traduzindo-se na
tentativa de esconder o corpo, ndo revelando a doenca aos demais com medo de ser
rejeitado ou abandonado. Além disso, ha nas pessoas um sentimento de auto-rejeicao
a medida que a doenca ou o préprio tratamento produzem marcas e/ou cicatrizes no
corpo que ddo visibilidade a sua condicdo (BAIALARDI, 2007; BORENSTEIN et
al., 2008).

O estigma ligado a hanseniase é considerado um dos maiores problemas na
vivéncia da enfermidade. Na India, pais com maior nimero de casos no mundo, as
pessoas com hanseniase ainda sdo vistas com medo e 6dio publicos (HELMAN,
2009). Nesse pais as crencas e praticas de exclusdo sdo consideradas degradantes e
humilhantes, levando os doentes a sofrerem distarbios psicolégicos, como a
depressdo (SINGH, 2012).

SILVA PMS (2008), em investigagdo sobre o estigma social pelos métodos
qualitativo e quantitativo e, percebeu que em Cajazeiras — PB, a postura da sociedade
com o doente por hanseniase tem contribuido para a reducdo do estigma e
preconceito. Entretanto, a autora enfatiza que a ideia ndo pode ser considerada

difundida em todo o Brasil.
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Estes estudos evidenciam que ter hanseniase acarreta em discriminagdo nas
varias instancias da vida cotidiana, como no emprego, familia, escola, lazer. Outras
pesquisas com enfoque nos diferenciais de género apontam que a hanseniase € vivida
de forma singular e que suas interpretacfes por homens e mulheres produzem efeitos
na relacdo familiar e conjugal, afetando-as significativamente.

PALMEIRA e FERREIRA (2012) relatam como o corpo feminino com
alteracdes decorrentes da hanseniase € percebido. Com base na Teoria das
Representacdes Sociais 0s autores mostram que concepcdes do corpo relacionadas a
salde - no passado e, & doenca - no presente, influenciam na participacao e insercao
social destas mulheres. Reforcam ainda a presenca da valorizacdo estética e da
funcionalidade do corpo, considerando nesta relacdo, diferenciais de género. Este
artigo contribui para explicitar que as formas diferenciadas de lidar com o corpo
repercutem na maneira como a doenca € interpretada, ao qual a pesquisa proposta se
aproxima.

Neste sentido, abrangendo a discussdo para além da doenca, SOARES e
FRAGA (2003) afirmam que, 0 corpo em seu exterior, tem traduzido desde o século
XVIII, uma posicdo moral frente & sociedade e, no século XX, exibi-lo, significa
“estar em dia” com os cuidados diarios de uma boa alimentagado, exercicios fisicos,
adocdo de regimes. Ao contrario, a fraqueza e falta de cuidados exigem seu
ocultamento.

A respeito das classes sociais e a relacdo com o corpo, BOLTANSKI (1989)
afirma que a atencdo dispensada ao corpo cresce em conjunto com a posi¢do na
hierarquia social, sugerindo que as mulheres das classes populares devam se
preocupar menos com 0 Corpo e com a aparéncia e beleza.

Isto acontece ndo somente pelo gasto financeiro, mas pelas regras socialmente
compartilhadas que regem a relacdo das pessoas com seus corpos, sendo mais
valorizado, no caso das classes populares, o vigor e a forca dos corpos. Essa
valorizagdo refere-se ao uso instrumental do corpo e, neste contexto, a doenca
representa a disfuncdo e a fraqueza que impedem sua utilizagdo (BOLTANSKI,
1989).

Contudo, a ideia de que a preocupagdo com 0 COrpo e com a aparéncia se

restringem as classes sociais elevadas é atualmente relativizada, uma vez que a
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cultura pés-moderna evidencia tais manifestacfes como valores centrais, fomentados
pela publicidade que dissemina a normalizagcdo de um ideal de corpo, bem como de
praticas necessarias a sua manutencdo, como apontam BARBOSA et al. (2011).

Por isso, quando o corpo — objeto de relagdo com a sociedade — apresenta-se
de forma estigmatizada, esta passa a representar sua esséncia, caracteristica moral,
incorporada a pessoa (LE BRETON, 2010). SOARES e FRAGA (2003) ressaltam
que “a aparéncia externa tornou-Se uma prega subjetiva mais profunda, que
potencializa o sujeito a exterminar em si mesmo todo o tipo de desvio que o
desalinhe fisica e moralmente” (p. 87).

Em estudo realizado por MARTINS e CAPONI (2010), que investigaram 0
estigma em mulheres ex-pacientes de hanseniase sob o ponto de vista das
representacdes e da relacdo com os servicos de saude, familiares e amigos, foi
relatado que as mulheres sentiram o que GOFFMAN (1988) explica por uma
“tensdo” constante, um desajustamento presente na relacdo entre estigmatizado e
“normal” que contribui para o isolamento social dos adoecidos.

Para OLIVEIRA E ROMANELLI (1998) a doenca pode desencadear
mudangas na estrutura familiar e nesse contexto, a mulher com hanseniase sofre de
discriminacdo dupla: pelo género ao qual pertence e pela doenca. Dado importante
apontado nesta pesquisa, que comparou a vivéncia de homens e mulheres, mostrou
que estas Ultimas se deslocavam de cidade para realizar o tratamento, por terem
medo de ser apontadas como ‘leprosas’ no meio social, reiterando o peso simbolico
presente nessa identificagao.

As mulheres entrevistadas neste estudo também relataram ter mais medo do
preconceito e das incapacidades do que os homens, sendo a doenca, fonte de
vergonha e culpa originada pelo conflito entre o desempenho do papel de género nos
cuidados domésticos e familiares e as dificuldades decorrentes da doenca, como a
dor e os efeitos dos medicamentos. Tira-las do lugar de cuidadoras do lar tornou-se
ameacador, porque poderia acarretar em abandono pelos maridos ou companheiros
(OLIVEIRA E ROMANELLLI, 1998).

Em estudo sobre mulheres com condigdo cronica, ANDERSON (1991)
percebeu que as rupturas no cotidiano resultam em novas imagens do eu e da

identidade, ressaltando que reestruturar a vida nesta condigdo passa a ser um
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processo permeado por “altos e baixos”, ndo somente pelos sintomas ou
caracteristicas da doenca, mas também ao tentar manter um emprego ou ter dinheiro
para as despesas com o tratamento, por exemplo.

Ja no caso dos homens, a perda da forca significou ameaca ao papel de
provedor da sobrevivéncia familiar. Ter hanseniase traduziu-se em fraqueza,
impoténcia e desanimo, levando os homens a sentirem-se revoltados e negar sua
condicdo, reforcados, por sua vez, pela auséncia de sintomas que deixava em duvida
o diagnostico (OLIVEIRA E ROMANELLLI, 1998).

A estigmatizacdo social foi sentida especialmente pelas mulheres, que
optavam por ocultar o diagndstico. As marcas deixadas no corpo e rosto exigiam
“explicagdes” nas interagdes sociais, gerando desconforto e levando-as a evitar
contatos que pudessem causar constrangimento (OLIVEIRA e ROMANELLI, 1998;
OLIVEIRA et al., 1999).

Partindo do pressuposto de que a prevencdo e intervencdo ndo podem
desconsiderar os diferenciais de género, OLIVEIRA et al. (1999) analisaram as
implicacdes da hanseniase no cotidiano familiar e, neste contexto, a sexualidade
feminina foi relatada de forma depreciativa e inibida, de forma que o ato sexual foi
visto como um papel a ser cumprido, ao invés de um momento de prazer.

Ainda com relacdo ao corpo estigmatizado, diferentes autores apontam que
pessoas cujas marcas e/ou sinais decorrentes de hanseniase sao mais visiveis, sofrem
de discriminacdo e preconceito ainda mais pronunciados (QUEIROZ e CARRASCO,
1995; BORENSTEIN et al., 2008). Neste sentido, o estudo proposto se volta as
marcas causadas pelas reacOes hansénicas, pelo potencial estigmatizante que
comportam.

Dentre o0s possiveis impactos corporais, FARIA (2009), em estudo
etnogréfico, relata que a amputacdo de membros, as maos em garra, 0 enrijecimento
das articulagdes que provocam dificuldades na locomogdo e movimentos corporais
corriqueiros, modificam a condigéo de “ser no mundo” das pessoas e provocam nelas
profundo sofrimento.

Por isso ressalta-se que o corpo é “espelho” do estigma, lugar de onde emerge
0 preconceito, de forma que, ter tido hanseniase ndo passa despercebido pela vida de
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uma pessoa, deixando marcas, sejam fisicas ou emocionais (EIDT, 2000; NUNES et.
al., 2011).

Além disso, segundo a OMS (2010b) a hanseniase afeta principalmente os
paises em desenvolvimento, como o Brasil €, nesse contexto, trata-se mais de uma
doenca de populagdes negligenciadas do que uma doenca negligenciada, como é
considerada, evidenciando que as “marcas” produzidas pela doenga remetem a
marcas sociais como a desigualdade e a iniquidade, vividas cotidianamente por um
segmento desfavorecido, cujo acesso aos bens e servicos é restrito.

Reiterando a necessidade de compreender o adoecimento por reagdes
hansénicas, sob a ética dos sujeitos, é que se propGe investigar como é para mulheres
conviver com alteracdes corporais visiveis decorrentes das reaces hansénicas? No
cotidiano, estas marcas influenciam de alguma forma as relacdes sociais, causando
impactos materiais e/ou simbolicos? Quais os significados das marcas causadas pelas

reacOes hansénicas e como as mulheres agem para contornar 0s possiveis impactos?

1.3 REFERENCIAL TEORICO

Dentre os estudos socioantropoldgicos da saude, o conceito de experiéncia da
enfermidade tem se destacado como um dos mais importantes e, se refere, a “forma
pela qual os individuos situam-se perante ou assumem a situacdo de doenca,
conferindo-lhe significados e desenvolvendo modos rotineiros de lidar com a
situa¢do” (ALVES e RABELO, 1999, p. 171).

Estes estudos se basearam em contribuicdes da fenomenologia, que
respaldaram pesquisas sobre a experiéncia da enfermidade no Brasil e da qual
também nos valemos pela pertinéncia a pesquisa proposta. A fenomenologia advém
da matriz da sociologia compreensiva (MINAYO, 2010) em que a agdo, conduta
humana, é considerada na medida em que, aquele que age, lhe atribui significado e
intencionalidade (SCHUTZ, 1979).

O conceito de experiéncia remete sempre a experiéncia de alguma coisa, que
se da no mundo da vida, se manifesta nele. No mundo da vida cotidiana as
experiéncias acontecem, séo dirigidas e testadas nele, que por sua vez nos é dado,

colocando-se a interpretacdo daqueles que sucedem no tempo. Vivido
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intersubjetivamente em “atitude natural”, onde as coisas s3o tidas como
pressupostos; sua interpretagdo depende de um estoque de conhecimentos,
apreendidos em experiéncias que funcionam como cédigos de referéncia (SCHUTZ,
1979).

Neste sentido, o estoque de conhecimento “a mao” permite dar significado e
coeréncia as experiéncias vividas, pois se relaciona a um codigo de interpretacGes de
experiéncias passadas e presentes que subsidiam a¢des (SCHUTZ, 1979). Assim, sua
construcdo € singular, de forma gque a pessoa acessa constantemente seu estoque de
conhecimento a mao para interpretar e reinterpretar o mundo da vida.

Desta forma, as pessoas se inserem no mundo da vida assumindo uma
“situacdo biografica determinada”. Este conceito se refere ao ambiente fisico,
sociocultural, ao papel que ocupa no sistema social e a posicao moral e ideoldgica
assumidas. E assim “a sedimentagdo de todas as experiéncias anteriores, organizadas
de acordo com as posses ‘habituais’ de seu estoque de conhecimento a méao, que,
como tais, sao posses unicamente dele” (SCHUTZ, 1979, p. 73), por isso dizemos
gue a experiéncia é singular, Unica.

O conceito de senso comum envolve abstracbes, formalizacbes e
generaliza¢Bes construidas com base nas interpretagdes de fatos no mundo cotidiano,
orientando as pessoas na acdo neste mundo préatico, respondendo ao sentido que as
situacbes tém para elas (SCHUTZ, 1979). E conhecimento compartilhado entre
sujeitos da acdo social, pois “sem significado compartilhado ndo ha interagdo”
(MARTINS, 1998, p. 04).

A enfermidade é mais do que uma situacdo emotiva vinda de uma reagdo
corporal, ¢ experiéncia “que se constitui e adquire sentido no curso de interagdes
entre individuos, grupos e institui¢des.” (ALVES ¢ RABELO, 1999, p. 171). O corpo
produz um somatorio de sintomas que isoladamente nao significam nada além deles
mesmos, mas configurados em uma totalidade dotada de sentido se traduzem em
significantes. E significado para alguém, fundamentado em perceber uma
manifestacdo interior como um problema, a partir de experiéncias construidas
socialmente (ALVES, 1993).

Compreender e problematizar este conceito implica em reconhecer dimensdes

que se relacionam, diretamente, com o carater intersubjetivo de toda experiéncia e
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deriva da relacdo com o outro. Imersa em uma rede de condutas imbuidas de
intencionalidade e significados compartilhados, a intersubjetividade € anterior a
subjetividade, é construida nas relacGes sociais (ALVES, RABELO e SOUZA,
1999).

Para esses autores toda experiéncia é pré-reflexiva, de forma que o0 mundo se
apresenta como esfera de acdo, antes de reflexdo. A vida pratica é antes vivida e,
posteriormente, objeto de reflexdo e conhecimento. De forma que “os fins da acdo
ndo sdo formulacGes abstratas que dominamos intelectualmente para depois por em
prética; antes, se nos aparecem como parte integrante da propria situagdo e, assim
sendo, ndo se destacam enquanto planos refletidos” (ALVES, RABELO e SOUZA,
1999, p. 12).

Nos estudos socioantropoldégicos no Brasil, destacam-se estes autores que
procuram elucidar o conceito de experiéncia da enfermidade considerando-a como
processo intersubjetivo, partilhado socialmente. De acordo com ALVES (1993), na
literatura norte-americana tornou-se relevante a distingdo dos conceitos de disease,
illness e sickness. Na lingua inglesa essa distin¢do é feita, segundo LAPLANTINE
(2010), para exprimir a doenca entendida como um processo patoldgico e fisiolégico
(disease), a percepgéo subjetiva e da experiéncia da enfermidade, vivida pelo sujeito
(illness) e um estado menos grave, de sentir-se mal (sickness).

Outra importante contribuicdo € dada pelo conceito de Modelo Explicativo
(ME), desenvolvido inicialmente por Byron Good e, mais tarde, por Arthur
Kleinman, que se refere a um conjunto de proposicdes sobre a enfermidade,
explicando-a pelo modelo que abrange: a conceituacdo da enfermidade, sua
causalidade, a fisiopatologia e os sintomas, o tratamento e as expectativas futuras da
pessoa convivendo com a enfermidade. Os MEs tém recebido criticas por responder
apenas parcialmente a abrangéncia do conceito aqui adotado, como explica ALVES
(1993):

Na procura de uma ldgica interna dos significados atribuidos a
enfermidade, e dentro de um interesse essencialmente clinico,
Kleinman e seus seguidores ndo dao a devida atencdo ao fato de,
geralmente, as pessoas atribuirem, ao mesmo tempo, diferentes
interpretacdes para as suas aflicdes. As percepcdes, crengas e aces
dos individuos sdo geralmente heterogéneas, complexas e
ambiguas (p.267).
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Assim, mesmo retendo as contribuicdes do Modelo Explicativo,
consideramos que da experiéncia da enfermidade fazem parte incoeréncias e
contradicBes que se expressam de forma dindmica, na medida em que as explicacfes
para a doenca mudam no decorrer do tempo (ALVES, 1993). Da mesma forma,
BARSAGLINI (2011) considera a experiéncia da doenga como “um fluxo de
eventos, processos corporais e trajetoria de vida, tomando lugar num cenério social
conectado, portanto, aos contextos social e cultural e a biografia pessoal, que
moldam a condicao do adoecido” (p.16).

Diante do exposto e a fim de abranger a compreensdo da experiéncia da
enfermidade, adotamos neste estudo o conceito expandido por HUNT et al. (1989),
que consideram que a experiéncia é influenciada pelo percurso da doenca; pela
persisténcia de construtos prévios a ela (ideias, crencas) levando as constantes
explicacBes e reinterpretacbes devido as mudancas de sintomas, as respostas ao
tratamento, aos efeitos colaterais e a satisfacdo com o cuidado; pelo ambiente social
nas circunstancias da vida diaria dos doentes e sua inser¢do na estrutura social.

ADAM e HERZLICH (2001) defendem a necessidade em abordar a
dimensdo sociocultural da enfermidade onde o intuito é olhar para o sujeito (con)
vivendo com uma condi¢do que o acompanha a todos os lugares, onde as formas de
entendé-la, explica-la e representa-la sdo delimitadas pelo seu contexto sociocultural.
Por isso, a experiéncia de adoecimentos crénicos como por rea¢des hansénicas,
embora ndo possa contemplar neste estudo sua totalidade, ndo desconsidera tais
aspectos.

Partindo do ponto de vista dos adoecidos e em situacdes concretas do seu
mundo, CANESQUI (2007) considera que a experiéncia da enfermidade é construida
socialmente e recebe influéncias, inclusive, das politicas sociais e de saude que
interferem no acesso, cuidados e na vida dos adoecidos e, por isso, ressalta a autora,
requer a complementaridade de pontos de vista que considerem, simultaneamente, a
experiéncia individual, a biografia pessoal, o cuidado médico, saberes e terapias que
se articulam a cultura, as diversas alternativas de cura e 0S grupos societarios que

fornecem apoio aos adoecidos.
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Assim, a experiéncia representada pela condicdo cronica ultrapassa a esfera
médica e cumpre um papel em todos os lugares da vida social, pois o doente precisa
lidar com os desarranjos provocados pela doenca, ndo podendo eximir-se de seu
papel nas relagdes sociais, reaprendendo a viver “com e apesar da doenca”
(CONRAD, 1990).

O termo condigdes crbnicas engloba os problemas que persistem no tempo e
demandam algum grau de gerenciamento pelo sistema de satude. Em consequéncia
aos avancos na saude publica, crescem as expectativas de vida da populacao e, nesse
processo de envelhecimento, grande ndmero de pessoas convive com alguma
condicdo cronica que se associa em grande parte a pobreza e dificulta a prestacdo de
servigos nos paises em desenvolvimento (OMS, 2003).

Para MENDES (2012) o conceito de condi¢des crbnicas esta relacionado a
algumas variaveis-chave como o tempo de duracédo, a forma de enfrentamento pelos
profissionais, pelo sistema de atencdo a saude e usuarios, pela persisténcia de
cuidados mais ou menos permanentes. O autor considera que a condi¢do cronica
persiste no tempo por mais de trés meses e em alguns casos se apresenta de forma
definitiva e permanente; por isso a hanseniase, bem como as reagdes hansénicas, sdo
assim consideradas, pois necessitam de longo periodo de tratamento com possiveis
agravos permanentes.

A experiéncia da condicdo cronica precisa ser vista de forma ampla e, neste
contexto, a hanseniase pode ser estigmatizante em decorréncia dos
comprometimentos corporais, marcas € manchas na pele de aparéncia repulsiva que
afetam as relacdes e desqualificam os acometidos (ADAM e HERZLICH, 2001;
CANESQUI, 2007).

O termo estigma foi criado pelos gregos, sendo atribuido, inicialmente, a
sinais corporais a fim de evidenciar algo de extraordinario referente ao status moral
daquele que o possuia, avisando que seu portador deveria ser evitado principalmente
em lugares publicos (GOFFMAN, 1988).

Informagdes sobre os individuos sdo transmitidas por meio de signos,
simbolos particulares que atestam e completam o0 que se sabe sobre a pessoa.
Existem signos que podem trazer a pessoa algum status, sem o qual ele ndo seria

reconhecido pela sociedade, os “simbolos de status” e, em contraponto, estdo os



38

signos de estigma, adquiridos contra a vontade da pessoa, tornando sua informagéo
social depreciativa devido as marcas corporais que produzem vergonha perante a
sociedade e preconceito por parte dela (GOFFMAN, 1988).

