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Vi

E lutando que se vive.

Ficar estatico diante da vida que passa
€ ja estar morrendo.

A vida nédo estd no que ndo se tem ou
gue perdemos:

Estd no momento, esta no pouco que
nos resta, que € preciso fazer valer.

Lino Villacha



RESUMO

O que nos moveu a desenvolver este trabalho foi a necessidade de conhecer os
aspectos psicosociais da vida da pessoa atingida pela hanseniase com algum
grau de comprometimento visual, suas expectativas e necessidades, a partir do
relato de seu cotidiano. Houve a necessidade de trazer para a reflexdo as
situagcbes concretas vivenciadas por essa pessoa, suas possibilidades,
dificuldades, obstaculos e desafios que se impdem no processo de convivéncia
comunitaria, pois consideramos que qualquer alteracdo visual que comprometa
sua interacdo com o ambiente € um somatério a condicdo de portador da
hanseniase, ja marcada por estigmas, preconceitos e discriminacfes nas relacdes
sociais. Para conseguir nosso intento, fizemos inUmeras visitas ao Hospital Sao
Julido e a Sociedade de Integracdo e Reabilitagdo da Pessoa Humana (SIRPHA),
onde obtivemos relatos da histéria de vida do participante, bem como gravacdes
de suas falas, acompanhados de observacdes e fotografias do ambiente em que
vive e de suas relacdes de amizade. Enfermeiros e funcionarios de cada local
também muito contribuiram com seus depoimentos. A coleta de dados também se
fez através da analise de seu prontuario no Hospital Sdo Julido e dos documentos
nele contidos. O critério de selecdo do participante levou em conta o grau de
acometimento visual — cegueira ou baixa visdo, como critério de inclusdo. A
analise do estudo de caso estd embasada na propria historia da hanseniase e na
representacdo que a mesma traz no imaginario social, ainda hoje, tantos séculos
apos sua descoberta e a confirmacgdo de sua cura. O que encontramos na histéria
da humanidade é a grande semelhanca entre os hansenianos e cegos ra sua
forma de tratamento pela sociedade e no seu alto grau de discriminacdo. Os
resultados encontrados mostram que a representacdo social da doenca e o
estigma a que era submetido esse paciente, associado a falta de conhecimento e
despreparo dos profissionais de saude, lhe trouxeram sequelas, culminando com
a cegueira e gerando um ser gue se contenta com o que lhe é ofertado,
colocando-o num estado de conformismo quase permanente.

Palavras-chave: Hanseniase. Cegueira. Representacéo social. Estigma.
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ABSTRACT

What moved us to develop this work was the necessity to know the social
psychos aspects of the life of the person reached for Hansen's disease with some
degree of visual commitment, its expectations and necessities, from the story of its
daily one. It had the necessity to bring for the reflection the concrete situations
lived deeply by this person, its possibilities, difficulties, obstacles and challenges
that impose in the process of communitarian coexistence, because we consider
that any visual alteration that compromises its interaction with the environment is a
aggravating to the condition of carrier of hanseniase, already marked for stigma,
preconceptions and discriminations in the social relations. To obtain our intention,
we made innumerable visits to the Sdo Julido Hospital and to the Integration and
Whitewashing of the Person Human being Society, where we got report of the
history of life of the participant, as well as records of its speech, followed with
observations and photographs of the environment in which they live and have their
friendship relations. Nurses and employees of each place had also very
contributed with its depositions. The collection of data also became through the
analysis of its files in the S&o Julido Hospital and documents in it contained. The
criterion of election of the participant took in account the degree of visual
commitment - blindness or low vision, as inclusion criterion. The analysis of the
case study was based in their history of hanseniase and in the representation that
the same one brings in social imaginary, still today, as many centuries after its
discovery and the confirmation of its cure. What we find in the history of the
humanity is the great similarity between the people’s whit Hansen’s disease and
blind people in its form of treatment for the society and in its high degree of
discrimination. The results show that the social representation of the illness and
the stigma the one that was submitted this patient, associates with the lack of
knowledge and unprepared ness of health professionals, it left them with sequels,
culminating with the blindness and generating a being that contents with what it is
offered to them, placing it in a state of almost permanent conformism.

Key-words: Hansen's disease. Blindness. Social Representation. Stigma.
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APRESENTACAO

Iniciamos nosso trabalho como médica voluntaria no setor de oftalmologia
do Hospital Sdo Julido em novembro de 2000. Ja conheciamos o hospital e seu
tipo de atendimento desde o quinto ano da Faculdade de Medicina, quando, por
conta da disciplina de Dermatologia, tinhamos aulas praticas no Ambulatério,
fazendo atendimento as pessoas atingidas pela hanseniase®. Assim deuse o

NOSSO primeiro contato com os pacientes de tdo temivel doenca.

Desde muito cedo, o comportamento humilde do paciente atingido pela
hanseniase chamava a nossa atencédo. Sua maneira de se portar e seu profundo

agradecimento ao final da consulta, acompanham-nos até os dias de hoje.

Anos apés o término da faculdade e ja especialista em oftalmologia

ingressamos como médica voluntaria no corpo clinico do Hospital S&o Julido.

Ao ingressar no hospital, para exercer o atendimento oftalmologico clinico e
cirdrgico, passados muitos anos, reencontramos o mesmo perfil de outrora.
Quando uma cirurgia era indicada a uma pessoa ndo atingida pela hanseniase,
seguia-se uma série de indagacfes quanto ao resultado do ato e a garantia do
sucesso cirurgico. Por outro lado, era possivel indicarmos uma série de cirurgias a
um paciente atingido pela doenca sem que houvesse qualquer questionamento. A
prontiddo e a entrega deles eram imediatas e totais. E quando indagavamos

sobre uma possivel data para a realizacdo da cirurgia, a resposta era sempre a

! Adotou-se a expressao pessoa ou paciente atingido pela hanseniase para designar o individuo
gue tem ou teve hanseniase, a qual engloba tanto os individuos em tratamento médico como
aqueles que tiveram alta, apesar destes Ultimos manterem as conseqiiéncias fisicas e
psicossociais da doencga (BAKIRTZIEF, 2001, p. 8).



mesma: “quando a senhora achar melhor”.

Por muitas vezes deparamo-nos contemplando a saida do paciente da sala
do ambulatério. Muitos deles com amputacdes que os faziam dependentes de
cadeiras de rodas afastavam-se com o semblante de esperanca e contentamento,
como se a indicacdo cirtrgica proposta Ihes fosse devolver algo precioso para

suas vidas.

A passividade desses pacientes nos trazia alguns questionamentos.
Comecgamos, entéo, a ficar intrigada com tal comportamento, tdo comum a grande
maioria dos pacientes atingidos pela hanseniase. Qual o motivo de tanta entrega
e passividade? Por que aceitar de imediato algo que lhes era proposto, até entao
por alguém (no caso nos) que acabaram de conhecer? Essas questbes se fizeram
ainda mais fortes junto a dificuldade visual que alguns desses pacientes

apresentavam. Como ser tdo passivo em meio a tanto sofrimento?

Como oftalmologista, pensamos que a cegueira seria a complicagdo mais
dramatica que poderia acontecer a um paciente atingido pela hanseniase. Como
o0 comprometimento neurologico da doenca ocorre mais freqientemente nos
membros superiores e inferiores, levando a perda severa da sensibilidade tatil e
deficiéncias motoras, 0 paciente acaba privado de um importante mecanismo de
defesa do organismo que é a capacidade de sentir dor, necessitando, portanto, de

um maior uso da visao para se proteger.

Para todos nés, é muito dificil imaginar o significado da perda da viséao,
porém, para a pessoa atingida pela hanseniase, que freqlientemente ja tem
comprometida a sensibilidade de maos e pés, isso pode significar uma dificuldade
em grau ainda maior para se comunicar e interagir, tanto com outras pessoas,
como com 0s objetos ao seu redor. Essas impossibilidades levam-no a

introspeccéo, ao isolamento e a um estado de abandono.

Foi considerando essas impossibilidades e complicacbes trazidas pelas
alteracdes visuais, que comprometem ainda mais seu relacionamento com as

pessoas e 0 mundo que o cerca, somadas a condicdo da doenca, ja marcada por



toda sorte de constrangimentos nas relagdes sociais que nos interessamos em
compreender que problemas de ordem psicossocial afetam a vida do paciente

atingido pela hanseniase com algum grau de deficiéncia visual.

A partir das vivéncias e dificuldades desses pacientes, as proporcoes de
Nossos questionamentos se avolumaram e se fizeram cada vez mais presentes. E
foi na ansia de adquirir, trocar e construir novos saberes que pudessem contribuir
para um atendimento mais humano a pessoa acometida pela hanseniase que
comecgamos nossa busca, realizando uma investigacao qualitativa na tentatva de

desvelar os sentimentos e vivéncias desses seres a nds tao proximos.



1 INTRODUCAO

A hanseniase, doenca endémica nacional causada pelo bacilo de Hansen
(Mycobacterium leprae), tem colocado o Brasil como o segundo pais no mundo
em numero de casos registrados da doenca, perdendo apenas para a india, o que
significa um coeficiente de prevaléncia médio superior a um caso por dez mil
habitantes (TALHARI; NEVES, 1997). Embora, geograficamente esse coeficiente
seja desigual em sua distribuicdo pelo territério nacional, ha uma tendéncia
uniforme de crescimento no numero de casos diagnosticados desde os anos 1970
até agora. Tendéncia essa, na contramdo do que vem ocorrendo em ambito
mundial, segundo a OMS, isto €, o decréscimo do numero de casos Novos
(MINISTERIO DA SAUDE, 2002).

Amplamente conhecida como lepra, a hanseniase € uma das mais antigas
enfermidades do mundo, apresentando-se como uma doenga contagiosa,
deformante e mutilante. Esses aspectos habitam o imaginario social, fazendo com
gue as pessoas tenham maior temor aos doentes do que propriamente a doenca.

Mesmo sendo curavel ela comporta um grande preconceito até os dias atuais.

Embora ndo represente uma causa béasica de Obitos, € uma doenca
cronica, de longa duracdo, que pode provocar lesbes graves e de alto potencial

incapacitante.

No decorrer de sua evolucdo, pode comprometer diversos segmentos do
corpo, principalmente pele, nervos periféricos e os olhos. Se nao for tratada
adequada e precocemente, pode evoluir para deformidades fisicas graves, devido
0 acometimento dos nervos periféricos, gerando a auto-segregacao do paciente

no seu ambiente familiar, social e profissional.



Ha um senso comum nos relatos de hanseniase, que a disseminacdo da
doenca seria favorecida pela precariedade das condicfes de vda da populacao
fazendo-a alastrar-se de forma progressiva e sem controle. Devido a essa
representacdo, os portadores eram mantidos confinados em asilos-col6nia,

abandonados pelas familias e segregados pela sociedade.

Refletindo sobre a construcdo histérica da hanseniase, pensamos na
hipétese de que a atitude de total entrega poderia ser consequéncia da prépria
histéria da perda de liberdade e direito & voz a que eram submetidos esses
pacientes. E importante lembrar que essas pessoas eram entregues ao poder do

Estado, uma vez que viviam grande parte de suas vidas em instituicdes totais.

Segundo Goffman (1982), uma instituicdo pode ser definida como um local
de residéncia e trabalho onde um grande namero de individuos, que compartilham
em situacdo semelhante é separado da sociedade mais ampla por consideravel
periodo de tempo, levando uma vida fechada e formalmente administrada pela

organizacgao.

O atual Hospital Sdo Julido, inaugurado em 1941, como Sanatério Séo
Julido foi uma dessas instituicbes criadas pelo Estado para isolar os pacientes
portadores de hanseniase de suas familias e da sociedade, visando o controle da

doenga.

A escolha inicial do Hospital S&o Julido deveu-se ao nosso vinculo
profissional com a instituicdo e a sua condi¢cdo de mantenedora dos chamados
pacientes sociais®, 0s quais seriam os atores principais desse estudo de caso.

Introduzimos, entdo, no primeiro capitulo, a tematica de estudo.

No capitulo 2, Aspectos Tedricos-Conceituais da Hanseniase, fazemos um
resumo historico da doenca desde sua suposta origem, ainda hoje muito
controversa, passando pela Europa, durante as Cruzadas, pela América até

chegar ao Brasil, onde ainda mantém um elevado indice de prevaléncia.

% paciente social é o termo léxico designado ao individuo que ja obteve alta médica, porém, por
sua condi¢d@o de abandono familiar, reside no hospital (termo préprio do Hospital S&o Julido).



No capitulo 3, A Cegueira, abordamos o universo histérico da deficiéncia,
sua representacdo, seu conceito e as possiveis limitagdes impostas ao individuo

por ela acometido.

No capitulo 4, Conhecendo o Hospital Sdo Julido e a SIRPHA — Sociedade
de Integracdo e Reabilitacdo da Pessoa Humana elaboramos um resumo da

historia dessas duas entidades, desde sua fundacao, até os dias atuais.

No capitulo 5, A Representacdo Social e a Deficiéncia, situamos a teoria da
Representacdo Social a qual influencia e delineia as préticas sociais, assim como

0 campo conceitual da deficiéncia, o que ela revela e o que ela oculta.

No capitulo 6, A Pesquisa, descrevemos o método e os procedimentos

utilizados na pesquisa.

No capitulo 7, Um estudo de caso — Andlise das entrevistas, apresentamos
0 participante, ator maior da pesquisa, com a analise de fragmentos das
entrevistas realizadas, sempre guiado pela sua trajetdria de vida, fazendo a
construcdo metodoldgica da pesquisa, onde buscamos descrever e explorar os
fendmenos no seu cenario natural, isto €, no local de convivio social do

participante.

No capitulo 8, Considera¢des Finais, sdo feitas as consideracdes finais

sobre a pesquisa, levando-se em conta 0s objetivos propostos no estudo.



2 ASPECTOS TEORICO-CONCEITUAIS DA HANSENIASE

E muito dificil afirmar a época do aparecimento de uma doenca com base
em textos antigos, por dados fragmentados e suposi¢cdo de tradutores, o que
torna o assunto confuso e gera uma série de interpretacbes. Esse € o caso da

hanseniase, cujos aspectos tedrico-conceituais iremos explanar.

2.1 SITUANDO A HANSENIASE: UM BREVE HISTORICO

Muito ja se escreveu sobre a origem da hanseniase, contudo, 0 que se
sabe provém, como nos referimos, de textos antigos, dados fragmentados e
suposicdo de tradutores, sem que se tenha uma descricdo verdadeira da

moléstia, com todas suas caracteristicas.

As referéncias mais antigas provém da India, e datam de 1500 a.C., para
alguns autores (OPROMOLLA, 2000), num dos primeiros livros sagrados da india,
o Revgeda Samhita, onde é denominada Kushta, e, para outros, a data de tais
referéncias seria de 600 a.C. (FROHN, 1933 apud CUNHA, 2002; LOWE, 1947
apud JOPLING; McDOUGALL, 1991). Para aqueles primeiros, essa Ultima data
seria  somente a de uma recopilacdo, denominada Sushruta Samhita
(OPROMOLLA, 2000).

Na China, referéncias muito antigas sobre a doenca sao feitas em um dos
tratados médicos chineses mais antigos, o Nei Ching Su Wen, por volta de 2600
a.C. (OPROMOLLA, 2000). Para outros autores (LOWE, 1947 apud CLARO,
1995), da india, a Hanseniase se estendeu a China, por volta de 300 a.C. e, dai,

ao Japao.



Na Europa, até a época de Hipo6crates (467 a.C.), nao havia referéncias
sobre a doenca. Acredita-se que ela tenha sido levada da india para a Europa no
século IV a.C., pelas tropas de Alexandre, o Grande, ao retornar das guerras

gregas, das conquistas da Asia.

A primeira descricdo de uma doenca que muito provavelmente se tratava
de lepra foi feita por Arataeus da Capadocia e por Galeno, por volta de 150 d.C., a
qual chamaram de elefantiase (JOPLING; McDOUGALL, 1991; OPROMOLLA,
2000).

A lepra continuou sua disseminacao pela Europa, atingindo o seu maximo
entre 1000 d.C. e 1300 d.C., durante o periodo das Cruzadas, por meio dos

soldados infectados, comerciantes e colonizadores.

Varias outras condicbes eram também designadas como lepra no periodo
da Idade Média, e 0 seu diagndstico, era, assim, feito de maneira impropria. No
fim do século XV, a Lei de Strasbourg exigia que quatro pessoas — um médico,
um cirurgido e dois barbeiros — realizassem os testes (de urina e de fezes), para a
confirmacao do diagnéstico (OPROMOLLA, 2000).

Moller-Christensen dissipou as duvidas de que a doenca na ldade Média
fosse realmente a lepra, ao descobrir, em Naestved, Dinamarca, o cemitério de
um lazareto que existiu entre 1250 d.C. e 1550 d.C., demonstrando as alteragdes
classicas da doenca em cerca de 80% dos cranios e 0ssos desenterrados
(OPROMOLLA, 2000).

Descricbes de lepra na Sibéria e na Escandinavia no século passado
contrariam a idéia de que a doenca sO ocorreria em lugares de clima quente
(JOPLING; McDOUGALL, 1991).

Seja qual for o numero de doentes na Europa nos séculos Xl, Xl e XIlI,
esse numero diminuiu a partir do século XVI, talvez pela melhoria das condi¢cbes
de vida, mas também pelos nomes definitivos que as doencas cutaneas foram

recebendo apos maiores estudos.



Opromolla (2000) relata que, durante os anos 1100 d.C., a Igreja ensinava
que os leprosos, pobres infelizes, eram os pobres de Cristo. Muitas pessoas
acreditavam que Cristo na Terra tinha morrido como um leproso e por isso nobres
damas, em seu fervor religioso, lavavam os pés de tais criaturas e abracavam

seus corpos doentes e desfigurados.

Na Europa, especificamente em Portugal, Espanha, RuUssia e Turquia,
ainda persistem focos de hanseniase (OPROMOLLA, 2000).

Nas Américas, a doenca parece ter sido introduzida pelos colonizadores,
entre os séculos XVI e XVII. Conforme Kian (2003), nos Estados Unidos foram os
franceses que trouxeram a hanseniase. Na América do Sul, a doenca
provavelmente tenha sido trazida pelos colonizadores portugueses e espanhais.
Hoje, todos os paises sul-americanos apresentam a doenca, excecao feita ao
Chile (OPROMOLLA, 2000).

2.1.1 Alepra no Brasil

As noticias mais antigas sobre a lepra sdo as que se referem as
providéncias tomadas pelos governadores de certas capitanias. Porém, segundo
a Federacao das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a
Lepra, as primeiras organizacfes particulares de assisténcia aos lazaros datam

dos tempos coloniais e foram quase todas oriundas de associacgdes religiosas.

A falta de documentos torna dificil precisar a época da introducao da lepra
no Brasil. Para Maurano (1950), h4 mais concordancia entre os autores, em
atribuir a introducdo da lepra pelos portugueses. Guerra (apud MAURANO, 1950,
p. 56; ARAUJO, 1946, p. 6), em sua Tese de Doutorado defendida em 1900
perante a Faculdade de Medicina do Porto, diz “[...] que o0s portugueses

introduziram esta moléstia no Brasil em 14963, como a haviam introduzido na

® O autor consultou ao Diretor da Faculdade de Medicina do Porto (Portugal), sobre a

autenticidade desse trecho e a resposta dada pelo Dr. J. A. Pires de Lima, bibliotecario da mesma,
por carta de 22 de fevereiro de 1945, foi afirmativa, ndo sendo, portanto, erro tipogréfico.



Madeira, onde era desconhecida antes da chegada dos portugueses [...]".

A lepra, diz Jeanselme (1934 apud MAURANO, 1950), “[...] acompanha o
homem como uma sombra, e se desloca com ele [...]". No Brasil, a lepra deve ter
trilhado a rota da colonizacdo, estabelecendo focos endémicos nos locais que
correspondiam, na época, as cidades mais importantes, politica ou

economicamente.

Para Araudjo (1946), a Espanha foi contaminada de lepra, primeiro pelos
fenicios e depois pelos judeus e arabes. A endemia leprética dominava todas as
classes sociais. Nos séculos XVI e XVII, com a intensificacdo da navegacao e das
conquistas, os leprosos espanhois se espalharam pelo Novo Mundo. Na Colémbia
e Venezuela os primeiros leprosos conhecidos, no meado do século XVI, eram
espanhdis e provavelmente muitos deles também vieram e se fixaram no Brasil,
durante o dominio espanhol (1580-1640).

Na Franca, conforme Jeanselme (1934 apud ARAUJO, 1946), havia, entre
0s séculos XIV e XV, mais de 750 leprosarios, com uma estimativa de cerca de
cem mil doentes, e essa endemia sO declinou no comeco do século XVII.
Provavelmente, durante o século XVI, que foi o século das conquistas e da
intensificacdo da navegacao maritima, sairam da Franca muitos leprosos que se
espalharam pelo mundo. E porque ndo também para o Brasil, quando desde 1504
até 1711 as nossas costas eram frequentadas assiduamente pelos barcos e

esquadras da Franca?

Na Holanda, segundo descreve Kaiser (1927 apud ARAUJO, 1946), todo
lugar de certa importancia tinha a sua instalacéo para abrigar leprosos, sendo que
as cidades maiores tinham mais de um asilo. Nos séculos XVI e XVII houve uma
forte diminuicdo da endemia em todo o pais, podendo, inclusive, serem fechados
0S seus principais leprosarios. Como os holandeses dominaram durante 30 anos
(1624-1654) cerca de 300 léguas do litoral do Brasil, acredita-se terem vindo com
seus colonizadores algumas dezenas de leprosos que devem ter formado, no

Nordeste, focos endémicos de menor repercussao que os de origem africana.
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Os mesmos argumentos aplicam-se ao caso da Holanda: o numero de
leprosos diminuiu acentuadamente a partir do século XVI, devido a intensificacao
da navegacéo e criacdo de empresas colonizadoras e companhias de intercambio
comercial para os territorios conquistados, tanto nas Américas como na Asia e
Oceania. Provavelmente com 0s emigrantes que se destinavam a esses territorios
partiram da Holanda levas de leprosos.

Em 1698, o entdo Governador do Rio de Janeiro, Artur S. de Menezes
exp0s a situacdo da endemia ao Conselho da Cidade, pedindo um Hospital ao Rei
de Portugal, D. Pedro Il, devido a gravidade da situacdo. Para o Governador, a
Igreja N. S. da Conceicdo era adequada para hospital por ficar fora da cidade em
um outeiro lavado dos ventos. A tentativa de fundacdo de um hospital para
lazaros, na Igreja da Conceicéo e casas anexas, foi infrutifera (ARAUJO, 1946).
E, 60 anos depois, a endemia em nada cedera (MAURANO, 1950).

Foi, entdo, fundado, em 1741, pelo Governador Geral Gomes Freire de

Andrade o Hospital dos Lazaros, em Séo Cristévao, no Rio de Janeiro.