Para este autor a sociedade estabelece, a todo o momento, expectativas
normativas acerca dos individuos que nela vivem e, quando estas expectativas ndo
sdo atendidas, é como se o individuo fosse reduzido a alguém inferior e diminuido
socialmente, depreciado profundamente nas relacdes que estabelece (GOFFMAN,
1988).

O estigma pode ser vivenciado de duas perspectivas diferentes; de um lado,
por aquele estigmatizado que possui atributo depreciativo imediatamente evidente,
sendo por GOFFMAN (1988) chamado de desacreditado; ou ainda, pode o
estigmatizado possuir um “defeito” desacreditdvel, ndo sendo imediatamente
percebido pelos demais. Estas distingdes sdo importantes para considerarmos o que 0
autor trata em seu trabalho com estigmatizados por “controle de informagdo”,
permitindo ao individuo manipular informacdes acerca do seu problema.

Assim, “exibi-lo ou oculta-lo; conta-lo ou ndo, revela-lo ou escondé-lo;
mentir ou ndo e, em cada caso, para quem, como, quando e onde” (GOFFMAN,
1988, p. 51). Embora ligado a pessoa, 0 estigma surge nas interacdes, por isso as
pessoas podem evitar expor sua condi¢do, reduzindo a estigmatizacdo sem negar a
condicdo; retirando-se e isolando-se da vida social.

Séo possibilidades que fazem parte do cotidiano do adoecido e podem causar
uma tensdo que influencia diretamente na manipulacdo da identidade deteriorada.
Tendo consciéncia do seu estigma a pessoa ndo consegue afastar de seu pensamento
um sentimento cronico de inseguranca que o leva a uma constante ansiedade na
relacdo com o outro, ressalta GOFFMAN (1988).

Neste sentido, para LE BRETON (2010) o corpo se constitui como eixo da
relagdo com o mundo e serve de sistemas simbdlicos dotados de sentimentos e
experiéncias compartilhadas coletivamente, de forma que o0 modo como 0 corpo se
apresenta ao social vale como sua apresentacdo moral. Para o autor a corporeidade
insere a pessoa numa rede de significados que sé@o legitimados e vividos, social e

culturalmente, continuamente imersa na trama social de sentidos.
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Este autor refere-se ao corpo estigmatizado como um motivo de avaliacéo
negativa daquele que o possui; como se o estigma fosse a esséncia, incorporada a
pessoa. O corpo estigmatizado lembra, pela simples presenca, a fragilidade da vida
humana e o0 imaginario que assombra o homem “normal”. Quanto mais visivel e
surpreendente, “mais suscita a aten¢do social indiscreta que vai do horror ao espanto,
e mais o afastamento ¢ declarado nas relagdes sociais” (LE BRETON, 2010, p. 75).

Aquele que sofre de uma deformidade, um rosto com marcas, vive sob 0s
olhares e comentarios alheios; ndo podendo mais sair de casa sem ser notado, fazer
atividades do cotidiano na interagdo com outras pessoas sem ser percebido e
estigmatizado, tornando-se uma pessoa de meio-termo, de humanidade intermediaria
(LE BRETON, 2010).

O rosto é, de forma especial para este autor, de todas as partes do corpo, a que
possui valores mais elevados, por relacionar-se aos sentimentos de identidade, do
reconhecimento do outro pelo sexo e pelas caracteristicas mais peculiares da pessoa.
Uma marca no rosto € vivida de forma mais intensa do que em outra parte do corpo,
que talvez possa ser escondida ou ndo observada. As marcas no rosto sdo tidas como
sinal de privacdo da identidade, pois é nele que se sustenta todo o eu, o ser inteiro.

LE BRETON (2010) também explicita algumas diferengas entre homens e
mulheres. Ao homem cabe fecundar a mulher, enquanto esta conhece a menstruagéo,
aceita a maternidade e aleita. Estas caracteristicas se apresentam como “Y(...)
estruturais em torno das quais as sociedades humanas acrescentam infinitos detalhes
para definir socialmente o que significa 0 homem e o que significa a mulher (...)”
(p.65).

Em relacdo as caracteristicas fisicas e morais, as particularidades atribuidas
ao género partem de especificidades culturais para além dos processos biolégicos:
“(...) a condi¢do do homem e da mulher ndo se inscreve em seu estado corporal, ela ¢
construida socialmente” (LE BRETON, 2010, p. 66).

Para SILVA LF (2008) as mulheres jovens, mais que os homens e as
mulheres mais velhas, recorrem constantemente aos servicos cuja finalidade é
associada ao sentido estético, de forma que “o que estd em causa na relagdo com o

corpo exterior ou corpo para 0s outros € a capacidade social de ser aceito, em que 0
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aspecto traduz o comportamento correcto e proprio de uma personalidade sa” (p.
115).

O termo género passou a ser usado, segundo MEYER (2005), na década de
1970 para romper com a ideia de que determinadas atribuicbes eram inatas e
biologicamente determinadas, argumentando que “diferengas ¢ desigualdades entre
mulheres e homens sdo social e culturalmente construidas (...), opondo-se a nogéo de
sexo, referindo-se a comportamentos, atitudes ou tracos de personalidade que a
cultura inscreve sobre o corpo sexuado” (p. 15). Mais que semelhangas biologicas,
sdo os significados culturais e sociais atribuidos ao corpo que o define (GOELLNER,
2005).

Também SCHRAIBER (2012), baseada em pesquisas anteriores, aponta que
a categoria género pode remeter a uma dimensdo relacional do conceito, em que
pesam as desigualdades de poder, atribuindo-se valor maior ao masculino no que se
refere as questdes sociais, em detrimento do feminino; ou ainda a teoria de género
que considera o ser homem, ou o ser mulher, como uma construcdo sécio-histérica
cujo sentido demanda hoje sua desconstrucéo.

Considerando tais elementos, SILVA LF (2008) destaca que a relagdo com o
outro e o aspecto exterior permite tornar visiveis os tracos da identidade da pessoa,
cuja construcdo lhe é inerente; mas, sobretudo em mulheres, o cuidado com o corpo
constitui-se como obrigacao social.

Baseado em ADAM e HERZLICH (2001), para além do bioldgico,
enfocamos a vivéncia das reacdes hansénicas também como uma construcgdo social e
cotidiana de atores individuais e coletivos em que a pessoa resgata, como parametros
ou filtros, os elementos ideativos atuais e passados sobre outros processos socio-
morais referentes a hanseniase, para interpretar e atribuir sentido a sua experiéncia.
Reciprocamente, aqueles elementos serdo ressignificados pela experiéncia singular
contextualizada, num corpo socializado.

A construcdo da imagem corporal é hoje, mais que uma forma de insercéo
social, produtora de subjetividade e, esta, por sua vez, se constréi em relacdo direta
com o corpo (FERREIRA, 2008), de forma que a sociedade, para este autor, reforca

e reproduz no corpo os conflitos simbolicos da sua cultura.
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PARTE 2 - PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Apresentamos neste topico os procedimentos metodologicos que foram
adotados no estudo. Valemo-nos do referencial de experiéncia da enfermidade e de
conceitos centrais expressos pela fenomenologia como experiéncia, senso comum,
mundo da vida, estoque de conhecimento & mao, situacdo biografica determinada,
subjetividade e intersubjetividade, que complementam a compreensdo acerca do

objeto de investigacéo.

2.1 TIPO DE PESQUISA, SUJEITOS DA PESQUISA E LOCAIS DE
IDENTIFICACAO

Este estudo respalda-se na metodologia de pesquisa qualitativa, que privilegia
os significados e a intencionalidade dos atos e relages sociais. Neste sentido, esta
abordagem tem na subjetividade, constitutiva do social, a base para a compreensao
dos significados (MINAYO, 2010). Consideramos adequada a este estudo por
contemplar a atribuicdo de significado e subjetividade aos sujeitos, pertinentes a
compreensdo da experiéncia de pessoas com reagdes hansénicas.

A pesquisa foi realizada com mulheres com idade entre 26 e 55 anos, em
tratamento de reacdes hansénicas, identificadas no Ambulatério 111 do Hospital
Universitario Jalio Muller (HUJM). A escolha pelo referido servico foi feita devido
ao vinculo que esse possui com a Universidade Federal de Mato Grosso, 0 que
facilitou a autorizacao e acesso.

Foram adotados como critérios de inclusdo das participantes na pesquisa,
aquelas que possuiam o diagnostico médico de reacBes hansénicas; mulheres com
idade acima de 18 anos, por poderem elucidar sociabilidades em diferentes
ambientes (como o trabalho); mulheres com alteracbes decorrentes de reagdes
hansénicas visiveis no corpo e residentes nas cidades de Cuiaba ou Varzea Grande,
estado de Mato Grosso.

Como critérios de excluséo, consideramos as mulheres com dificuldades de

oralidade que comprometessem a fala durante a entrevista e também mulheres com
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alteragOes corporais decorrentes de hanseniase (e ndo de reagdes hansénicas), devido
ao enfoque da pesquisa.

Foi realizado no més de novembro de 2012 um levantamento de dados
preliminares no Ambulatério 11l do Hospital Universitario Julio Muller, onde séo
atendidos os pacientes com hanseniase e reagdes hansénicas, a fim de identificar
possiveis participantes desta pesquisa. Tal identificacdo foi realizada por meio de
consulta a um cadastro de pacientes que fazem uso do medicamento talidomida
(droga usada no tratamento de reacdes hansénicas), realizado por funcionarios do
referido servico.

No referido cadastro constam dados como enderego e telefone de pacientes
residentes em diversas cidades do estado de Mato Grosso, entretanto, destacamos
como uma das limitacdes encontradas na identificacdo das participantes a falta de
informacdes atualizadas e 0 ndo acompanhamento de todas as pessoas que realizam
tratamento de reagdes hansénicas, uma vez que somente sdo cadastrados 0s pacientes
que fazem uso de talidomida, devido a fiscalizacdo e controle pelo Ministério da
Salde para esse medicamento.

Sendo assim, foram selecionadas 14 mulheres residentes nas cidades de
Cuiabé e Varzea Grande, para facilitar o deslocamento até suas residéncias, onde
foram realizadas as entrevistas. A tentativa de contato telefonico foi realizada com
todas as mulheres, entretanto, foi possivel o agendamento de entrevista com 07 delas,
devido a alguns telefones estarem desatualizados e/ou desligados. Todas as mulheres
cujo contato foi possivel receberam esclarecimentos e aceitaram participar da
pesquisa.

Antes da primeira entrevista foi possivel ter um primeiro contato com quatro
das sete entrevistadas no dia da consulta médica, enquanto elas aguardavam para
serem atendidas. Em suas residéncias foram realizadas de uma a trés entrevistas com

cada participante, com duracdo média de uma hora e meia cada uma.
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2.2 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE COLETA, REGISTRO E ANALISE
DOS DADOS

Para a coleta dos dados por meio de técnica de entrevista, foram utilizados
dois roteiros, sendo o primeiro com questdes fechadas (Apéndice 1) para levantar
dados objetivos e do contexto imediato e o perfil socioeconébmico, e 0 segundo
semiestruturado (Apéndice 1), que possibilitou investigar aspectos subjetivos.

O uso do roteiro semiestruturado € definido por QUEIROZ (1987) como uma
conversa dirigida entre informante e pesquisador, de forma que o pesquisador a
conduz a fim de atender aos objetivos de seu estudo, podendo fazer adaptacOes
necessérias (LUDKE e ANDRE, 1986), ou seja, ¢ flexivel a elementos ndo previstos
da experiéncia do sujeito. As entrevistas foram realizadas na residéncia das
informantes, baseado em DUARTE (2002), que destaca a importancia do ambiente
privado por possibilitar maior liberdade para expressar ideias, menor preocupagao
com o tempo, tornando as entrevistas mais densas e produtivas.

Para compreender a logica interna das informacBes apOs a entrevista
fidedignamente, fizemos uso de um gravador (com a autorizagdo de todas as
mulheres), como sugere MINAYO (2010) por permitir maior liberdade no
acompanhamento dos depoimentos e facilitar o aprofundamento das questdes do
roteiro de entrevista.

Além do gravador, foi utilizado o diario de campo, que permitiu detalhar as
visitas, dando subsidios para analisar os dados coletados (VICTORA, 2000),
especialmente aqueles advindos da observacdo e do contexto do sujeito. A
observacao

O uso do diario de campo auxiliou na anotacdo dos dados da observacédo que
foi realizada como orienta GERHARDT et al. (2009), sob duas perspectivas: uma
parte descritiva, contendo as caracteristicas das pessoas, ambiente e espaco fisico do
estudo; a segunda parte, reflexiva, na Otica do pesquisador, como os conflitos e
dilemas da investigacao.

Neste intuito, LUDKE e ANDRE (1986, p. 26) reforcam que o pesquisador

“precisa aprender a fazer registros descritivos, saber separar os detalhes relevantes
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dos triviais, aprender a fazer anotacGes organizadas e utilizar métodos rigorosos para
validar suas observagoes”.

Quanto a analise dos dados, foi adotada a modalidade temaética de Laurence
Bardin, sintetizada por MINAYO (2010) como um conjunto de expressdes e falas
que podem ser expressos por um tema, uma palavra ou um resumo. Assim, “fazer
uma andlise temética consiste em descobrir os nlcleos de sentido que compde uma
comunicacdo, cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o objeto
analitico visado” (p. 316).

Este método se desdobra, segundo MINAYO (2010), em trés momentos. Na
pré-anélise, fizemos a transcrigdo e leitura do material coletado. Ao fazer a “leitura
flutuante” das entrevistas (MINAYO, 2010) foi possivel organiza-las em
consonancia com os objetivos do estudo, reorganizando o roteiro de entrevista,
incluindo questbes pertinentes ao aprofundamento dos temas. As entrevistas
realizadas geraram, como previsto, um rico e extenso material. Por isso, os intervalos
de uma entrevista a outra, foram fundamentais para apontar as lacunas existentes e as
questdes a serem retomadas no préximo encontro.

Na fase de exploragdo do material, identificamos nucleos de sentido em
funcdo dos quais o contetdo foi organizado, conforme aponta MINAYO (2010). As
categorias empiricas foram agregados significados existentes no texto, permitindo
“apreender questdes fundamentais acerca do objeto de estudo, elucidando dimensdes
do referencial tedrico adotado” (OLIVEIRA, 2008, p. 573).

Adotamos como nucleos de sentido os temas ja previstos no roteiro de
entrevista, como a descoberta da doenca, o conceito, a causalidade, a fisiopatologia,
0 tratamento e as expectativas futuras, mas também aqueles que emergiram das
entrevistas, identificados por elementos comuns a experiéncia das entrevistadas,
como 0s impactos e as alteragdes corporais, 0 estigma, as fontes de apoio. A partir
desses nucleos foram constituidas as categorias de analise que comp@e a terceira
parte deste estudo.

O tratamento dos resultados, bem como sua interpretacdo, foi realizado de
acordo com o quadro tedrico adotado e a revisdo dos estudos qualitativos de
abordagem socioantropoldgica, sem desprezar novas pistas e demandas. Neste

sentido entendemos que “as categorias representam a reconstru¢do do discurso a
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partir de uma ldgica impressa pelo pesquisador, portanto expressam uma
intencionalidade de re-apresentar o objeto do estudo, a partir de um olhar teérico
especifico” (OLIVEIRA, 2008, p.573).

E importante ressaltar que estas ndo se constituiram como fases estanques,
tratando-se de um processo ndo linear que teve inicio na fase exploratoria e percorreu
toda a investigagdo (VICTORA et al.,2000). De acordo com ALVES-MAZZOTTI
(1999), “pesquisas qualitativas tipicamente geram um enorme volume de dados que
precisam ser organizados e compreendidos (...) através de um processo continuado
em que se procura identificar dimensdes, categorias (...), desvendando-lhes o
significado” (p. 170).

N&o obstante, embora as entrevistas tenham sido orientadas por um roteiro,
foi possivel notar que ndo se estabeleceu necessariamente uma ordem cronologica de
Ccomo 0s eventos ocorreram, uma vez que, por se tratar de uma conversa dirigida,
importantes elementos emergiram das falas e foi preciso aprofunda-los no momento
em que se apresentaram ou na segunda entrevista. Contudo, agregando dados das
entrevistas realizadas com cada participante, foi possivel identificar uma coeréncia

interna que d& sentido a experiéncia.

2.3 ASPECTOS ETICOS

Em relacdo aos aspectos éticos, esta pesquisa obedeceu aos procedimentos
previstos na Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n°. 466/2012 que orienta
pesquisas com seres humanos, tendo sido submetida e aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisado Hospital Universitario Jalio Miller no més de marco de 2013, sob
namero 230.975 (Anexo I).

Esta pesquisa possuiu carater voluntario e os sujeitos que dela participaram
receberam todos o0s esclarecimentos necessarios pela pesquisadora responsavel,
assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que foi detalhadamente
explicado e assinado pelas participantes. Além disso, 0 anonimato das entrevistadas
foi garantido e 0os nomes aqui citados séo ficticios.

Os resultados deste estudo serdo apresentados em unidades de referéncia de

tratamento para reacGes hansénicas do municipio de Cuiabd — MT, na Secretaria



46

Municipal de Saude e Secretaria Estadual de Saide — MT e divulgados na forma de
artigos.

2.4 FINANCIAMENTO

Este estudo foi em parte financiado pelo projeto mais amplo do qual é um
desmembramento, intitulado “Fortalecimento da linha de pesquisa: Diversidade
sociocultural, ambiente e trabalho”, do Mestrado em Saude Coletiva/ISC/UFMT que
por sua vez e financiado pelo edital Programa Nacional de Pés-doutorado da CAPES
— PNPD/2011 Processo n° 23038.007708/2011 Concesséo Institucional, vigéncia
2012-2014, com Cadastro Propeq/UFMT — n° 173/CAP/2012; desenvolvido junto a

este instituto, sob a coordenacdo da Prof.2 Dr.2 Reni A. Barsaglini.
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PARTE 3 - RESULTADOS E DISCUSSAO

Iniciaremos esta terceira parte, que trata dos resultados e discussdao do
material coletado, com informacGes sobre o contexto socioecondmico em que vivem
as mulheres entrevistadas.

Trata-se de familias de baixa renda, que vivem em casas proprias ou, em
alguns casos, cedidas por programas de habitacdo popular e em outros, compradas
por valores acessiveis por meio de financiamentos.

O acesso aos servicos de infraestrutura é precario, pois, com relacéo a agua,
por exemplo, todas elas relataram possuir acesso & rede canalizada, mas o
oferecimento em alguns bairros somente é realizado em dias alternados. A fim de
suprir suas necessidades, as familias armazenam &gua em uma ou mais caixas
d’agua.

Com relacdo aos servigos de esgoto, na maioria dos casos 0 escoamento é por
fossas rudimentares, ou seja, providencia-se um “buraco” onde ele é armazenado. De
acordo com uma pesquisa realizada pelo Instituto de Planejamento e
Desenvolvimento Urbano da cidade de Cuiaba (CUIABA, 2007), eram poucos, até
entdo, os bairros da cidade em que o esgoto estava ligado diretamente a rede geral,
sendo comum em regides periféricas a utilizacdo de fossas sépticas e rudimentares,
ou ainda o escoamento por meio de “valas” que conduziam 0 esgoto até as ruas.

Dentre as sete mulheres entrevistadas, cinco moram em ruas nao asfaltadas,
convivendo com pogas d’agua, esgoto a céu aberto, buracos que se formam com as
chuvas, dentre outros, que dificultam o acesso as residéncias. J& em relacdo ao
transporte publico, todas elas vivem, em média, a 300 metros de um ponto de dnibus,
entretanto, a distancia do servico de referéncia em que fazem tratamento € de pelo
menos 4 km.

As residéncias possuem, em geral, poucos comodos, com um ou dois quartos,
no maximo. Algumas ndo possuiam piso, pintura ou portéao.

Tendo tragado suscintamente o contexto em que vivem, faremos a seguir, a

descricdo do perfil das mulheres entrevistadas.



48

3.1 PERFIL DAS MULHERES ENTREVISTADAS

A idade das entrevistadas possui uma variacdo entre 26 e 55 anos, sendo
quatro delas casadas, duas separadas e uma divorciada. Dentre as casadas, trés
residem com marido e filhos; entre as solteiras ou divorciadas, uma reside com 0s
pais, outra com os filhos e outra sozinha. Com relacéo a cor — auto-referida —, trés se
consideram brancas, trés pardas e uma negra. Ha de ser considerada a juncdo das
cores referidas parda e negra, tratadas como afrodescendentes, de acordo com o
IBGE (PETRUCCELI e SABOIA, 2013), confirmando o acometimento de
populagdes empobrecidas e corroborando aquelas afetadas pelas doencas
negligenciadas. Frequentam em geral as religifes catdlica, evangélica e testemunha
de Jeova e trés delas declaram ndo ser adepta a nenhuma religido, o que nao
significou auséncia de religiosidade.

Neste mesmo sentido, no que se refere a escolaridade e ocupacéo, notamos
pouca formacdo escolar, com média de oito anos de estudo, tendo apenas uma delas
concluido o ensino superior.

Esta situacdo reflete na ocupacdo das entrevistadas, pois a maioria atua em
servicos que ndo requerem formacao especifica, tais como servicos de limpeza, de
cuidados com criancas (babd) e cozinha. Além disso, € comum nestes casos a
predominancia de vinculos informais de trabalho e assim, a auséncia de beneficios
como auxilio-doenca, afastamento do trabalho remunerado, seguro desemprego,
dentre outros, garantidos pela Previdéncia Social aos trabalhadores registrados.

Somando-se a renda familiar e dividindo-a entre 0os ocupantes da mesma
residéncia, temos uma renda per capita de, em geral, meio salario minimo. Este dado
vem de encontro a outros estudos, ao apontarem que as populagcdes acometidas por
doencas negligenciadas vivem em condicdes de pobreza (SOUZA 2010, VIRMOND,
2011). Neste sentido, o proprio Ministério da Saude considera que, além de
prevalecer em condic¢Bes de pobreza, doencas como a hanseniase contribuem para a
manutencdo de quadros de desigualdade, uma vez que se constituem como entraves
ao desenvolvimento dos paises (BRASIL, 2010d).

Na experiéncia da enfermidade cronica, destacam-se ainda as co-morbidades

com as quais convivem as mulheres entrevistadas: além de ter ou ter tido hanseniase
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e reacOes hansénicas, foram referidas outras doencas como a depressao, lupus, asma,
hipertensdo, colesterol alterado, problemas na vesicula e varizes, que requerem
acompanhamento pelo servico de saude, ou seja, sdo varias condicdes a serem
gerenciadas simultaneamente pela adoecida. Além disso, 0s sinais e sintomas podem
imbricar-se dificultando a atribui¢do a uma ou outra condigdo, pois na préatica parece
n&o haver uma preocupacgédo com tal distincao.

O diagnostico de hanseniase entre as mulheres e o inicio do tratamento de
hanseniase e de reacdes sdo recentes, entre os anos de 2008 e 2013, mas em geral, no
ultimo ano citado. As reagdes hansénicas comegaram a ser tratadas, na maioria dos
casos, juntamente com a hanseniase. Destaca-se que, para algumas mulheres, 0s
sintomas de reacdes levaram ao diagnostico, uma vez que exacerbaram sintomas
como a inflamacdo nos nervos, que antes ndo foram percebidos.

A seguir apresentamos o perfil das mulheres entrevistadas, cujas informagdes
foram coletadas a partir de um formulario com questdes fechadas, organizadas no

Quadro 1 a sequir.
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Quadro 1. Perfil das mulheres entrevistadas quanto a idade, estado civil, escolaridade, renda familiar, ocupacéo, ano do

diagnostico de hanseniase e tempo de reacdo hansénica, cor, naturalidade, religido e outras enfermidades.

Residem )
Vinculo . Tempo
Nome L o o Grau de Renda na . Diagnostico Outras enf.
o Idade | Cor Religido | Estado civil . N Ocupagéo de ] de )
ficticio Instrucéo © | familiar® | mesma Hanseniase 5 referidas
trabalho reacao
casa
Renata 26 Parda * Casada * * 4 Cozinheira | Formal 2013 * N&o possuli
- ’ - ya B 7 7 2 anoS ~ -
Vitoria 34 Negra Catolica Separada EM-C Até 4 7 Baba Informal 2008 ) N&o possuli
e meio
) Nao 06 )
Ana 39 Branca | Nenhuma Casada EF -1 Até 5 5 Do lar ) 2013 Ldpus
possui meses
) ) Servigos Asma,
Maria Clara | 47 Parda Nenhuma Separada EF-C Até 1 1 _ Formal 2013 1 ano _
gerais hipertenséo
o ) Servigos 11 Vesicula/
Esmeralda 49 Branca | Evangélica Casada EM -1 Até 2 4 ) Formal 2013 )
gerais meses varizes
_ . ) Servigos )
Luzia 50 Branca Catdlica Casada EF— I Até 1 2 _ Informal 2011 lano | N&o possui
gerais
) Testemunha ) ) ) y )
Nicole 55 Parda de Jeovs Divorciada ES-C Até 4 5 Professora | Formal 2011 3anos | N&o possui
e Jeova

1. Auto-referida. 2. Ensino Fundamental (EF), Ensino Médio (EM), Ensino Superior (ES). Completo (C), Incompleto (I). 3. Em
salarios minimos, equivalente a R$ 678,00 em 2013. (*) Néao foram obtidas as informacoes.
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Apb6s apontamentos gerais, seguem informacgdes especificas de cada
entrevistada, com relacéo a familia, trabalho, renda, habitac&o, os primeiros sintomas
de hanseniase e reacfes hansénicas, dentre outros aspectos.

Renata, 26 anos: casada, possui uma filha de cinco anos e possui registro em
carteira de trabalho como cozinheira, estando na ocasido das entrevistas afastada do
trabalho pela pericia médica devido as dores que sente nas pernas.

Ela vive na cidade de Varzea Grande, mas realiza seu tratamento no HUJM.
Mora com a mée, o marido e a filha em um bairro que possui somente agua e
iluminacéo.

Em meados do ano de 2013, Renata teve nddulos avermelhados, dor, inchaco
e escurecimento nos tornozelos. Ela procurou o servico de saude onde possui um
convénio e realizou exames de ultrassom, mas foi diagnosticada com picadas de
inseto e, mais tarde, inflamacdo nos nervos (ndo se sabia que era causada pela
hanseniase).

Ela relata ter tomado antibidticos que ndo amenizaram o problema, quando
foi encaminhada ao médico infectologista. Este, imediatamente Ihe informou que se
tratava de hanseniase, contudo, ela ndo acreditou, ainda mais pelo fato do exame
baciloscépico ter apresentado resultado negativo. Clinicamente, Renata foi
diagnosticada com a doenca trés meses antes do inicio das entrevistas, passando a
aceitar o diagnostico e tratamento somente ap6s a melhora dos sintomas.

Vitéria, 34 anos: é solteira, catdlica. Em marco de 2013 terminou um
relacionamento de nove meses e voltou a morar com 0s pais e irmaos. Na ocasido das
entrevistas, ela soube que o ex-marido havia se casado novamente, mesmo esperando
que eles reatassem o relacionamento. Vitoria mora em um bairro popular de Cuiab4,
ha& aproximadamente 300 metros do terminal de transporte publico. O local possui
asfalto, iluminacéo, esgoto; entretanto, a agua é fornecida em dias alternados e, nos
dias em que é fornecida, ndo ha tempo o suficiente para o enchimento completo das
caixas d’agua.

Com relacdo ao trabalho, ela relata que sempre atuou como baba, entretanto,
nunca teve sua carteira de trabalho assinada. O ultimo emprego durou cerca de um
ano e ela o deixou porque a ex-patroa pediu que ela ndo voltasse a sua residéncia

guando soube que tinha hanseniase. Apos ter saido do emprego, ela ndo p6de mais
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trabalhar, devido as dores que sente no corpo, decorrentes de reacdes hansénicas. Sua
mde trabalha lavando roupas e o pai é porteiro e guarda.

Natural de Cuiaba — MT, Vitoria cursou o Ensino Médio completo e
atualmente deu inicio a um curso de Recursos Humanos, oferecido gratuitamente em
uma escola do seu bairro.

Com relacdo a hanseniase, ela obteve o diagndstico ha cinco anos. Na
ocasido, apresentava como sintomas: bolhas “esbranquigcadas” pelo corpo, dor e
inchaco nos pés. Uma conhecida orientou que ela procurasse uma policlinica para ser
atendida por uma especialista e, mesmo tendo realizado exames de sangue, a doenga
ndo foi constatada. A mae, que esteve presente durante as entrevistas, soube que
haveria um “mutirdo” de hanseniase no Hospital Universitario Jalio Muller e,
suspeitando da doenca, levou-a até 14, onde foram realizados exames especificos e a
doenga foi confirmada.

Ao receber o diagndstico, Vitoria conta que chorou muito por medo do
preconceito e de ter que se isolar das pessoas. Imediatamente ela deu inicio ao
tratamento poliquimioterapico para casos multibacilares, com duracdo de dois anos.
Pouco tempo apos o inicio do tratamento, ela apresentou quadro de reacdo hansénica
tipo 11, com nddulos subcutaneos na pele, dores no corpo, febre, dentre outros, tendo
sido internada algumas vezes. Para as reagcdes hansénicas, passou a tomar Talidomida
e Prednisona, que apresentaram como efeitos: acne, estrias, marcas na pele,
escurecimento nas pernas e pés, carogos pelo corpo. Além disso, ela relata ter
engordado muito, sentindo-se sempre inchada. Apds quatro anos e nove meses em
tratamento, Vitoria ainda apresenta reagcdes hansénicas.

Ana, 39 anos: casada, possui um casal de filhos, vive com o marido o filho
mais novo em um bairro da periferia de Cuiaba. Ultimamente frequentava uma igreja
evangeélica perto de sua residéncia, mas ela conta que devido aos compromissos que
teria que assumir, deixou de participar dos encontros semanais. O local onde mora
ndo possui asfalto e possui inlmeros buracos nas ruas. Sua residéncia fica proxima a
um ponto de dnibus. Ana conta com pesar que nunca pdde trabalhar, pois aos 19 anos
com um quadro de vermelhidédo, feridas e dores no corpo, febre, emagrecimento,
descamacéo na pele e intolerancia ao sol, apos procurar varias unidades de salde, foi

diagnosticada no HUJM com lupus.
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A doenca fez com que ela perdesse parte do cabelo, devido as feridas e, para
contornar essa situacdo, Ana passou a usar chapéu e lencos, que ndo eram
suficientes, até que o irmdo levou-a para fazer um implante de cabelo — em que
mechas de cabelo séo costuradas ao cabelo natural, cobrindo a falha. Além dos
sintomas descritos, Ana sente dores no corpo, tem episodios depressivos, dentre
outros sintomas, que fazem com que seu convivio social seja restrito a familia e a
poucos Vizinhos.

Ha cerca de cinco meses, ela sentiu dores nos olhos, diagnosticadas como
herpes. Algum tempo depois, passou a apresentar vermelhiddo pelo corpo
novamente, que a fizeram procurar o HUJM para uma consulta, pensando tratar-se de
uma reacdo alérgica. Ao ser examinada, foi levantada a possibilidade dela estar com
hanseniase — diagnostico confirmado uma semana depois, por meio de exame
baciloscopico.

Ela também relata que teve ressecamento e descamacdo da pele (que
causaram uma ferida no pé), perda de sensibilidade nos olhos e pés, dor nas pernas,
marcas pelo corpo. As reacdes hansénicas vieram junto com o diagndstico da
hanseniase.

Maria Clara, 47 anos: separada, possui trés filhos, sendo duas mulheres e
um homem. Atualmente tem namorado, mora sozinha, em casa propria. Natural de
Cuiaba, cursou o ensino fundamental. Trabalhava como cozinheira e servicos gerais,
mas passou a receber um salario minimo por més, quando se afastou devido a neurite
que afetou seu pé direito.

Maria Clara precisou de tratamento fisioterapico especifico, realizado pelo
Centro Estadual de Referéncia em Meédia e Alta Complexidade, da Secretaria
Estadual de Saude/MT. Obteve diagnéstico de hanseniase em fevereiro de 2013,
mas, mesmo antes, apresentava manchas pelo corpo - quando procurou um medico
alergista e um especialista que consideraram néo se tratar da doenca.

Ela relata saber que se tratava de hanseniase, pelo que conhecia sobre a
doenca e também porque sentia uma dorméncia no joelho que para ela caracterizava
alteracdo de sensibilidade. Maria Clara entdo pediu ao médico que solicitasse um

exame especifico de hanseniase, pois ndo queria mais fazer exames clinicos. Assim,
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ela obteve o diagndstico e foi encaminhada a0 HUJM devido ao comprometimento
das mé&os e pés, decorrentes de neurite.

Dentre as alteracdes corporais, ela também relata sentir dores nas pernas,
especialmente no pé direito (0 que requer tratamento fisioterapico, calcados e
palmilhas especiais) e problemas na coluna. Maria Clara também conta que a pele de
seu rosto envelheceu e escureceu, entretanto, sua maior preocupagédo, consiste em
ndo poder mais andar por consequéncia de neurite.

Esmeralda, 49 anos: casada, teve oito filhos - sendo sete mulheres e um
homem. Mora em um bairro periférico da cidade de Cuiabd, com o marido, dois
filhos e um neto. O marido é pedreiro e ela trabalhava com servigos gerais, mas
devido as dores, dorméncia e inchaco causados pela hanseniase, precisou afastar-se
do emprego.

Os diagnésticos da hanseniase e de reacGes foram realizados
concomitantemente em janeiro de 2013. Além das dores, ela apresenta manchas
avermelhadas no rosto e corpo, descamaces na pele, fraqueza e dorméncia constante
nos bragos e pernas.

A descoberta da doenca ocorreu quando Esmeralda sentiu dores abdominais
e, pensando tratar-se de algum problema na vesicula, procurou o posto de saude
proximo de sua residéncia. O médico que lhe atendeu perguntou se ela estava
sentindo alguma outra coisa, quando ela se lembrou de uma mancha vermelha nas
costas, além da dor e queimacdo nos pés e pernas. Diante da suspeita, ela fez o
exame especifico de hanseniase que apresentou resultado positivo, quando foi
encaminhada ao HUJM.

Esmeralda se diz uma pessoa muito apegada a Deus e, por isso, conforma-se
com o afastamento do trabalho devido a fraqueza que sente nas pernas. Mensalmente
ela realiza exame clinico que atesta a necessidade de afastamento a fim de que possa
receber auxilio-doenca. Em determinados momentos, Esmeralda diz se sentir
depressiva, mas gracas a fé que possui, tem sido forte o suficiente para ndo cair em
depresséo.

Luzia, 49 anos: é casada, catolica, teve quatro filhas. Possui casa propria, €
natural de Cuiaba e estudou até a terceira serie do ensino fundamental. Atualmente

esta desempregada, cuidando dos afazeres domésticos.
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Vive em um sitio, em Chapada dos Guimardes com o marido, mas consulta-se
em Cuiaba todos os meses. O marido é aposentado, recebe um salario minimo do
qual depende o casal e a renda é complementada com o que plantam e vendem no
sitio.

Luzia foi diagnosticada com hanseniase ha dois anos, mas trés anos antes, ja
apresentava os sintomas da doenca, tendo procurado as unidades de saude proximas a
sua casa, sem resultados que confirmassem a doenca.

Ela conta que ficou muito magra, teve febre, fortes dores no corpo e nos
nervos. Uma conhecida que fazia tratamento para reumatismo, ao saber da sua
situacdo, indicou-lhe uma médica que atendia em hospital particular, supondo tratar-
se da mesma doenca. Ao ver Luzia, esta lhe afirmou que se tratava de hanseniase e
que ela também poderia ter tuberculose, pois ela tossia muito.

Foram realizados exames que confirmaram as duas doengas e Luzia foi
encaminhada a Unidade Basica de Saude do seu bairro para o tratamento.

Aproximadamente um ano depois, ela passou a apresentar reaces hansénicas,
com carogos pelo corpo e inflamacédo nos nervos, quando foi encaminhada ao HUJM.
No tratamento das reacfes hansénicas ela faz uso de talidomida e prednisona, e relata
se sentir incomodada com os efeitos causados por estes medicamentos, mas também
pela hanseniase, como o ressecamento, escurecimento e as marcas na pele, além do
inchaco no corpo.

Nicole, 55 anos: separada, testemunha de Jeova, tem quatro filhas, um filho e
seis netos. Natural de Pancas — ES, ela vive em Cuiab4 ha mais de vinte anos.

Formou-se em 2011 no curso de Pedagogia, em uma universidade particular e
virtual, cujas aulas eram mensais, mas desde os 25 anos ja lecionava para alunos do
ensino fundamental, em uma escola estadual de Cuiaba. Atualmente esté afastada do
trabalho devido as reacGes hansénicas, pois tem muitas dores no corpo, cansaco,
sintomas depressivos.

Mora com uma filha, um filho e trés netos, em casa propria. Apds ter
concluido o ensino superior, teve um aumento no salario, que antes correspondia a
aproximadamente dois salarios minimos, e hoje, cinco salarios minimos.

Nicole mora em um bairro que possui asfalto, luz e agua, entretanto, esta

ultima é fornecida em dias alternados. Sua residéncia fica a menos de 100 metros de
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uma das ruas principais do bairro onde circula o transporte coletivo. A casa possui
portdo, dois quartos, sendo um deles conjugado com a sala e a cozinha. Possui
também uma varanda com tanque onde fica uma das trés caixas d’agua da casa,
usadas nos dias em que a dgua nao é fornecida.

Desde 0 ano de 2003, Nicole apresentava uma mancha nas costas, além de
dores e inchagos nos nervos periféricos. Ela conta ter procurado os servicos de salde,
sem obter um diagndstico. Em 2011, passou a ter fortes dores no corpo, sensibilidade
exacerbada na pele e nédulos nas pernas e bracos. Apds idas e vindas a Unidades
Bésicas e Centros de Salde, conseguiu uma vaga para se consultar no HUJM,
quando finalmente o diagndstico foi realizado.

Mesmo tendo terminado o tratamento de hanseniase, que fez por dois anos,
ela continua tendo reacdes hansénicas, para as quais toma Talidomida e Prednisona.
Dentre as principais alteragdes, Nicole relata sentir muitas dores nos nervos das
pernas, inchacgo no tornozelo, marcas no corpo e rosto.

As interpretacfes atribuidas a hanseniase e as reacdes hansénicas pelas
mulheres entrevistadas organizam-se de forma a dar coeréncia a situacdo vivida. Por
isso, a andlise das entrevistas foi organizada em categorias que, embora ndo se
dissociam e nem se esgotam nos limites desta dissertacdo, elucidam aspectos
significativos dessa experiéncia, quais sejam: o processo de descoberta da doenca; o
conceito de hanseniase e de reacdes hansénicas; as nocGes causais; 0S impactos
materiais e simbolicos; as redes de apoio social; o tratamento e as expectativas

futuras com relagdo a doenga.

3.2 O PROCESSO DE DESCOBERTA DA DOENCA

Esta categoria analisa 0 processo de descoberta da doenca que se caracteriza
por uma transi¢do, da saude a doenca, em que a atribuicdo de significados pela
pessoa que a vive é fundamental em sua compreensdo (LUZ e BASTO, 2013). Essas
autoras consideram que essa transi¢ao, ou o processo de “tornar-se doente” ¢ também
influenciado pelo contexto social e pela situacdo de saude da pessoa, uma vez que

envolve complexas interagdes.
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Trata-se da interpretacao de diversos sintomas fisicos que indicam que “algo
ndo vai bem”, que se constituem de fato como um processo no qual as mudancas
corporais articulam-se ao contexto social, sobre o qual se constroem os significados
(LUZ e BASTO, 2013).