No século XVIII ja assolava a Bahia e Sao Paulo, principalmente a regido

do Vale do Paraiba, importante zona agricola da entdo Provincia.

Na Primeira Conferéncia Internacional de Lepra, realizada em Berlim, em
1897, Hansen propde o isolamento compulsério como um meio de impedir a
propagacao e recomenda a notificacdo obrigatdria e a vigilancia dos doentes
(DINIG; DYNES; CLARKE, 1969 apud SALAZAR, 2000; HANSEN, 1897 apud
CUNHA, 2002). Nas conferéncias posteriores, ratifica-se essa orientacdo, tendo
como inovacédo, a recomendacgao de separar por sexo os reclusos em lazaretos,

como medida preventiva.

Até o comeco do século XX, a hanseniase era endémica na maioria das
regioes brasileiras, alastrando-se de forma progressiva e sem controle, o que era
favorecida pela precariedade das condi¢cdes de vida da populacdo. Tornava-se

claro que o isolamento compulsorio ndo detinha a expanséo da epidemia.

Quando Oswaldo Cruz assumiu a Diretoria Geral de Saude Publica, em
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1903, a hanseniase passou a fazer parte dos programas governamentais de
combate as doencas transmissiveis (CRUZ, 1905 apud CUNHA, 2002).

O Regulamento Sanitario da Unido, de 1904, determinava que a
hanseniase deveria ser uma doenca de notificacdo compulséria e colocava 0s
doentes sob dominio do poder publico (CUNHA, 2002).

Em 1918, o Governo tornou compulsoéria a notificacdo e o isolamento dos
pacientes com a doenca — entdo chamados de leprosos —, proibindo, também, a
entrada de leprosos estrangeiros e o transito interestadual dos doentes nacionais
(MAURANO, 1950).

O modelo isolacionista deu-se no inicio da década de 1930,
particularmente no estado de S&o Paulo, sendo sua pretensdo, internar 0s
doentes em asilos-col6nia, com a finalidade de eliminar a hanseniase, para a qual
nao havia ainda tratamento. Certo, porém, é que apesar da existéncia de
inUmeros pesquisadores sobre a doenca, ndo havia uma normatizacdo quanto ao
tratamento executado nos lazaretos, 0s quais proliferavam com o0 crescente
namero de casos existentes, configurando, sob a forma de hospital especializado,
os isolamentos realizados na Europa. O isolamento adquire novo sentido: passa a

ser indicado para proteger a populacao sadia.

A Federacdo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra
a Lepra, fundada na capital paulista em 1932, foi transferida da cidade de S&o
Paulo, para o Rio de Janeiro, em julho de 1935, quando, entdo, a campanha
contra a lepra passou a atingir o territorio nacional. Em 1934, foi criada a Diretoria
dos Servicos Sanitarios nos estados, tendo, como uma de suas atribui¢cdes, o
controle da lepra. O nimero de Leprosarios existentes no pais, nesta época, era

insuficiente frente a expanséo da doenca.

No Brasil, a assisténcia e amparo aos chamados leprosos e suas familias,
pode ser dividida em duas épocas distintas: antes e depois de 1935. Até esta
data, havia apenas oito Sociedades da Assisténcia aos Lazaros e, apenas uma,

estabelecia, nos seus estatutos, o amparo ao filho sadio do leproso, sendo que, a
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outra grande maioria, cuidava do amparo ao doente internado e da assisténcia a

sua familia.

A Federagdo das Sociedades conjugava apenas cinco das oito
Sociedades, e, destas, quatro, somente, estavam em franca atividade. Faltavam
diretrizes seguras para a solucdo dos problemas do combate a lepra, no campo

assistencial.

Apoés 1935, foram criados 25 Leprosarios e 23 Preventorios, como também
criadas ou remodeladas 140 Sociedades, por iniciativa da Federacdo das
Sociedades, com estatutos, orientacdo e organizacao idénticas, espalhadas por
todo o territério nacional, e orientadas pelos corpos técnicos e direcionais da
Federacado, constituindo a maior rede de nucleos, em termos assistenciais, no
Brasil. Gracas a isso, o problema do combate a lepra penetrou no conhecimento
do grande publico, criando-se uma consciéncia contra a lepra e a favor do lazaro

em todo o pais.

Em 1937, o Ministério da Educacédo e Saude, criou a Divisdo de Saude
Pudblica, a qual ficou responsavel pela Campanha Contra a Lepra. Reconhecendo
o carater nacional da campanha e a sua amplitude, o Governo Federal criou, em
1941, o Servico Nacional da Lepra, dentro do Departamento Nacional de Saude,
entregando-o a direcdo de Ernani Agricola (MAURANO, 1950). Em 1959, a
Campanha Contra a Lepra foi transformada em Campanha Nacional Contra a
Lepra (CLARO, 1995).

As sugestbes para a substituicdo do termo lepra comecam a aparecer na
década de 1940, sendo alvo de discussdo no Congresso de Havana, realizado em
Cuba. No inicio da década de 1950, o termo lepra comecou a ser substituido por

hanseniase por varios autores.

O Servico Nacional de Lepra permaneceu atuante desde sua fundagao, em
1941 até 1970, quando foi substituido pela Divisdo Nacional de Lepra. Durante
esse periodo, havia, em Sdo Paulo, um movimento, influenciado por profissionais

da saude, pesquisadores e prestadores de servi¢o, que defendiam a mudanca da

13



nomenclatura da doenca, de lepra para hanseniase, devido o intenso estigma
associado ao termo lepra. Na década de 1970 o uso do termo hanseniase ja era
corrente no Brasil (LANA, 1997).

Em 1952, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), havia enviado ao Brasil
uma Comissdo que recomendou, em beneficio da doenca, que se colocasse fim
ao isolamento compulsério como outros paises jA haviam feito. Nesse ano, foi
realizada a lll Reunido dos Leprologos Brasileiros em Trés Coracfes, Minas
Gerais, onde se reconheceu a importancia da sulfona na profilaxia da doenca, o
que permitiria ao paciente deixar de ser transmissor do bacilo, podendo voltar a
conviver em sociedade (OPROMOLLA, 2000).

Na IV e V Reunides dos anos seguintes foi recomendado o fim do
isolamento compulsdrio, visto ser 0 modelo isolacionista inatil para a profilaxia da

doenca, desintegrador de lares e altamente estigmatizante.

O Servico Nacional de Lepra implantou, no Rio de Janeiro, um projeto
piloto para observar os resultados obtidos com o tratamento domiciliar dos
doentes. Com tais resultados, o programa foi exemplo para estender-se a todo o

pais, na chamada Moderna Campanha Nacional contra a Lepra, em 1955.

Em 1962, o entdo Primeiro Ministro Tancredo Neves instituiu o Decreto
Federal n. 968 de 07 de maio de 1962, que apesar de n&o revogar a Lei n. 610, a
qual instituiu o modelo isolacionista, liberava o doente e acabava com o
isolamento (OPROMOLLA, 2000).

O professor Abrado Rotberg, em 1967, foi nomeado para diretor do
Departamento de Profilaxia da Lepra (DPL), modificando radicalmente a politica
sanitaria com relacdo a hanseniase em S&o Paulo. Promoveu uma campanha
educativa junto a populacdo, procurando prepara-la para uma nova maneira de
ver a doenca. Transformou o DPL no “Departamento de Dermatologia Sanitaria” e
conseguiu modificar oficialmente, no Brasil, a designacao da doenca, substituindo
0 termo lepra por hanseniase, com o intuito de auxiliar no processo de sua

desestigmatizacdo (OPROMOLLA, 2000). A adocao do termo buscava eliminar
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um rotulo arcaico que impedia a reabilitacdo social do doente ao provocar por si

s6 discriminacéo e preconceito.

Argumentava-se que, mudando a terminologia, o problema estaria
resolvido. Entretanto, apesar da mudanca no Iéxico, a hanseniase permaneceu
associada a lepra (BAKIRTZIEF, 2001).

Em 1975, o Governo Federal, por meio do Decreto n. 76.078, de 04 de
agosto de 1975, determinou que a Divisdo Nacional de Lepra e a Campanha
Nacional de Lepra passassem a denominacdo de Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitaria e Campanha Nacional Contra a Hanseniase,
respectivamente. Cria-se o Sistema Nacional de Saude (Lei n. 6.229) que revé as
competéncias entre os Ministérios da Saude e da Previdéncia Social (ANTUNES
et al. apud CLARO, 1995).

O programa de controle da hanseniase € hoje realizado pelas Unidades de
Saude Publica de bdos os Estados subordinadas a Coordenacao Nacional de

Dermatologia Sanitaria, antiga Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria.

No Brasil, a hanseniase ainda constitui problema de saude publica, a
despeito da reducgdo drastica no niumero de casos — de 17 para 4,32 por 10 mil
habitantes — no periodo de 1985 a 2001 (MINISTERIO DA SAUDE, 2002). Porém,
apesar do declinio no nimero de casos, ndo podemos deixar de trabalhar para
gue as metas sejam alcancadas, necessitando-se também, conhecer a magnitude

dos casos ainda ndo diagnosticados, ou seja, a prevaléncia oculta.

Assim, com o auxilio de medidas terapéuticas eficazes, os estados da
nacdo estdo realizando um trabalho coordenado e intenso para o controle da
hanseniase, e, embora o impacto das a¢des ndo ocorra em curto prazo, o pais
reune condi¢Bes favoraveis para atingir a meta de eliminar a doenga como um
problema de saude publica, atingindo um coeficiente de prevaléncia de menos de
1 doente por 10.000 habitantes, ainda nesse inicio de século (MINISTERIO DA
SAUDE, 2002).
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2.2 ESPECIFICIDADES DA DOENCA

A hanseniase € uma doenca de varios termos e varias formas. Iniciaremos
a apresentacdo sobre as palavras empregadas para conceituar a doenca desde a
Antigliidade até os dias atuais. Prosseguindo, discorreremos sobre seus aspectos

clinicos.

2.2.1 As vérias terminologias da hanseniase

Muitos foram os termos usados para se referir a doenca, desde a
Antigliidade, segundo Bakirtzief (1994):

a) lepros: termo grego que significava escama, pelicula, crosta, escara,
casca de ferida. Estas defini¢des circulavam na lingua grega no século V
a.C,

b) sara’at: termo hebraico que significava escamacao, Ulceras de pele;

c) Morféia: descrita no dicionario Aurélio como proveniente do latim e
emprestada a mitologia grega, relativa a Morfeu, deus dos sonhos, filho
do Sono e da Noite. Morfeu era um deus espectral, obscuro e trevoso,
gue podia tomar a forma de ser humano, como o enfermo, que mudava

de cor e aspecto;

d) Gafa: termo arabe que significa contraida, com dedos encolhidos,
gancho, garra. O termo era empregado no século XVI, porém, na

literatura atual também se utiliza a expressao “mao-em-garra”;

€) macutena: expressao brasileira empregada em Minas Gerais para se
referir a lepra. O termo vem de macota, de origem africana, que significa
grande, enorme, homem de prestigio, como também designa uma

pessoa azarenta.
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Outras definicbes sdo encontradas na literatura com referéncia a
hanseniase como: lazeira, elefantiase-dos-gregos, maktde-hansen, malde-bruto,
mal-de-lazaro, matde-Sdo Lazaro, mal-morfético, mal-do-sangue, malde-cuia,

guarucaia e sarna de cachorro.

2.2.2 Aspectos etiolégicos e laboratoriais

7z

A hanseniase € uma doenca infecto-contagiosa cujo nome se deve a
descoberta do bacilo, em 1873, pelo médico e botanico noruegués Gerhard
Henrich Amauer Hansen. Ao pesquisar os nddulos cutaneos do doente, Hansen
encontrou o bacilo nas células lepromatosas de Virchow, através de exame a
fresco. O nome de Hansen tem sido associado a lepra/hanseniase na literatura
cientifica desde o Primeiro Congresso Internacional de hanseniase, em Berlim,

1897, sendo fato comum a época, as doengas, bactérias e partes do corpo

humano receberem o nome dos pesquisadores considerados seus descobridores
(BAKIRTZIEF, 2001).

Ainda ndo se obteve meio de cultura adequado para o Mycobacterium
leprae. Em 1960, Shepard conseguiu a multiplicacdo do bacilo apds sua
inoculagcdo no coxim da pata de camundongos. Kirchheimer e Stors, em 1971,
inocularam o bacilo em tatus onde houve a disseminacdo da infeccdo com
comprometimento da pele, nervos periféricos, medula 6ssea, figado, baco,
ganglios, pulmdes, meninges e olhos. Atualmente, a hanseniase ndo pode mais
ser considerada como uma doenga exclusiva de seres humanos, pois existem
descricbes de animais como tatus, chimpanzés e macacos nhaturalmente
infectados com bactéria semelhante ao Mycobacterium leprae. Como ndo é
possivel cultiva-lo, ndo ha como produzir, até o presente momento, vacinas
especificas contra esta moléstia (BAKIRTZIEF, 2001).

O Mycobacterium leprae é um bastonete reto ou ligeiramente curvo, de 1,5
a 8 micra de comprimento por 0,2 a 0,5 micra de largura. Cora-se em vermelho

pela fucsina e ndo se descora pelo alcool e acidos, sendo chamado de bacilo
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alcool-acido resistente. Atinge praticamente todos os 6rgdos e sistemas em que

haja macrofagos, excetuando-se o sistema nervoso central.

Segundo Talhari e Neves (1997), os bacilos podem apresentar-se
uniformemente corados, sendo sélidos e viaveis e irregularmente corados, sendo
fragmentados e inviaveis. O aspecto morfolégico do bacilo é atil no
acompanhamento do tratamento, pois um alto indice de bacilos viaveis indica
resisténcia ao medicamento e de bacilos invidveis evidenciariam sofrimento

bacilar por acdo da medicacéo.

2.2.3 Transmissao, patogenia e imunidade

A hanseniase é transmitida por meio de contato direto entre o portador
bacilifero (formas contagiantes — dimorfa e virchowiana) e o individuo suscetivel.
A principal fonte de infeccdo € o homem. Os comunicantes intimos (familiares)
teriam maior probabilidade de adquirir a doenca, porém, a resisténcia ao bacilo é
alta. Estima-se que 90% das pessoas tém defesa natural contra o Mycobacterium
leprae.

Jopling e McDougall (1991) defendem a transmissao do bacilo pela barreira
transplacentaria e pelo leite materno, justificando a doenca em criancas

pequenas.

O bacilo de Hansen penetra no organismo através da mucosa do trato
respiratorio superior, pela inalacdo de goticulas contaminadas, pela mucosa
ocular e pele, desde que haja uma solucdo de continuidade, como erosdes ou
fissuras.

Ap06s invadir o organismo, o Mycobacterium leprae migra para os ganglios
linfaticos onde desencadeia uma importante luta com o organismo, formando
émbolos micobacterianos. Se vencido, o microrganismo € eliminado do
organismo, caso contrario, atingira a corrente circulatoria disseminando-se para a

pele, nervos e/ou 6rgdos. Nesta fase ndo ha a manifestacdo clinica da doenca,
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somente a competicdo entre o bacilo e o sistema reticulo endotelial do
hospedeiro, que podera, dependendo de sua resisténcia, ser o vencedor ou o

vencido.

Por meio do tipo de imunidade desencadeada pelo organismo hospedeiro é
gue a doenca serd apresentada em sua forma clinica, se maligna ou benigna.
Associados a resposta imunoldgica estariam as mas condi¢cfes de alimentacao e

moradia.

O linfécito sabe-se hoje, é o centro das reacdes imunoldgicas. H4,
basicamente, dois tipos de linfécitos: o T e o B. O primeiro relaciona-se a
hipersensibilidade celular e o segundo, a humoral. Na hanseniase, os dois

mecanismos imunoldgicos estédo presentes.

Rabello (1938 apud TALHARI; NEVES, 1997), defendeu a doutrina da
polaridade, onde o organismo humano reagiria de duas maneiras frente a
infeccdo hansénica: benignamente (po6lo T), produzindo uma infeccdo benigna
com tendéncia a cura espontanea e ndo contagiante (com auséncia de bacilos ou
paucibacilar) e malignamente (pdélo V), caracterizado por doenca progressiva e
rica em bacilos. No pélo T a reacdo de Mitsuda € positiva e no polo V é negativa,
pois haveria uma faléncia da imunidade celular. A doutrina da polaridade tem sido

amplamente confirmada e reforcada pelos métodos imunoldgicos atuais.

A imunologia da hanseniase ficou restrita, até ha pouco tempo, ao teste de
Mitsuda e, com 0s avang¢os na area, muitas outras técnicas foram introduzidas,
porém a reacao de Mitsuda continua sendo a de maior valor na imunologia da

doenca.

A reacao de Mitsuda foi descrita por Kausuke Mitsuda, em 1919, ao
inocular intradermicamente uma suspensao de triturado de hansenoma em alguns
individuos, a qual produzia uma reagdo positiva nos portadores de hanseniase
neural e uma auséncia de reacdo nos casos tuberosos. Atualmente, a avaliacédo
da resisténcia do organismo humano a infeccao pelo Mycobacterium leprae é

realizada pela reacéo de Mitsuda com a aplicac&o intradérmica de 0,01-0,02 cm?®
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(0,1 ml) de lepromina ou antigeno de Mitsuda em area ndo comprometida do
organismo. No local da inoculacdo forma-se uma papula de 8 a 10 mm de
diametro. As respostas a esses antigenos podem ser de dois tipos: a precoce ou
também chamada de reacdo de Fernandez, representada por infiltracdo e eritema
apos 48 a 72 horas da inoculacao, e a tardia ou reacao de Mitsuda, que ocorre 3

a 4 semanas ap6s a aplicacdo, e € representada pelo aparecimento de um

tubérculo com ou sem necrose.

O valor do teste é prognostico e ndo diagnostico. Baseia-se em uma
reacdo imunoldgica retardada do tipo celular de alta especificidade para o
Mycobacterium leprae. Pacientes Mitsuda positivos, ou seja, que formam leséo no
local da injecdo, apresentam boa defesa imunolégica e, mesmo adoecendo,
evoluirdo para as formas benignas da doenca. Os pacientes Mitsuda negativos,
sem reacdo local, ttm chances de evoluirem para as formas graves da doenca

(dimorfa e virchowiana).

s

A reacao de Mitsuda é negativa nos recém-nascidos e, a medida que o
individuo cresce, a positividade aumenta, o que seria explicado por Rotberg (1957
apud TALHARI; NEVES, 1997), pesquisador brasileiro, que afirma que 90 a 95%
da populacédo adulta tem o fator N (natural), o responsavel pela positividade da
reacdo de Mitsuda. As pessoas nao portadoras do fator N estariam na margem
anérgica, e destes sairiam os futuros doentes virchowianos. Dessa maneira, a
reacdo de Mitsuda ndo serve para fazer o diagnéstico de hanseniase, mas
constitui um critério de classificacdo das formas clinicas da doenca que veremos

a sequir.

Nos casos de desenvolvimento da doenca, a sintomatologia aparecera

apos um periodo de incubacéo que pode variar de 2 a 5 anos.

2.2.4 Classificacdo quanto as formas clinicas

Segundo Talhari e Neves (1997), Rabello foi o primeiro a aplicar o conceito

das formas polares da hanseniase em nosso pais. Os pacientes adquiririam a
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forma indeterminada da doenca, a qual evoluiria para a forma tuberculdide se o
mesmo tivesse boa resisténcia ou para a forma virchowiana se ndo houvesse boa

resisténcia Mycobacterium leprae.

No congresso de leprologia realizado em Madrid em 1953, foram mantidos
os critérios propostos por Rabello, acrescentando-se um novo grupo chamado de
borderline, sendo traduzido para dimorfo, ou seja, duas formas (TALHARI,
NEVES, 1997).

7

Atualmente a hanseniase € classificada em quatro formas clinicas: a

indeterminada, a tuberculéide, a virchowiana e a dimorfa:

a) forma indeterminada: e também denominada a forma inicial da
hanseniase, caracterizando-se por uma ou varias manchas mais claras
gue a pele normal (manchas hipocrédmicas), planas, hipoestésicas, de
bordas imprecisas, podendo localizar-se em qualquer regido do
organismo, porém, os locais de preferéncia sdo: a face, os membros

superiores e a regiao glutea.

A baciloscopia é geralmente negativa e a reacdo de Mitsuda pode ser
negativa ou positiva (SANTOS, 1990 apud KIAN, 2003).

A evolucdo natural dessa fase inicial € em média de 1 a 5 anos, quando,
entdo, a doenga podera evoluir para as formas tuberculbide, virchowiana

ou dimorfa, caso ndo haja nenhum tratamento.

Talhari e Neves (1997) admitem a possibilidade de alguns casos
permanecerem estaveis por longos periodos e outros involuirem
espontaneamente. A evolucdo dependerd do grau de defesa do

individuo.

A forma indeterminada € a fase ideal para o tratamento, pois a carga

bacilar é reduzida e o doente nao oferece risco de contégio;

b) forma tuberculdide: inicia-se a partir da forma indeterminada nao tratada,

em individuos com boa resisténcia. As manchas iniciais, em sua
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superficie, aparecem com pequenas papulas ou tubérculos, o que
sugere a evolucdo da forma indeterminada para a tuberculGide. As
alteracdes da sensibilidade na lesdo sdo bem nitidas, sendo chamadas
de méaculo-anestésicas, ao contrario da forma indeterminada. E comum,

também, nessa forma, a presenca de areas de alopécia.

A hanseniase tuberculéide pode acometer criancas de 1 a 4 anos de
idade, sendo denominada hanseniase tuberculdide infantil, cujas lesdes
em numero reduzido localizam-se preferencialmente nos membros
superiores e face. Para Talhari e Neves (1997), essa € uma forma

benigna da doenca, e tende a cura espontanea.

O numero de lesbes na forma tuberculbéide € pequeno e de distribuicdo
assimétrica. Os troncos nervosos podem ser acometidos de forma
intensa levando as incapacidades. Verificam-se alteragcbes nas
sensibilidades térmicas, dolorosas e, nas lesées mais antigas, também

na sensibilidade tatil.

A hanseniase tubercul6ide reacional € um quadro de piora aguda da
doenca, conseqlente a alterac6es do estado imunolégico do individuo,
onde todas as lesdes preexistentes infiltram-se podendo aparecer novas
lesbes. H4, ainda dores intensas pelo acometimento dos troncos
nervosos. A forma tuberculéide é benigna, com baciloscopia negativa,

portanto sem risco de contagio. A reacdo de Mitsuda € positiva;

forma virchowiana: na maioria das vezes essa forma representa a
evolucdo da forma indeterminada nao tratada, em pacientes sem

resisténcia ao bacilo de Hansen.

E caracterizada pela disseminacdo do bacilo por todo o organismo,

constituindo a forma progressiva, contagiante e maligna da doenca.