As primeiras mudancas corporais percebidas pelas mulheres se referiam a
sinais objetivos ou sensagdes incomodas como manchas na pele, alteragcbes na
sensibilidade, dor nos membros periféricos, carocos, inchacos, vermelhiddes,
inflamacGes neurais. Inicialmente, mesmo tendo chamado a atencdo, esses sinais
pareceram indicar algo trivial, especialmente quando ndo inviabilizavam o
desempenho das atividades cotidianas. Por isso, foram considerados pelas

entrevistadas, problemas de pele ou alergia, conforme ilustram as falas a seguir:

Em 2003 apareceu uma manchinha branca aqui né [mostra o
brago], foi o que de visivel apareceu, mas é claro que eu tava
sentindo... Mas eu tava em pleno, eu tava trabalhando, (...) a gente
nunca vai achar que uma mancha pode ser alguma coisa (...) eu nao
tinha muito tempo de olhar para mim. Vocé entendeu? Era tanto
assim, eu era enfocada em trabalhar, e estar em dia com questdo de
horério... [Nicole]

E porque eu sentia dor, eu pensava que ndo era nada, pensava que
era s6 uma dorzinha. Eu pensava que era uma dor sO, que ndo
precisava tratar. [Vitéria]

Destaca-se que para essas mulheres, ndo era possivel ou necessario naquele
momento, deixar prioridades ndo médicas como os cuidados com a familia ou
afastar-se do trabalho para ir em busca de um diagnostico. O proprio papel da
mulher, construido socialmente, que a subordina aos cuidados com os filhos e com a
casa, antes do cuidado individual (SART]I, 2011), pode reforgar essa nogao.

Outros sintomas e sensagdes como a dor, dorméncia, “queimac¢ao”, inchaco
nas maos e pernas, carogos e eritemas (caracteristicos de reacGes hansénicas)
marcaram 0 processo de descoberta, contribuindo com o que afirmam LUZ e
BASTO (2013) no sentido de que a percepcdo de uma alteracdo na saude acontece,

em geral, em um momento de “crise”, neste caso, relacionada a dor:
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Eu sentia dor, muita dor nas pernas eu ndo estava aguentando andar
com dor, dor nas pernas, que eu ndo estava aguentando e inchado,
inchou muito. Eu andava, a perna inchada... Eu falo, que afofava o
pé de inchaco. [Renata]

Dor, assim, dor nas pernas... Ah, estava sentindo dor, né? Nos
nervos, tudo. Dai a minha mde falou que ndo estava certo, ela
pegou e me levou na campanha. [Vitoria]

Ah, quando comegou foi muito dificil, deu coceira, muita coceira,
caroco, muita dor, doia demais. Também fiquei com muita dor no
estomago teve que fazer bidpsia, tinha febre, falta de apetite, dor
nos 0ss0s, emagreci muito... [Luzia]

Sensacgdes estranhas e sinais objetivos suscitam interpretacdes por parte das
adoecidas, de forma que, antes do contato com os servicos de salde, elas elaboraram
explicacbes acerca dos sintomas que apresentaram. Algumas mulheres referiram se
tratar de alergia ou reumatismo (devido a dor “nos 0ss0s”), ou mesmo hanseniase,
interpretando as alteracdes corporais independente da matriz biomédica.

Tais interpretacdes atribuidas pelos adoecidos remetem, na literatura, ao
conceito de illness, que se refere a uma experiéncia subjetiva de adoecimento
(LAPLANTINE, 2010), de forma que as mulheres d&o significado aos seus sintomas
independentemente da matriz biomédica, como “uma resposta que engloba aspectos
individuais, sociais e culturais a experiéncia de estar doente” (OLIVEIRA, 2002,
p.65).

A prépria construcdo social do adoecimento se relaciona diretamente a
concepcao do que é, para as pessoas, estar doente (OLIVEIRA, 2002). Para este
autor, “a doenga ¢ uma experiéncia que nao se limita a alteracdo bioldgica pura, mas
esta lhe serve como substrato para uma construcdo cultural, num processo que Ihe é
concomitante (p. 64).

Baseando-nos também em SCHUTZ (1979), conhecimentos prévios ou, um
estoque de conhecimento a mao, sdo mobilizados no processo de interpretacdo do
adoecimento, permitindo explicar uma realidade dotada de significado para essas
mulheres, por meio de experiéncias vividas anteriormente, como ilustram as falas a

sequir:
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Eu pensei: agora eu estou com alergia, né? E do remédio [usado
para tratar herpes], deu alergia. Dai o medico falou assim:
alergia? Falei: E. Eu estou toda cheia de alergia, olha s6. [Ana]

Eu ndo aguentava mais... Ai a filha do meu esposo, a mée dela
também teve problema de reumatismo nos 0ssos e ela levava a mée
dela nessa doutora, ai ela foi e pediu pro pai dela (...) mandou ele
me levar la né... Ela falou: olha, leva ela pra ver o que é né, pode
ser reumatismo também... Ai eu peguei e fui. [Luzia]

Em 2003... Quando eu comecei a sentir os sintomas, eu fui na
psiquiatra, e ai eu ja tava com essas manchas também... Meio que
desconfiava né, ai eu fui no dermatologista, porque teve uma época
ai que fazia muita propaganda [de hanseniase], mas a gente vai no
médico e 0 médico ndo... Eu sé ia |4 e falava o0 que eu sentia né, eu
nao falava direto que eu tinha.” [Nicole]

Eu sabia que era hanseniase, porque eu sentia dorméncia aqui na
minha perna. Ndo tinha mancha nem nada, mas eu sentia a
dorméncia nas minhas pernas (...) Entdo, eu leio bastante e eu sei
gual que é o sintoma, que cada um tem um sintoma diferente, mas
como € que adormeceu a minha pele?” [Maria Clara]

E possivel notar que tais interpretacbes antecedem e, em alguns casos,
conduzem ao diagnéstico na medida em que levantam uma suspeita, diante de
sintomas que nao cessam com outros tratamentos. Nota-se que a maioria das
mulheres entrevistadas passou por mais de uma unidade de saude antes de saber que
tinham hansenfase. Em alguns casos, o diagnéstico formal® levou meses ou anos para
ser confirmado, 0 que gerou uma situacdo de sofrimento vivenciada pela maioria

delas:

Esses carocos (...) Eu fui ali na policlinica, a doutora 14 falou que
era queloide. Eu sentia dor, assim, dor nas pernas... Nos nervos,
tudo [Vitdria].

Comecou a levantar eritema né, no braco comecou aquelas
caroceira (...) Eu fui na dermatologista, ela passou uma pomada e
deu vinte dias pra eu voltar... Na cabega dela [da médica] nédo
passou nada e eu também ndo falei nada... [Nicole]

2 O diagndstico de hanseniase é essencialmente clinico e consiste em anamnese e detalhado exame
fisico onde verifica-se a presenga de manchas na pele com alteracdo de sensibilidade e inflamacédo
neural. Nos casos de reacfes hansénicas, procede-se da mesma forma (exame clinico), identificando a
exacerbacao das lesdes, além de eritemas e espessamento neural, conforme TALHARI et al. (2006a).
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Ah, eu fiquei bastante tempo que nem lembro mais... [siléncio] Eu
acho que dois anos, menina, sofrendo desse jeito ai... Nossa! Eu
fiquei bastante tempo [Luzia].

Neste processo, a medicina conta com recursos que auxiliam os profissionais
de salde a confirmarem a doenca, por meio de um exame baciloscdpico ou biopsia.
Tais exames fornecem credibilidade, algumas vezes, maior que a interpretacédo
profissional isolada, pois “ddo visibilidade e espacializagdo aos problemas de satde
(...), além de tornar transparente o interior do corpo (...) imprimem materialidade a
doenga” (BARSAGLINI, 2011, p. 204), tornando-a legitima para si e para 0s outros,
ressalta a autora.

Percebemos que neste contexto, o diagndstico clinico (feito pelo profissional
de salde) pode gerar duvidas ao adoecido, que clama pela objetividade e participa

ativamente deste processo:

Al eu falei para eles [médicos]... Que tinha um exame especifico,
eu queria um exame detalhado, eu queria alguma coisa assim que
ndo fosse pegar em mim, entendeu? (...) Um exame de sangue
[Maria Clara].

Eu ia 14 e reclamava e reclamava né, s6 que ele fazia exame s6 de
outras coisas, da hanseniase ele néo fazia o teste, ndo mandava pra
outro lugar pra fazer o teste, e ai eu fui sé ficando doente, doente e
guase ndo teve jeito né? [Luzia]

A doenca, por si sO, gera uma situacdo de sofrimento, especialmente nos
casos de diagndstico tardio em que sao realizadas diferentes intervencdes que nédo
resultam na melhora dos sintomas, mantendo o sujeito em situacdo ambigua,
indefinida entre a salde e a doenca. Entretanto, ao nomear uma disfuncéao corporal, 0
saber médico contribui na formacdo da realidade social da doenca (ADAM e
HERZLICH, 2001).

E possivel, conforme afirmam LUZ e BASTO (2013), que a vivéncia desse
processo nédo se dissocie, em geral, da forma como s@o encarados 0s aspectos mais
amplos da vida, cujas formas de enfrentamento refletem na experiéncia do

adoecimento, como sugere a expressao “de saber que tinha mais essa doenga”:
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Para falar a verdade, as marcas ndo eram nada para mim. Em vista
de como que eu ja fiquei [em decorréncia de Iupus], aquilo ali ndo
tinha nada para mim. Porque eu senti assim, aquela dor, por
dentro... Senti uma dor muito forte assim, por dentro, de saber que
tinha mais essa doenca [Ana].

A hanseniase apresenta variaces nos sintomas (como as marcas, dorméncia,
inchacos, carogos, neurite), cujos formatos sao distintos e complexos, dificultando o
seu diagndstico. Tais variagdes geram incertezas entre as adoecidas, podendo resultar
na negacdo da doenca (por algum periodo), uma vez que as adoecidas ja preveem
possiveis desdobramentos que a situacdo pode provocar (como as deformidades).

Ressalta-se ainda que € preciso explicar a doenca e interpretad-la para que
tenham sentido, para si ¢ para os outros, traduzindo seu “problema” em significados
construidos social e culturalmente (ADAM e HERZLICH, 2001). Por isso, o
processo de descoberta da doenca adquire sentido na interagdo com pessoas e
instituicBes que transformam sintomas em objeto de intervencdo aceito socialmente
(ALVES e RABELO, 1999).

3.3 NOCOES DE CAUSALIDADE

Este segundo tdpico analisa a relagdo causal atribuida a hanseniase pelas
mulheres entrevistadas remetendo a interpretacdo sobre a origem do adoecimento
pautado pela historia pessoal. De acordo com CAROSO et al. (2004), as nocdes e
explicacbes de causalidade partem da propria experiéncia de enfermidade, em que a
pessoa elabora modelos e interpretacbes com base nas situagdes que lhe s&o
impostas, constituindo formas privilegiadas de acesso a outras interpretacdes mais
complexas no que se refere ao adoecimento.

Partindo do pressuposto de que o corpo - onde € radicada a doenga — define-
se por meio de sua relacdo com o mundo da agdo social, a interpretacdo dada pelas
pessoas ao adoecimento ultrapassa a esfera médica, dirigindo-se também as
desigualdades sociais e as rela¢fes constitutivas do ser social (WILLIAMS, 1984).

Ao interpretar 0 seu adoecimento, as pessoas fazem uma (re)construcéo
narrativa que permite inseri-lo em contextos mais abrangentes, estabelecendo

conexdes entre sua génese e os momentos da vida que a antecederam (WILLIAMS,
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1984). Ressalta-se a referencia a pele que podemos compreender como a expressao
do borramento dos limites corporais. Percebemos a partir dos relatos que a génese da
doenca parte da debilidade do corpo, causada pela depressdo e por situaces de

sofrimento, que advém de um contexto ainda maior e que se reflete na pele:

De repente comecgou a dar esses sintomas, assim, ele apareceu. Ele
[o médico] falou para mim que eu tenho baixa imunidade, por isso
gue eu peguei esses problemas, né! [Ana]

Depressao sempre eu tenho, né... Quando vem muita coisa... Acho
gue a minha depressdo, ai vem esses problema de pele também...
Ai cada hora vem uma coisa. Quando ataca a depressdo vem uma
coisa de pele na minha vida, eu ji notei isso, desde pequena
[Nicole].

Para essas mulheres, que além de reacGes hansénicas, convivem com outras
condicBes cronicas como lupus e depressdo, a origem da hanseniase é associada ao
estresse, depressdo, “baixa imunidade”, aos momentos de tristeza ou intensa
dedicacdo ao trabalho; eventos biologicos e ndo bioldgicos, cujas interpretacdes
extrapolam aquelas oferecidas pelo saber biomeédico, reforcando que o processo de
adoecimento ndo se constitui como um fendmeno alheio a vida da pessoa
(WILLIAMS, 1984).

Séo citados, também, agentes especificos como vermes, microorganismos ou
bactérias que “vem de fora” talvez em reinterpretacdo a atribuicdo biomédica da

etiologia pelo bacilo:

Eu acredito assim, que ela vem da carne... Ela vem da carne do
porco, do gado também... Ela é um verme que ataca 0s nervo da
pessoa... E a pele... Por ela ser um verme, ela vai destruindo, o
nervo da gente e 0s 0ss0s. [Esmeralda]

E tipo assim, n&o tem no corpo... Que a doenga desenvolve, né (...)
E a doenca que desenvolve, sd0 0s microorganismos que VAo
afetando todo o nervo, comendo os nervinhos, que eles gostam do
nervo, entendeu? Esses bichinhos vdo comendo devagar, e ai que
vai atrofiar os nervos [Renata].

Neste sentido, a doenca é explicada por meio da realidade social de cada
mulher entrevistada, que ndo se atem aos conceitos da medicina para elaborar uma

explicacdo para o seu adoecimento. CAROSO et al. (2004) ressaltam que as pessoas
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se apropriam das imagens que Ihes sdo fornecidas pelo seu meio sociocultural, uma
vez que “a experiéncia da doenca ndo se resume ao sucesso ou insucesso desta ou
daquela forma de diagndstico ou tratamento, mas sobretudo retrata parte do mundo
social daqueles que a vivenciam” (p.152).

Com relacdo as formas de contégio, as interpretacbes sdo confusas quando
entram em conflito com o que dizem os profissionais de salude, que se referem a
transmissdo por via respiratoria facilitada pelos ambientes compartilhados. Contudo,
quando ndo se identifica a forma de transmissao, seja por alguém da familia ou por

um vizinho, tais explicagdes ndo se tornam coerentes no discurso das entrevistadas:

Ah, eles falam que contrai mais em relagdo a familia, alguém da
familia da gente, que a gente passa muito mais tempo. Mas na
minha familia ninguém tem, pelo menos que eu saiba, né?
Ninguém tem, entdo eu ndo sei. Eles bateram o pé para mim que
tem alguém na minha familia. Alguém da familia tem, eu falo: N&o
tem... Nao sei... Falei para eles assim: ndo sei... Ai eles falaram:
entdo pegou na escola ou entdo no énibus, porque isso pega no ar
[Renata].

Hé ainda, subjacente as falas, uma relacdo causal entre a hanseniase e a antiga
doenca lepra, associadas a ambientes sujos. Elas relatam que a lepra era uma doenca
sem cura e tratamento que produzia feridas na pele das pessoas e, aqueles que a
possuiam, viviam ou trabalhavam em ambientes insalubres. Esta associacdo se faz
presente ainda hoje, quando a fonte de contégio € desconhecida, remetendo a lugares
COmMO 0 esgoto:

Tem varios esgotos aqui no bairro né, entdo eu acho que pode ser
também, dependendo o tipo do esgoto, se fede muito, isso
prejudica e da essa doenca... Entdo é por isso que a gente ndo pode
criar o porco perto né, tem que ter um cercadinho de 14, bem longe,
pra ndo sentir o cheiro das fezes dele, porque aquilo que diz que d&
a doenca. Entdo por ai, eu penso, porque o esgoto daqui também
fede tanto né, pode ser que isso que da a doenca no povo [Luzia].

Comecou a dar problema na &rea do esgoto la do meu trabalho, dai
sO vi saindo esse negocio de esgoto e tal (...). Vocé entendeu? Ah,
alguma coisa que deu daqui, entendeu? Acho que é problema de
esgoto que deu isso [hanseniase] [Renata].
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No caso das reagOes hansénicas o seu surgimento foi relacionado ao estado
emocional, ao estresse e a vida atribulada, aproximando-se da categoria de
“nervoso”, descrita por DUARTE (1986). E notavel a manifestagio fisica de uma
sensacdo (calor) provocada pelos sentimentos mobilizados numa dada situacdo (de

conflitos) que remete a inter-relagdo das dimens@es sociais integradas no corpo.

Aquele calorzdo por dentro, né! N&o estava bom para mim, nada
estava bom para mim. E gracas a Deus eu pensei que ia sair as
bolinhas, mas néo saiu, porque as vezes, de vez em gquando saem,
né! Quando eu fico emocionada demais... Por causa do outro I4, né
[0 ex-marido]... Ai saem as bolinhas vermelhas, e ndo saiu gracas a
Deus. So fiquei mesmo com aquele calor.” [Vitoria]

Neste sentido, as perturbacdes englobam um nicleo de sintomas fisicos e
morais como culpa, vergonha, angustias e aflicdes (DUARTE, 1986). Esse
sofrimento se relaciona as perturbacbes entre a corporalidade e a vida social que,
integrados, constituem uma ldgica relacional da pessoa. Por exemplo, a entrevistada
Vitdria associa o aparecimento de uma marca corporal com seu estado emocional
triste: “é, o pessoal fala, né! Quando vé, fala assim, que quando vocé estd assim, o
carocinho, essa dai esta com a emocdo, estd com - vamos falar - ah... fala... esta
triste”.

Esses aspectos também estdo presentes quando ha um percurso de sofrimento,
como no caso de Nicole, que foi novica em um convento no estado de Séo Paulo e
aos 21 anos entrou em estafa profunda, referindo-se a um estado de extremo estresse,
aliado a depressdo. Mesmo tendo realizado tratamento psiquiatrico, ela passou, desde

entdo, a sofrer episodios depressivos:

Eu sentia aquela coisa assim, aquela coisa ruim dentro de mim (...)
Barulho me irritava, eu queria ficar sozinha... Eu ndo queria saber
de nada e comegava a chorar, entrava no quarto e comegava a
chorar (...) Ai eu chorava, chorava, chorava, chorava, até de gritar
mesmo... Mas sempre sozinha, né!” [Nicole]

Outra questdo a ressaltar reside na atribuicdo da causalidade das reacdes
hansénicas ao diagnostico tardio decorrente da sua propria negligéncia e, entéo,

responsabilizando-se pelo seu aparecimento a maneira de um preco pago pela falha.
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Desta forma, as mulheres se responsabilizam por ndo terem buscado o
diagndstico imediatamente apds a aparicdo dos primeiros sinais e sintomas e, dessa
forma, parecem isentar profissionais e servicos de saude. O termo ‘“sequelas”,
utilizado por elas, é incorporado para explicar a permanéncia das dores ou a fraqueza

nas pernas e pés ocasionadas pela demora no reconhecimento do problema:

Se tivesse sido descoberto no inicio da doenca, eu nédo tinha ficado
com sequela na minha perna. [Maria Clara]

Ah, eu acho que é porque foi muito tarde - né! - eu fui... Eu fui
olhar muito tarde, eu fui ver essa doenca muito tarde. Eu ndo sabia,
eu ndo sabia que estava com essa doenca. Ai eu fui ver, ja estava
tarde demais. Que eu descobri, é que tarde demais. E porque eu
sentia muita, assim, muita dor no braco, nas pernas, é aquela dor
insuportavel, ndo suporto. [Vitéria]

Essas interpretacdes de causalidade da hanseniase e das reacdes hansénicas
demonstram varios fatores que vao além das explicacdes do modelo biomédico. Para
as mulheres o que estaria na origem do seu adoecimento seriam situacdes sociais
como ambientes sujos, demora no reconhecimento dos sintomas e inicio do
tratamento e sofrimentos como tristeza, depresséo, entre outros.

As nog¢des causais remetem por vezes, ao conceito de hanseniase e de reagdes
hansénicas, que também compde a experiéncia de adoecimento, como trata o topico a

sequir.

3.4 CONCEITOS DE HANSENIASE E DE REACOES HANSENICAS

Nesta categoria discutiremos 0s conceitos atribuidos a hanseniase e em
seguida, as reacOes hansénicas, ressaltando que ambos v&o, aos poucos, sendo
ressignificados, conforme a prépria experiéncia que imprime singularidades ao
adoecimento.

De forma geral, as interpretagdes sobre a hanseniase fazem referéncia a uma
doenca que afeta os nervos do corpo. Neste sentido, o “nervo”, termo incorporado do
discurso medico e cuja conotacdo remete a sustentacdo ao corpo, distribui-se nele por
inteiro, assim como os 0ssos. Esta ideia de “nervo motor” assemelha-se a uma das

interpretacdes empreendidas por DUARTE (1986) como o que da mobilidade ao
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corpo para as classes trabalhadoras e parece assemelhar-se as falas das mulheres

entrevistadas:

Assim, eu sinto [os nervos] fraco assim, porque vocé ndo aguenta
andar répido, subir um negdcio desse [degrau] rapido ai, e se vocé
pular daqui Ia no chéo 14, cai. Porque (...) parece que ta fraco, ndo
guenta, entdo se pular daqui I& embaixo, cai, porque a perna ndo
aguenta... Firmar... Eu sinto porque eu pego Nnos nervos assim,
olha, eu sinto que ele t& acabado assim, fraquinho. Ai dependendo
assim as coisas que eu vou pegar, cai da mdo... Tem que em algum
lugar segurar... [Nicole]

Tais nocgBes também se referem ao nervo como algo que se manifesta por
meio da sensibilidade na pele, percorrendo-a por inteiro - uma vez que se materializa
nas carnes bovinas, onde fica aparente (DUARTE, 1986). Por isso, a dor ou as
marcas relacionam-se ao nervo, enquanto sua fragilidade se expressa na pele, que

reveste o corpo e serve de ligacdo entre o interior e exterior:

A pele, é por causa que, porque tudo a gente se vé& no corpo né?
Tipo assim, é o corpo no ser humano, entdo onde que for mais
fragil ela vai atacar, assim que eu sinto comigo, porque 0 0sso ele é
mais duro, né, entdo se ela € um verme, ela vai atacar o mais
sensivel da pessoa [a pele]. [Esmeralda]

Esta relacdo dos nervos com a sustentacdo do corpo é reforcada quando ha
neurite, em que a dor impede ou restringe 0s movimentos do membro afetado. Tal
limitacdo ¢ compreendida pelas entrevistadas como se o “verme” causador da doenga
tivesse vontade prépria, como ilustra a fala acima, de Esmeralda. Segundo
LAPLANTINE (2010), essa reinterpretacdo “‘popular” da doenga a partir da
perspectiva de um corpo anatémico possui origens no dualismo cartesiano e também
nas descobertas da medicina contemporanea que, dentre outras, produz uma
concepgdo ontoldgica da doenca pautada na ideia de que uma entidade patolégica
“invade” o corpo, afetando-o em um determinado espaco corporal, neste caso, o

“nervo”’:

Assim, eu sinto que 0s meus nervos, na hora que eu fico sentada,
ou sendo com as minhas pernas esticadas, me da uma dor, porque
eles [os vermes], eles gostam de atacar esses nervos (...) Quando eu
fico com a minha perna esticada, assim, déi. Ai ele comeca a doer,
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tipo assim, que nem, essa doenca, parece que, assim, ela encurta os
nervos da pessoa [Esmeralda].

Desta forma, o conceito de hanseniase imbrica-se a causalidade, num esforco
de compreensdo da fisiopatologia, embasada pelas visdes do corpo. Trata-se de algo
que “invade” o corpo e aloja-Se no nervo, coerente com a explicacdo encontrada em
DUARTE (1986): “os nervos sdo ai considerados como uma entidade fisica (...) por
atender a distribuicdo das fungdes motoras, sdo atribuidas (...) as ‘doengas’ da

motricidade (p. 88).

E que, que tipo assim, n&o tem no corpo, que a doenga desenvolve,
né, esse tipo de um.. E a doenca que desenvolve, sdo 0s
microorganismos que vao afetando todo o nervo, comendo os
nervinhos, que eles gostam do nervo, entendeu? Esses bichinhos
vdo comendo devagar, e ai que vai atrofiar os nervos se ndo cuidar,
pode dar um monte de coisa se ndo toma a medicacdo, entendeu?
[Renata]

E, segundo falam ai, dizem que é uma bactéria, né, que vocé, vocé
pode contrair de pessoa para pessoa, ou pelo ar, né! E essa bactéria
entra e se aloja no seu figado e depois entra na corrente sanguinea,
ai ela comeca a fazer o trabalho dela, né? [Nicole]

Esta nocdo também ilustra o que BOLTANSKI (1989) considera como a
reinterpretacdo do discurso médico em relacdo ao agente patologico feita pelos
doentes, retendo os termos que lhes sdo familiares. Assim, Nicole descreve o
percurso da bactéria, que invade seu corpo, mas possui uma predilecdo pelos nervos
e neles fazem o seu “trabalho”. Também neste caso, para o autor, a ideia de algo
exogeno classifica a doenga como contagiosa, expressa por “essa bactéria entra”.

A experiéncia da enfermidade, vivida de forma singular e subjetiva, torna-se
acessivel ao outro por meio da linguagem, de forma que, aquele que fala sobre a sua
experiéncia esforca-se para torna-la inteligivel ao outro. A linguagem conotativa,
subsidiada pela cultura, expressa por meio de significados compartilhados uma
experiéncia que, mesmo privada, é acessivel, por exemplo, por meio de metaforas
(ALVES e RABELO, 1999).

Sendo assim, o recurso metaforico € empregado pelas entrevistadas para
explicar, e desta forma comunicar o que é a enfermidade, que tem por consequéncia

o “enrijecimento”, “endurecimento” ou a “diminui¢do” do nervo, uma vez que a dor
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restringe os movimentos dos membros periféricos, imprimindo sentido e coeréncia

aos sinais e sintomas do adoecimento:

Parece que ele [0 nervo] encolhe. Assim, na minha... O que eu
sinto - né! - ele encolhe, vocé ndo fica mais com aquele que
arranco ai, com os nervos assim, mole, assim. Né? N&o sei se é
porque eu ndo tratei, mas vocé estica o braco, assim, sabe, a
vontade? Que nem quando eu estico a minha perna, assim, que eu
podia correr, entendeu? E ndo é, parece que ele fica, assim, ele,
parece que ele prende os nervos, parece que prende, fica duro, vocé
entendeu?” [Esmeralda]

Ao tratar do conceito de hanseniase, emergiram nas falas diversas
classificacbes da doenca, desde uma doenca que afeta 0s nervos, a pele, 0s 0ssos,
causando marcas, bolhas, feridas, até uma doenca que provoca deformidades com o
enrijecimento dos nervos, sugerindo haver formas e manifestacOes diferenciadas,
mais agressivas ou mais brandas, cotejadas com o conhecimento pratico da
experiéncia, a fim de colocar-se diante da situacdo e imprimir-lhes sentido.

Estas interpretacbes sdo formuladas por meio de imagens que se tém da
doenca, dos sintomas que cada uma apresenta e do que ja se ouviu falar a seu
respeito. Os sintomas da doenca em si sdo compreendidos a partir de um prisma de
situacdo que as permite relativizar sua condicdo a fim de ameniza-la, evocando uma
situacdo externa negativa (DUARTE, 1986):

Ele ficou assim [referindo-se a um vizinho], essa mdo ficou assim
[mostra a mdo em garra]. Eu ndo sei como é que foi, ndo sei se
feriu, apodreceu e teve que cortar, eu ndo sei. Eu s6 sei que as
unhas dele, é tudo preto... Entdo eu ndo sei se em cada pessoa ele
age de um jeito, se ele afeta o seu corpo inteiro [Maria Clara].

As mulheres elaboram classificacGes sobre a doenga mais ou menos graves,
reforgando a importancia do tratamento. Por outro lado, elas se responsabilizam ao se
referirem as reacBes que tiveram e atribuem tais complicacbes a gravidade e

singularidade de seu caso:

Ela [a hanseniase] se mostra assim em marcas - né! - em cicatrizes.
E tem umas pessoas que ferem, ficam feridas, né? Em mim nao,
em mim veio s6 as manchas mesmo, s6 as manchas no corpo, né?
Vem as manchas - né! — porque ja é a doenga - né! - que ela esta
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mostrando, né? Que toda vez que vou la, eles vao contar as
manchas que estdo dando, se aumentou ou se ela diminuiu. Em
mim ela parou, ela chegou |4 e parou, as mesmas manchas que
estdo la marcadas no prontuério que eu tive [Ana].

E teve uma filha que teve primeiro do que eu, mas tratou e
acabou... Descobriu rapido, fez o tratamento de seis meses e nunca
mais apareceu nela... Deve ter tratado no comeco né, e eu acho que
ndo é esse tipo da hanseniase que td em mim né? Eu acho que esse
aqui é o mais complicado que tem... Eu acho que € né, porque pra
vocé ver que demorou até pra descobrir né, a doencga, por causa dos
sintomas deles [siléncio] [Luzia].

Nota-se que, com relagdo a alguém que tenha “perdido” os dedos dos pés e
maos, as marcas se tornam “aceitaveis”, mas em comparacdo a alguém sadio, esse
sentimento ndo minimiza o préprio adoecimento. Trata-se de relativizar para
amenizar a situacdo (DUARTE, 1986; FONSECA, 2004), evocando formas mais

depreciativas da doenca, a fim de minimizar o sofrimento:

Eu estou falando o que eu acho. Porque igual, a sogra desta menina
aqui, ela vem aqui de vez em guando, ela teve hanseniase, mas ela
criou um monte de noédulos no rosto. O pior que era um monte de
feridas no corpo, a pele dela, é tudo quadradinho, eu ndo sei se é
ressecado, é rachado [Maria Clara].

L4 mesmo, no hospital universitario, vocé vé cada tipo de
hanseniase que vocé vé, é tal tem até gente que fica pensando, né?
"Olha aquele I&, como é que esta...", eu acho, que l& tem gente que
chega com um tipo de hanseniase diferente. Vocé vé cada uma...
cada uma mais feia do que a outra. Tem uns que é... tem uns que
deixa vocé aleijado [Vitoria].

A sorte minha é que eu ndo tinha, a hanseniase que deu em mim
nao era dessa de mancha né... [Luzia]

Estas ilustracbes podem advir de crencas sobre a hanseniase como uma

doenga sem cura, que evidencia a “degradagdo” do ser humano até a sua morte:

Porque essa doenca, ela disse que quando esta atingindo o fim, que
quando estd bem feio mesmo, a pessoa fica toda dura. E ele fica
todo assim [faz gesto com as mdos iméveis]... Deus me perdoe.
Um dia eu vi um homem, acho que ele era um mendigo, faz muitos
anos. Ele estava todo assim, olha, todo torto, dentro do 6nibus,
todo sujo, e tinha uma ferida até debaixo do pé dele, acho que tinha
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machucado e nem sentia - né! - eu acho que é por causa dessa
doenca, que ele estava todo torto assim, né? [Esmeralda]

Assim, elas ndo negam a condicdo de adoecidas, mas utilizam-se de formas
comparativamente mais depreciativas da doenca para amenizar a sua situacdo. Neste
sentido, ha diferentes “tipos” de hanseniase: que afeta os nervos, causa manchas,
feridas, perda de sensibilidade. N&o obstante, consideram que a falta de tratamento
faz evoluir a doenca, resultando no enrijecimento das méos e pes, conhecido
clinicamente como “garra” (GONCALVES et al., 2006) e, consequentemente, na
diminuicdo e amputagdo dos membros periféricos.

J& as marcas no corpo, para algumas mulheres, representam a doenca em si,
que esta dentro do corpo, mas pode, de repente, tornar-se evidente, exterirorizando,
estampando sua materialidade prépria de um pensamento concreto. E quando ela se
“mostra” como uma doenca por anos silenciosa e se permite “ser vista”. Neste
sentido, a quantidade de manchas, os caro¢os e nddulos que parecem indicar a
gravidade da situacdo e embasar a classificacao.

Analisar a experiéncia de mulheres com reacdes hansénicas implica em
considerar os significados sobre os quais a doenga se molda como uma doenca
social. Por isso, cabe uma compreensdo ampla do problema, que dentre outros
aspectos, lembra possiveis deformidades, incapacidades, mutilacdes, situacao
reforcada quando as marcas no corpo sao visiveis e fazem com que as adoecidas

remetam a lepra, doenca conhecida historicamente por meio dos escritos biblicos:

E essa doenca, ela esta escrita até nas Escrituras. Essa doencga é
uma doenca desde Cristo (...) Quem tinha essa doenca - e naquela
época nao tinha remédio - ia |4 pra um canto pra morrer, que
ninguém nem ia l4 (...) E uma doenca perigosa, punha pra morrer
para la [Esmeralda].

Eu pensava assim, na minha cabeca era assim: Se uma pessoa
tivesse a hanseniase caiam os dedos, deformava. E eu achava que
era isso. Porque eu ja vi, eu conhe¢o pessoas que deformou, mas eu
ndo sabia o por qué que ele deformou. Entendeu? “Ai, essa doenga
¢ muito perigosa”, a pessoa que tem essa doenga cai dedo, cai ndo
sei 0 qué...”, entdo eu fiquei com aquilo na cabega. Quando o meu
médico falou que o meu problema era hanseniase (...) eu queria
saber qual era a causa, e se meus dedos iam cair, se 0 meu rosto ia
deformar (...) e 0 que me apavorou mais, € porque eu sei que essa
doenca € contagiosa, se vocé ndo tiver tratamento [Maria Clara].
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Eu sinto que o pessoal vai saber que tenho esse problema - né! - vai
ficar aquela assim, né? Porque, ndo sei se vocé sabe, antigamente,
a hanseniase era a lepra, a pessoa ficava la escondida, antigamente.
Antes eu ndo tinha nem nascido, ficava afastada, né? Ficava
afastada [Ana].

A nomenclatura da doenca lepra foi alterada para hanseniase no Brasil a fim
de minimizar o estigma relacionado a doenca biblica, que ainda evoca nas pessoas
tais interpretacbes. A relagdo que se expressa nas falas entre a hanseniase e a
deformidade, perigo, morte, advém da segregacdo social do doente, mas também da
visibilidade de uma doenca mutilante e letal, confundida com outras enfermidades
de pele e cujo tratamento era desconhecido.

Estudos nesta perspectiva apontam que a propria comparacao entre a lepra e a
hanseniase é impropria para interpreta-la hoje (CUNHA, 1997) e fazem com que as
pessoas ainda sejam discriminadas (SILVA e PAZ, 2010). Contudo, constitui-se
como uma doenca que repercute na vida social, devido as lesdes corporais que geram
um sofrimento mais moral do que fisico (EIDT, 2004), remetendo a marca de uma
doenca que se reflete na vida social, moldando-a significativamente.

Essa associacdo, no entanto, pode ser reelaborada a partir dos sinais e
sintomas que ressignificam o conceito de uma doenga deformadora. Maria Clara, ao
ser diagnosticada com hanseniase, relatou ter pensado que seus dedos “cairiam” ou
que sua pele ficaria cheia de feridas, imagens da doenca que foram por ela refeitas a
partir da sua experiéncia, ainda que condicionada ao cuidado e tratamento. Para ela, a
releitura dos sintomas da hanseniase se devem, em parte, ao tratamento, que
possibilita a cura e impede as deformidades, contudo, permanece implicita a ideia de

gue a doenca pode ser fonte de mutilacdes:

Hoje, ndo, hoje eu vejo que ela é uma doenca igual a qualquer
outra doenga. Se vocé cuidar vocé sara, se Vocé ndo cuidar vocé
piora. Hoje ndo, hoje ja vejo diferente, né? Hoje ja vejo diferente,
eu sei que € uma doenga que tem cura, tem que tratar, que no meu
caso demorou 0 meu tratamento porque ndo sabia 0 qué que era,
ndo descobriram o qué que era [Maria Clara].

Quanto aos conceitos e significados atribuidos as reacGes hansénicas séo

construidos de forma complementar aos de hanseniase, de forma que as reagdes sdo
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consideradas como consequéncias do diagndstico tardio ou como a reacdo do corpo
frente a doenca e ao tratamento.

As reacdes hansénicas podem aparecer antes, durante ou apés o tratamento de
hanseniase. Seu “surgimento” pode acontecer de forma aguda, até cinco anos apos o
inicio do tratamento, contudo, elas possuem evolucdo cronica, podendo causar
marcas corporais e danos neurais irreversiveis, decorrendo ou ndo do tratamento
(TALHARI et. al., 2006a).

Dentre as sete mulheres entrevistadas, algumas obtiveram os diagnésticos de
hanseniase e de rea¢cBes concomitantes, em outros, as reacdes tiveram inicio algum
tempo apo6s o inicio do tratamento. Até o término da coleta de dados, nenhuma das
entrevistadas havia deixado de apresentar reacdes.

Baseadas nas explicacfes médicas, elas entendem a hanseniase como uma
doenga que tem cura, mas as rea¢des sdo compreendidas como “sequelas”. Pode-se
dizer que seriam as marcas de um momento da experiéncia de adoecimento que se
deixam gravadas no corpo. Nesta interpretagdo, a poliquimioterapia “mexe” com a

doenca, fazendo com que o corpo se manifeste, produzindo as rea¢6es hansénicas:

A reacdo, segundo os médicos falam, é dos remédios que comeca a
mexer com a doenga... N&o sei... Eles fala que é a doenga que vocé
toma remédio pra doenga e vem a reagdo... Mas eu ndo sei... (risos)
Porque assim, antes de eu tomar o remedio, eu sentia s6 dor e
queimacdo no pé, agora a dor sumiu, mas a queimacdo e a
dorméncia... Ai eu conversando |4 com o médico, e ele “ndo, é
assim mesmo...” Com uns cinco, seis meses vai melhorar...
[Esmeralda]

H& uma ambiguidade na compreensdo das reacdes hansénicas, pois a
medicacdo deveria trazer a cura para a doenca e ndo provocar mais reagdes. A auto-
gestdo dos medicamentos e, neste sentido, os efeitos adversos, foram considerados
por CONRAD (1985), em conjunto com outros fatores, responsaveis pela ndo adesédo
ao tratamento. O autor ressalta que as pessoas assumem um papel ativo no seu
tratamento e que sua compreensao é pautada nas crencas e aspectos significativos da
experiéncia, em detrimento da relagdo com os profissionais de saude.

Pela literatura médica, as reacGes sdo consideradas mais expressivas e

causadoras de sofrimento do que a propria hanseniase, em decorréncia de sua
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cronicidade, constituindo-se um fenémeno peculiar que requer a atencao dos servicos
de saude (TEIXEIRA et. al., 2010).

Exemplo disso é que, embora o tratamento de hanseniase possa durar até dois

anos, ela possui critérios objetivos e reconhecidos de cura, enquanto as reagdes

hansénicas podem persistir até cinco anos apos o tratamento, 0 que as caracteriza

como crénicas e torna a sua compreensao ainda mais complexa e emblemaética para

as adoecidas:

Na minha opinido, assim, porque a gente fica assim, fraca dos
nervos, porque a gente, ela, eu acho que ela destruiu 0s nervos.
Assim, na minha mente. Porque ai, assim, vocé comeca a matar as
doencas que esta no nervo, e depois ficam as sequelas, eu acredito
assim [Esmeralda].