As manchas tornam-se eritematosas e infiltradas, com o surgimento de

papulas, nédulos e tubérculos — os hansenomas.
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Com a progressao da doenga ocorre madarose e acentuagéo dos sulcos
naturais da face, conferindo-lhe um aspecto patognomoénico na
fisionomia — a facies leonina. As extremidades dos membros superiores
e inferiores também se tornam infiltradas. E frequente o
comprometimento da mucosa nasal com sintomas semelhantes aos da
gripe, como obstrugcao nasal, coriza, epistaxe e voz anasalada. Caso ndo
haja tratamento pode ocorrer perfuracdo do septo nasal e deformidade

do nariz, com o desabamento da piramide nasal.

O globo ocular também pode ser acometido, com 0 aparecimento de
conjuntivite, ceratite, inflamacbes do segmento anterior e
comprometimento palpebral e do aparelho lacrimal. Nessa forma clinica
podem ocorrer 0s surtos reacionais, com a piora repentina da doenca,
com aparecimento de dores articulares e adenopatia generalizada, até
guadros de astenia profunda. Segundo Duerksen e Virmond (1997), sédo
frequentes, também, nos pacientes de sexo masculino, durante os
estados reacionais, as orquites, com consequente atrofia testicular,
associadas a disfungdes sexuais, decorrentes do comprometimento

testicular pelo M. leprae;

d) forma dimorfa: surge, segundo Talhari e Neves (1997), em portadores da
forma indeterminada com resisténcia superior aos portadores da
hanseniase virchowiana e inferior aos portadores da hanseniase
tuberculdide. Esses pacientes podem, concomitantemente, apresentar
caracteristicas da forma tuberculéide em algumas areas, e da forma

virchowiana em outras.

De acordo com Jopling e Ridley (1962 apud TALHARI; NEVES, 1997), a
hanseniase dimorfa é subdividida em 3 grupos: a hanseniase dimorfa-
tuberculdide, caracterizadas por inumeras lesbes de distribuicdo
simétrica e comprometimento de varios troncos nervosos e cuja
baciloscopia é, geralmente, negativa; a hanseniase dimorfa-dimorfa, que
se caracteriza por numerosas lesées com aspecto de queijo-suico, com

importante acometimento de troncos nervosos e baciloscopia positiva; e
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a hanseniase dimorfa-virchowiana, a qual manifesta-se com grande
namero de lesbes de aspectos variados, com espessamento de

inUmeros troncos nervosos e baciloscopia positiva.

As formas dimorfas sé@o baciliferas, principalmente a dimorfa-dimorfa e a

dimorfa-virchowiana.

2.2.5 Epidemiologia

Segundo Talhari e Neves (1997), a epidemiologia se define como o estudo
que determina a frequéncia e a distribuicdo das doencas e outros agravos a
saude nas populacbes humanas, enfocando as doencas como fenémeno coletivo

ou populacional.

A epidemiologia da hanseniase pode ser estudada com base no
conhecimento de sua histéria natural, isto €, a maneira pela qual transcorre a
doenca sem nenhuma intervencgéao, influenciada somente pelos fatores sociais e
econdbmicos e o0 estudo da doenca de acordo com seus caracteres
epidemiologicos bésicos como pessoa, tempo e distribuicdo geogréfica
(TALHARI; NEVES, 1997).

O Mycobacterium leprae, agente etiologico da hanseniase, € um bacilo
alcool-acido, resistente tipico, cuja impossibilidade de cultivo representa um
obstaculo importante no avanco das pesquisas sobre a doenca. A descoberta
recente de bactéria similar em tatus, chimpanzés e macacos foi de grande

importancia no estudo de sua historia natural.

O homem é considerado o0 Unico reservatorio natural na transmissao inter-
humana. Constituem fonte de infeccdo os individuos ndo tratados das formas
virchowianas, dimorfas e indeterminadas com baciloscopia positiva. Os individuos
nao tratados das formas tuberculdide e indeterminada com baciloscopia negativa

poderiam ter algum papel na transmisséo da doenca.

Com relacao a incidéncia entre os sexos, ndo ha predilecédo, e a ocorréncia
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de casos aparentemente tem igual freqtiéncia entre ambos os sexos. A detecc¢éo

€ maior na faixa etaria entre 10 a 20 anos.

2.2.6 Comprometimento sistémico

O enfoque sisttmico dado a hanseniase merece atencdo, pois o
acometimento de certos 6rgdos pode acometer a vida de relagdo do paciente

definitiva e significativamente.

Nas formas indeterminada e tuberculdide, a infeccao fica restrita a pele e

nervos periféricos, podendo, ocasionalmente, acometer os linfonodos.

Nas formas dimorfa e virchowiana, além do comprometimento da pele,
nervos periféricos e linfonodos, pode haver a invasao das mucosas, globo ocular,

figado, baco, rins, testiculo e supra-renal.

O comprometimento da laringe pode levar a alteracbes da fonacédo e
respiragdo. Os rins quando acometidos podem entrar em faléncia, determinando a
insuficiéncia renal. O comprometimento 0sseo leva a destruicdo do septo nasal
com o desabamento do nariz, determinando o nariz em sela. Em relacdo aos
testiculos, seu comprometimento pode levar a esterilidade, impoténcia e alteracéo
dos caracteres sexuais secundarios (ginecomastia e redistribuicdo dos pélos
corporais), acarretando mudancas acentuadas no comportamento dos pacientes

de sexo masculino.

Segundo Fleury (apud TALHARI; NEVES, 1997, p. 77):

A hanseniase é uma doenca sistémica, isto é, ndo se limita a
comprometer apenas pele e nervos periféricos. Envolve
numerosas localizagdes organicas, incluindo mucosa do trato
respiratorio alto, visceras abdominais, linfonodos, medula 6ssea e
testiculos.

A hanseniase ndo tem uma distribuicdo geografica uniforme, existindo
diferencas em nivel continental, nacional e local, mas todos os paises com

maiores coeficientes de prevaléncia se encontram em regides menos
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desenvolvidas: América Latina, Africa e Asia. Mantém, assim, importantes

diferencas que possivelmente influenciariam a histéria natural da doenca.

A OMS considera endémico o pais com um ou mais doentes para cada mil
habitantes (WHO, 1988 apud CLARO, 1995).

A eliminacéo ndo deve ser confundida com a erradicacdo, a qual significa a
interrupcdo completa da transmisséo, levando a uma incidéncia zero e ao
desaparecimento total do agente causal (TALHARI; NEVES, 1997). Cerca de um
bilhdo de pessoas no mundo vivem, ainda, em areas onde a prevaléncia é de pelo
menos um caso por mil habitantes (HASTINGS, 1989 apud CLARO, 1995).

O Brasil apresenta o maior numero de doentes das Américas, com uma
prevaléncia de 4,32 doentes por 10 mil habitantes (MINISTERIO DA SAUDE,
2002). Segundo Talhari e Neves (1997), a doenca existe em todo o pais,
apresentando a Regido Norte o maior coeficiente de prevaléncia, 2,8 por 10 mil
habitantes, e a Regido Sudeste o maior nUmero absoluto de casos, 38,5% do total
do pais. Em 1990 o pais contava com 278.692 individuos em registro ativo, tendo
este numero reduzido em 1996, para 95.564, apdés a introducdo da

poliguimioterapia (PQT), em 1982.

Embora o impacto das ag¢des, no ambito dessa endemia, ndo ocorra em
curto prazo, o pais reune condicbes favoraveis para a sua eliminacdo como
problema de saude publica, o que significa alcancar um coeficiente de prevaléncia

de menos de um doente em cada 10 mil habitantes.

2.3 ASPECTOS SOCIOCULTURAIS

Analisando-se a distribuicdo da hanseniase no mundo, verifica-se que 0s
paises em desenvolvimento sdo os mais atingidos, em uma relacdo direta com a
populacdo de condicdo socioecon6mica e cultural inferior, representando um
importante problema de saude publica, que, aliado a alta taxa de prevaléncia, sua

evolucdo crénica e sua capacidade de provocar incapacidades fisicas ou

26



deformantes, envolvem a doenga em aspectos culturais e em forte estigma que a

acompanham através dos séculos.

H4& fatores, embora ainda hipotéticos, que favoreceriam a transmissédo da
doenca, como a ma higiene e a promiscuidade, porém, segundo Zufiga (apud
OPROMOLLA, 2000), os nossos conhecimentos sao ainda escassos para que se

possa atribuir um papel dominante a algumas dessas condicoes.

Angel e Thoits (1987 apud CLARO, 1995), ao revisarem a literatura sobre o
tema, apresentam um arcabouco tedrico para a compreensao dos processos de
percepcdo da doenca e busca de assisténcia, partindo de pressuposto de que a
experiéncia subjetiva do adoecimento (illness) é diretamente influenciada pela
cultura. Sugerem que esta influéncia se dé por meio de aprendizado de estruturas
cognitivas filtradoras da experiéncia corporal, que, diante de uma alteracao fisica
ou emocional, as classificariam como normal ou anormal. E essa rotulacéo € que

determinaria a atitude tomada pelo individuo afetado.

Segundo Claro (1995), o comportamento em relacdo a doenca (ilness
behavior), foi conceituado por Mechanic (1962) como sendo as formas pelas
quais os sintomas sao distintamente percebidos e avaliados por diferentes grupos
de individuos, gerando respostas em forma de atitudes. As origens,
consequéncias e variagbes nesse comportamento teriam implicacbes para a

programacédo de saude e para a compreensdo do processo saude-doenca.

O conceito a respeito do papel social da pessoa doente (sick role),
elaborado por Parsons (apud CLARO, 1995), aborda o papel especial que o
individuo passa a ocupar no seu meio social, a partir do momento em gque sua

condicao de doente é legitimada pelo médico.

O papel de doente assumiria prioridade sobre outros papéis sociais do
individuo, refletindo suas expectativas frente a evolucdo da doenca e seu
tratamento, dando-lhe um sentimento de impoténcia frente ao controle sobre sua
propria vida, favorecendo, assim, seu isolamento social. Por outro lado, poderia

trazer-lhe certo alivio das responsabilidades sociais, onde o individuo assumiria o
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papel de doente por conveniéncia, e o adoecer lhe traria um ganho secundario,
como faltas justificadas ao trabalho, aposentadorias por invalidez e legitimacao do

papel de menos favorecido pela sociedade.

A capacidade de enfrentar os acontecimentos dificeis da vida, segundo
Basabe et al. (1989 apud KIAN, 2003), poderia ocorrer em trés niveis: acdo direta
modificando a situacdo, redefinicdo do significado simbodlico do problema e

controle das consequiéncias emocionais geradas pela situacao.

A analise da experiéncia subjetiva do adoecer, para Conrad (1990 apud
CLARO, 1995), leva em conta a percepcao inicial de que algo esta errado, o
significado dessa percepcdo para o individuo, as teorias e explicacdes
desenvolvidas e as atitudes tomadas frente ao fato. Tal analise também inclui a
maneira como se da a procura médica, com que preocupacles e expectativas,
gue impacto o diagnostico tem sobre elas, qual o significado do rotulo médico
para o individuo e os regimes de tratamento, assim como o significado disso em

suas relacdes familiares e sociais.

Para Angel e Thoits (1987 apud CLARO, 1995), a cultura influencia
diretamente todas as etapas do adoecer, a comecar pela percepcdo das
alteracdes, sua natureza, gravidade, contagiosidade e progndstico, determinando,

assim, a busca de ajuda e adeséo aos regimes de tratamento.

As regulacdes sociais impostas a pessoa atingida pela hanseniase mudam
conforme as concepc¢bes sobre a doenca, visto que também a pratica cientifica
produz conhecimentos de natureza proviséria, pois sao constantemente
submetidos a revisdo e critica dos especialistas na area. Com isso, também as
politicas publicas de saude sofrem mudancas, a partir de todas essas

transformacdes, a fim de se moldarem aos conceitos da época.

A histéria da hanseniase mostra, também, que, aliada a uma condigcéo
socioecondémica desfavorecida, a doenca termina por empobrecer ainda mais o
individuo, pois deforma e mutila seus membros tirando-lhe a auto-estima,

afastando-o, assim, da convivéncia dos amigos e da familia, e desagregando, por
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vezes, integralmente, o seu lar, levando-o ao abandono total.

As complicacdes oculares da hanseniase sao responsaveis por alguns dos
aspectos mais dramaticos da doenca. A perda da visdo, associada a perda da
sensibilidade téatil, impbe uma carga adicional ao paciente, pois, além de
incapacita-lo, isola-o, tornando-o dependente e incapaz de se cuidar e de se

sustentar.

2.4 HANSENIASE: UMA DOENCA DE VARIOS REPERTORIOS

Para Bakirtzief (2001), os conceitos e definicbes da hanseniase indicam a
complexidade e heterogeneidade do campo, além de revelar que alguns conceitos
foram marginalizados em favor de outros, embora validos do ponto de vista

cientifico.

A expressdo hanseniase é recente em nosso léxico oficial. Expressdes
como mal de Hansen, bacilo de Hansen, hanseniano, hansenose, circulavam nas
publicacbes cientificas em lingua portuguesa ja antes de 1950 (BRASIL, 1950
apud BAKIRTZIEF, 2001).

[..] a hanseniase € um substantivo feminino que designa uma
doencga cronica que afeta principalmente a pele, as mucosas e 0s
nervos e é produzida por bacilo especifico, chamado bacilo de
Hansen; morféia, lepra. A expressao hanseniana € um adjetivo
relativo a Armauer Gerhard Hansen, médico e botanico noruegués
(1841-1912), adjetivo e substantivo masculino que, ou o que sofre
de hanseniase, leproso (MICHAELIS..., 1998, p. 612).

A definicdo associa a hanseniase ao bacilo, a medicina, a Hansen, a
morféia e a lepra. Luft (2002), em seu minidicionario refere-se somente a
patologia lepra. Podemos observar que a doenga assume varias terminologias e
definicdbes de acordo com cada autor. E, espantoso ler, ainda hoje, designacéo

tdo sucinta e arcaica como lepra.

O Ministério da Saude (2002, p. 7) define a hanseniase
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[...] como uma doenca infecto-contagiosa, cronica, causada pelo
bacilo Mycobacterium leprae — uma bactéria intracelular
obrigatéria que compromete, principalmente, a pele e nervos
periféricos, podendo, com a evolugdo da doenga, causar
deformidades e incapacidades nos olhos, maos e pés.

Segundo Bakirtzief (2001, p. 14-15), o manual da OMS de 1996, traduzido

pela autora, ndo define hanseniase, mas o caso de hanseniase:

[...] uma pessoa que possui um ou mais dos seguintes sintomas e
gue ainda ndo concluiu o tratamento: lesao(bes)
hipopigmentada(s) ou avermelhada(s) com perda de sensibilidade
definitiva; lesdo dos nervos periféricos, demonstrada pela perda
da sensibilidade e fraqueza dos musculos da méo, pé ou face;
baciloscopia positiva. Nao inclui pessoas curadas com deficiéncias
residuais.

Para Talhari e Neves (1997, p. 1), a hanseniase

[...] € uma doenca infecciosa transmitida através de pessoa para
pessoa através do convivio com doentes das formas contagiantes
(virchowiana ou dimorfa), sem tratamento. Admite-se que o
periodo médio de incubacéo seja de dois a cinco anos.

Se considerar a definicdo da OMS (MINISTERIO DA SAUDE, 2002) que
nao afirma ser a hanseniase uma doenca de carater crbnico e 0S casos com
deficiéncias residuais apds o tratamento serem, também, casos de hanseniase,
cComo conceituar e tratar tais pacientes? Sao necessarias, ainda, de definicdes

mais consistentes e universais acerca de tdo polemizada doenca.
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3 A CEGUEIRA

Na afirmacéo do Dr. Halfdan Mahler, diretor geral da Organizacdo Mundial
da Saude (apud GIL; ANDRADE, 1989), ha, no mundo de hoje, pelo menos 10
milhdes de pessoas totalmente cegas. A visdo de outra parcela significativa da
populacdo é tdo precaria que, para fins de educacdo, trabalho e assisténcia
social, é preciso considera-la cega. Mais que uma tragédia para quem a sofre, a
perda da visdo representa sério prejuizo em termos estritamente financeiros para

ariqueza nacional.

Para que se possa a0 menos comecar a imaginar o que representa a perda
da visdo, nem o simples fechar de olhos nos ensinara o que significa nunca ter
conhecido as cores; mas fechando os olhos podemos ter alguma nocdo do que
seja ndo ver a cor. Imaginar o que seria nossa vida sem qualquer forma visual €,
para quem enxerga, impossivel. As imagens estdo demasiadamente entrelacadas
com toda nossa maneira de pensar, no entanto, ndo é de todo impossivel

imaginar o que seria ficar sem as memarias visuais.

3.1 A DEFICIENCIA VISUAL: UM UNIVERSO HISTORICAMENTE
CONSTRUIDO

A histéria conta que os cegos nas comunidades primitivas e na antiga
Prussia eram barbaramente torturados e condenados a morte. JA na Grécia,
Homero, o grande trovador cego, possivel escritor de lliada e Odisséia, acabou

morrendo na miséria, recitando seus versos pela cidade (BRUNO, 1999).

A valorizagdo do corpo nas diferentes culturas € contextual. Na Grécia

antiga, a auséncia da visdo assumia uma conotacdo negativa, os deficientes
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fisicos eram sacrificados, pois ndo serviam para tornarem-se soldados ou atletas.
Havia a valorizacao total do corpo que, juntamente com a habilidade, tornava o
homem um ser social, competente, competitivo e participativo. Para Aristoteles
(apud BRUNO, 1999. p. 15), ‘Os homens por instinto desejam o saber. A prova
esta no fato de que neles o prazer € acompanhado das sensa¢des por si mesmas
e sobre todas as outras se ressalta a da visdo”. No pensamento helénico, a visdo
tinha a funcdo mais importante dos sentidos, 0 que era compreensivel, uma vez
que a fonte suprema da sabedoria era a natureza e o caminho, a contemplacéo

via sentido; o ver adquiria, entdo, o mais alto significado (BRUNO, 1999).

Havia diferenca de significados do conceito de cegueira entre o mundo
ocidental e o oriental. Nas culturas hebraica, arabe e hindu, o sentido mais
valorizado era a audi¢cdo, pois a fonte suprema da verdade € uma divindade
invisivel, que soO poderia interagir com o homem pela palavra. Saber ouvir era o

mais importante, e 0 cego passou, assim, a ser por eles valorizado.

Para a cultura judaica que seguia o Velho Testamento, a cegueira tinha

forte conotacéo de pecado, conforme Bruno (1999, p. 17):

E os discipulos Ihe perguntaram, dizendo: Rabi, quem pecou, este
Ou seus pais, para que nascesse cego?

Jesus respondeu: Nem ele pecou nem seus pais; mas foi assim
para que se manifestasse nele a Gléria de Deus... (Evangelho de
Séo Joao, 9;2.3).

Um novo conceito para a deficiéncia € evidenciado pelo cristianismo, que
rompe com toda a filosofia e cultura, tanto oriental como ocidental. O conceito da
deficiéncia visual como pecado e exclusdo do ser humano imperfeito € desfeito,

introduzindo-se uma dimenséo espiritual a deficiéncia humana.

Com o apogeu do cristianismo na Idade Média, essa valorizacdo da pessoa
humana leva aos sentimentos de piedade, compaixdo e caridade, responsaveis
pela criacdo das primeiras instituicbes asilares de protecdo social aos deficientes
visuais, assim como ocorria com os leprosos, que, em sua maioria, estavam sob a

tutela da Igreja.
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Segundo Bruno (1999), o pensamento positivista, na figura de Descartes,
da a sensorialidade um valor reducionista, vendo 0 corpo como uma maquina,
influenciando a educacdo ocidental com valores que perduram até 0S Nossos
dias. O pensamento dualista ndo permite o prazer e o conhecer por outra via, que
nao a visdo, e sua perda privaria o individuo de conhecer todas as obras da

natureza.

Vemos que desde a Antiguidade, nos mitos, na Biblia, na Grécia antiga, a
cegueira serviu como metafora para a expressao dos mais diversos sentimentos,

variavel de acordo com a cultura e pensamento da época.

Para Amiralian (1999), no conceito popular, os cegos sdo, de um lado,
concebidos e descritos como pobres, indefesos, inuteis e desajustados. Muitas
vezes sao tolos e dignos de piedade, como os cegos vendedores de bilhetes, ou
0S cegos cancioneiros do Nordeste, que cantam suas mazelas em troca de
moedas para a sua subsisténcia. Por outro lado, ha também, a visdo do cego
possuidor de insights e poderes sobrenaturais. Existe a idéia comum do sexto
sentido dos cegos, dos possuidores de dons que os tornam capazes de um
conhecimento que ultrapassa o tempo e o0 espaco, € que esta além das

aparéncias.

Ao fazer uma analise dos personagens cegos na literatura, Amiralian
(1999) descreve que as caracteristicas ficticias usadas para descrever 0s cegos
sdo tdo contraditoérias quanto as concepg¢des populares, encontrando-se cegos
ora diabolicamente maus, ora como sublimemente bons. A cegueira ora

representa uma puni¢ao divina, ora é uma dadiva do céu.

Ao falarmos ou pensarmos em pessoa cega 0 que nos vem a mente é a
imagem de alguém que vive em eterna escuriddo, pois relacionamos a cegueira
com o fechar dos olhos, com o apagar das luzes e, junto a isso, as inUmeras
dificuldades que tal situacdo, traumatica e perturbadora, nos coloca. No

imaginario social, é impossivel o ser humano conhecer ou ser feliz apesar da

cegueira.
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3.2 LIMITACOES RELATIVAS A CEGUEIRA

Se considerarmos que a viséo é responsavel por 80% das informacdes que
recebemos do meio — as demais sao apreendidas pelos outros sentidos , a perda
da visdo, como descreve Carroll (1968), para muitos, € um morrer. Quando em
plena correnteza da sua vida normal, a cegueira se apodera de um homem, € o
fim, € a morte desta vida, da vida da visdo. Seja abrupta ou lenta, é o fim de um
modo de viver que era parte do homem. E o término das realizacées, é a perda de

relacdes humanas estabelecidas e inerentes ao ambiente.

Lowenfeld (1977) descreve trés implicacfes ou limitacdes basicas que a
cegueira impde ao individuo: restricdo nas relacdes com o meio ambiente,
limitacdo na habilidade e possibilidade de mover-se e explorar o meio, e restricao

na variedade e qualidade de experiéncias.

O primeiro golpe nas multiplas limitacbes da cegueira é a perda da
integridade fisica, do todo. O individuo que cresceu e edificou sua vida como um

ser inteiro, global, é somente uma parte desse todo, agora fragmentado.

A perda da visdo traz, ao individuo algo profundamente temido: ser

diferente daqueles que o cercam, ser cego hum mundo que enxerga.

A viséo é, acima de tudo, a sensacdo que posiciona o individuo quanto as
relagbes que o cercam. Ela é que relaciona o individuo com o que esta a sua
direita e a sua esquerda, com que esta acima e abaixo, em frente e atras. A visao
ndo apenas identifica essas coisas como também centraliza o individuo no seu

meio.

O sentido da audicdo é um auxilio. Os sons ndo possuem a agudeza da
localizacdo da visdo. O tato, para 0 cego, € mais concreto, é o sentido do tangivel.
No caso da hanseniase ele pode falhar, esta comprometido pela diminuicdo ou
perda da sensibilidade, o que aumenta ainda mais o grau da deficiéncia,

roubando recursos que Ihe seriam de grande valia.

O enfrentamento da deficiéncia ira depender, entre tantas outras coisas,
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em que categoria o individuo se situa: o tipo visual ou o tipo haptico, como

veremos mais adiante.

Assim, para agueles que cresceram com 0 uso da visao, ela é o grande
sentido de contato com o mundo concreto das coisas e como elas se apresentam.

A visao é real, a visdo é concreta.

Os sentimentos que o individuo ao perder a visdo experimenta, ndo sao
claros nem evidentes. Forma-se um emaranhado de sensacbes frente a
ansiedade, o medo, a incerteza. Junto a isso, ha os proprios sentimentos que ele
abrigava em relacdo as pessoas cegas, quando ainda possuia visdo, e que agora

podera experimenté-los, vindos dos outros.

Amiralian (1999), diz que Blank considera as reacdes experimentadas pelo
individuo ante a cegueira subita e a adquirida de forma progressiva. A reacao de
uma pessoa sadia frente a uma cegueira subita pode ser dividida em dois
estagios: o choque imediato, onde o paciente fica imével, com expresséo facial
vazia, com uma hipoestesia generalizada, mutismo ou fala abafada, e a
recuperacao subsequente, a qual dependera do grau de maturidade em relacéo a

nova situacao que se apresenta.

Nos casos de cegueira progressiva, a fase de choque nao ocorre, havendo
uma fase de lamentacdo anterior ao advento da cegueira. A possibilidade de
convivéncia com a idéia de que pode vir a tornar-se cego pode, por um lado,
ajudar aqueles que séo capazes de enfrentar a adversidade. Assim, considera-se
que os efeitos da cegueira adquirida sobre o individuo estédo relacionados com
trés fatores: a fase de desenvolvimento em que se encontra o sujeito, a forma de
instalacdo da cegueira, se sUbita ou progressiva, e as condi¢cdes pessoais do
sujeito antes de ocorrer a deficiéncia (AMIRALIAN, 1999).

Contudo, os sentimentos experimentados ndo ocorrem exatamente da
mesma maneira em todos os individuos que perderam a visdo. Cada ser humano
€ Unico. Cada um tem sua prépria auto-imagem, verdadeira ou distorcida, seu

retrato pessoal de “0 que sou realmente?”. Para a imagem corporal, a perda da
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integridade fisica, a morte da visdo, pode ser devastadora, assim como 0 Sdo as

mutilacdes da hanseniase.

Para agravar o sentimento que o individuo experimenta com a perda da
visdo, vivemos em uma civilizagcado que tende a por énfase muito especial no que

concerne a perfeicao fisica.

E simplista e superficial considerar a cegueira como um golpe que atinge
somente os olhos, apenas a visdo. Ela é um golpe destrutivo para a propria auto-
imagem, que o homem, cuidadosa, apesar de inconscientemente, construiu

através de sua vida, e que atinge seu ser como um todo.

A cegueira recente, segundo Carroll (1968), pode ocasionar uma perda de

confianca nos sentidos remanescentes:

a) sentido da audicdo: trazznos uma grande parte das informacdes a
respeito do mundo que nos cerca. Testamos determinada informacao
com o girara da cabeca, gesto automatico que faz com que voltemos o
olhar em direcdo a fonte do ruido. Mesmo os sons mais familiares nos

compelem a olhar para nos certificarmos de sua causa,;

b) sentido do tato: podemos carregar moedas em nossa carteira, facilmente
identificadas pelo tato, porém, inconscientemente, olhamos para o

interior da mesma, para termos a certeza dos objetos tocados;

c) sentido do olfato: € comum fecharmos os olhos para sentirmos o
perfume das flores, mas tdo em seguida os abrimos para confirmarmos

que flor era aquela e que nosso sentido ndo nos enganou;

d) sentido do paladar: os fumantes podem dizer com certeza o gosto da
fumaca de seu cigarro. Entdo, qual a razdo de, apdés uma tragada

profunda, olhar para ver se o cigarro continua aceso?

Isso tudo ocorre porque a visdo é o censor das informacdes que nos sdo

trazidas pelos demais sentidos e sua perda traz, inicialmente, uma
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desorganizacdo dessas fungdes, levando a perda da confianca nesses sentidos

remanescentes.

3.3 CONCEITOS SOBRE A CEGUEIRA

O conceito de deficiéncia visual envolve dois grupos distintos: cegueira e

baixa visdo (ou visdo subnormal), dependendo da acuidade visual atingida.

As pessoas com Vvisdao subnormal constituem um grupo bastante
heterogéneo e diferenciado, devido as diferentes patologias e niveis de acuidade

visual que os distingue.

O conceito médico de cegueira € a medida da capacidade visual das
pessoas portadoras de deficiéncias no 6rgdo da visdo. A medida utilizada para a
determinacdo da cegueira € a acuidade visual, definida como o grau de aptidao
do olho para discriminar os detalhes espaciais (ROCHA; RIBEIRO-GONCALVES,
1987).

De acordo com a revisdo conceitual, realizada em Bangkok, Tailandia, em
1992, a OMS e o Conselho Internacional de Educacdo de Pessoas com
Deficiéncia Visual (ICEVI), elaboraram e aprovaram uma nova definicdo contendo
critérios mais qualitativos do ponto de vista clinico, funcional e educacional
(BRUNO, 1999):

a) cegueira: perda total da visdo em ambos os olhos ou percepgao
luminosa. Acuidade visual inferior a 0,05 (20/400) ou campo visual

inferior a 10 graus, com a melhor correcdo oOptica;

b) baixa visdo ou visdo subnormal: € o comprometimento visual em ambos
os olhos, com acuidade visual inferior a 0,3 (20/70) e/ou restricdo do
campo visual que interfira na execucéo de tarefas visuais, com a melhor

correcao optica.

A restricdo do campo visual, a chamada visdo tubular, também é
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considerada cegueira, independentemente da acuidade visual possuida pelo
sujeito, porque qualquer visdo nesta amplitude impede a apreensdo do ambiente

como um todo, uma das caracteristicas fundamentais da percepc¢éo visual.

A OMS estima que no Brasil, haveria cerca de 1,6 milh&o de pessoas com

algum tipo de deficiéncia visual, de diversas causas.

3.4 CEGUEIRA X HANSENIASE

N&o temos um numero exato de pessoas cegas por causa da hanseniase.
Estima-se que existam, aproximadamente, 250 mil pacientes em todo o mundo
com déficit visual grave por lesdes oculares secundarias a doenca (MINISTERIO
DA SAUDE, 2002). E, se para qualquer individuo a perda da visdo é um grande
choque, para a pessoa atingida pela hanseniase, isso representa uma perda
ainda maior, pois esses pacientes, muitos com algum grau de comprometimento
da sensibilidade tatil, dependem da visdo para sua protecdo. A perda desse
sentido, além de incapacita-lo, isola-o, tirando-lhe a independéncia e a

capacidade para cuidar de si e prover seu proprio sustento.

3.4.1 Envolvimento ocular

O envolvimento ocular como causa de incapacidades na hanseniase é
bastante conhecido. Hansen, em 1873, ja referia que “ndo h& doenca que téo
frequentemente d& origem a lesdes oculares como a lepra”. O bacilo pode atingir,
direta ou indiretamente, quase todas as estruturas do olho, sendo o aparelho

lacrimal, palpebras, cdrnea e Uvea os mais acometidos (TALHARI; NEVES, 1997).

Varios mecanismos sao conhecidos como responsaveis pelo envolvimento
ocular na hanseniase. As lesdes podem ser causadas tanto pela invasédo bacilar

nos tecidos, quanto as reacdes de origem imunoldégica:

a) Lesdo do V nervo (trigémeo), produzindo diminuicdo ou perda da
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sensibilidade corneana, levando ao ressecamento da cérnea e

propiciando a instalacéo de Ulceras que podem levar a cegueira;

b) Lesdo do VII nervo craniano (facial), levando a instalagédo de lagoftalmo,
que resulta em limitacdo do fechamento das péalpebras com consequente
ressecamento da cérnea e conjuntiva por exposicdo, tornando-as mais

susceptiveis a infec¢des secundarias;

c) Lesdo das estruturas oculares secundarias a reacdes imunologicas

durante a evolucdo da doenca;

d) Leséo direta por invasao bacilar.

As manifestacdes oculares mais frequentes em casos de hanseniase séo:
hipoestesia corneana, madarose, lagoftalmo, catarata, uveite e opacidades
corneanas. Em conseqiiéncia, a OMS estima que o mal de Hansen seja a causa
da cegueira de 50.000 a 100.000 pessoas em todo o mundo (CAMPOS;
RODRIGUES; OREFICE, 2000).

A cegueira na hanseniase é uma condicdo multicausal e pode ser

determinada principalmente pelos seguintes fatores:

a) Iridociclite insidiosa crénica devido ao comprometimento do corpo ciliar
pelo M. leprae que leva a fancia progressiva do olho, resultando no

aparecimento de catarata e até sua atrofia;

b) Casos negligenciados de lagoftalmo provocados pelo envolvimento do
VIl par craniano, associado ou ndo, a anestesia da coOrnea, causando
ceratite neuroparalitica e de exposicdo que poderiam evoluir para

complicacbes graves;

c) Ceratite hansénica capaz de causar grave diminuicdo na acuidade

visual;

d) Intercorréncia de outras alteragcdes como catarata e glaucoma.
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Para Oliveira Neto et al. (1996), apesar das complicagbes oculares
ocorrerem cerca de 5 a 10 anos apos o inicio da doenca, cada vez mais, sao

descritas manifesta¢des oculares em pacientes recém diagnosticados.

3.5 O DESENVOLVIMENTO DOS DOIS TIPOS DE CAPACIDADE CRIADORA

Lowenfeld (1961), em seu livro The nature of creative activity, de 1939,
demonstrou a existéncia de dois tipos distintos de individuos caracterizados por
diferentes reacfes ante as experiéncias do mundo: o tipo visual e o tipo haptico.
O primeiro sente-se um expectador em seu meio ambiente e, para a realizacéo de
suas experiéncias, tem os olhos como seu principal instrumento. O segundo tipo
esta centrado, fundamentalmente, nas sensacdes corporais e nas experiéncias

subjetivas em que se sente emocionalmente compreendido.

Para Lowenfeld (1961), a atividade imaginaria ndo depende da capacidade
perceptiva em nenhum momento, e a inspecao visual dos objetos nem sempre
constitui um fator inibitério para a capacidade criadora. Pelo contrario, o néo
prestar atencdo as impressdes visuais pode converter-se em um ndcleo da

capacidade criadora do individuo do tipo haptico*.

Um individuo de mentalidade visual se sentiria perturbado e inibido se
fosse estimulado unicamente mediante impressdes hapticas, ou seja, se lhe
pedissem que nédo utilizasse a visdo, orientando-se somente pelo tato, pelas
sensacOes musculares, corporais e cinestésicas. O contrario também ocorreria ao
se aplicar a sensac¢do visual a um individuo que nédo a utiliza como base de sua

criacao.

4 Haptico deriva do grego haptikos, que significa habil para pegar ou agarrar. Referente a pele ou
ao sentido do tato em sua concepgao mais ampla (LOWENFELD, 1961).
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3.5.1 O tipo visual

Os orgaos que permitem receber as impressoes visuais do mundo exterior ,
como ja dissemos, sdo os olhos. Para Lowenfeld (1961), a capacidade de
observar visualmente ndo depende unicamente da condi¢éo fisica que esses se
encontram. O conhecimento visual pobre ndo esta determinado unicamente por
algum defeito nos olhos, ao contrério, o fator psicoldgico, isto €, ter aptiddo para

observar adquire um significado especial nesse feito.

O tipo visual, ou observador, geralmente capta as coisas por sua
aparéncia. Se sente um expectador. E sua caracteristica mais importante € sua
capacidade de ver primeiro o todo, 0 conjunto, sem deter-se nos detalhes. Faz

uma analise, inicialmente, do global para, depois, sintetizar as partes do todo.

As pessoas com memoria visual tendem a transformar as experiéncias
tateis e cinestésicas em visuais. A captacao visual do mundo exterior € uma forma
analitica encarada por um expectador que encontra seus problemas na complexa
observacdo da aparéncia das formas e dos corpos. Uma pessoa de memoria
extremamente visual encontra-se perdida na escuriddo, pois depende de suas

experiéncias visuais do mundo exterior.

3.5.2 O tipo haptico

A caracteristica principal do tipo haptico é o eu corporeo, isto €, todas as
experiéncias que o coloquem em relacdo com o mundo exterior, sejam elas
sensacfes musculares, cinestésicas ou tateis. As caracteristicas dos objetos sédo
resultados de uma sintese da captagcdo corporal, emocional e intelectual das
formas, tamanho e estados das coisas, assim como o é a sua nogéo de espaco.

Isso tudo faz com que o tipo haptico seja um individuo subjetivo.

As pessoas de mentalidade haptica, ao contrario do tipo visual, nao
transformam as experiéncias cinestésicas e tateis em visuais, pois se sentem

completamente satisfeitas com aquelas. Como o tipo haptico utiliza o eu como o
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verdadeiro provedor de suas experiéncias, isto resulta em representacfes
pictoricas altamente subjetivas: as propor¢cdes que se utilizam sdo de valor e nao

objetivas.

Assim deduz-se que o tipo de capacidade criadora do individuo |he
orientard nas atividades de seu dia-a-dia e na sua postura frente a vida, seja ele
portador ou ndo de alguma deficiéncia. Faremos um comentario sobre o assunto

nas discussoes finais.

3.6 DEFICIENCIA: O CONVIVIO DO IMAGINARIO E DO COTIDIANO

Ribas (1983 apud BRUNO, 1999, p. 56) diz que: “Todas as pessoas sdo

aquilo que a sua historia, sua condi¢do social e seu eu permitem”,

O cotidiano do individuo com deficiéncia fisica e visual comporta um mundo
verdadeiramente subjetivo, com sentimentos, experiéncias, desejos e afetos
apoiados nas relacbes e acdes partilhadas socialmente. As dificuldades
individuais sdo diferencas que existem concretamente, e podem ser orientadas

pelas crengas e conceitos de cada um, e, assim, superadas pelas atitudes sociais.

Os conceitos que geralmente permeiam o imaginario social de uma
comunidade ou de um grupo estdo apoiados na dicotomia: belo/feio,
perfeicdo/imperfeicdo, eficiéncia/deficiéncia, gerando esteredtipos e preconceitos
que influenciam as relagcbes humanas na sociedade, atingindo o cotidiano da

pessoa com deficiéncia.

Para Bruno (1999), os preconceitos sociais jamais sdo manifestados
isoladamente, eles se assentam no fundo de sistemas de raciocinio e linguagem
no tocante a natureza bioldgica e social do homem e suas relagbes com o mundo.
As pessoas que sdo 0 alvo desses preconceitos sao naturalmente coagidas a
entrar no molde elaborado, adotando, muitas vezes, uma atitude de complacéncia

e conformismo.

No pensamento de Moscovici (1978), as experiéncias concretas
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determinam a subjetividade, a representacdo e o pensamento, sendo acdes
processadas, elaboradas e interiorizadas na pratica. Afirmam que nao existe
atividade psiquica desvinculada da pratica e que ndo existem processos e
conteldos psiquicos que ndo estejam determinados pelas condi¢des concretas da

existéncia.

O conceito da deficiéncia visual ou da deficiéncia fisica provocada pela
hanseniase esta na diferenca do ideal estético, do conhecido e previsivel, o que

pde em risco as crencgas, valores e conceitos, desarticulando a auto -referéncia.

O confronto com o desconhecido, com a diferenca no modo de ser provoca
diferentes reacdes na vida do individuo com deficiéncia, fazendo-o adotar uma
atitude que vai desde o fenébmeno de paralisacdo, negacao, alienacao, resisténcia
ou ruptura, até a aceitacao desta deficiéncia, com a busca de alternativas para o

préprio convivio com a diferenca.
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4 CONHECENDO O HOSPITAL SAO JULIAO E A SIRPHA

O Hospital S&o Julido foi fundado em 05 de agosto de 1941, pelo Governo
Federal, em uma area de 180 hectares doada pelo primeiro prefeito de Campo
Grande, Eduardo Olimpio Machado. Significou a primeira intervencdo estatal
concreta para o controle da hanseniase no entdo Estado de Mato Grosso, hoje
Estado de Mato Grosso do Sul. O Governo Federal, através do Servico Nacional
de Lepra, construiu 35 asilos-colénia no Brasil, com a finalidade de isolar os
pacientes portadores de hanseniase de suas familias e da sociedade, visando,
assim, controlar a doenca, extremamente estigmatizante. Representou a
expressao de uma politica de saude que teve como fundamento o isolamento
compulsério dos doentes portadores de hanseniase e seus comunicantes, num
momento em que a saude publica significava uma politica social de intervencao
governamental sobre a organizacdo da sociedade, com o exercicio do poder

politico caracterizado pela ado¢cao de medidas autoritarias e excludentes.

Os pacientes, sabedores da construcao desse local, vinham de todos os
lugares, deixando para tras suas familias, visto que o regime de internacao, na
época, era compulsério, sendo a Lei abolida em 1962, como citamos

anteriormente ao transcorrermos sobre a historia da hanseniase.

Nas Figuras 1 a 8 podemos ver como era o hospital antigamente, na época
de sua fundacéo.
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FIGURA 1 - Portaria e residéncia do porteiro com sua familia.
Fonte: Araujo (1946, p. 368).

FIGURA 2 - Residéncia do médico diretor, fora dos limites da Col6nia.
Fonte: Aratjo (1946, p. 368).

FIGURA 3 - Casa dos funciondrios entre a portaria e a zona intermediéria.
Fonte: Aratjo (1946, p. 370).

45



FIGURA 4 - Pavilhdo das enfermarias.
Fonte: Aratjo (1946, p. 369).

FIGURA 5 - Refeitério geral.
Fonte: Aratjo (1946, p. 369).

FIGURA 6 - Lavanderia geral e casa do horteldo.
Fonte: Aratjo (1946, p. 369).
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FIGURA 7 - Zona dos doentes: casas geminadas para familias leprosas.
Fonte: Araujo (1946, p. 370).
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FIGURA 8 - Parlatério, com a casa da cadeia ao fundo.
Fonte: Aratjo (1946, p. 368).

O Governo Federal foi responsavel pela gestdo do Hospital durante o
periodo de 1941 a 1970, quando, diante de um decreto, transferiu o Sao Julido
para a Associacao de Auxilio e Recuperacdo dos Hansenianos, a qual, a partir de
entdo, iniciou um processo de recuperagdo fisica e social da Instituigéo,
capacitando-a para atuar na prevencdo, diagnose precoce e tratamento da
doenca. A Associacdo administra o Hospital Sado Julido com total adequacéo as
normas e padrdes preconizados pelo Ministério da Salde quanto ao tratamento e

a prevencdo da hanseniase, ratificando assim o seu carater de referéncia
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estadual e principalmente o seguimento da filosofia de sua mantenedora quanto a

igualdade e a equidade da assisténcia aos necessitados.

Ao longo desses 40 anos, mudaram-se as terapias e alteraram-se alguns
conceitos sobre a doenca, descobrindo-se a sua cura. O Hospital S&do Julido
acompanhou essa trajetéria, e, hoje, 63 anos apos sua fundagédo, em nada mais

lembra o leprosario que segregava doentes, afastando-os do convivio social.

A 15 quildmetros do centro de Campo Grande, numa area verde de 250
hectares (FIGURA 9), o Sao Julido reune vérios elementos que o diferem da
imagem de um hospital comum. Na Planigrafia, tem-se uma melhor nocdo da
distribuicdo dos prédios (ANEXO A).

FIGURA 9 - Vista aérea do Hospital Sao Julido.

Fonte: Arquivo de fotografias do Hospital Sdo Julido.

O Hospital S&o Julido de hoje em nada lembra a antiga col6nia. Com uma
estrutura fisica moderna, com equipamentos de Ultima geracdo proporciona aos

pacientes portadores de hanseniase e outras alteracdes dermatolégicas o que ha
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de melhor e de mais moderno em termos de terapéutica, prevengcdo e

reabilitacao.

Na qualidade de Centro de Referéncia para o Estado, o Hospital recebe os
pacientes encaminhados de municipios do interior do Estado, geralmente para
diagnédstico e para tratamento de surtos reacionais. Também é responsavel por

capacitacdo profissional na area de Hanseniase, com aulas tedricas e préticas.

O atendimento do Hospital é feito, em grande parte, pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), e isto faz com que o mesmo conte com o0 apoio de Organizacfes
N&do Governamentais (ONG’s) e Governamentais, para a consecucao de seus

trabalhos.

A imagem que se tem de uma instituicdo que abriga ou abrigou pacientes
portadores de uma doenca tdo deformante como a hanseniase é de um lugar
lGgubre, de pouco cuidado, com os doentes vestidos em farrapos e habitando
cavernas, como mostra o filme Ben Hur. Tamanha é a surpresa ao aproximarmo-
nos do Hospital S&o Julido. Reestruturado a partir de 1970, com capacidade para
240 leitos, o Sao Julido € um hospital de estrutura agil e aspecto agradavel, que

envolve de admiragdo quem o visita.

Apés fazermos o contorno na rotatéria da saida para Cuiaba, andamos
cerca de um quildmetro na rua que da acesso ao Hospital. Dos dois lados da
avenida ha casas de moradores do bairro, comércio local e a esquerda de quem
se dirige ao hospital, ha o Posto de Saude. Chegamos, entdo, a uma nova
rotatéria, esta bem menor, com uma grande arvore bem ao centro, e embaixo
dela um banco de ferro que serve aos usuarios do hospital na espera dos 6nibus
locais. A sua frente esta o pértico do Hospital Sdo Julido (FIGURA 10) e, ao
cruzarmos ele, estaremos adentrando uma rua ladeada por altos eucaliptos e
pinheiros, em cuja margem esquerda estdo construidas casas para funcionarios
gue residem no Hospital, e na margem direita ha um caminho para pedestres, que
vai até a guarita principal, cerca de um quilémetro do portico principal (FIGURA
11).
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FIGURA 10 - Portico de entrada atual.

Fonte: A pesquisadora.

FIGURA 11 - Rua de acesso do portico a portaria.

Fonte: A pesquisadora.

Atualmente, o Hospital Sdo Julido presta atendimento terciario aos

pacientes portadores de hanseniase, principalmente executando cirurgias de
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reabilitacdo, visando minimizar as sequelas da doenga, e, assim, devolvendo, ao
paciente, condicdes para desempenhar as atividades basicas necessarias a sua

vida diaria.