Olha pra dizer a verdade eu lidei com a doenca tanto, mas eu ndo
sei te explicar... Pois €, eu ndo sei te explicar, de tanto que é uma
doenca muito... Sei |4 eu acho que é uma doenga muito perigosa,
muito assim, judia muito com a gente, ndo tem? Porque olha pra
vocé ver, a reacdo dela até hoje né... Ja vai pra dois anos que eu
terminei o tratamento e t4 dando essa reagdo... E qualquer coisa
com dois trés dias ja aparece e ja deixa vocé doente do mesmo
jeito... Acho que é pior do que a hanseniase, a reagdo... Eu acho
que € pior... [siléncio] porque a hanseniase é assim vocé vai tomar
o remédio e vai controlando... A reacio dela é que € o dificil né? E
pior do que ela... [siléncio] E complicado demais. E, de repente...
Zanga e fica assim... Essa reacdo é assim, trai¢oeira... Quando ela
aparece, aparece assim, deixa a pessoa doente... [Luzia]

Reacdo é esse... Seria esse... Seria essas dores que eu estou
sentindo, essas... Esses carogos que estdo saindo na minha pele, os
inchagos, essas dores, que d& queimacgdo, a queimacgdo ainda
continua, da... Tem uma hora que vocé fica na cama rolando, de
todo jeito coisa, se vocé anda ddi, vocé fica parada doi, eu estou
sentada aqui, comeca a queimar aqui também, a doer aqui... Entdo
a reacdo seria isso, para mim, no meu modo de ver, eu acho que é
iss0” [Nicole].

Assim, ter reacdes € para algumas mulheres, pior do que ter hanseniase, uma

vez que nao e possivel prevé-las (expressa por “trai¢oeira” no sentido da surpresa ao

manifestar-se quando a pessoa pode considerar-se bem), ou nem sempre é possivel

controlé-las. Para as reacdes ha tratamento, mas a intermiténcia de sintomas como a

dor que a elas se atrela faz perceber que ndo ha, muitas vezes, como falar em cura.



74

Seu conceito é dessa forma, também expresso pelas suas manifestagdes, como

notamos nas falas acima.

3.5 OS IMPACTOS, O ESTIGMA E AS FORMAS DE ENFRENTAMENTOS
COTIDIANOS NA HANSENIASE E REACOES HANSENICAS

Esta categoria analisa 0s impactos materiais, 0 processo estigmatizante e seus
significados, decorrentes de hanseniase e mais especificamente, de reacdes
hansénicas. Constitui-se como uma categoria central que trata diretamente das
transformacbes cotidianas atribuidas ao adoecimento e de que formas elas
repercutem na vida social das adoecidas, mas também as estratégias de
enfrentamento empreendidas para contorna-las.

Alguns impactos séo fisicos e sensoriais e entre eles, chama a atengdo como
aspecto central na experiéncia destas mulheres, as dores nas méos, pernas, tornozelos
e pés. Mais que qualquer outro sintoma, a dor evidencia um problema que requer
atencdo e dificulta a pessoa do desempenho de suas atividades cotidianas, como o
cuidado com a casa, a familia e o trabalho. Tais atribuicbes remetem ao papel e a
identidade do género feminino, mas também se atrelam a concepgao de corpo bonito
e funcional, como destacam PALMEIRA e FERREIRA (2012):

“as dimensdes funcionais aliam-se a estética do corpo mostrando
uma estreita relacdo entre estas, servindo a construcdo das
concepcOes das mulheres, orientando-as na autopercepgdo em vista
das alteragdes corporais e dos sentimentos que vdo surgindo com
as transformacgOes sofridas em seus corpos. O corpo saudavel é
bonito e tem suas fungdes preservadas; o corpo doente é feio e
comprometido na sua funcionalidade” (p.383).

A dor é tanto uma experiéncia biolégica como experiéncia subjetiva. Remete
0 corpo a esfera publica quando considerada um fenémeno vivido socialmente
(SARTI, 2001). Segundo SARTI (2001), “considerar a dor como um fenémeno
socio-cultural supde considerar o corpo como uma realidade que nédo existe fora do
social, nem lhe antecede. (...) O social constitui o corpo como realidade, a partir do

significado que a ele é atribuido pela coletividade” (p. 04).
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Esta concepgdo ajuda a compreender por que é comum entre pessoas de
segmentos populares, pensarem que devem suportar a dor e o sofrimento como se
estes fossem “inerentes a sua condigdo”, procurando os servicos de saude somente

quando néo é possivel suporta-la (SARTI, 2001):

Al, pra vocé ver, quando ficava muito ruim que eu ndo aguentava
andar, porque o meu negocio é... Enquanto dava pra eu fazer as
coisas eu ia...[Nicole].

Ah, eu ndo sei te explicar, ndo, mas é muito tempo [sentido dores].
E porque eu sentia dor, eu pensava que n&o era nada, pensava que
era s6 uma dorzinha. Eu pensava que era uma dor sé, que nao
precisava tratar [Vitoria].

Em algumas culturas, a expressdo da dor é socialmente aceita pelas mulheres,
enguanto aos homens, esta Ihes é vedada (SARTI, 2001). Os estudos realizados por
esta autora contribuem evidenciando que, nos casos em gque a mulher ocupa posi¢do
central na familia, ela desconsidera o “direito” de ficar doente e assume a
responsabilidade pelos cuidados e educacéo dos filhos.

N&o obstante, nota-se que nos segmentos populares, embora ndo se exclua a
preocupacdo com a aparéncia, a relacdo com o corpo é também funcional. Para
SARTI (2001), a doenga supde uma falha moral quando inviabiliza o cumprimento
das atividades laborais e cotidianas, de forma que dar atenc¢do a pequenos incomodos
prejudica e ameaca a vida propria e da familia, pois ela cumpre o papel de referéncia
simbdlica, dando acesso as relacfes sociais.

Percebemos dentre as entrevistadas que nos momentos de crise foi preciso,
em alguns casos, recorrer aos servicos de urgéncia e emergéncia, a fim de buscar
medicamentos para o alivio da dor, especialmente quando ainda ndo tinha o
diagnostico e, por isso, ndo era realizado nenhum tratamento especifico. Em outros,
elas tiveram que deixar os afazeres domesticos, se afastar do trabalho, fazer consultas
e pericias.

Sem um diagndstico, a dor ndo legitimada apresentava-se ainda mais como
um problema na vida das adoecidas. Na tentativa de traduzi-la, Vitéria faz alusdo a
sua intensidade, localizacdo e a compara a outras dores (possivelmente ja

vivenciadas), como se nota ao dizer que:
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E uma dor assim... € assim... &s vezes, € aquela dor que d6i mesmo,
sabe? Estd 1& dentro, ndo aguento. E uma dor que vocé ndo
aguenta. E pior que dor de dente.”

Também a intermiténcia da dor é relatada como uma dificuldade, pois trata-se
de algo que vem de repente, de forma que ndo € possivel, em alguns casos, manter
compromissos como trabalho ou responsabilidades em casa. As atividades
domeésticas sdo feitas adaptando-se as necessidades do corpo:

Tem hora que eu acho que fico estranha com essas dores, assim,
sabe? Porque tem até dia que, como eu te falei, eu néo sinto nada,
nada, nada. Estou bem, bem mesmo, tem outro tempo que ja
comeca assim, como hoje, eu posso ndo estar sentindo nada, né?
Amanhd que eu acordo, posso estar sentindo dor, dor, que essa dor
estd me incomodando. Agora tem essa dor no meu pé - né! - Que
doi, doi mesmo, parece assim, que eu pisei em alguma coisa, que
machucou, né? (..) Posso amanhecer amanhd sem sentir dor
nenhuma, posso amanhecer amanha pior. E assim que fica. [Ana]

Podemos perceber que a dor, antes ou durante o tratamento, ocupa um lugar
central nesta experiéncia, sobrepondo-se aos outros sintomas, como as manchas pelo
corpo, por exemplo. Como vivéncia subjetiva, cabe ao outro apenas a sua
interpretacdo, mas para aquele que a sente, é sinal de sofrimento e angUstia. Trata-se
também de uma marca corporal que repercute na vida social, quando provoca
impactos no cotidiano, nos relacionamentos e na sociabilidade das adoecidas e, por
isso destacamos neste estudo como marcas sociais, para além do corpo,

Além da dor, dentre as mulheres entrevistadas, algumas possuiam marcas
visiveis nos bracos e pernas e outras que podiam ser escondidas por meio de roupas,
cremes, produtos de maquiagem, cuja funcdo é disfarca-las, tornando-as menos
intensas.

Neste sentido, € importante ressaltar que a preocupagdo com a casa € a
familia ndo exclui a relevancia da aparéncia para essas mulheres, para quem,
corroborando PALMEIRA E FERREIRA (2012) as marcas corporais compde um
universo subjetivo que altera a autoimagem, o cuidado de si e a relagdo com o outro.

Por isso, as mulheres se identificam e se consideram identificadas socialmente em
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termos de aparéncia fisica, especialmente porque esta se constitui como um
determinante de autovalorizacéo, ressaltam as autoras.

Percebemos a tentativa de minimizar tais impactos de diversas formas como
roupas de manga comprida, produtos cosméticos, cremes e hidratantes que

evidenciam a importancia da aparéncia para estas mulheres:

Comecou a levantar eritema né, no braco comecou aguelas
caroceira... Mas ndo saia dgua nem nada, s6 aqueles caroceira, ai
na perna comecou também, tanto é que eu andava s6 com manga
comprida, foi assim de repente, tava assim, de repente levantou.
[Nicole]

As marcas, 0 meu rosto ficou... Uma hora estd vermelho, a outra
hora esta roxo. Ai vocé se sente, é uma coisa que vocé nao tinha. E
esta sempre marcado (...) E a reacdo do rosto, ai quando o rosto
fica bem feio, assim, eu pego e eu passo um po. Para ndo ficar tdo
feio, né? [Esmeralda]

Eu ndo sei se ela ndo passa creme, porque eu passo muito creme e
muito 6leo, e mesmo assim resseca a minha pele [Maria Clara]

Assim, eu era branca, fiquei morena né, morena mesmo, quase
preta! E ai resseca a pele da gente que acaba, fica desse jeito,
ressecada... [Luzia]

Um relevante aspecto presente nas falas acima, € a associacdo saude-beleza e
reacGes hansénicas-marcas corporais, por exemplo, quando Luzia diz que quando era
saudavel, tinha a pele branca, mas com as reacdes sua pele passou a ser marcada e
morena; ou ainda na fala de Esmeralda, que associa as reagfes ao rosto feio. Este
aspecto também analisado por PALMEIRA e FERREIRA (2012) evidencia uma
estreita ligacdo entre a boa aparéncia a saide como um modelo ideal de corpo.

Outros estudos também fomentam esta discussao, ressaltando a construcao da
imagem corporal como uma forma de insergdo social, produtora de uma
subjetividade que se relaciona diretamente ao corpo (FERREIRA, 2008) e a forma
como este se apresenta socialmente, de forma que uma marca, ou uma ferida, implica
na necessidade de ocultad-lo (SOARES e FRAGA, 2003).

Uma situacdo em particular, a de Vitdria, foi marcada, segundo ela, pelo

preconceito de sua ex-patroa, onde atuou como baba de uma criangca de um ano. Ela
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relata ter trabalhado nesta residéncia por um ano, sem vinculo formal. Mesmo tendo
trabalhado durante algum tempo sentindo fortes dores nas pernas, antes de obter o
diagnostico da hanseniase, Vitoria foi demitida e ndo pdde sequer voltar para pegar
seus pertences pessoais que foram entregues em outra ocasido, pela area de servico

do prédio em que trabalhava:

(...) Eu fiz a biopsia, e deu que eu estava com hanseniase. Ai deu
essa tal da hanseniase, eu descobri que, dai eu fiquei... tanto... que
chorei, né? Eu chorei porque... com medo do preconceito, né?
Medo do preconceito, que tinha. Fiquei triste, comecei a chorar,
chorar, chorar e ai.. Ah! E porque tem pessoas que S&0
preconceituosas, né? Fiquei com medo de ndo poder sair mais, af
acabou, né? Ai eu liguei para a minha ex-patroa, ai ela ndo queria
mais que eu aparecesse la (...) nem o atestado médico, ela ndo
queria que eu levasse. [Vitdria]

Para Vitéria, o preconceito também se expressa por meio dos olhares
ininterruptos e curiosos daqueles que véem sua alteragdo corporal. Trata-se do
espanto alheio que ndo hesita em se manifestar, quando alguém possui “algo” que
desperta a curiosidade (GOFFMAN, 1988; LE BRETON, 2010). Por outro lado, ter
uma doenca estigmatizante evoca uma desconfianga constante, como se as pessoas

fossem a todo 0 momento, observadas:

Eu acho que as pessoas tém preconceito por essa... Ndo, porque
hoje em dia a maioria das pessoas, tém, né? Eu acho. Porque sé de
olhar, vocé ja acha que é preconceito... Que vinha reparando,
olhando, do pé a cabeca... Assim, a gente ja acha que ta... [acha
gracga] preconceito né... sei la... (...) Porque fica muito olhando (...)
Eu acho assim que é preconceito, sei I, assim... Nao sei se € a
gente que...[acha graca], mas eu acho que sim. [Vitdria]

Esta interpretacdo feita por Vitdria nos permite notar que ela antecipa a ideia
que outra pessoa possa fazer dela, reforcando que algumas doencas sdo destrutivas
por, além de provocarem nos acometidos a perda em suas capacidades e papeis,
dificultam a reconstrugdo de uma identidade desintegrada socialmente (ADAM e
HERZLICH, 2001).

Além disso, ao sentir que outros saberiam de sua condigdo, Vitoria sente
vontade de esconder uma marca que ndo é so fisica, mas também moral. Segundo

GOFFMAN (1988), trata-se de uma tensdo constante suscitada pela interacdo, que
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provoca no estigmatizado uma inseguranca com relagdo a forma como as pessoas
podem Ihe tratar, mesmo ndo sabendo o que pensam a seu respeito. Esse aspecto é
reforcado quando a marca da pessoa € perceptivel e faz com que ela se sinta invadida

em sua privacidade, tornando-se alvo de olhares e julgamentos:

Ah, eles ficam assim, eu sinto assim, eu ndo sei se é por que vocé
ja t& com a doenca que vocé ja fica assim meio desconfiada né,
mas eu sinto assim que as pessoas ficam com medo, por exemplo
de vocé chegar e beber &gua num copo assim, vocé vé que a pessoa
afasta o copo pra lavar depois, ou jogar fora, ou ferver, sei la, a
pessoa fica com medo do copo, do prato. [Luzia]

Em algum momento do curso da hanseniase ou das reacbes, as mulheres
tiveram que deixar de trabalhar ou, no caso das que ja ndo possuiam emprego formal,
deixaram de realizar exercer atividades cotidianas, restringindo suas relacdes sociais
aos familiares e a convivéncia, em grande parte, nas igrejas que frequentam. E
importante destacar que as alteracGes corporais provocaram o isolamento social das
adoecidas, devido a dor, mas que também restringiram o contato social aqueles que
possuem outras informacoes a respeito de sua identidade, evitando situagdes em que
a doenca fosse colocada em evidéncia (GOFFMAN, 1988). Desta forma, percebemos
que, se antes os adoecidos enfrentavam o isolamento compulsério, atualmente, eles
passam a restringir o contato com os demais, frente a possibilidade de serem

discriminados:

Me dava crise de choro e quando eu td assim eu prefiro ficar em
casa, E a gente comeca a chorar, o pessoal pensa que ta
maltratando a gente e ndo é... A gente comeca a explicar e o
pessoal ndo entende, entdo eu prefiro ficar num canto sozinha (...).
E quanto mais pergunta ai que vocé chora mais ainda... Eu prefiro
ficar em casa quetinha, 14 no canto. [Nicole]

Trata-se de uma alternativa ao receio de sentir-se estigmatizado ou rejeitado,
evitando que a relacdo seja reduzida ao seu problema, fazendo com que elas prefiram
estar com a familia ou com os que tém outras informacfes a seu respeito porque
conhecem sua condic¢do de forma ndo isolada, pois relacionar-se com o outro implica

em falar de si.
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O estigma se acentua quando as marcas no corpo alteram a forma como se
veem e a relagdo com o outro, como ilustra a fala de Vitdria, ao pensar que sempre
sera vista como alguém doente. Dentre as dificuldades em ter reacGes hansénicas, ela
destaca ndo poder mais sair a rua devido as marcas em seu corpo, remetendo a uma

outra faceta do isolamento:

Ah, o que é mais dificil foi porque quando sair dele [quando ela
estiver curada] (...) eu ndo vou poder sair na rua [porque as pessoas
ficariam olhando], para ficar olhando, né (..) As bolinhas
vermelhas que saem. Porque... porque fica feio, aqueles trenzdo
[n6dulos] assim. Vermelho assim, na pele, né? [Vitoria]

As mudancas repentinas imprimem certo estranhamento com relagdo a nova
imagem corporal que se constroi a partir de marcas corporais (PALMEIRA e
FERREIRA, 2012). Esta nova condicdo em que se inserem essas mulheres restringe
o0 convivio social, agora centrado em um corpo estigmatizado.

Para GOFFMAN (1988) a pessoa precisa manejar 0 seu estigma, de forma a
controlar sua informacdo social, contando-o somente aqueles que possuem outras
informacdes a seu respeito. Nesse sentido, o0 adoecido pode optar por ocultar a fonte
de seu estigma. Contudo, trata-se de uma situacdo conflituosa e ambigua, uma vez
que contar ou ocultar a doenga gera uma tensdo constante para as adoecidas, mesmo

em relacdo a familia, escolhendo quando, onde e como contar:

Mas eu ndo contei para ninguém que eles falaram isso [referindo-se
a doenca] |4 em casa, o pessoal falava "O qué que é?", s6 que eu
ficava assim, triste, né? As pessoas iam ficar assim, como fala,
sentindo assim, rejeitada, né? Eu ndo comento com ninguém. Meus
médicos mesmo falam "N&o precisa ficar comentando, ndo é todo
mundo gue tem a palavra boa para te dar. [Ana]

Também nas relagdes conjugais, marcadas pelo medo de contrair a hanseniase
e pelo preconceito, como entendem as participantes, alguns casos chamam a atengéo
pelo afastamento dos conjuges.

No primeiro caso, o de Ana, 0 marido a questionou dizendo que a hanseniase
poderia ser transmitida por relacdo sexual, afastando-se dela; em outro, a hanseniase
e as alteracBes corporais alteraram ainda mais profundamente a relacdo conjugal ja

estremecida, causando o completo afastamento do casal.
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Antes, Luzia relata que ela e seu marido saiam para dangar e conversar com
0s amigos. Com a doenca vieram também a dor e as inflamagGes neurais, que a
impediram durante muito tempo de sair de casa, afetando sua sociabilidade. Ela
mostrou-se profundamente triste com tal mudanca e o marido passou a sentir, para
ela, nojo de ter contato intimo. Hoje ela considera que o marido sente vergonha e ndo

quer ser visto ao lado de alguém como ela, deixando-a sozinha:

N&o gosta, ele ndo gosta mais... Desde quando eu fiquei doente
nunca mais ele ficou atras, parece que ele sente nojo de mim, ndo
tem? N&o sei se eu que me sinto assim né? Ou se € verdade... Tem
muito pouco [relacdo sexual], parece que faz sé pra dizer que ndo
faz de uma vez, mas se pudesse ndo fazia mais... E muito dificil
depois que vocé tem essa doenca, as pessoas fica assim (...) Néo
passa mais pra ninguém, mas s6 que as pessoas ndo acredita (...)Eu
sinto assim por causa que gquando a gente vai se beijar ele fica
assim cuspindo depois ndo tem? Parece que ele sai e até lava a
boca [siléncio]... [Luzia]

Em andlise acerca das praticas corporais relacionadas ao ‘“nojo”,
RODRIGUES (2006) considera que estas possuem contetdos subjacentes cuja
eficacia simbdlica possui significados que s6 podem ser compreendidos a luz de uma
linguagem social pautada na linguagem corporal. Desta forma, a evitagdo do “sujo”,
ou no caso do esposo de Luzia, do contato com excrecdes simbolicamente
“contaminadas”, fazem referéncia a uma ordem simbolica, antes de patoldgica,
adaptando a ideia do autor. Este e outros aspectos na experiéncia de Luzia
culminaram com o seu isolamento social, restringindo a vida social a passeios

eventuais:

Acho que vai fazer uns trés ou gquatro anos que eu ndo saio mais
pra passear, s aqui mesmo, no bairro mesmo... De vez em quando
eu vou no centro com minhas meninas, as vezes vou no shopping
né, elas me levam... [siléncio] Vocé vé que eu faco tratamento faz
bastante tempo, ele [o marido] nunca foi comigo 14 no médico...
Nunca, ndo vai... S6 minhas meninas que acompanha... Teve uma
vez aqui, uma semana que eu quase morri com dor, s6 minhas
menina que saia comigo, meus genro que saia comigo direto no
brago pra levar no carro... E ele ndo tava nem ai, ele ndo vinha nem
pra me ver. [Luzia]



82

Para Luzia a rejeicdo do marido causou grande sofrimento. A deterioragao
das relacBes sexuais, como também as outras formas de demonstracao de afeto, como
0 beijo, significou o rompimento da relacdo conjugal. Neste sentido, percebemos que
a repercussdao da doenca em sua vida familiar transferiu-se as demais relagdes
sociais. Luzia “perdeu” a vontade de sair de casa e de se divertir, o que antes era para
ela fonte de prazer, esvaiu-se de significado. Este aspecto, sob uma perspectiva de
género, aponta a relevancia do apoio a mulher na relacéo conjugal que, aos poucos e
em decorréncia do adoecimento, foi sendo deteriorada.

Diversos aspectos abordados nesta categoria elucidam como 0s impactos
materiais e simbolicos incidem e delimitam a experiéncia das adoecidas. Tratam-se
de alteracdes cotidianas que moldam a vida destas mulheres, passando por um
periodo de ajustamento a condicdo que pode, contudo, constituir-se como
fragilizador e causador de sofrimento (BARSAGLINI, 2013). Assim, as pessoas nao
séo passivas diante das transformacdes engendradas pelo adoecimento, mas engajam-

se em contorna-las ainda que sempre mediadas pelos elementos contextuais.

3.6 APOIO SOCIAL

Na experiéncia de pessoas com condi¢fes cronicas existem diversas
instituicGes e atores sociais que as auxiliam em suas dificuldades e enfrentamentos
cotidianos, o que evidencia as relacbes de cuidado para além do ambito médico-
paciente (ADAM e HERZLICH, 2001). Esses vinculos constituem-se como redes
sociais, entendidas como um campo interdisciplinar analisado a partir da estrutura
social, porém, com enfoque nas interac6es sociais (PORTUGAL, 2007).

Neste sentido, analisam-se nesta categoria as fontes de apoio social que
constituem as redes sociais. Tais fontes podem prover aos adoecidos apoio afetivo,
material, moral ou informativo e envolve a familia - os colaboradores naturais, 0s
grupos informais (autoajuda) e formais institucionalizados, que podem (ou né&o)
contribuir para a protecdo dos adoecidos (CANESQUI e BARSAGLINI, 2012).

Para as adoecidas, percebemos que o apoio dos filhos e/ou pais foi crucial no
enfrentamento da hanseniase e, principalmente, das reacdes hansénicas, mesmo antes

do diagndstico e a partir dos primeiros sintomas:
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Bendizer, foi minha mde mesmo que me ajudou a descobrir, né,
porque eu fui em varios... Esses 6rgdos publicos, clinica, posto,
tudo, falou que ndo era nada. Que ndo era nada, que eu era
novinha, isso ai era igual a dor de dente, vai 14 e toma um remédio.
E eu s6 dando febre, febre, muita dor nas juntas, que eu sentia, né!
[Ana]

Ressaltamos a importancia do apoio ndo somente no momento do
diagndstico, mas especialmente depois, em que a pessoa vivencia um momento de
adaptacdo a condicdo cronica, dadas as mudancas na vida cotidiana e seus

significados:

Aqui é assim, desde quando eu comecei a ficar doente, ela [a filha]
sempre me apoiou né, ajuda... Até com a compra, sempre
comprava coisa que eu gosto assim... Ela gosta de fazer as coisas
que eu gosto... Ai sempre ela vem comer aqui, porque eu cozinho,
até cozinho bem, viu? Se tiver uma coisa pra mim fazer eu fago
comida muito boa! Ai ela vem né, almoca aqui, ela com o0 esposo
dela... Ai sempre ela troca né, ai ela vem, almoga, quando ela
almoca ela faz a janta a4 né, ai eu vou la e janto... Ai quando eu
janto 14, o almogo € aqui... E desse jeito ai... [Luzia]

Contudo, a familia pode néo ser fonte incondicional de apoio e cuidado, como
ressaltam CANESQUI e BARSAGLINI (2012). Neste sentido, a auséncia de apoio
na experiéncia do adoecimento, resulta para as mulheres em sofrimento e na piora do
quadro de satde, como mostra o exemplo de Luzia em relacdo ao marido.

Também compde esta rede, no enfrentamento cotidiano, os grupos religiosos
e os profissionais e servigcos de salde. A maioria das mulheres entrevistadas relatou
participar de grupos religiosos que se tornaram fonte essencial de apoio, em que 0

convivio social ndo foi rompido, como explica Vitoria:

Eu gosto de passear. Eu gosto... Ah, eu vou em igreja, e vou em...
Na igreja so, né! Todo domingo, porque a minha saida, a minha
diversdo € sé ir em igreja. E ir em mercado. Nem saio, e ndo vou
mais em lugar nenhum. [Vitoria]

Neste sentido, VALLA (2002) considera que quando as pessoas pertencem a
um grupo com o qual podem contar, como uma associa¢do, vizinhanca ou igreja, elas

apresentam melhora no quadro de satde. O apoio social, para este autor, advém das
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necessidades dos segmentos populares em obter ajuda, em contraste com o maior
acesso a salde e as propostas alternativas das quais séo privados.

Trata-se de uma resposta as necessidades sociais quando o Estado néo € capaz
de suprir a estas demandas, constituindo uma ldgica pautada na autonomia e na
solidariedade (VALLA, 2002). Por isso, este autor ressalta que as classes populares
apoiam-se reciprocamente a fim de atender suas necessidades, mas também para dar
significado ao seu sofrimento por meio da religido, reafirmando-se em sua dignidade.

Neste sentido, a religiosidade ocupa uma posi¢do de destaque nas classes
populares e seu significado ndo se restringe ao apoio social e a solidariedade. H& uma
estreita relacdo “entre o doente e seu grupo, a doenga e o sagrado, entre a medicina e
a religido, entre a saude e a salvacdo” (LAPLANTINE, 2010, p. 225). Este autor
ressalta que por meio da religiosidade percebemos que a doenca ndo se reduz a
dimensdo anatébmico-fisiolégica e por isso ndo pode ser isolada da cultura,
inscrevendo-se em outras légicas, além da biomedicina.

Também os profissionais e servicos de satde exercem, mais do que a familia
em alguns casos, papel fundamental para estas mulheres. Dada a credibilidade destes
servigos, que podem — e devem — esclarecer sobre a doenga, seus sintomas, formas de

contagio, minimizando os impactos do estigma:

A minha dermatologista, ela suspeitou, né? Que eu gosto demais
dela. Tudo eu converso com ela, pego orientacdo, eu falo que ela é
minha dermatologista e ela é psicéloga, qualquer duvida eu
pergunto para ela (...) Dai ele chamou o doutor e ele foi 14 (...) E
eu pensava assim: “o qué que vai ser? Como ¢ que vai ser agora?”,
e o doutor me abragou, assim, né! Eu nunca vi médico fazer
assim... Ai ele: “ndo fica assim, ndo, filha, isso dai é s6 uma, logo,
loguinho, vocé tira isso de letra”, ele falou para mim. Eu falei:
“Tudo bem”, dai fiquei assim, dai eu comecei a chorar. [Ana]

Quando nos referimos aos servigos de saude, destacamos que estas falas se
referem, em sua maioria, as unidades especializadas de referéncia, que fazem o
acompanhamento, estabelecem vinculo com as adoecidas, promovendo, inclusive, a
adesdo ao tratamento. Percebemos que o acompanhamento favorece a relacéo
médico-paciente, como no caso de Ana, que também realiza tratamento para lupus ha

mais de 20 anos no mesmo hospital:
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Mesmo com os médicos que hoje em dia tem, eles estdo cuidando
mais — né! — agora, como eu gosto daquele hospital, 14 (...) eu falo
que ali é a minha segunda familia, eu gosto demais dos médicos de
14, de tudo estd abaixo de Deus, eu devo a eles. Né? Que eles
estavam sempre ali, do meu lado, ali, ajudando.[Ana]

Neste caso, Ana considera exitosa a sua relacdo com os profissionais de
salde, assim como outras entrevistadas. Contudo, de acordo com ADAM e
HERZLICH (2001), o encontro entre 0 médico e o doente ndo é facil, e exige uma
comunicacdo cada vez mais dificil, uma vez que a principal causa de reclamacgéo
relaciona-se ao atendimento médico.

A relacdo entre médico e paciente possui, para OLIVEIRA (2002),
importantes questdes no que se refere a comunicacdo, que vém, no entanto, sendo
negligenciadas pelos servicos de saude. Este autor ressalta que “o modelo biomédico
¢ um dentre os tantos sistemas disponiveis no ‘mercado’ de saude” (p. 64), e a
biomedicina tem se colocado em um lugar superior aos demais sistemas, reforgando
uma visdo reducionista da doenca, desqualificando o lugar dos adoecidos neste
processo.

Uma situacdo marcante ilustra o preconceito vivido por Nicole, pela forma
com que o profissional de saude a atendeu, referindo-se a alteracdo em seu rosto,
parecendo ironizar a situacdo. As reacGes hansénicas produziram infiltragdes que
deixaram sua face inchada, com descamactes, queda dos cilios e sobrancelhas,
formando o que ¢ conhecido no meio clinico por “face leonina”, em que a pessoa

perde a “expressao facial”:

Quando ele olhou pra mim assim, ele ainda zoou de mim, disse: “a
senhora td com botox, né?”, porque eu tinha 55 anos, 0 rosto
inchado, sem uma ruga. “Vocé ta com ‘botox de hansen’, né?”
Porque fica o rosto inchado, mas vocé ndo percebe... Pelo inchaco
pode parecer ser gorda né, gordura. [Nicole]

A ironia do profissional deixou-a envergonhada e pensando que, aquele que
deveria ajuda-la, estava naquele momento desdenhando de sua situagdo. Tais
elementos corroboram a ideia de que o apoio recebido pelos profissionais de salde
no processo de adoecimento constitui-se de forma importante para as adoecidas,

tornando suas experiéncias mais ou menos sofridas.
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Nesta perspectiva consideramos relevante destacar que o diagndstico tardio
constituiu-se como um problema, pois os servicos de saude ofereceram as adoecidas
solugdes temporarias que, além de ndo amenizar 0s sintomas, retardaram o
tratamento. Dentre os relatos analisados, o de Nicole chama a atencdo devido ao
tempo de espera pelo diagnostico e tratamento. Ela foi diagnosticada com doenga de
pele e iniciou a poliquimioterapia somente sete anos ap0s 0s primeiros sintomas,
qguando a hanseniase ja se encontrava em estagio avancado, 0 que agravou sua
condicdo. Mesmo suspeitando que poderia ter hanseniase, ela considera hoje que nédo
caberia supor o que tinha, mas reconhece a necessidade de que outros profissionais a

avaliassem:

Mas eu acho que de repente o pessoal fica muito assim... S6 um
médico, devia ter uma equipe, pra eles conversar... Eles ndo dédo
muita importancia porque muitas vezes o paciente ndo sabe de
nada, e deixa muito pra pessoa decidir (...) E ela [a médica] deixou
livre também: “se vocé quiser nos podemos fazer o tratamento”,
mas com essa incerteza, eu falei assim: “ah ndo, eu quero ter
certeza, bom, no exame ndo apareceu.” (...)Eu vim pra casa ¢ na
minha cabega ndo tinha hanseniase. Quem quer ter doenca alguma?
Deu negativo [0 exame], ai eu descartei a hanseniase, mas ja tava
com a doenca incubada em mim. [Nicole]

Chama a atencdo as dificuldades encontradas pelas entrevistadas ao
procurarem o0s servicos de salde, a fim de diagnosticar sua enfermidade. O
tratamento de hanseniase e de reacdes hansénicas é preconizado pelo Sistema Unico
de Saude, por meio das unidades basicas e servicos de referéncia, tendo este Gltimo
diagnosticado seis, dos sete casos entrevistados. Contudo, notamos por meio dos
relatos que ha um evidente despreparo por parte dos profissionais da atencdo béasica
no diagnostico e tratamento de pessoas com hanseniase, reforcando a negligéncia

também pelos proprios servicos de saude.

3.7 RELACAO COM O TRATAMENTO DE HANSENIASE E REACOES
HANSENICAS

Sobre o tratamento incidem aspectos como 0 manejo com medicamentos,

com as alteragcdes provocadas no corpo, os efeitos adversos que requerem cuidado
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diério, dentre outros. Por isso analisamos nesta categoria as interpretacdes atribuidas
ao tratamento médico oferecido pelos servigcos oficiais de salde, orientados
predominantemente pela medicina cientifica.

Dentre os principais efeitos adversos relatados desde o inicio do tratamento

estéo os efeitos gastrointestinais que provocam dor e mal-estar nas adoecidas:

Ah, estou enjoada de tomar remédio, que eu s6 tomo remédio, meu
estdmago nao esta aceitando mais... Minha mae fala: ‘“Ndo reclame,
porque do jeito que vocé ficou, hoje vocé estd boa, né? Se Deus
quer vocé€ assim ¢ porque, né?” Mas ah, eu ndo queria tomar o
remédio... Mas tem que tomar. Porque se ndo tomar é pior.
[Vitoria]

E ai a hanseniase acaba com o estdmago da gente né? Parece que
acaba com o estomago de uma tal maneira que vocé fica assim, déi
tanto o estdmago, doi tanto... Que parece que vai afundar o
estdmago da gente, de tanto que dai. [Luzia]

As entrevistadas se referem acima a poliquimioterapia, composta por trés
drogas principais: rifampcina, dapsona e clofazimina. Em diversos casos a dapsona,
um “comprimidinho branco”, como é chamado pelas entrevistadas, € substituida pelo
ofloxacino, devido a reacdes como anemia (GONCALVES et al., 2006). Estes e
outros efeitos sdo mais relatados no inicio do tratamento, nas doses supervisionadas
que se repetem todos os meses. No restante dos dias, as prdprias mulheres
administram a medicacgéo, em doses reduzidas.

Nota-se que os adoecidos estdo sujeitos aos efeitos adversos destes
medicamentos, especialmente por ndo haver alternativas em caso de ndo se
adaptarem as drogas. H& na literatura sobre o tema estudos que investigaram estes
efeitos, contudo, tratando-se de uma doenca negligenciada, parece que 0S mesmos
ndo tém induzido alternativas para tais efeitos. A dor, os nodulos, a anemia, a
mudanca no tom da pele, pioram o quadro de saude e produzem incertezas para as
adoecidas, uma vez que o tratamento parece provocar mais reagdes do que a propria

doenca:

Eu tive, eu tive ictericia, eu tive anemia, eu fiquei ruim, ruim, foi a
primeira dose que eu tomei. Acho que néo tinha tomado cinco dias
a medicacdo da hanseniase, me deu reacdo. Fiquei l& ruim, ruim, eu
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ndo aguentava de pé, que eu estava amarela... Dai eu fui 14, dai o
doutor me avaliou, mandou retirar na hora a medicacao. Eu ndo sei
qgual que é o nome daquele remédio que da reacdo, aquele
comprimidinho branco me deu reagdo... Tem gente que da reagdo
€ no sexto ou sétimo més, em mim ndo, foi na sexta dose, seis
comprimidinhos que eu tomei, fiquei ruim, fiquei uma semana que
foi que comecei a ficar ruim. [Renata]

Porque tem o da hanseniase, que € um marronzinho, ai tinha um
branquinho que vinha junto com o marronzinho, esse branquinho
gue estava me fazendo mal, estava me dando anemia. (...) O
médico falou uns trem |4, que tem pessoas que ndo se dao com esse
outro pequenininho (...), ai eles tiram 14, todo més ja tiram, e no
lugar do pequenininho eu estou tomando um branco, mas maior.
[Esmeralda]

H& ainda, na fala de Esmeralda, uma relacdo entre tamanho e cor da
medicacdo que remete a potencialidade terapéutica, neste caso, de forma semelhante
a descrita por BARSAGLINI (2011), em que o tamanho dos comprimidos associa-se
a sua forca. Intriga, para Esmeralda, como um medicamento “pequenininho” pode
provocar tantos efeitos adversos. Além disso, elas estabelecem uma relagdo entre a
cor do medicamento e a alteracdo na cor da pele, como é o caso de quem usa

clofazimina, um comprimido de coloracdo avermelhada que altera o tom da pele:

Como vocé pode ver, a minha pele escureceu bastante, mas s6 que
escureceu por inteiro (...). Eu ndo sei, foi depois que comecei a
tomar o remédio da hanseniase. Eu acredito que deve ser o
remédio, serd que ndo é? Ah, eu ndo me sinto muito bem, é légico.
Eu ndo me sinto bem porque eu nunca fiquei assim, toda
manchada. Se eu tomo sol, essas manchas irritam, fica escuro... Eu
ndo vou contar para vocé que eu sinto bem, porque eu ndo sinto.
Mas, assim, eu, estou superando tudo, e eu sei que logo, logo, o
meu tratamento vai terminar e a minha pele vai voltar ao normal. A
minha pele vai voltar ao normal. Entendeu? (...)E tipo assim, vocé
pensa num rosto lindo e maravilhoso, que vocé tem, de repente
vocé vé empretecer tudinho, criar essa cor, que eu ndo sei daonde
que saiu essa cor, esse negocio aqui. [Maria Clara]

Ah, eu sempre fui tipo assim, magrinha, bonitinha, perna bonitinha,
parece que ninguém te nota. Ah, mas as pessoas que ndo te veem,
falando: “Ah! Vocé esta preta, o0 qué que aconteceu que vocé esta
preta?”’[acha graca] E quem convive comigo ja ndo nota a
diferenca. As pessoas que eu ndo vejo, que eu vou em algum
lugar...“Ai, qué que foi? Vocé esta preta, o qué que foi vocé esta
preta desse jeito?”, “eu estou andando no sol, estou andando no sol
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de moto...”, mas ndo ¢. E por causa da medicagdo, é por causa da
medicacao, que eles falaram que a gente fica escura. [Renata]

Esta alteracdo na pele € atribuida a cor, ao tamanho da droga e a sua
potencialidade, como se a “tintura” fosse absorvida pela pele e nela permanecesse até
o final do tratamento. Assim como Maria Clara e Renata, outras mulheres relataram
ndo se sentirem bem com tal alteracdo, que torna o tom da pele artificial e da, assim
como as marcas provocadas pelas reacdes, visibilidade a condicdo de adoecidas,
propulsoras ao estigma.

Tratamos até o momento dos principais efeitos causados pela medicacdo
utilizada no tratamento de hanseniase, mas com relacdo ao tratamento de reacoes
hansénicas®, os efeitos se somam a estes.

Algumas mulheres entrevistadas j& haviam terminado o tratamento
poliquimioterdpico e permaneciam tratando de reagdes, cujos efeitos adversos
exacerbam as marcas corporais, além de outras complicacgdes.