Todas as construgcdes sdo muito bem cuidadas, tendo placas de
identificacdo na entrada dos jardins que as cercam. Os meios-fios s&o pintados de
branco ou amarelo para identificar os locais de estacionamento, além dos dois
estacionamentos principais que servem o Hospital, um préximo ao Centro de
Convengobes (FIGURA 12) e o outro em frente a Unidade Cirargica (FIGURA 13).
Estes dois prédios sdo construcdes novas no hospital, de arquitetura moderna e
tecnologia italiana. O Centro Cirlrgico Padre Francesco Caniato, inaugurado em
agosto de 1993, com 1.500 m? de &rea construida, foi projetado segundo os mais

modernos conceitos de instalagcdes hospitalares.

FIGURA 12 - Centro de Convencgdes Giinter Hans.

Fonte: A pesquisadora.
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FIGURA 13 - Unidade Cirargica Padre Francesco Caniato.
Fonte: A pesquisadora.

E reagdo comum a admiragdo das pessoas advindas de outros locais,
durante os Congressos e cirurgias la realizados, com a beleza arquitetbnica do
local, juntamente com a sensacao de paz e tranquilidade que se experimenta ao

se caminhar pelo Hospital.

Suas instalacbes bem conservadas, seus jardins bem cuidados e sua
arquitetura moderna, conferem ao S&o Julido uma imagem nada parecida com as

estruturas de concreto a que estamos acostumados nos demais hospitais.

Para Aldo Rabino (apud MACEDO, 1997, p. 57), salesiano responsavel
pelos Voluntarios da Operacdo Mato Grosso, presentes ha muitos anos no

Hospital S&o Julido, essas séo as palavras que melhor descrevem o lugar:

[...] S&o Julido, lugar de sofrimento, mas também oasis de
siléncio.

Abrigo para os que tiveram pouco da vida e se refugiam para
fechar uma existéncia de modo mais confortavel, mas também
residéncia dos que da vida receberam muito e no pudor de doar-

se sem fazer rumor, da prépria vida querem dom aos menos
afortunados.
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Sédo Julido: por algum tempo, significado de abandono, priséo,
morte antecipada; hoje, realidade que abre para a vida, recupera
sinais de esperancga, reporta o sol que aquece.

Sao Julido: coracdes despojados de afeto, sagueados nos
sentimentos, entristecidos pela soliddo, mas capaz de reflorir no
dia-a-dia em gestos de amor, ninho de ternura, fonte que refrigera
0S que percorrem caminos aridos de bem-estar.

Sao Julido: terra de santidade, impregnada de sofrimento e
tornada fecunda pelo suor e pelo trabalho. Terra de todos e de
ninguém; terra que acolhe no seu ventre corpos desfeitos pela
doenca e sabe regenerar os dispares, os acabrunhados de
espirito.

S&o Julido, encruzilhada de santidade? Pode ser que sim; Um
Papa que chega de Roma e te visita é a primeira garantia.

4.1 O PACIENTE SOCIAL

A expressdo paciente social € uma nomeacdo recente no vocabulario do
Hospital Sado Julido. Ela é utilizada para classificar os pacientes que tiveram alta

médica, porém permanecem morando no hospital, por ndo terem para onde ir.

Antigamente, todo paciente internado no hospital para tratamento, era
chamado de interno. Por conta dos grandes periodos de tratamento da doenca,
do estigma que traziam consigo e do enorme grau de abandono desses pacientes
por seus familiares, mesmo apds terem sua alta hospitalar dada pelo médico, tais
pacientes permaneciam internados no hospital, pois ndo tinham para onde ir.
Suas familias os haviam entregado a instituicdo, para que ela, a partir de entéo,
fosse a gestora de suas vidas. E foi exatamente isso que o hospital fez. Manteve

essas pessoas desafortunadas como seus inquilinos por tempo indeterminado.

Hé& cerca de dez anos, houve uma sindicancia do Estado dentro do Hospital
S&o Julido, a fim de se apurar porque os gastos do hospital com as internacdes
se mantinham sempre muito elevado. Descobriu-se, entdo, que, mesmo apés a
alta médica, o paciente permanecia no hospital, mantendo todo um custo de
permanéncia, pois, apesar de muitos terem sua baciloscopia negativa, ndo sendo

mais portadores da hanseniase, carregava consigo as sequelas fisicas de uma
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época onde o diagndstico e o tratamento instituido era tardio, deixando-lhes

fisicamente deformados e mutilados.

Assim, ap6s um grande esforco da Irma Silvia Vecellio, para conseguir
verbas que ajudassem a manter os pacientes no hospital, foi criado o termo
“paciente social”, ou seja, € aguele paciente que ja obteve sua alta clinica, ndo
sendo mais portador da doenca, porém permanece morando no hospital devido o
abandono sofrido por seus familiares. Atualmente o Hospital Sdo Julido conta com
17 pacientes sociais. Os demais pacientes, hoje, com o tratamento instituido,

apos a alta hospitalar, retornam as suas casas.

4.2 A SIRPHA

A SIRPHA é uma entidade sem fins lucrativos e ndo governamental,
instituida formalmente em 05 de fevereiro de 1976, tendo como objetivo prestar
assisténcia social a idosos e/ou deficientes fisicos com prioridade aos egressos
hansenianos, apesar de sua historia ter inicio em 1973 (FIGURA 14). Nessa
época, com o término dos asilos-colbnia, os pacientes de hanseniase que
estavam internados no hospital Sdo Julido receberam alta hospitalar e, ao sairem

do hospital, ndo tendo mais familia, se instalaram em suas cercanias.

Pessoas da comunidade campo-grandense ao presenciarem o fato se
sensibilizaram com as condi¢cdes de vida desses pacientes, que, instalados na
periferia do hospital, viviam em condicbes subumanas, sem recursos financeiros,
sem familias, e sem moradia, dormindo embaixo de arvores, segregados devido a
doenca. O grupo, entdo, mobilizou-se e conseguiu, através de doacdes, alguns
terrenos os quais foram destinados ao acolhimento daqueles que necessitavam.
Nesses mesmos terrenos foram construidas algumas casas e, posteriormente, a

sede da Instituicao.

Atualmente a Entidade situa-se a Rua Luxo, n. 89, no Bairro Nova Lima
(FIGURA 15).
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FIGURA 14 - SIRPHA — placa posicionada na parede da entrada principal.
Fonte: A pesquisadora.

FIGURA 15 - SIRPHA — entrada principal.

Fonte: A pesquisadora.
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Inicialmente, a SIRPHA prestava assisténcia social e tratamentos
dermatolégicos para os egressos, situacao alterada em 1982 quando a Prefeitura
Municipal passa a ser responsavel pela saude publica, restando a entidade o

compromisso com a assisténcia social.

O atendimento da entidade se faz nas areas de Assisténcia e Promocao
Social, principalmente de idosos e deficientes com seqielas da doenca
hanseniase. Oferece, também, o atendimento de uma equipe multiprofissional,
composta por assistente social, psicologa, terapeuta ocupacional, cuidadores de
idosos e outros profissionais que déo suporte de acordo com as necessidades

dos usuarios.

Um pouco mais de historia...

421 O cenariode 1973

Na década de 1970 a medicina descobriu que o bacilo de Hansen néo se
transmitia da forma como havia imaginado, isto é, pelo simples contato com o
individuo portador. A doenca tinha cura e aquelas pessoas que contrairam o
bacilo poderiam viver nas comunidades, ter convivio social, podendo, inclusive,
constituir familia e residir com os filhos. Diante desta situacdo, os hospitais
coloénia passaram a “liberar” os pacientes que viviam dentro de seus limites. No
Sao Julido muitos pacientes |& moravam havia muitos anos, formando uma

pequena comunidade.

ApoOs alta hospitalar, quando liberados, esses pacientes, muitos dos quais
nao conheciam nada além dos limites dos portdes do hospital, afinal viveram 30,
40 anos enclausurados e segregados pela sociedade, viram-se com uma
liberdade que ndo sabiam como lidar e o resultado foi o agrupamento desses
individuos proximos as cercanias do Sao Julido, formando uma comunidade de
segregados. As condicbes eram peéssimas, e, sem o0s cuidados médicos
necessarios, muitos ficavam doentes, com ferimentos expostos, sem curativos, 0

que, aliado a falta de higiene contribuia para um grave quadro de problema social.
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Se hoje ainda h4 um grande desconhecimento sobre a transmissdo da
doenca hanseniase, ha 30 anos isso era ainda maior, pois havia, junto ao medo
do contégio, a repulsa, pelo aspecto degradante e mutilante que a doenca dava
ao paciente. Pessoas ficavam contra o vento para falarem com ex-portadores,

tanto era o medo de contrairem a moléstia.

Diante da gravidade desse cenéario a enfermeira Mechtilde Weber, uma
freira alema que havia vindo para trabalhar no Hospital S&o Julido deixa o hospital
e vai cuidar dessa populacdo que se aglomerava préxima ao hospital,
proporcionando a essas pessoas as necessidades basicas de saude. Mais tarde,
estendeu os atendimentos para todo o Estado de Mato Grosso. Para esse
trabalho juntou-se a ela um grupo de pessoas na sua grande maioria espiritas que
pela sua filosofia religiosa de trabalho e vida ndo tinham medo da proximidade e
contato com os ex-portadores do bacilo de Hansen. Mechtilde foi buscar neles, os
companheiros de trabalho que mais tarde viriam com ela estruturar uma

Organizacao que receberia o nome de SIRPHA.

4.2.2 A Sociedade de Integracao e Reabilitacdo da Pessoa Humana

Além do atendimento a salde eram necessarios outros atendimentos para
atender as condicdes de miserabilidade dessas criaturas que ndo possuiam
rendimentos para que pudessem manter sua subsisténcia, bem como moradia e
alimentacdo. Comecou, entdo, um atendimento para suprir essas necessidades
como doagdo de cestas basicas, roupas, medicamentos, etc. Um proprietario de
terras da regido doou alguns quarteirdes no Bairro Nova Lima para que 0S ex
portadores fixassem moradia, porém, alguns, por necessidade, acabaram
vendendo seus lotes para, logo depois, irem morar, novamente, embaixo de
arvores proximas ao hospital. Essa situacdo s teve fim quando um grupo de
pessoas que ja trabalhava na equipe resolveu formar a SIRPHA, juridicamente,
em 1976 com o objetivo de salvaguardar o patriménio que estava sendo

espoliado.

Nesses quase 30 anos de existéncia, a instituicdo passou por diversas
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mudancas e crescimentos, possuindo, hoje, Declaracdo de Utilidade Publica
Federal, Estadual e Municipal; Registro no Conselho Nacional de Assisténcia

Social e o importante Certificado de Instituicdo Filantrépica (ANEXO B).

Sua misséao, atualmente, encampa a assisténcia social, o desenvolvimento
biopsicossocial dos idosos e/ou deficientes fisicos, com prioridade aos ex-
portadores de hanseniase, realizando sua vocacdo inicial de Integracdo e

Reabilitacao.

Seu plano de trabalho consiste na execu¢cdo de 4 programas basicos de

atendimento aos idosos e/ou deficientes fisicos:
a) Atendimento social:

Por meio de acdes de orientacdo com informacOes e esclarecimentos
sobre diversos assuntos relacionados a vida cotidiana e encaminhamentos de
acordo com a necessidade dos usuarios, principalmente quanto a beneficios da
previdéncia social, consultas, exames, transporte e outros. Todos os 160 usuarios

sao beneficiados com o atendimento social.
b) Habitac&o:

Casa Lar — 26 moradias aos usuarios em regime de comodato, a fim de
propiciar melhores condicbes de vida, com local adequado as necessidades
fisicas, ocasionadas pelas sequelas da doenca. Atende o portador de deficiéncia,
tendo como prioridade o idoso deficiente. Atualmente moram nas casas 35
usuarios com suas familias (FIGURA 16); Lar de Acolhimento — espaco destinado
a moradia de idosos deficientes, sem familia e com limitacdes graves. Atualmente
atende oito idosos (FIGURA 17).

Existem 26 casas-lar situadas nos arredores da Instituicdo, todas elas
cedidas as familias de baixa renda, composta por pessoas atingidas pela

hanseniase e com necessidades especiais.

58



|:. It v L - L
-||||'- i o - : = r'ﬁ
. ] = ——
- = 2 .#

FIGURA 16 - Casa-lar, situada préxima da SIRPHA.

Fonte: A pesquisadora.

FIGURA 17 - Quartos do Lar de Acolhimento.

Fonte: A pesquisadora.
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No Lar de Acolhimento encontram-se oito idosos dependentes, todos do
sexo masculino, os quais possuem atendimento integral. O Lar de hoje é a antiga
Republica, uma constru¢cdo de quartos conjugados em que eram instalados
egressos da hanseniase. Na época funcionava tanto para moradia de homens
guanto de mulheres. Posteriormente, com a organizacdo interna da SIRPHA é
que seu nome foi mudado, passando a acolher somente idosos do sexo

masculino, pela maior demanda existente.
¢) Complementacéo alimentar:

Acesso a alimentos, visando melhorar seu bem estar fisico, disponivel nas
seguintes ac0es: refeitdrio — oferece alimentacéo aos usuarios impossibilitados de
cozinhar; mensalmente séo fornecidas 1.400 refei¢cdes (FIGURA 18); kit alimentos
néo pereciveis — disponibiliza um kit mensal as familias que possuem renda per
capita igual ou menor que % salario minimo; sdo doadas 50 cestas basicas
mensais; kit alimentos pereciveis — disponibiliza um kit mensal para todos os 160

usuarios atendidos pela instituicéo.

FIGURA 18 - Refeitério e postinho de enfermagem — entrada.
Fonte: A pesquisadora.
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No refeitério sdo fornecidas quatro refei¢cdes diarias aos usuarios do Lar de
Acolhimento, como também para moradores das casas-lar que necessitam desse

atendimento, por impossibilidade de prepararem suas refeigcoes.

d) Programa Biopsicossocial:

Compreende atendimentos que se relacionam entre si. O Programa foi
desenvolvido a partir da necessidade de atividades de Integracdo Social com
lazer e cultura, realizados no Lar de Convivéncia Jésus Goncalves (FIGURA 19),
propiciando o convivio social; reabilitacdo fisica que oferece, através de
atividades ocupacionais, recuperacao fisica aos usuarios; reabilitacdo psicologica,
proporcionando atendimento na area da psicologia como forma de resgatar e
manter a auto-estima; e o Grupo de Producdo que oferece atividade laboral
propiciando aprendizado e geragao de renda (FIGURAS 20-21). Todos os 160

usuarios participam das atividades, de acordo com as avaliagdes dos profissionais
destas areas.

FIGURA 19 - Lar de Convivéncia Jésus Gongalves — local para recreacao.
Fonte: A pesquisadora.
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FIGURA 20 - Maquinas de costura utilizadas na reabilitacdo e promoc¢ao de renda.

Fonte: A pesquisadora.

FIGURA 21 - Trabalhos e objetos confeccionados pelos idosos, como fonte de geracao
de renda.

Fonte: A pesquisadora.
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Os idosos moradores no Lar de Acolhimento que necessitam de
acompanhamento médico em outras instituicbes, dispdem de transporte
disponibilizado pela Entidade, sendo sempre acompanhados pelo cuidador de

idosos e supervisionados pela equipe técnica.

Para o desenvolvimento de suas acfes, a SIRPHA é constituida por uma
Diretoria Executiva e pelos Conselhos Deliberativo e Fiscal, assumidos por 17
voluntérios, contando com mais 15 voluntarios por més, em média, na
complementaridade das atividades, além de participar de programas de

intercambio com outros paises no fomento ao voluntariado.

A participacdo da sociedade é expressa pelos socios colaboradores e pelos
doadores. A Entidade recebe, também, o apoio dos governos federal, estadual e
municipal em parcerias firmadas através de convénios. Demais parcerias e
recursos sado buscados na sociedade através de promocdes e eventos
beneficentes, podendo, desta forma, manter seu padrédo de atendimento e atuar
nos limites de sua competéncia, visando proporcionar sempre o melhor aos seus

usuarios.

Suas equipes de trabalho sao formadas por 13 funcionarios contratados,
sendo a atual presidente a Sra. Cléa Maria Frantz Anton. Sua estrutura fisica

comporta 3.197 m2 de area construida.
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5 A REPRESENTACAO SOCIAL E A DEFICIENCIA

Do ponto de vista psicossocial e sociocultural, pouco se tem estudado
acerca da Representacdo Social das Deficiéncias. Necessitamos de maiores
estudos que busquem compreender a dimensdo humana, a esséncia do ser
deficiente, e as relacdes das significacdes e representacbes construidas
historicamente pelas civilizagdes, assegurando-lhe uma identidade edificada no

contexto historico-cultural.

5.1 SITUANDO A TEORIA DA REPRESENTACAO SOCIAL

As representacdes sociais sao teorias sobre saberes populares e do senso
comum, elaboradas e partilhadas coletivamente, com a finalidade de construir e
interpretar o real, levando os individuos a produzirem comportamentos e

interacdes com 0 meio, e assim, modificando os dois.

Para Moscovici (2003), essa forma de conhecimento se diferencia das
demais por implicar uma relacdo especifica entre o sujeito e o objeto do
conhecimento: 0 sujeito se auto-representa na representacdo que faz do objeto,

Ou seja, o sujeito imprime sua identidade naquilo que representa.

As discussdes em torno da teoria das representacdes sociais tém ocupado
um grande espago no campo da Psicologia Social, obrigando seus estudiosos a
uma revisdo de suas teorias e enfoques, proporcionando novas formas de olhar,
entender e interpretar os fendmenos sociais, levando a uma melhor compreensao

porque as pessoas fazem o que fazem.

Moscovici (2003) introduziu o conceito de representacdo social em seu
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estudo sobre a representacao social da psicanalise intitulado La Psicanalyse: Son

image et son public, publicado na Franca em 1961.

Para Moscovici (2003), o conceito de representacdo social tem suas
origens na Sociologia representada pelos soci6logos como Weber, Simmel e
Durkheim. Este ultimo, com sua separacdo radical de representacdes “individuais”
e “coletivas”, contribuiu para a institucionalizacdo de uma crise na Psicologia

Social que dura até hoje.

Conforme Bruno (1999), surge, entdo, a no¢ao do conflito entre o individual
e o coletivo, essencial para a teoria das representacdes, pois o conflito ndo esta
apenas no dominio da experiéncia de cada um, é igualmente uma realidade
fundamentada na vida social. Ndo se pode compreender o dinamismo da
sociedade, as mudancgas e as transformacdes das partes que a compdem sem a
nocéo das representacfes compartilhadas, as quais asseguram uma coexisténcia

possivel.

Porém, apesar das explicacbes psicolégicas tendo sido vistas como
ilegitimas na teoria sociologica, ao construir as explicacdes sociais para 0s
fendbmenos sociais, esses socidlogos necessitaram introduzir alguma referéncia
aos processos psicolégicos para fornecer coeréncia e integridade as suas

anélises.

A teoria das representacdes sociais pode, segundo Farr (apud
MOSCOVIC I, 2003), ser considerada uma forma sociologica de Psicologia Social,
apesar das dificuldades que a formulacdo de Durkheim trouxe para a psicologia

social.

Segundo Moscovici (2003), o conhecimento é sempre produzido por meio
da interacdo e comunicacdo e sua expressao esta sempre ligada aos interesses
humanos nelas implicados. A Psicologia Social do conhecimento esté interessada
nos processos através dos qual o conhecimento é gerado, transformado e

projetado no mundo social.

Neste trabalho, a deficiéncia, visual ou ndo, como representacdo social
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sera estudada no referencial de Moscovici (1978, p. 25), que entende a questao
como forma de conhecimento particular tendo por funcdo a elaboracdo de

comportamentos e a comunicagao entre os individuos:

Toda representacdo é composta de figuras e expressdes
socializadas.

Conjuntamente, uma representacdo social € a organizacdo de
imagens e linguagens, porque ela realca e simboliza atos e
situa¢des que nos tornam comuns.

De modo semelhante, Jodelet (1989 apud SPINK, 1995, p. 32) afirma:

Representagbes sociais sdo uma forma de conhecimento,
socialmente elaborada e partilhada, tendo uma visdo pratica e
concorrendo para a construcdo de uma realidade comum a um
conjunto social.

5.2 ESTIGMA E IDENTIDADE SOCIAL

O termo estigma foi criado na Grécia Antiga como referéncia a sinais
corporais com 0s quais se procurava evidenciar uma situacao de inabilidade para
a aceitacao social plena de quem os portasse. Os sinais eram feitos com cortes
ou marcas de fogo no corpo do individuo, avisando aos demais, tratar-se de uma
pessoa marcada, ritualmente poluida, a qual deveria ser evitada em lugares
publicos (GOFFMAN, 1982).

A expressdo € usada, geralmente, em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, sendo que, este, em nossa sociedade, leva, quase
sempre, ao descrédito. A sociedade estabelece os meios de inferir as pessoas
certos atributos para poder categoriza-las de comum e natural, prevendo, assim, a
sua identidade social (GOFFMAN, 1982).

O estigma intervém mediando todo o processo de constituicdo dos direitos
do individuo, uma vez que carrega consigo diversos desdobramentos tanto na

esfera das politicas sanitarias, como no processo social geral.
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Segundo Goffman (1982), o termo estigma oculta uma dupla perspectiva: a
condicdo de “desacreditado”, quando o estigmatizado assume que a sua
caracteristica distintiva € conhecida ou evidente, e a condi¢do de “desacreditavel”,
quando sua caracteristica ndo é conhecida ou imediatamente perceptivel. Para o
autor ha, ainda, trés tipos de estigma: o primeiro ligado as deficiéncias fisicas; o
segundo, as culpas de carater individual, percebido como vontade fraca,
desonestidade, vicio, alcoolismo, homossexualismo, tentativas de suicidio e
comportamento radical; e os estigmas tribais de raca, nacédo e religido. Todos
estes tipos de estigma apresentam, em comum, uma caracteristica socioldgica: a
presenca de um traco que se impde afastando aqueles que o encontram,
impedindo, assim, o reconhecimento dos demais atributos que possam ter. Para
Goffman (1982), ao fazermos algum tipo de discriminacdo, reduzimos as chances
de vida do individuo e fortalecemos a constru¢cdo de uma ideologia que explica
sua inferioridade, levando este individuo a dar uma resposta bastante complexa e

variavel ao processo de estigmatizacao.

Por definicdo, vemos o0 estigmatizado como um ser que ndo €
completamente humano, e construimos uma ideologia para explicar a sua
inferioridade e o0 perigo que ela representa, imputando a ele certos atributos
desejaveis, porém ndo desejados, como possuidores de um sexto sentido ou de
determinadas percepcodes, os quais lhes dariam canais especificos de informacéo,
nao disponiveis para a populacdo normal (GOFFMAN, 1982).

Quando o defeito da pessoa estigmatizada € percebido visualmente, o
sentimento que experimenta é o da exposi¢do cruel da sua privacidade, sendo o

centro de olhares fixos e de interesses indiscretos.

A lepra, com o passar dos anos, assumiu quase totalmente a posicao de
doenca estigmatizante, carregando consigo toda o temor e repulsa associada a

uma aparéncia fisica, por vezes ulcerada, deformada ou mutilada.