Dentre elas destacamos 0 manejo com 0s medicamentos e a dependéncia que
estes causam no corpo das mulheres, referenciado como “desmame”, que se refere na
literatura a Sindrome de Supressdo (TALHARI et al., 2006a). O uso dos dois
medicamentos para reagdes provoca uma dependéncia do organismo e sua retirada
precisa ser feita aos poucos, diminuindo-se em composicdo e quantidade, até que o
organismo ndo apresente mais reacfes. A grande dificuldade relatada nestes casos €
que, quando a dose da droga chega a niveis baixos, a pessoa volta a apresentar
reacOes, dando inicio a um tratamento com doses elevadas, constituindo para elas,

um ciclo que parece néo ter fim:

® O tratamento comp®e duas drogas principais: 1) Prednisona - utilizada nos quadros reacionais tipos |
e I, pode causar sindrome de supressdo, quando ha uma administracdo prolongada e suspensa
abruptamente. Também pode ocasionar gastrite e ulceracdo, fraqueza muscular, nervosismo, insonia,
osteoporose, obesidade, sindrome de Cushing (face de lua cheia), acne cortisbnica — com lesfes
eritematosa-papulosas. 2) Talidomida - anti-inflamatério utilizado nos casos de Eritema Nodoso
Hansénico. A droga foi banida do mercado internacional por ter causado, até 1962, mais de 10.000
casos de ma formagdo congénita. Atualmente o Brasil é o Unico pais que dispGe deste medicamento,
devido ao seu uso restrito em pessoas com reacdes hansénicas (por ser um pais endémico). E
recomendada pelo Ministério da Salde, com restricdo as mulheres em idade fértil. Os principais
efeitos adversos sdo sonoléncia, cefaleia, irritabilidade, aumento do apetite, vertigens, secura da
mucosa nasal, urticérias, ndusea, vomitos, constipacéo intestinal (GONCALVES et al., 2006).
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Que assim, eu fico tomando o remédio e ai a doutora falou: ‘Ah, j&
estd bom, né! Tome talidomida dia sim e dia ndo’. Ai ta, vai fazer,
vai tirando, vai cortando, vai tomando s6 meia. Ai, t4, ai eu ja vejo,
né! Que eu fico deitada, meio triste, ai comega: “ah, estou com isso
doendo... E ai j& vai batendo febre, tudo, né? Agora assim,
tomando direto, ndo acontece nada. E a talidomida, e a
prednisona... [Vitoria]

No caso especifico dos corticosteroides a principal queixa é com relacdo as
alteracdes corporais como a obesidade ou o aumento do peso que, para elas, muda

completamente o corpo, fazendo-as se sentirem feias:

Eu sinto assim, parece que eu t6 fofa assim, ndo tem? Sabe como
gue € uma coisa assim, que parece que ta que nem p6 Royal assim,
de bolo? Pra afofar? Assim que eu sinto meu corpo, s6 que eu
aperto assim, ndo ta parece que inchado né? Mas eu sinto assim,
parece que eu t6 leve assim, igual uma bola com ar... Uma bola
com ar (...) Eu td me achando muito gorda e feia! [risos] Por causa
da gordura... Principalmente o meu rosto, olha... Ah é assim como
eu td me sentindo assim, com o rostdo grande, muito inchado...
[Luzia]

Eu gosto de ser bonitinha, gosto de ser notada, ndo sou gorda, tinha
0 corpo bonitinho, e hoje eu ndo tenho nada bonitinho mais... [acha
graca] Engordei demais, esté tudo feio, para mim, entendeu? Que
ligo mais, € isso ai, vixe, as minhas roupas nada serve mais em
mim, minhas roupas, nada, nada serve, mais. Por isso que eu ndo
quero tomar prednisona mais.” [Renata]

Estas falas evidenciam a relevancia da aparéncia para essas mulheres e
remetem a forma como elas pensam ser vistas socialmente. O aspecto fisico do corpo
assume tamanha relevancia porque, de acordo com LE BRETON (2010, p. 68), “as
qualidades morais e fisicas atribuidas ao homem ou a mulher ndo sdo inerentes a
atributos corporais, mas sdo inerentes a significacdo social que lhes damos e as
normas de comportamento implicadas”, de forma que a sociedade estabelece os
parametros do que é belo e do que néo é.

De forma especial, destaca esse autor, o0 rosto € a parte do corpo que carrega
os valores mais elevados e aludem a uma identidade pessoal e unica. Sendo assim, as
marcas no rosto sdo vividas, segundo este autor, como uma privacdo da propria
identidade, uma profunda marca no “eu”, que faz “a aparéncia fisica de si (...) valer

socialmente pela apresentacdo moral (LE BRETON, 2010, p.78).
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Por outro lado, as falas acima reiteram a exclusdo deste aspecto pelos servicos
de salde. Trata-se de grandes mudancas no corpo provocadas ndo sé pela doenca,
mas também pelo tratamento, cuja importancia € desconsiderada. Para elas, a relacédo
com o tratamento constitui-se como um problema que afeta a forma como se veem e
sdo vistas, processo que é acrescido e incorporado a situacao estigmatizante.

Para os servigcos de salde uma das grandes preocupacdes € com a funcéo
neural, nos casos de reacdo. Aos poucos e sem tratamento adequado, a reacdo pode
comprometer irreversivelmente o nervo, alterando o0s pés, pernas e maos, que
culminam com deformagdes e diversas outras complicacoes.

Neste sentido, é recomendado pelos servigos de saude o uso de sandalias ou
sapatos com palmilhas adaptadas, que visam restabelecer a posicdo ereta e proteger
0s pés de feridas que podem ndo ser percebidas, aléem da dificil cicatrizacéo.
Contudo, estes calcados ndo sdo fornecidos pela rede de salde e possuem precos
elevados, de forma que nem sempre é possivel adquiri-los. Eles chegam a custar
R$300,00, ou seja, quase a metade do valor atual de um salario minimo, do qual
vivem algumas das mulheres entrevistadas. Estas e outras constituem-se como
obstaculos ao tratamento, que sdo aos poucos vencidas com a ajuda de pessoas que
oferecem apoio as adoecidas.

3.8 EXPECTATIVAS FUTURAS

Nesta Ultima categoria, trataremos das expectativas futuras com relacdo as
reacOes hansénicas, seu tratamento e o retorno ao convivio social, especialmente ao
trabalho, prejudicados pela condi¢do das adoecidas. Sabemos que néo se trata de um
retorno a0 mesmo estado anterior a doenca, como é proprio dos adoecimentos
crénicos, por uma série de fatores. Contudo, constitui-se como um reequilibrio por
meio de uma reconstrucdo cotidiana, empreendida pelo trabalho e criatividade destas
mulheres, que se consideram fortes o suficientes para retomarem suas vidas.

Para ADAM e HERZLICH (2001), “a doenga, longe de representar somente
uma série de destruicdes, permite reencontrar o sentido da vida, que ndo se encontra
em sua dimensao social. Ela oferece uma superagao de si” (p.78), e € neste sentido,

aproximando-se da no¢do de CANGUILHEM (1990) sobre o normal e o patologico



92

que consideramos a superacdo da doenga ndo como um retorno ao estado anterior a
doenga, mas como a capacidade de restabelecer novas normas de vida.

Também para ADAM e HERZLICH (2001), a normalizacdo nas condigdes
crbnicas nunca € o retorno ao estado anterior, mas um conjunto de acdes e
interpretacfes que possibilitam construir uma nova atitude natural frente as
imposigOes que determinadas situagdes da vida exigem.

A ideia de que “tudo iréd voltar ao normal” é parte do discurso de algumas
mulheres, mas percebemos que, diante das dificuldades vividas, ndo sentir dor e
poder voltar ao trabalho significam muito, deixando de lado outras necessidades em
detrimento destas, que sdo consideradas como principais:

Eu tenho certeza, que quando eu terminar o meu tratamento, (...)
gue eu tenha recuperado tudo, que me nem ficou igual a minha
perna, eu vou estar bem, o meu pé ja voltou ao normal, eu vou
estar bem, entendeu? Eu vou estar é igual como eu era antes, eu
nado tinha a minha perna torta, e eu sei que vai melhorar. Entdo a
minha esperanca é que quando eu terminar o meu tratamento, que
eu realmente vou estar curada, curada e também bem - né! - se
Deus quiser. E isso que eu quero, é isso que vai acontecer, porque
eu estou tratando para isso. Eu estou dando o melhor de mim com
esse tratamento, com o meu tratamento. Tudo quanto € coisa, tudo
gue o médico pede que eu preciso, eu corro atras. Corro atras até
conseguir, que vocé sabe que tipo assim, salde, ndo é facil para
vocé conseguir [Maria Clara].

Deus... Deus, Ele pode demorar mas... Ele vai me dar uma vitéria.
Entdo eu estou falando para vocé que é... eu ndo vou desistir.
Porque eu vou vencer essa batalha. Entdo a batalha, a batalha do
Comeco, eu ja venci. E ja, como eu falo, agora ja superei, agora vai
sair, essa dai [a hanseniase] ja morreu. Entdo, vou lutar até
conseguir [Vitoria].

H& uma incerteza com relagdo aos acontecimentos futuros, caracteristica dos
adoecimentos cronicos, permeada pela esperanca em restabelecer a satde, ou mesmo
uma condic¢do com a qual seja possivel viver com o0 minimo de sofrimento, referindo-
se a dor causada pelas reagdes hansénicas.

Com relagdo ao término do tratamento, as expectativas das entrevistadas
centram-se no retorno ao trabalho, para algumas, mas no fim das reacdes, para todas.
Como ja descrito, ndo é possivel prever quando as rea¢des deixardo de aparecer. Aos

poucos € realizado o desmame e, mesmo que elas cessem durante algum tempo,
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podem voltar por determinado periodo, reiterando entdo a convivéncia com uma
condig&o e a convivéncia com a incerteza.

Algumas marcas corporais como 0 escurecimento da pele causado por
medicamentos podem perdurar até mais de um ano e, aos poucos, a pele volta a sua
cor anterior. Outras reacfes podem deixar cicatrizes, como no caso de nodulos
subcutdneos e eritemas. As expectativas centram-se na melhora também destas
marcas e no restabelecimento da cor normal da pele.

Como expresso, a experiéncia de ter reacdes hansénicas causa alteracGes
corporais que repercutem na vida pessoal, familiar, conjuga e social das adoecidas.
Se ter hanseniase ndo passa despercebido pela vida de uma pessoa (EIDT, 2004), ter
reacOes hansénicas também ndo. As marcas corporais e sociais constituem-se,
simultaneamente, como um eixo de onde parte uma experiéncia que altera a forma
como estas mulheres se veem e séo vistas, influenciando reciprocamente todos 0s

aspectos da vida social e sendo por ela influenciada.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo ndo teve a pretensdo de ser exaustivo ao tratar da experiéncia de
mulheres com reacGes hansénicas. Tecer consideracdes finais ndo indica que
possamos “concluir” sobre esta experiéncia. Podemos, contudo, identificar algumas
pistas de como é (com)viver com reacdes hansénicas, no intuito de que contribuam
para novas reflexdes e praticas dirigidas ao tema e aos adoecidos.

Analisar o conceito de experiéncia da enfermidade em mulheres com reagdes
hansénicas exigiu-nos a compreensdo de como elas significam seu adoecimento e
atuam em seu mundo, numa dindmica que imprime constantes reorganizacdes, de
acordo com as situagbes que lhes sdo impostas (ALVES, RABELO e SOUZA,
1999).

E preciso lembrar que tal experiéncia, além de subjetiva, € antes vivida, do
que refletida (ALVES, 1993). Neste sentido, percebemos que no decorrer das
entrevistas, formulagdes acerca do adoecimento foram organizadas a fim de
responder aos nossos, mas também aos questionamentos das informantes.

Destacamos como aspectos marcantes nesta experiéncia, inicialmente, o
diagndstico tardio, na maioria dos casos. A literatura e o préprio Ministério da Saude
apontam que esse problema contribui para reafirmar a hanseniase como questdo de
Salde Publica. Diversos fatores incidem sobre o diagndstico tardio para a
hanseniase, como percebemos por meio das entrevistas, o despreparo dos
profissionais de unidades béasicas de salde. Por consequéncia, as pessoas Sao
encaminhadas a unidades de referéncia em grandes centros, como Cuiabg,
dificultando o acesso em um estado de grandes dimensdes como Mato Grosso. Além
disso, por se tratar de uma doenca endémica na regido, seria necessario que houvesse
um maior preparo das unidades basicas, inclusive para o atendimento a pessoas com
reacOes hansénicas, viabilizando o tratamento.

No que se refere a causalidade da doenca, advinda de esgotos, lugares sujos,
bactérias que comem 0s nervos, tais interpretacbes mostram que a hanseniase € vista
como uma entidade exdgena que entra no corpo e faz o seu trabalho. Estas nogbes
remetem ao conceito de LAPLANTINE (2010), para quem tais explicagdes cumprem

a funcédo de eximir-se da responsabilidade ou culpa por ter uma doencga, como se ela
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tivesse de fato invadido o corpo. Neste caso, sua funcdo torna-se ainda mais
relevante quando remete a doenca biblica, cujo acometimento era tanto moral quanto
fisico.

Os conceitos de hanseniase e de reacBes hansénicas expressos
respectivamente, de forma geral, por “doenca que afeta os nervos”, “sequelas do
tratamento”, indicam tratar-se de uma experiéncia de sofrimento que gera impactos
fisicos, na vida pessoal, familiar e social - especialmente quando provocam
alteracdes cotidianas que alteram a forma de viver; e simbdlicos, ressaltando uma
ndo dissociacdo com o corpo que afetam as interacBes, sejam no espaco doméstico,
no trabalho ou lazer. As marcas corporais evocam, assim, as marcas sociais, quando
partimos do principio de que o corpo é o mediador na relacdo com o outro.

Dentre os principais impactos corporais provocados pelas reacdes hansénicas
destacam-se as marcas na pele, as mudancgas no corpo e a dor. Neste sentido, a
experiéncia se constroi independente do saber médico, como ressaltou WILLIAMS
(1984), a partir de sinais e sintomas corporais integrados pela propria experiéncia.

Destacou-se na experiéncia das entrevistadas como principal sintoma de
reacOes hansénicas, a dor nos nervos periféricos. Mais que um sintoma, a dor moldou
a experiéncia ao influenciar as relagdes sociais das adoecidas. N&o poder sair de casa,
trabalhar, ou mesmo desempenhar atividades cotidianas fez desta uma experiéncia
cujo sofrimento ultrapassou os limites do corpo, afetando a vida social. O que
também ilustra esta questdo ¢ apontado como “expectativa futura” para as adoecidas:
a “cura” para as reagOes ¢ resumida, prioritariamente, na auséncia de dor, a fim de
que possam retomar ao trabalho, sair de casa ou passear.

Também as mudancas na aparéncia perpetuam a condicdo de adoecidas, uma
vez que o corpo se define a partir de sua relacdo com o mundo da a¢do social. Nesta
perspectiva, destacamos que as marcas corporais dao visibilidade a doenca e fazem
com que as mulheres sintam-se estigmatizadas nas relacdes, de forma a se isolarem —
ndo compulsoria, mas socialmente. A pele, de forma especial, realiza a mediagéo
entre o corpo e o social, por isso a exigéncia de se ter uma pele com aparéncia lisa e
sadia, tornando sua visibilidade agradavel e ndo repulsiva, como evidenciaram as

falas das mulheres entrevistadas.
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Ressaltamos ainda nesta experiéncia, a importancia das fontes de apoio as
adoecidas, que auxiliam no manejo cotidiano dos sintomas e seus impactos, no
tratamento e no contato com os servicos de salde. Destacaram-se como fontes
informais os filhos e as igrejas, enquanto como fontes formais de apoio, 0s
profissionais de salde dos servigos especializados.

Com relagdo as fontes formais de apoio, encontradas pelas entrevistadas nos
servigos de referéncia em reacdes hansénicas, mais que oferecer atendimento aos
adoecidos, eles exercem a funcdo de efetivar as Politicas de Salde existentes, que
preveem 0 acesso aos meios diagndsticos e terapéuticos. Neste sentido cabe ressaltar
que outros aspectos além dos previstos devem integrar o tratamento, como 0s
relacionados a estética e ao cuidado com o corpo, uma vez que € notoria sua
relevancia na experiéncia das adoecidas.

N&o obstante, as Politicas de Saude precisam vir ao encontro da atencdo a
doencas como a hanseniase, que ultrapassam o setor e demandam olhar intersetorial
a fim de ser controlada. E fundamental reiterar este aspecto quando analisamos uma
doenca negligenciada. Ora, se no contexto brasileiro o Estado assume o papel de
oferecer a salide como um direito dos cidaddos, falar em doenca negligenciada soa
como paradoxal, como ressalta VIRMOND (2011).

Neste sentido, o Estado funciona e é afetado pelo contexto socioecondmico e
politico, de forma que diversos interesses interferem em sua atuacdo. Mas, com
relacdo aos grupos afetados pelas doencas negligenciadas e especificamente pela
hanseniase, é relevante pensar em meios de fortalecé-los a fim de influenciarem, por
sua vez, as Politicas de Salde, visando & mudancas nos contextos fragilizados social,
econbmica e politicamente em que vivem. Destaca-se a atuacao e 0 compromisso do
campo de saberes e praticas em Salde Coletiva nesta construcdo, cujo olhar se volta
a minimizar desigualdades sociais sobre as quais sdo construidas as iniquidades em
salde.

Nosso olhar também se amplia as pessoas, homens e mulheres com reacGes
hansénicas, dados 0s inUmeros aspectos que incidem nesta experiéncia, que
ultrapassam a questdo de género. Por isso, consideramos que o conhecimento dos
elementos culturais e sociais, estruturais e subjetivos, materiais e simbolicos,

historicamente construidos, que informam, delimitam e imprimem sentido a
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experiéncia da vivéncia das reacdes hansénicas, pode subsidiar uma abordagem
profissional mais humanizada e integral, bem como a proposi¢éo de intervencdes
mais sensiveis que oferecam alternativas ndo conflitantes com as especificidades

socioculturais e contextuais na diversidade dos grupos sociais.
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APENDICE I - ROTEIRO DE ENTREVISTA ESTRUTURADA
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Nome (ficticio)

Data nascimento/ ldade:

Estado Civil:

Possui filhos? Quantos?

Posicdo que ocupa na familia: (mae, irmd, etc)

Casa (propria, alugada, cedida, outro):

Naturalidade:

Escolaridade:

Religido:

Profissao:

Ocupacéo:

Quem reside na mesma casa?

Qual a ocupacéo de cada um?

Renda familiar em salarios minimos:

Quantas pessoas dependem desta renda?

Diagnostico de hanseniase ha quanto tempo?

H& quanto tempo apresenta rea¢fes hansénicas?

Usa quais medicamentos no tratamento?

Faz uso de outro medicamento diariamente? Qual(is)?
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APENDICE II- ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

TEMAS

QUESTOES TEMATICAS

Contexto (historico e atual)

Historia pessoal e familiar (onde nasceu e
morou, ocupacao, "casamento”, como é a
rotina, o trabalho, o lazer)

Conceito, causalidade, fisiopatologia (inclui
impacto) das marcas/reagdes hansénicas

A Sr? faz tratamento de que?

O que e como € esse problema? (usar o
termo que a pessoa referir primeiramente na
questdo anterior)

Como e quando comegou? (se citar a
hanseniase explorar conceito e causalidade)

De onde a sr® acha que vem as marcas? Por
que? O que acontece com 0 COrpo para que
isso ocorra? E no caso da sr?, o que sente,
como e?

Cotidiano e tratamento

Como e 0 que a senhora sente com essas
reacOes? Quais cuidados € preciso ter?
(explorar como descreve possiveis
sensagdes corporais e 0 que faz para
contornar, se tenta "disfarcar” as marcas ou
se isola: medicamentos, cosméticos, se deixa
de trabalhar/lazer/igreja).

Algo mudou na sua rotina depois que as
marcas apareceram? Como se sente quando
elas aparecem?

Como é tratamento que faz para essas
marcas? (explorar intervencbes da medicina
cientifica e recursos de outros sistemas
terapéuticos) O que acha dele? (explorar
possiveis dificuldades: mal estar, custos
etc).

Conhece ou tomou outros medicamentos
além dos que o médico passou? Quais,
explique.

Na familia, tem mais alguém que faz
tratamento como a sr®? Como foi quando a
familia, os amigos e no trabalho souberam

que a senhora tinha hanseniase e reagdes
hansénicas?

Expectativa futura

O que voce espera para o futuro, que
acontecera quanto a estas marcas no
corpo(gue expectativas futuras tém: cura?)
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Apresentagao do Projeto:
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Identificar conhecimentos de senso comum de mulheres sobre o conceito, a causalidade e o tratamento de
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