Os portadores de hanseniase, desde a ldade Média, sobreviviam das
esmolas recolhidas nas ruas ou da doacao de religiosos, colocando-os ha mesma

situacao social dos miseraveis, das prostitutas, desempregados e criminosos.
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Conforme Le Goff (1995), ha relatos na Idade Média de inUmeras situagdes
em que os leprosos eram literalmente excluidos e discriminados socialmente,
destacando-se o fato de que a lepra conferia aos doentes um estatuto juridico
especial, como a menc¢ao do termo leproso ap6s o nome, bem como a proibicdo

ao sacerdoécio.

Havia, para eles, o uso de vestimentas que o0s tornassem facilmente
reconheciveis, a qual era composta por um manto, um chapéu de abas largas,
bermuddes de cores escuras e uma tunica com a figura de Sao L&zaro bordada.
Usavam luvas e carregava ha mao uma matraca de madeira, a qual agitavam ao
sairem as ruas, para que as pessoas, assim, pudessem deles se afastar (FROHN,
1933 apud CUNHA, 2002).

Berlinguer (1988 apud CLARO, 1995) refere que o leproso era considerado
punido por Deus por suas graves culpas e era por essa razdo que devia ser

isolado da convivéncia dos homens.

Gandra (1970) observou que a deformidade fisica € a ocorréncia mais
temida pelo portador de hanseniase, ao contrario do medo da contaminacao
propriamente dita, comum como padrao de reacao das doencas infecciosas. Isso
se deveria a dois aspectos que abrangem a integridade fisica: a integridade
funcional, que da ao individuo a capacidade de realizar fungdes bioldgicas e
sociais, e a integridade da forma, uma vez que a forma humana € altamente

valorizada na sociedade, valorizagéo esta que se manifesta pelo corpo.

A sociedade, durante muitos séculos, colocou o portador de hanseniase
em isolamento, como uma medida de prote¢do a saude da populacdo. Porém,
talvez por detrds de tal atitude, estaria prioritariamente, a maneira socialmente

justificavel de se evitar o contato com pessoas a margem de seu padréo estético.

A hanseniase tem, dessa forma, ligagdo ao corpo, as culpas morais e aos
estigmas tribais de raca, nacao e religido, que seriam, como vimos, caracteristicas

especificas quando falamos de estigma.

Quanto as condutas de afastamento, Claro (1995), as organiza em trés
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niveis: o evitamento, que implica em esquivar-se do contato de uma forma néo
declarada; a discriminacdo, que se caracteriza como uma conduta na qual a
sociedade se afasta do doente e pressupde a negacgéo de igualdade de trato com
o individuo, impossibilitando-o de qualquer interagdo social em niveis comuns,
constituindo uma barreira cultural e social; e a segregacao, onde esta implicita a
discriminagdo, que seria 0 estabelecimento de limites espaciais produzindo o
isolamento desse individuo. Para nds, isso se torna visivel no dia-a-dia, onde
pacientes de consultério demonstram repulsa a qualquer tipo de tratamento que
se preconize ser realizado no Hospital Sdo Julido. Como se o simples fato de
dividir o mesmo espaco fisico com portadores da doenga os fizesse também

futuros doentes.

A estigmatizacdo social, isto €, a reacdo de evitamento ou de afastamento
por parte das pessoas que convivem socialmente com os pacientes, se faz
percebida através dos diversos periodos da histéria do homem, persistindo até os
dias atuais, talvez de forma mais velada, porém ndo menos sentida pelos

atingidos pela hanseniase.

Pelo conceito de contagiosidade da doenca o paciente era retirado de seus
lares e mantido sob a custddia do estado nas instituicbes criadas para tal
finalidade. Segundo Goffman (1982), uma instituicdo pode ser definida como um
local de residéncia e trabalho onde um grande nimero de individuos com situacéo
semelhante, separados da sociedade mais ampla por consideravel periodo de

tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada.

Uma disposi¢do basica da sociedade moderna é a liberdade que tem o
individuo para a realizacdo de suas atividades diarias, em diferentes lugares e
com diferentes co-participantes. O aspecto central das instituicbes é que elas
rompem com essas barreiras do ir e vir incondicionalmente. Em primeiro lugar,
todas as tarefas do institucionalizado séo realizadas no mesmo local e sob
supervisdo de outrem. Em segundo lugar, todas as atividades diarias sé&o
estabelecidas sob rigorosos horérios, por um sistema de regras formais explicitos
e por um grupo de funcionarios, supostamente planejados para atender aos
objetivos maiores da instituicdo (GOFFMAN, 1982).
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Como se pode perceber, em diferentes periodos da historia da doenga e
em diferentes culturas, as justificativas fornecidas para a exclusdo dos pacientes
variavam, tendo em comum, a leitura que a sociedade fazia sobre o medo do

contagio e a aparéncia fisica do doente, o que legitimava sua excluséo.

A hanseniase é uma doenca de pele que determina uma série de
alteracdes fisicas, particularmente de face, maos e pés, na pessoa por ela
atingida, dando-lhe uma identificacdo propria. Para Bakirtzief (1994), uma vez
diagnosticada, a pessoa com o mal de Hansen (MH) deixa de ser normal e passa
a ser hanseniano, e seu comportamento serd lido pelos outros como sendo
atributos do papel de leproso, ocorrendo a perda de sua identidade anterior a
doenca. Dessa forma, o portador de hanseniase acaba sendo duplamente
penalizado: por um lado, por uma préatica de saude excludente e autoritaria,
diferenciando-o de outros grupos sociais, e, por outro, por relacbes sociais

perversas e também excludentes.

Como se pode perceber, em diferentes periodos da histéria da doenga e
em diferentes culturas, as justificativas fornecidas para a exclusdo dos pacientes
variavam, tendo em comum, a leitura que a sociedade fazia sobre o medo do
contadgio e a aparéncia fisica do doente, o que legitimava sua exclusdo. Os
doentes que se abrigavam nos asilos nao dispunham, obrigatoriamente, de
assisténcia médica ou outro tipo de tratamento, o que confirma que o objetivo
maior do regime asilar ndo era com os doentes, e sim uma forma de protecao da

prépria sociedade.

Ha, nos tempos atuais, a convivéncia das duas faces da evolucdo das
condutas frente a hanseniase. Em uma, os pacientes jovens, que tiveram a sorte
de diagnéstico precoce e de tratamento ambulatorial moderno e eficaz, com seus
centros de reabilitacdo e apoio. Em outra, os pacientes mais idosos, em cuja
época do aparecimento da doenca ndo havia uma terapéutica eficaz, o que os fez
vitimas de graves deformidades e mutilagdes, e, abandonados pelos seus, estéo,

ainda hoje, a viver em regime asilar dentro das instituicbes que os acolhe.
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6 A PESQUISA

O eixo metodolégico utilizado neste trabalho concebe as Representacbes
Sociais como um conjunto de acBes capazes de transformar o cotidiano das
pessoas atingidas pela hanseniase com alteragbes visuais. Muitos trabalhos
existem sobre a hanseniase, inclusive na area oftalmolégica, contudo, séo, na sua
grande maioria, predominantemente quantitativos e pouco evidenciam o ser

humano hanseniano.

Na area médica, a abordagem qualitativa é incipiente e surge a partir da
necessidade, por parte de alguns profissionais, de buscar novas abordagens que
possibilitem, em seus estudos, contemplar, holisticamente, o ser humano.
Estudos referentes aos sentimentos e experiéncias vivenciadas por esse grupo de

paciente séo escassos.

E o que sao sentimentos? Para Viscott (1978, p. 23), “[...] os sentimentos
s&0 nossas reagdes ao mundo que nos rodeia. E a maneira que sentimos estar
vivo... Sem sentimento n&o ha existéncia, ndo ha vida”.

Para Ulich (1985), os sentimentos sdo vivéncias afetivas que devem ser
compartilhadas, pois dessa forma, geralmente, ocorre uma proximidade
interpessoal maior.

Compreender a realidade e o cotidiano dessas pessoas significa mergulhar
nos conflitos existenciais humanos, na sua realidade interna, no seu imaginario e
nas representacdes que as orientam no contexto social. E para compreender
melhor esses sentimentos, fomos ao encontro desse individuo, que vivendo a
hanseniase e suas sequelas, diariamente, poderia expressar o que ela significa e

guais os sentimentos advindos desta vivéncia.
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6.1 OBJETIVOS

6.1.1 Geral

Identificar e discutir as consequéncias e 0s problemas de ordem
psicossocial que afetam a vida de um paciente atingido pela hanseniase, com

deficiéncia visual, como sequela da doenca.

6.1.2 Especificos

Em uma pessoa atingida pela hanseniase, com disturbios visuais:

a) Descrever sua atividade diaria e sua interagdo com o mundo;

b) Descrever os sentimentos implicados no processo da doenca e da cura;
¢) Identificar os mecanismos compensatorios ao disturbio visual;

d) Descrever e discutir as repercussdes dos estigmas da hanseniase para

0 agravamento da deficiéncia visual.

6.2 METODO

6.2.1 Natureza do estudo

Em funcdo do objetivo do estudo e das informacdes a serem obtidas,
optamos pela pesquisa qualitativa, onde, através do estudo de caso, poderiamos
identificar os problemas e analisar suas consequUéncias na vida da pessoa
atingida pela hanseniase, utilizando entrevistas narrativas as quais discutiremos

mais adiante.
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Trabalhar qualitativamente implica, por definicdo, entender/interpretar os
sentidos e as significagcdes que uma pessoa da aos fendmenos em foco, por meio
de técnicas de observagdo ampla e entrevistas em profundidade (instrumentos
necessarios e suficientes), em que sao valorizados o0 contato pessoal e o0s
elementos do setting natural do sujeito (TURATO, 2003).

Segundo Turato (2003), a histéria dos métodos qualitativos — ou
compreensivo-interpretativos — € recente: pouco mais de um século, misturando-
se com o inicio da idéia de se criar as Ciéncias do Homem, que surgem em
contraponto as entdo ja estruturadas Ciéncias da Natureza. Contudo, 0 Homem
ocupouse, na realidade, desde muito remotamente, em compreender o préprio
Homem, tendo-o0 como objeto de investigacdo, sendo que ja por muitos séculos

essa abordagem circunscrevia-se ao campo da Filosofia.

Na area médica, a abordagem qualitativa é incipiente e surge a partir da
necessidade, por parte de alguns profissionais, de buscar novas abordagens que

possibilitem contemplar, holisticamente, o ser humano em seus estudos.

O emprego da metodologia qualitativa permite ao investigador lidar com
dados de natureza subjetiva, como os que se referem a atitudes, valores,

aspiracodes, crencas e motivacdes (MINAYO, 1999).

Denzin e Lincoln (1994 apud TURATO, 2003) descrevem a pesquisa
qualitativa como multimetodoldgica quanto ao foco, envolvendo uma abordagem
interpretativa e naturalistica para seu assunto. Isto significa que os pesquisadores
qualitativistas estudam as coisas em seu setting natural, tentando dar sentido ou
interpretar fendbmenos em termos das significacdes que as pessoas trazem para
eles.

Turato (2003) refere-se, ainda, a metodologia clinico-qualitativa como um
meio cientifico de conhecer e interpretar as significacbes — de naturezas
psicoldgicas e psicossociais — que os individuos dao aos fendmenos do campo da
salde-doenca. Ocorre sob o paradigma fenomenoldgico, dentro da éarea da

Ciéncia do Homem, com valoriza¢do das angustias e ansiedades existenciais das
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pessoas envolvidas no estudo e pautando-se num quadro interdisciplinar de

referenciais tedricos com destaque as concepc¢des psicanaliticas basicas.

Para Ludke (1986, p. 11),

A pesquisa qualitativa supde o contato direto e prolongado do
pesquisador com o0 ambiente e a situacdo que esta sendo
investigada, via de regra através do trabalho intensivo de campo.
Os estudos de caso visam a descoberta, pois mesmo que o
investigador parta de alguns pressupostos teoricos iniciais, de
procurard se manter constantemente atento a novos elementos
que podem emergir como importantes durante o estudo.

O termo estudo de caso vem de uma tradicdo de pesquisa médica e
psicolégica, na qual se refere a uma andlise detalhada de um caso individual que
explica a dindmica e a patologia de uma doenca dada (GOLDENBERG, 2002).

Para Martins e Bicudo (1989), estudo de caso é uma categoria de pesquisa

cujo objetivo é uma unidade que se analisa aprofundadamente.

Para Chizzotti (1991 apud GRUBITS; DARRAULT-HARRIS, 2004), o
estudo de caso é conceituado como uma caracterizagcdo abrangente para
designar uma diversidade de pesquisas que reunem e registram dados de um
caso particular ou de varios casos para organizar um relatério critico de uma

experiéncia, ou analisa-la, segundo um referencial teorico.

Para o autor, o caso € considerado também um referencial de complexas

condi¢Oes socioculturais que envolvem uma situacdo e tenta expor uma realidade
em uma dada situacao.

Dessa maneira, acreditamos que o estudo de caso permite-nos uma
reflexdo minuciosa e mais detalhada favorecendo um maior conhecimento do que
pretendiamos estudar.

A entrevista € uma técnica para gerar historias; ela é aberta quanto aos
procedimentos analiticos que seguem a coleta de dados (JOVCHELOVITCH,;
BAUER apud BAUER; GASKELL, 2002).
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Sacks (1997 apud BRIGAGAO, 1998, p. 49), enuncia que

[...] cada um de nos tem uma historia de vida, uma narrativa intima
cuja continuidade, cujo sentido é nossa vida. Pode-se dizer que
cada pessoa constréi e vive uma narrativa e que a narrativa € a
pessoa, sua identidade [...].

O estudo de caso € uma técnica relevante para o estudo de aspectos
emocionais, por permitir que a investigacao seja feita de forma rica, aprofundada

e singular.

6.2.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada, inicialmente, no Hospital Sdo Julido, situado a
Rua Lino Villacha, n. 1.250, no Km 15 da BR 163, em Campo Grande, MS, cuja
histéria foi abordada em capitulo anterior, e na SIRPHA, situada proxima ao

hospital e cuja historia também foi discutida.

Escolhnemos o Hospital S&o Julido, pois, além de trabalharmos na
instituicdo, ele reine mais de 60 anos de histéria com a hanseniase, tendo vivido
todos os momentos das intervencdes do Estado-tutelar, da solidariedade das
associacOes filantropicas, das organizacdes nao-governamentais, do poder
técnico-cientifico da pratica médica e o outro lado, o da organizacdo de uma
intrincada rede de estratégias de resisténcia, lutas e sobrevivéncia do proprio

individuo.

O local foi eleito por ter sido um asilo-colonia e, ainda hoje, manter em suas
dependéncias, o paciente ex-portador de hanseniase, o chamado paciente social,
por longos periodos, ja que os mesmos foram, na sua maioria, abandonados por

suas familias.
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6.3 PROCEDIMENTOS

6.3.1 Selecao do participante

Entendendo que a diminuicdo acentuada da viséo levaria a pessoa atingida
pela hanseniase, ja& com comprometimento de sua sensibilidade téatil a
desenvolver algum mecanismo compensatério para a realizacdo de sua rotina
diaria, elegemos os participantes portadores de alteracdes visuais como cegueira
ou cegueira legal®. A acuidade visual® maior ou igual a 20/200 com a melhor

correcao seria o critério de inclusao.

Durante o periodo em que visitamos os pavilhdes onde os pacientes ficam
internados, encontramos seis pessoas com a acuidade visual pertencentes aos
critérios pré-estabelecidos. Porém, destes, um foi a Obito, um desenvolveu um
cancer de face de rapida evolucéo e outros dois receberam alta hospitalar, saindo
do Hospital e retornando aos seus lares. Assim, de um total de seis pacientes
selecionados, sendo a acuidade visual utilizada como parametro de incluséo,
permanecemos com apenas um dos participantes. Os demais nao puderam fazer

parte da pesquisa, por motivo de alta, 6bito ou co-morbidade.

N&o levamos em conta a forma clinica da doenca, porém, o participante
restante apresenta a forma virchoviana, que lhe conferiu graves deformidades,
inclusive a amputacdo do membro inferior. Esse participante pertence a época
“mais antiga” das politicas de saude relativas a hanseniase no Brasil, onde o

doente vivia a politica do isolamento e do abandono.

Apés inumeras entrevistas com esse participante, percebemos que o
conteudo das conversas se tornava repetitivo, voltando a ser pauta nas

entrevistas subsequientes, mesmo quando procuravamos melhor direciona-las.

> Cegueira é a auséncia de percepcdo luminosa e cegueira legal é a acuidade visual menor ou
igual a 20/200 com a melhor correcdo (ROCHA; RIBEIRO-GONCALVES, 1987).

® Acuidade visual é a capacidade visual do individuo; agudeza do olhar; visao (MICHAELIS...,
1998).
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Essas repeti¢Oes, sua avancada idade e o comprometimento de outros sentidos,
como a audicdo e o tato, levaram-nos a buscar outro participante para nosso

estudo, para que a confiabilidade do mesmo nao ficasse comprometida.

Como nao havia mais pacientes dentro do hospital Sdo Julido, internados
ou sociais, que satisfizessem o critério proposto, resolvemos nos dirigir a SIRPHA
onde encontramos nosso participante, o qual é um egresso do referido hospital,
de onde obteve alta apds tratamento da hanseniase. Com ele continuamos nossa

pesquisa, realizada nos meses de abril e maio do corrente ano.

6.3.2 Fontes de informacéao

Utilizamos vérias fontes para obtermos os dados para o estudo de caso:
entrevistas semi-estruturadas com roteiro previamente elaborado pela
pesquisadora (APENDICE B), conversas gravadas, observacdes registradas em

um diario de campo e dados existentes no prontuario do paciente.

Podemos ressaltar que o trabalho de campo reveste-se de uma
importancia consideravel e tem de ser pensado ndo sO a partir dos referenciais
tedricos, mas também de aspectos operacionais, como afirma Minayo (1999, p.
114):

[...] forma de realiza-lo revela as preocupacdes cientificas dos
pesquisadores que selecionam tanto os fatos a serem coletados
como o modo de recolhé-los. Esse cuidado faz-nos lembrar mais
uma vez que o campo social ndo é transparente e tanto o
pesquisador como 0s atores, sujeitos-objeto da pesquisa,
interferem dinamicamente no conhecimento da realidade.

O mais importante instrumento da pesquisa foi a entrevista, considerando
que o discurso revela a acdo e 0 seu sujeito, que, ao exprimir algo, comunica
tanto para os outros como para si mesmo, revelando uma intengéo significativa.
Minayo (1999), afirma a possibilidade da fala ser reveladora das condicGes
estruturais, de sistemas de valores, normas e simbolos, sendo dependente das

condicdes historicas e sociais.
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As entrevistas corresponderam ao instrumento maior de coleta de dados
para a pesquisa por permitirem a interacao do pesquisador com o participante, e o
relato de lembrancas e fatos relevantes da histéria de vida deste. Minayo (1999),
afirma que a entrevista, ao lado da observacéo do participante, tomada no sentido
duplo de comunicacdo verbal e restrita, de colheita de informacdes, € a técnica

mais usada no processo de trabalho de campo.

Uma preocupacao que tivemos foi quanto a natureza da entrevista, a que
daria ao participante maior liberdade de expressdo, livre de questbes pré-
estabelecidas que poderiam intervir de forma negativa no aprofundamento das
informacdes desejadas. Descartamos, assim, 0 questionario e as entrevistas mais
estruturadas, que poderiam limitar as manifestacées do participante. Pensamos,
entdo, nas entrevistas semi-estruturadas uma vez que estas, a0 mesmo tempo
em que possibilitam a expressdo do participante, permitem, também, orientar a
interacdo no sentido de trazer a tona o objetivo maior a que se propunha. Assim,
ficamos muito préximos a técnica da histéria de vida, que segundo Fraser (1979
apud MINAYO, 1999, p. 127).

Constitui uma tentativa de revelar o ambiente intangivel dos
acontecimentos que fazem parte da experiéncia de determinado
grupo social. Visa descobrir o ponto de vista e as motivagdes dos
participantes voluntérios ou involuntarios na Histéria, portanto,
protagonistas dos fatos sociais, mas geralmente descartados na
visdo oficial dos setores dominantes.

Minayo (1999, p. 128) continua, dizendo que

[..] a historia de vida ndo substitui a historiografia classica.
Complementa-a. Nao se trata também de perguntar se essa
histéria € mais verdadeira que outra: trata-se de um tipo de
verdade, da verdade da “gente comum” como ela deseja projeta-
la.

A histéria de vida permite flexibilidade, uma vez que combina
questionamento e exploracdo, num contexto de dialogo, em que as informacdes
dadas sao determinadas pelo olhar do participante sobre sua propria vida, e nédo

somente pelo referencial do pesquisador. E, também, um meio de aquisicdo de
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relatos mais espontdneos dos sentimentos e vivéncias, memorizados pelo

participante selecionado para a pesquisa.

Também denominado “documento intimo” ou “documento pessoal”, foi
conceituada por Blumer (apud GRUBITS, 1992, p. 28) como “[...] um relato que
revela acbes do individuo como agente humano e como participante da vida
social” e, por Allport (apud GRUBITS, 1992, p. 28), como “[...] qualquer registro
revelador que, intencional ou ndo intencionalmente, apresente informacao relativa
a estrutura, dindmica e funcionamento da vida mental de seu autor”. J4 para
Dollard (apud GRUBITS, 1992, p. 28), € a historia-de-vida “[...] uma tentativa
deliberada para definir o desenvolvimento de uma pessoa num meio cultural e lhe

dar um sentido teorico”.

Grubits (1992) cita o socidlogo Burgess, para dizer que

[...] tal como o microscopio, a historia-de-vida habilita, a quem
investiga a personalidade, a ver em condi¢cbes de aumento e em
detalhe a interacdo total dos processos mentais e das relacdes
sociais.

“O que as pessoas pensam, e 0 que elas pensam que pensam também
constitui um fato historico” (FRASER, 1979 apud MINAYO, 1999, p. 128).

Além das entrevistas, buscamos outras fontes de informagcdo, como o
prontuario do paciente, com documentos da época de sua primeira internacao.
Coletamos dados, também, através de conversas com enfermeiros e funcionarios
do local, que mantinham uma relacdo de amizade ou convivéncia com nosso

participante.

6.3.3 Anéalise do material

Segundo Minayo (1999), o objetivo da Analise do Discurso, criada pelo
filosofo francés Michel Pécheau, é realizar uma reflexdo geral sobre as condicdes

de producdo e apreensao da significacdo de textos produzidos nos diferentes
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campos: religiosos, filosoéficos, sociopoliticos. Ela visa compreender o modo de
funcionamento, nos principios de organizacado, e as formas de producao social do

sentido.

Seus pressupostos basicos podem se resumir em dois principios segundo
Péchaux (1988 apud MINAYO, 1999): (1) O sentido de uma palavra, de uma
expressdo ou de uma proposicdo nao existe em si mesmo, mas expressa
posicdes ideoldgicas em jogo, ndo 0 processo socio-historico na qual as palavras,
as expressdes sao produzidas; (2) Toda formacdo discursiva dissimula (pela
transparéncia do sentido que nela se constitui) sua dependéncia das formacdes

ideoldgicas.

A andlise dos dados foi baseada, portanto, na analise do discurso
preconizada por Pécheux (apud SOUZA, L., 2001) que enfatiza as condi¢des
historicas e ideoldgicas na producao do discurso, sendo que este representaria a
opinido sobre um tema especifico de um determinado grupo de formacao social,
para nods o da pessoa atingida pela hanseniase, com comprometimento visual,
morador da SIRPHA.

Discussdo e anadlise de fragmentos selecionados durante as entrevistas
abertas e semi-estruturadas. A analise e compreensdo das falas, com suas
particularidades, atitudes e crencas, foram medidas pelo proprio referencial
cultural da pesquisadora, expresso subjetivamente, concordando com Daolio
(1994 apud SOUZA, L., 2001). Para esse autor, com a consideracdo da
refletividade na constru¢cdo do objeto da Antropologia, olhar o outro acabou se
transformando numa forma de olhar para si mesmo. Desse modo, a pesquisa
sempre implica no reconhecimento do papel e do lugar da subjetividade do
observador, pois toda e qualquer observacao que o pesquisador possa fazer ao
analisar um grupo especifico sera mediada pelo seu referencial cultural, expresso

na sua subjetividade.

Andlise documental do prontuario médico do paciente para aquisicdo de

dados e ratificacdo das informacdes obtidas durante as entrevistas.
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6.3.4 Aspectos éticos

Com relacdo aos aspectos éticos em pesquisa, observamos as
recomendagdes da Resolugdo n. 196/1996 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) e Comissdo Nacional de FEtica em Pesquisa (CONEP), obtendo o
consentimento livre e esclarecido do participante (MINISTERIO DA SAUDE,
2002).

Apresentamo-nos ao Sr. Jodo (nome ficticio que usaremos para preservar
a identidade do participante), esclarecendo a nossa fungao no Hospital Sao Julido
e explicando a pesquisa que estavamos realizando. Falamos sobre o objetivo da
mesma, dos procedimentos a serem realizados, incluindo as entrevistas e longas
horas de conversa acerca de sua vida, seus problemas e sua hospitalizacéo.
Salientamos o carater cientifico da mesma — Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE A).

Segundo Brigagdo (1998), a primeira exigéncia metodoldgica que se
apresenta nas pesquisas de campo é a de explicitar os principios éticos que a
orientam, desde o primeiro contato com o0s participantes até a analise e

divulgacgéo dos resultados.

Para Spink e Menegon (apud SPINK, 1999) a pesquisa ética configura-se
pelo compromisso e aceitacdo de alguns aspectos considerados, por elas,
imprescindiveis: a) pensar a pesquisa como uma pratica social, adotando uma
postura reflexiva em face do que significa produzir conhecimento; b) garantir a
visibilidade dos procedimentos de coleta e analise dos dados; e c) aceitar que a

dialogia € intrinseca a relacdo que se estabelece entre pesquisadores e
participante.

As autoras afirmam que sao trés os cuidados éticos essenciais da pesquisa
qualitativa: os consentimentos informados, a protecdo do anonimato e o

resguardo do uso abusivo do poder na relacdo entre pesquisador e participantes.

O consentimento informado é o acordo inicial que sela a colaboragéo e
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trata da transparéncia quanto aos procedimentos, direitos e deveres dos
envolvidos na pesquisa. A possibilidade de desfazer o acordo é clausula

fundamental do consentimento informado

O anonimato implica na nao revelacdo de dados que identifiguem os
participantes. O que para muitos pesquisadores € incompativel com o carater
publico da pesquisa. Quanto ao resguardo das relacbes de poder abusivas, a

postura ética asseguraria o direito da ndo resposta ao participante.
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7 UM ESTUDO DE CASO — DISCUSSAO DAS ENTREVISTAS

Como o presente trabalho tem por objetivo uma reflexao sobre os aspectos
psicosociais que envolvem a pessoa atingida pela hanseniase com
comprometimento visual, antes de iniciarmos a discussdo, faremos um breve
relato sobre as caracteristicas e condi¢cdes de vida do entrevistado.

Nosso participante, a guem chamaremos, ficticiamente, de Joao a fim de
preservarmos sua identidade, € um homem branco, de cabelos grisalhos e
estatura mediana. Nasceu, ha 71 anos, em um estado do nordeste. N&o traz em
sua aparéncia fisica as deformidades fisicas e mutilacdes tdo caracteristicas da
hanseniase sem cura de tempos passados, porém carrega nos olhos uma de

suas mais graves sequelas: a cegueira.

7.1 A PRIMEIRA VISITA

Nosso primeiro contato com o Sr. Jodo deu-se no inicio de abril de 2005.
Era um sabado pela manhd, quando nos dirigimos a SIRPHA, cuja entidade
tinhamos conhecimento somente por atendermos, no hospital Sdo Julido, alguns
de seus usuarios possuidores de alteracdes visuais que necessitassem de
avaliacdo oftalmolégica. Saimos em direcdo ao hospital S&o Julido, como nos
havia informado um funcionario da SIRPHA, que ja conheciamos, responsavel

pelo cuidado e transporte dos pacientes ali moradores.

bY

Sabiamos que a Entidade se localizava a esquerda da rua principal,
sentido Bairro Nova Lima. Paramos em frente a uma construcdo amarela de

muros altos, que ocupa quase todo um quarteirdo (FIGURA 22).
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FIGURA 22 - A SIRPHA: uma casa amarela de muros altos.

Fonte: A pesquisadora.

ApoOs explicarmos o motivo de nossa visita, um dos funcionarios nos
mostrou as salas onde sédo desenvolvidas algumas atividades com os usuarios.
Feito isso, acompanhou-nos até o Lar de Acolhimento onde morava a pessoa que
nos haviam informado, possuidora de deficiéncia visual que satisfizesse os
critérios de inclusdo para a pesquisa. O Sr. Jodo se encontrava sentado em frente
ao seu quarto (FIGURA 23).

7 7

O Lar de Acolhimento como é assim chamado, € uma constru¢cdo que
ocupa a ala esquerda do terreno onde se situa a SIRPHA, em que foram
construidos quartos conjugados. Em cada um desses quartos habita um paciente
do sexo masculino. Atualmente o Lar abriga oito idosos, todos eles, pessoas
atingidas pela hanseniase e necessitando de algum cuidado especial para la

permanecerem.
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FIGURA 23 - O quarto do Sr. Jodo no Lar de Acolhimento.
Fonte: A pesquisadora.

Detivemo-nos algum tempo com o Sr. Jodo e com 0s demais usuarios que
ali estavam, sentados em frente a porta de seus quartos, formando pequenos
grupos de conversa.

Inicialmente relatamos a pesquisa e seus objetivos ao Sr. Jodo, assim
como a necessidade de seu consentimento para que pudéssemos realiza-la. O
mesmo concordou em fazer parte do trabalho, dizendo estar disponivel quando

dele necessitassemos.

Nesse primeiro encontro obtivemos, primeiramente, os dados pessoais do
participante, pois havia mais pessoas no local, todos a espera do almoco, cuja
hora se aproximava (FIGURA 24).
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FIGURA 24 - Refeitorio: horario de almogo.
Fonte: A pesquisadora.

Fomos, entédo, fazer um reconhecimento dos arredores da SIRPHA, onde
nos foram mostradas algumas casas de outros usuarios, as chamadas Casas-lar,
gue abrigam pessoas atingidas pela hanseniase e suas familias, porém com
melhor capacidade para se cuidarem, ndo necessitando de cuidados tao

especiais como aquelas que moram no Lar de Acolhimento.

7.2 OS RELATOS DO Sr. JOAO

A analise das entrevistas, proposta pelo método escolhido, baseado nos
objetivos ja mencionados considera os aspectos contidos na visdo do individuo
em sentir-se hanseniano, sua postura frente as sequelas da doenca e suas
perspectivas de cura, isso, buscando identificar, em sua fala, comportamentos

sociais frente ao estigma da hanseniase e da cegueira.

Seguimos um roteiro previamente elaborado, ndo com o intuito de um

guestionario com perguntas e respostas, mas para que nao nos distanciassemos
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do objetivo previamente estabelecido.

Faremos, assim, uma descricdo cronologica da vida do Sr. Jodo, a partir de
seus relatos, desde sua infancia como menino que ajudava seu pai até o
isolamento que a doenca Ihe impds, comentando as falas que consideramos mais

relevantes e destacando nelas as teméticas relacionadas ao roteiro proposto.

7.2.1 Ainfancia e a juventude

O Sr. Joao fala de sua infancia sem muito entusiasmo. Morou em sua
cidade natal até os oito anos de idade, quando entdo se mudou com sua familia
para a regido sul do Estado, por conta da profissédo do pai que era tropeiro. Nunca
estudou por muito tempo, dizendo que freqientemente seu estudo era

interrompido pela necessidade de ir trabalhar com seu pai.

Nunca estudei muito tempo, ndo tive nem 6 meses de escola,
porque tinha que trabalhar mesmo, era castigo! Aprendia cartilha
e taboada e o resto era com a vida.

Comecou a trabalhar aos dez anos de idade, com o pai, ajudando-o a

carregar lenha e pegar 4gua, durante as viagens que faziam.

Eu era o filho homem mais velho e dai fui trabalhar com meu pai,
com 10 anos. Trabalhava pegando frete, sabe? Cacau seco,
mole, essas coisas. Pegava frete direto. E pegava mercadoria pra
vender: acucar, querosene, sal, toucinho, farinha... tudo. Era
ambulante. Assim que era!

Por ser o filho homem mais velho da familia, conta que a ele foi destinado
acompanhar e ajudar seu pai nas viagens como tropeiro, o que lhe tirou a
oportunidade de estudar, assim como a de viver uma infancia sem as

responsabilidades e o compromisso com o trabalho.

Cansou do meu pai marcar para 0s outros irmaos ir ajudar ele
mas 0s vagabundos se escondiam e eu que tinha que ir. Era
castigo mesmo!
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A juventude do Sr. Jodo, assim como sua infancia, também foi marcada
pelo trabalho. Apds algum tempo, com cerca de 20 anos de idade, deixou de
acompanhar seu pai e foi trabalhar na roga de cacau, como lavrador, pois seu pai
necessitava de mais pessoas que 0 ajudassem e ele queria seguir seu proprio
destino. Anos apos, deixou sua familia, saindo de seu Estado natal e indo para
Minas Gerais, onde trabalhou em lavouras de arroz. Disse ter ido embora em

busca de melhores oportunidades.

E o homem em busca de melhores oportunidades, para subir os degraus

de uma escala social tdo almejada.

Com uns 20 anos eu larguei do meu pai e trabalhei na Bahia com
um bocado de coisa ainda. Depois eu fui pra Minas.

Pai ndo segura filho e o sujeito vai procurar o destino dele. Quem
vai segurar?

Alguns anos depois, resolveu mudar-se para o estado de Mato Grosso,
ainda nao dividido, juntamente com alguns amigos, companheiros de trabalho nas
lavouras de Minas Gerais, para trabalhar em fazendas da regido. Na época, dizia-

se que o Mato Grosso era a terra das oportunidades.

Chegou ao municipio de Dom Aquino — MT, em 1969, onde la se
estabeleceu em uma fazenda, morando no local, em rancho como chamavam. Ali
trabalhava em lavoura de arroz, milho e soja, dependendo da época da

rotatividade do cultivo.

Até entdo nao havia sinais da doenca, ndo tendo nenhuma restricdo para a

lida diaria.

Algum tempo apoés estar trabalhando, ndo sabe precisar quando, comecou
a apresentar edema e dores nas articulacdes, sendo medicado, por varios anos,
com remédios para reumatismo. Como néo havia melhora do quadro, resolveu ir
para Rondondpolis (MT). L4 a médica que o atendeu o encaminhou para o

Hospital S&o Julido, fato ocorrido no ano de 1989.
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A médica falou que a minha doenca sé tratava aqui, mas nao
falou o que era.

Permaneceu por cerca de dois anos em acompanhamento ambulatorial da
hanseniase, com vindas pré-determinadas ao Hospital para o controle da doenca

e aquisicao de medicamentos.

Para o correto diagnéstico da hanseniase faz-se necessario, antes de tudo,
pensar que ela continua existindo como doenca. E preciso algum grau de
conhecimento por parte dos profissionais de salude para que possa reconhecer
suas manifestacdes clinicas, fazer seu diagndstico e, se necessario encaminhar o
paciente para centros onde possa ter atendimento especializado. Todavia,
algumas vezes, os profissionais da saude enfrentam dificuldades para concretizar
o diagndstico, pois lhes falta informag¢éo e conhecimento necessarios a respeito

da doenca.

Segundo Andrade (1995, p. 57), “faz-se necessario viabilizar a capacitacao
e atualizag&o continua de recursos humanos, com cursos de curta duragéo e facil

conteudo”.

Muitos pacientes, nos diversos trabalhos que se tem conhecimento,
relatam que antes de receberem o diagndstico correto de hanseniase, haviam
recebido tratamento para outras patologias, o que retarda ainda mais o tratamento
agravando a incidéncia das deformidades. A histéria do Sr. Jodo ndo se fez de

forma diferente.

7.2.2 Arotina dentro da SIRPHA

O Sr. Jodo acorda as 5:00 horas da manha e vai, sozinho, com a ajuda de
sua bengala, tomar banho. O banheiro fica préximo ao seu quarto, cerca de cinco

metros. Vai ao banheiro sozinho e, quando ainda escuro, acende a luz do quarto,
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seguindo a claridade pela pouca percepc¢éo luminosa que, visualmente, ainda lhe
resta.

Apbs banhar-se, volta ao seu quarto, permanecendo la sentado a escutar
seu radio. Sabemos que nosso participante se mantém informado sobre tudo que
se passa no pais, gostando muito de politica e futebol, sabendo qual a situacéo
de cada time nos campeonatos. Com o aproximar do horario do café-da-manh4,
servido as 7:00 horas os outros idosos moradores do Lar, pessoas atingidas pela
hanseniase, e na sua maioria sequelados pela doenca, comecam a chegar,
acomodando-se em cadeiras em frente aos quartos, aguardando para entrarem

no refeitério quando o café-da-manha ja esta servido.

ApoOs tomar café, o Sr. Jodo, juntamente com os demais companheiros,
voltam a se sentarem na varanda, permanecendo |4, a conversar até a hora do

almoco.

Durante este periodo o Sr. Jodo sabe de cada pessoa que entra no Lar,
fato que pudemos presenciar em uma manha durante uma conversa. Estdvamos,
eu e o Sr. Jodo sentados no hall de seus aposentos quando, do lado de fora,

passou um senhor de quem ele havia se referido anteriormente. No mesmo

momento falou:

Esse que passou ai é o tio do B. de quem eu falei, ele também
trata la no S&o Julido.

Contei o fato ocorrido para a pessoa que desempenha o papel de cuidador

de idosos e ela me relatou que isso € frequente, que ela mesma, as vezes, chega
sem falar nada e o Sr. Jodo pergunta:

E vocé que ja chegou, R.?

Além dessa capacidade de reconhecimento, pelo andar ou pela voz, o Sr.
Jodo tem o sentido do olfato muito agucado, e, com o aproximar do horario do

almoco, geralmente faz uma previsao do cardapio a ser servido.
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O almoco é servido as 11 h, quando novamente os idosos do Lar e alguns
que moram nas Casas-lar comecam a chegar se movimentando em direcdo ao
refeitério. O Sr. Jodo almoca sem ajuda, diferenciando-se dos demais apenas
pelo seu prato que é fundo, para que a comida ndo caia pelas bordas e o uso de
uma colher, a qual prefere ao invés de garfo. Diz ndo se sujar ao comer, e,
quando isto acontece, é por ele percebido solicitando que sua troca de roupa seja

feita.

Apo6s o almogo, os idosos do Lar voltam para a varanda, em frente aos
seus quartos, para continuar as conversas. Alguns se recolhem para a sesta, o
Sr. Jodo, porém, ndo gosta de descansar a tarde, preferindo permanecer sentado,
conversando, se tiver com quem, ou ouvindo o seu radinho. Essa rotina se repete
todos os dias, s6 sendo mudada aochover, quando, entdo, diz voltar para seu

quarto e tentar dormir.

O jantar € servido as 17 h, porém, antes, por volta das 14 lhes € servido o
lanche da tarde. Apés a janta, dependendo da claridade do final da tarde, voltam

a conversar ou ja se recolhem para seus quartos. Diz que dorme la pelas 19 h.

7.2.3 As relacdes de dependéncia e independéncia

7.2.3.1 A cegueira como sequela: a grande causadora da perda de sua

independéncia

A perda da visao do Sr. Jodo foi consequéncia as graves complicacdes do
envolvimento ocular que a doenga acarreta. Seu processo de cegar foi gradativo,
mantendo-o0 sempre na iminéncia de quando enxergaria pela ultima vez. Para ele,
a cegueira foi a grande sequela que a vida Ihe deixou. Nem a descoberta de que

hanseniase era lepra Ihe causou tanto pesar.

Vieira et al. (1997) comentam sobre a importancia da realizacdo do
diagndstico das incapacidades fisicas, utilizando-se técnicas simples de deteccao

e prevencdo, 0 que em muito contribuiria para a orientacdo, tratamento e

91



reabilitacdo dos pacientes com hanseniase.

Tal fato € de vital importancia para evitar que se chegue a situacées como
as vivenciadas pelo participante, onde a cegueira |lhe trouxe o afastamento social,
tirando-lhe a vontade de sair e de se divertir, por se considerar um peso aos

demais.

Olha, a pessoa que ndo enxerga, ele é invalido de tudo,
compreendeu? Porque vocé nao tendo as vistas, pronto, acabou.
Pra vocé acabou tudo. Se um chega, vai passear num lugar, ele
tem um outro problema, ele enxerga, ele vé uma beleza, uma
coisa, ta vendo tudo. E o cego? Ele s6é sabe que é bonito porque
os outros falam, porque ele ndo ta enxergando. Entéo, eles aqui
vao passear, vao em diversao, querem que eu vou. Eu nao vou,
ndo. Uma que em primeiro lugar € isso, e eu ndo vou dar trabalho
para os outros. Ficar as pessoas preocupadas comigo. Eu posso
machucar e o que € que o povo vai dizer? Por que é que aquele
cego foi fazer passear, ele ndo enxerga! O que é que ele foi fazer
la. Entdo eu ja ndo vou por causa disso.

Segundo Carroll (1968), a pessoa que foi privada da visdo permanece
presa ao medo, temendo desniveis e protuberancias que possam se interpor no
seu caminho. Sozinho estad sendo observado. Rodeado, esta isolado. N&do tem

mais a seguranca, nao tem mais a habilidade de outrora.

Agora eu sO ndo vou a tal lugar que o sujeito quer me levar pra
passear, pra pescar. O que é que um cego Vvai la pra beira de um
rio? Fazer o qué? Ficar la dando trabalho aos outros. Todo mundo
ta divertindo e o sujeito ta la sentado, dando trabalho pros outros.
Isso eu ndo vou néo, faco isso nao!

Apesar de dizer-se conformado com determinadas situagdes, a forma de
conduzir os seus dias foi algo criado pelo proprio paciente. Nao se dispde a sair
mesmo quando outros usuérios do Lar o convidam com insisténcia, porém tem

com estes, ao Chegarem, conversas para saber o que ocorreu durante o passeio.

Diferentemente do que encontramos na rotina profissional no ambulatério
de oftalmologia do Hospital S&o Julido, onde percebemos uma grande

necessidade do toque por parte dos pacientes, 0 mesmo nao ocorreu com o Sr.
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Jo&o. Poderiamos, de acordo com a classificacdo quanto o desenvolvimento dos
tipos de capacidade criadora, colocar o nosso participante no grupo visual, onde
as pessoas tendem a transformar as experiéncias tateis e cinestésicas em
visuais. E uma pessoa de memoria extremamente visual, ao perder a visdo, como
o Sr. Jodo, encontra-se perdida na escuriddo, pois depende de suas experiéncias
visuais do mundo exterior. Talvez isso explique parte de sua preferéncia ao
isolamento as saidas com outros usuarios em dias de passeio. Outra parte

poderia ser explicada pelo que descreveremos a seguir.

Segundo Trinca (1997), ao escrever o prefacio da obra Amiralian (1997),
Compreendendo o cego, 0 mundo dos videntes é perturbador para a pessoa
cega, podendo levar a sentimentos de comparacdo e, com estes, a
desqualificacdo, o isolamento, a solid&do, a inveja ... Isso faz com que o individuo
tenha a necessidade de usar seus proprios recursos, que, para nosso
participante, é o isolamento, em vez da submissdo aos padrdes injustos,
estabelecidos por referenciais inadequados. E, continuando o que descreve
Trinca (1997), “[...] cada pessoa € unica em si mesma e pode fazer consigo o

melhor que estiver ao seu alcance”.

Essas novas condicbes do dia-a-dia fazem com que a pessoa cega
necessite de maior motivagdo para sair do que o restante da populagdo. Porém,
muitas vezes, a motivacdo ndo € suficientemente forte para superar as
inconveniéncias. Ela nado alivia o forte empecilho das tensées e dos perigos de
danos corporais que possa ser acometido ao deixar o seu espaco geografico

rumo ao desconhecido.

O Sr. Jodo nunca aceitou a idéia de visitar o Instituto dos Cegos para que
Ilhe fosse ensinado a leitura braile ou orientado sobre meios e recursos visuais
utilizados por pessoas com baixa visdo, como nos relatou um ex-funcionario da
SIRPHA, guando ocupava o cargo de cuidador de idosos. Até mesmo algumas
atividades realizadas pela terapeuta ocupacional foram inicialmente rejeitadas por
ele, s6 realizando alguns trabalhos apds muita insisténcia e por um periodo muito

curto de tempo.

93



Ao ser guestionado sobre seu comportamento frente a cegueira, uma vez

gue ndo acompanha os demais companheiros em saidas para o lazer, respondeu:

Ninguém é culpado de eu sentir aquilo que eu t6 sentindo. Com
meus amigos € a mesma coisa. Por que tem gente que as vezes
acontece que ta doente, vocé chega é amigo dele, ele fica bravo
com vocé, aquela coisa. Vocé nao € culpado, né! Entdo eu tb
conformado. Deus quer assim, que jeito! Cada um tem uma cruz a
carregar, né? A minha, quem tem que carregar € eu. A do outro é
0 outro mesmo.

Muitos sdo 0s sentimentos vivenciados pelo participante, tornando-se dificil
transmitir, no papel, tudo o que eles, realmente, expressam. A evolucdo da
hanseniase através dos tempos, como vimos, onde a segregacdo e O
confinamento eram impostos aos doentes, ainda vao suscitar, por longo tempo, o0

surgimento de sentimentos ambiguos por conta de todo este processo.

Perguntamos ao Sr. Jodo se a cegueira Ihe havia feito perder amigos, e ele

respondeu:

N&o perde amigo, ndo. Eu digo assim que a pessoa ser cega €
invalida de tudo, mas ndo perde amigo nao!

Para o Sr. Jodo, a cegueira foi o que de pior ocorreu em sua vida. Ainda
que ela ndo lhe tenha feito perder amigos, lhe trouxe uma dependéncia a que um
homem que constantemente se mudava em busca de seu proprio destino, nédo
estava acostumado. Apesar de se mover dentro dos restritos limites do Lar de
Acolhimento, o mesmo nao ocorre ao sair de |14, preferindo o isolamento ao medo
do desconhecido e ao sentimento de ser um peso para 0s outros.

Aqui eu tenho o meu radinho, fico escutando moda, essas coisas
e pronto. Pra mim eu acho tdo bom viver sossegado.

Conforme Hamachek (1979, p. 29):

No isolamento emocional, o individuo tenta reduzir suas
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necessidades e receios ao se retrair numa espécie de “concha”.
Como consequiéncia de magoas precedentes e desapontamentos
anteriores, as vezes, aprendemos a nos entrincheirar [...].

Para Carroll (1968), o inconsciente do individuo racionaliza seu medo,
fazendo-o acreditar que ele ndo esta interessado em ir, que aquilo ja ndo tem
mais importancia ou que ele é perfeitamente feliz, podendo passar um dia inteiro

sentado, calmo e relaxadamente, como faz seu Joao, ouvindo seu radio.

Para Oliveira (1990, p. 20), “A vergonha da dependéncia é um sentimento
ligado, sobretudo a perda da sua liberdade, fato marcante para os pacientes
hansenianos”. Para a autora, esta dependéncia pode, também, significar um
sentimento de inutilidade. Para o Sr. Jodo, sdo 0 medo e a vergonha, os aliados

gue o mantém em seu ritmo de vida quase que imutavel.

Pelo depoimento do entrevistado, a convivéncia com as sequelas (cegueira
e dorméncia), mais especificamente com a cegueira, exige varias adaptacdes
pessoais, seja fisica ou emocional, a sua nova condicdo. O melhor seria poder
preveni-las, porém isso nem sempre € possivel, pois a doenca pode seguir seu

curso incapacitante apesar da correta terapéutica instituida.

7.2.3.2 Adaptacao de técnicas da vida diaria

A perda da visdo leva a adaptacdo de técnicas da vida diaria. Pequenas
coisas, antes tdo basicas, como o comer, o beber, o conservar-se limpo e o vestir-
se, para a pessoa cega, tornam-se atos, de inicio, mais complexos, sendo o
resultado de repetidas frustracdes no seu dia-a-dia, levando-a a dependéncia, que

€, em certas ocasifes, tdo embaracosa.

O Sr. Joao diz que suas roupas sao por ele escolhidas, porém, todos os
dias, ao final da tarde, antes de ir embora, o cuidador de idosos separa as vestes

escolhidas que o Sr. Joao ir4 colocar no dia seguinte apds banhar-se.

As roupas que eu visto é a moca que ple ai. As camisas mais
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acostumadas eu ja sei a cor. As vezes vocé quer uma camisa
branca e o sujeito fala que ndo tem, s6 tem a azul, dai, que jeito,
vocé tem que vestir a azul. Ta limpa tem que conformar também!
E eu acredito na pessoa.

A escolha de novas roupas também estad incluida, inicialmente, nas
dificuldades da vida diaria. A capacidade de escolher as proprias vestes de
acordo com seu gosto particular é de muita importancia para a maioria das
pessoas. Para o Sr. Jodo, o conformismo esta presente também na escolha de
suas roupas, acreditando e aceitando o que o outro lhe oferece. Porém, hoje,
sabe com toda a certeza se ela é sua ou ndo, e qual a cor da mesma. Essa rotina
em sua vida € algo determinado pela instituicdo em que vive, e aceito por ele de
acordo com sua prOpria conveniéncia. Fica claro que a relacdo de dependéncia-

independéncia estd associada a conveniéncia, seja do usuario, seja da entidade.

7.2.4 As inter-relagbes sociais: a familia, os amigos, a equipe e 0s outros
usuarios da SIRPHA

7.2.4.1 A familia

s

A familia é a instituicdo social mais antiga que conhecemos. Todo ser
humano nasce, cresce e vive, ao longo de sua existéncia, imerso em uma rede de
relacbes, formada por lacos familiares, dependentes de como cada individuo

percebe e interage com sua familia.

Muitas tentativas de conceituar familia tém sido feitas por antropodlogos,
sociblogos, historiadores e educadores. Entretanto, ainda ndo existe uma

definicdo consensual de familia.

Para Uchoa et al. (1998), a familia € formada por marido, esposa e filhos,
nascidos deste matrimoénio, sendo possivel que outros parentes vivam neste
grupo. S&8o membros unidos por lacos legais, por direitos, obrigacdes econémicas

e religiosas e por vinculos emocionais como amor, afeto, respeito e temor.
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Kaufmann, Mariam e Neville (1981) consideram a familia como uma
relacdo duradoura entre pais e filhos cuja finalidade consiste em proteger e criar

socialmente estes filhos, além de facilitar o convivio entre os seus membros.

A familia do Sr. Jodo era composta por nove pessoas: seu pai, sua mae,
ele e mais seis irmaos. Teve um irmao que nasceu morto e outro que faleceu com
alguns dias de nascido, disse ter sido do “mal dos sete dias”. Ficaram trés
homens e trés mulheres. Era o segundo dos sete filhos, porém o mais velho dos
homens. Manteve contato com a familia até sua mudanca para o estado de Mato
Grosso, com aproximadamente, 30 anos de idade. A partir de entéo, o trabalho e

o adoecer o afastaram do convivio com 0s seus.

Eu larguei do meu pai, com uns 20 anos e trabalhei na Bahia com
um bocado de coisa ainda. Depois eu fui pra Minas...

De vez em quando eu ia l& (Bahia). Depois de um tempo que eu
tava em Minas, meu pai morreu, minha mée... Nenhuma vez eu
tava l& quando meus pais morreram. Nenhum eu assisti. Fiquei s6
sabendo por gente conhecida e eles me falaram.

Ainda manteve contato com seus irmaos, apés o falecimento de seus pais,
por mais algum tempo, quando, entdo se mudou para o estado de Mato Grosso.
N&o sabe da causa da morte de seus pais, dizendo ter sido de velhice mesmo, ja
qgue nenhum tinha problema sério de saude. Diz que, com o passar dos anos,

alguns de seus irmé&os mudaram de cidade, perdendo, assim, o contato com eles.

Uns mudaram pra Minas, outros pro Espirito Santo e outros
ficaram na Bahia. Porque o Espirito Santo € pegado com a Bahia.
Faz divisa. Minas... é tudo pegado. Dai depois eu vim pro Mato
Grosso. Ai adoeci, também, né? Cheguei em 69 no Mato Grosso.
Era um so (estado ainda nédo dividido).

Na ficha social contida em seu prontuario, na data de 13 de maio de 1991,
consta que ha 21 anos ndo mantinha contato com pessoas da familia. Ao ser

questionado, porém, diz ndo ter, na doenca, 0 motivo do afastamento de seus

" Mal dos sete dias: tétano umbilical ou neonatorum, cujo quadro clinico inicia-se entre 5 a 13 dias
apoés a contaminacao da superficie de corte do cordao umbilical (VERONESI, 1987).
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irmaos.

Eu é que dai ndo fui mais la. Eu vim pra ca (MT) e adoeci,
trabalhei um bocado de tempo, ai vim pra aqui e agora acabou.
Cheguei aqui e to6 se dando bem. To por aqui mesmo.

N&o sei se tem gente viva. Ai é que esta. Nao tem nem endereco,
também, né? E nem também eu procuro. Aqui eu td bem, gracas
a Deus! Todo o lugar a pessoa vive. E pra uma pessoa doente,
aqui é muito bom! Nao tem lugar melhor!

Independente do conceito de familia adotado, ela deveria, para toda
pessoa atingida pela hanseniase, atuar como um ponto de apoio, a partir do
diagnédstico da doenca. O que a histéria mostra, entretanto, através dos estudos
gue se tem realizado, é que algumas familias, por ndo saberem como agir acaba
abandonando o paciente, deixando-o ainda mais fragilizado, o que s6 agrava seu

processo de recuperacao.

Para o Sr. Jodo, a descoberta da doencga ocorreu em uma época em que
ele ja havia se desvinculado de sua familia, ndo contando mais com seu apoio.
Sua nova familia foi sendo formada por cada integrante, profissional ou usuério,

que passou a ser membro da SIRPHA desde a época em ali chegou.

7.2.4.2 Os amigos — companheiros de trabalho

Desde a juventude o Sr. Jodo encontra-se afastado de sua familia. Suas
relacbes sociais, a partir de entdo, se restringiam aos companheiros de trabalho

das fazendas e lugares pelos quais passava e permanecia por algum tempo.

O preconceito que a pessoa atingida pela hanseniase experimenta atinge
tanto a esfera pessoal quanto a profissional. Muitas vezes, em seu local de
trabalho ele observa a mudanca de atitude de pessoas da sua convivéncia. 1Sso
pode determinar seu isolamento ou seu siléncio acerca de si mesmo, como meio

de ocultar sua doenca.

Perguntamos a ele sobre 0 que essas pessoas, que faziam parte de seu
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convivio, diziam, ao saber que ele tinha hanseniase:

N&o falei para as pessoas sobre a doenca. Alguns se
perguntassem, eu falava. Mas n&o perguntando... Quando
perguntavam eu procurava falar que era hanseniase, mas néo
sabia que era a lepra. Isso eu s6 vim saber aqui, quando eu
internei.

Parecia ndo haver, ainda, naquela regido, a associagcdo das terminologias
lepra e hanseniase, talvez pelo periodo de tempo ainda relativamente curto da
mudanca da nomenclatura. Para o paciente, a doenca chamada hanseniase era
como uma outra doenga que necessitava de tratamento constante, fazendo-o
aceitd-la sem maiores temores. Mesmo assim, parecia o siléncio ser a melhor
maneira de se manter amizades e nao correr o risco de enfrentar situacdes de

rejeicdo e segregacao, tdo presentes na historia da lepra.

7.2.4.3 O convivio com a equipe e com 0S outros Usuarios

O Sr. Joado, como nos informaram ex-funcionarios que conviveram com ele
por certo periodo de tempo, € uma pessoa reservada, porém pronta para a
conversa quando solicitada. Dizem, essas pessoas, que seu senso de justica €
muito forte, e, apesar de ndo enxergar, sabe de tudo que se passa no Lar, sendo
muitas vezes, a pessoa escolhida para dar seu testemunho sobre algo que

acontece e precisa ser resolvido.

Nas reunides realizadas semanalmente entre a equipe e 0s usuarios, para
discutirem problemas de rotina dentro da SIRPHA, é sempre ele o mais falante a

dar seu testemunho e emitir opinides e sugestdes sobre 0s assuntos em pauta.

Apo6s o falecimento de um morador do Lar, também cego, tido como lider,
ndo somente para o0s usuarios da SIRPHA, como para grande parte dos
moradores do Bairro Nova Lima, o Sr. Jodo passou a ser a referéncia para essas
pessoas. Muitos dos moradores quando necessitam de conselhos se

encaminham para o Lar, a procura do Sr. Jodo para ouvi-lo. Sua coeréncia e
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senso de justica sao, por todos, muito valorizados e respeitados.

Perguntamos ao participante como era, para ele, ser visto como guru para

alguns dos usuarios, e o que ele pensava disso.

E que algumas pessoas sabem menos que as outras, e as que
sabem mais ajudam as que sabem menos. Eu sei das noticias
porque escuto muito radio. E ndo tem coisa que informe mais o
sujeito que o radio, nem a televiséao.

A informacao, em qualquer local ou época, continua a ser um bem valioso
para quem a possui. No contexto em que se situa nosso participante, ela torna-se
meio para aproximar pessoas, estreitar lacos de confianca e amizade, e ajuda a

passar o tempo daqueles que ali se encontram.

Além da continua atualizacdo técnico-cientifica das equipes de salde, ha o
aspecto do ser humano que estd em acompanhamento. Como moradores da
SIRPHA por longo periodo de tempo, 0s usuarios estreitam lagos de amizade com
a equipe, a qual precisa saber reconhecer, compreender e trabalhar com os
sentimentos e vivéncias experimentados nesse processo, contribuindo, dessa

maneira, para a humanizacéo do atendimento a pessoa atingida pela hanseniase.

7.2.4.4 Envolvimentos afetivos

A hanseniase ocasiona alteracfes e transtornos, ndo sO na vida publica,
mas também na esfera privada, acarretando conseqiiéncias negativas na vida

afetiva.

Para Oliveira e Romanelli (1998), a instabilidade emocional dos pacientes
desencadeia um estado de crise, provocando tensdes e modificacdes fisicas,

psicoldgicas e sociais, resultando na desestabilizacdo do relacionamento social.

Na época em que trabalhava fazendo empreitas em fazendas, dizia ter
envolvimento com mulheres, porém nunca se casou, nhem manteve um

compromisso mais serio com nenhuma delas. Diz ndo ter deixado nenhum filho
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para tras.

Eu andava com mulher mas ndo me apegava com ninguém. Mas
nao tenho filho perdido, nao!

Refere ter sido amigado com uma pessoa quando morava em Minas
Gerais, e cujo relacionamento durou por cerca de trés anos. Quando questionado

porque o relacionamento havia terminado, respondeu:

Ela queria casar no papel e eu ndo quis, dai eu larguei dela. Eu
NAo queria compromisso Serio.

Quando j4 estava morando em um estado do Centro-oeste, diz ter
novamente se amigado com uma moc¢a nordestina que também morava na
fazenda onde trabalhava, e cujos pais, vindos de um estado do Nordeste,

estavam ali, também, para o trabalho na lavoura.

Eu fiquei com ela por uns 6 meses, e nao tive filho porque ela era
operada. Mas ela era muito ciumenta e deixei pra la.

Eu nunca me casei, primeiro porque tava trabalhando, e depois
porque veio a doenca, dai, né, eu ja tava velho!

O entrevistado relata ndo ter assumido compromissos duradouros no
campo afetivo. Na esfera fisica, sabemos que a hanseniase, pelo seu
envolvimento sistémico, pode levar a problemas de desordem sexual, até a

impoténcia.

Oliveira e Romanelli (1998) constataram que as alteracOes corporais,
causadas pela hanseniase, levam o paciente a ocultar o seu diagnéstico como

uma reacao de auto -estigmatizacdo, com predominancia a estigmatizacéo social.

Yamanouchi et al. (1993, p. 396), referindo-se as vivéncias dos pacientes
hansenianos, cita que ‘[...] o triste fato & que, muitas vezes, antes de a sociedade

rejeitar o individuo, este rejeita e si proprio”.

A pessoa atingida pela hanseniase é socialmente marcada, pois nela
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recaem séculos de preconceitos e de medos, fundamentados na ignorancia e na
incompreenséao, contribuindo para a auto-rejeicdo e auto-segregacdo deste ser

humano.

7.2.45 Religido e crengas

O Sr. Joéo se diz catdlico, porém ndo sai para assistir as missas. Durante o
periodo em que permaneceu internado no hospital Sdo Julido, frequentava a
missa aos domingos. Apés chegar a SIRPHA, refere acompanhar preces e
oracfes nos dias em que grupos, de diferentes religides e em diferentes periodos,
fazem visitas a eles. Diz que a religido ndo fez diferenca no processo do

adoecimento.

Pra mim a religido é boa, a gente segue ela, mas ndo fez
diferenca.

Seu Jodo, que vivia em busca de seu destino, ndo era homem de se
apegar facilmente as pessoas e a religido. Tem um profundo respeito a cada
crenca, lembrando os demais companheiros da SIRPHA, quais os dias em que
voluntarios os visitam e fazem suas ora¢cdes. Contudo a religido nao foi algo em
gque se apegou para minimizar ou até mesmo aceitar o dificil diagnostico da

hanseniase e posterior deficiéncia visual.

7.2.4.6 O trabalho

Em estudos realizados por Oliveira e Romanelli (1998), alguns homens
relataram dificuldades no trabalho com o aparecimento da doenca. Além das
manifestacdes fisicas, as preocupacdes com as deformidades e a indisposicdo
causada limitaram sua capacidade produtiva. Isso tudo, aliado a auséncia mensal
ao trabalho para o tratamento, colocaram em risco sua permanéncia no emprego.
A opcéao de muitos foi a de ocultar a doenca para ndo serem despedidos. E como

0 participante nos revelou anteriormente:
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... Alguns se perguntassem, eu falava. Mas néo perguntando...

Mesmo ap6s o diagndstico da doenca, o Sr. Jodo relata que ndo houve

nenhum impedimento para a realizacdo de seu trabalho.

A dorméncia eu tinha que era pouca, né? Depois que ela
aumentou mais, mas nao prejudicava nada ndo. Pegava o cabo
da ferramenta do mesmo jeito, ndo escapulia da méao.

Poder manter-se trabalhando era, para o Sr. José motivo de orgulho. Como
relata Oliveira (1990) e Yamanouchi et al. (1993), os hansenianos revelam, ao
mesmo tempo, sentimentos do tipo vergonha, raiva, revolta, tristeza, magoa,
medo e culpa. O deixar de ser produtivo, aparentemente, foi um fato relevante

para 0 n0sso participante.

7.2.5 O processo do adoecimento

Para Chammé (1996) a compreensdo de como 0s homens estdo
socialmente organizados e participam do processo cultural que os envolve,
influencia suas concepc¢des e acles coletivas e individuais. A doenca, assim,
tenderia a ser percebida somente quando houvesse uma limitagdo para o
trabalho.

7.2.5.1 Os primeiros sintomas e o diagnostico da doenca

Refere que a sintomatologia comecou com dores nas juntas, as quais eram

amenizadas com o uso de medicacao caseira, ensinada por pessoas da regiao.

Aquilo eu passava gasolina e logo no outro dia tava bom e
trabalhava a mesma coisa. Era assim... Eu pensando que era
reumatismo. Mas ndo empatava ndo, s6 doia. Ai eu passava
gasolina e dava massagem de noite, sabe? No outro dia
amanhecia bom. Pronto! Era assim! Eu pensei que era
reumatismo.

Dizia que, para ele, a gasolina era o remédio certo para o reumatismo,
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pois, apds seu uso, as dores passavam, ficando alguns meses sem senti-la.

Eu fazia e dava certo. Passava meses, uns quatro ou cinco sem
ter dor.

Dai atacava aquele reumatismo, aquela dor. E o mesmo remédio
eu fazia.

Esse processo de dores e melhora com o uso de gasolina duraram muitos
meses, cerca de um ano, quando entdo a sintomatologia se tornou mais intensa e
o Sr. Jodo passou a fazer uso de injecdes para amenizar as dores do suposto
reumatismo. Apesar das dores, diz que as mesmas ndo causaram nenhuma

restricdo ao seu trabalho.

Apés anos de tratamento de um reumatismo cujas dores aumentavam com
0 passar do tempo, mesmo com o uso de medicacdo especifica (injecdes), o Sr.
Jodo resolveu ir a Rondonopolis — MT, em busca da ajuda de outro profissional
médico. Foi la que, depois de avaliado, a médica que o atendeu fez o diagndstico

de hanseniase, encaminhando-o ao hospital Sao Julido.

Foi & em Rondonopolis (MT). Eu procurei uma médica la por que
0 reumatismo nunca sarava. Dai essa médica me disse que a
minha doenca s6 tratava no S&o Julido. E eu fui mandado pra ca.

Os servigcos de saude, em todos os niveis de complexidade, precisam estar
habilitados para diagnosticar e tratar os casos de hanseniase. Sdo necessarias,
além das medidas de prevencao, atividades de capacitacdo dos profissionais de

saude para suspeicao, diagnoéstico e tratamento da doenca.

A hanseniase, por ser uma doenca com amplo espectro de apresentacao
clinica e acometimento de inUmeros 6rgdos, caracteriza-se como uma patologia
multidisciplinar, contudo, todos os membros da equipe de saude devem estar
aptos para acompanhar os pacientes, mantendo-se, continuamente, atualizados e

trabalhando de modo interdisciplinar.

Lopes et al. (1997) constataram a falta de conhecimentos cientificos atuais

sobre diagnostico, tratamento e cura da hanseniase entre 0os membros das

104



equipes de saude.

Segundo Oliveira e Romanelli (1998), por se tratar de uma doenc¢a que nao
requer tecnologia sofisticada para seu diagnéstico, a hanseniase acaba ficando
em segundo plano dentro das instituicdes responsaveis pela formacdo dos

profissionais de saude.

Para que se possa fazer o correto diagnéstico da hanseniase é necessario,
antes de tudo, pensar que ela continua existindo como doenca. O treinamento e
capacitacdo desses profissionais permitem o diagndstico precoce e 0 inicio
imediato do tratamento especifico, 0 que em muito contribui para a prevencéo das

incapacidades fisicas.

7.2.5.2 O inicio do tratamento — idas e vindas ao hospital

Apés o diagnostico, em 1989, o Sr. Jodo retornou a fazenda na qual
trabalhava, e a cada periodo pré-determinado vinha ao hospital Sdo Julido para
buscar medicamentos e fazer o controle da doenca. Isso aconteceu por trés vezes
consecutivas, sendo que na quarta vinda, passado dois anos, teve que

permanecer internado devido o aparecimento de caro¢os pelo corpo.

Eu vinha pra ca pegar remédios e depois voltava pra trabalhar. A
primeira vez eu levei remédio pra um més, dai voltei aqui de novo.
Na segunda vez eu levei remédio pra mais tempo. Isso aconteceu
trés vezes, e na quarta vez eu ja fiquei internado no Sao Julido,
porque apareceram uns carogos no corpo.

Havia feito um surto reacional. Foi, entdo, encaminhado ao hospital S&o
Julido para que pudesse ser internado e tratado, pois a cidade em que se
encontrava, Dom Aquino — MT, néo dispunha de centro especializado para fazé-
lo. Permaneceu internado no hospital de 1991 a 1994, quando recebeu alta
hospitalar. A partir dessa data passou a morar na SIRPHA, onde se encontra até
os dias de hoje. Nessa época soube de que a doenca a qual tratava como

hanseniase, aceita pelo seu grupo social era a lepra a que tantos temiam.
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7.2.5.3 O impacto em assumir-se como hanseniano

A hanseniase gera varias mudancas na vida da pessoa por ela atingida,
desde o aceitar a doenca até a convivéncia com o preconceito e a discriminacéo.
Isso tudo determina sequelas fisicas e emocionais em cada um, exigindo o

encontro com o seu eu pessoal, o seu self.

Para Hamachek (1979, p. 3), o self de uma pessoa:

[...] € a soma de tudo que pode considerar como pertencente a si
mesma. O self inclui, entre outras coisas, um sistema de idéias,
atitudes, valores e compromissos. O self € o ambiente subjetivo
total de uma pessoa; é o centro de experiéncia e significancia
distintas. O self constitui 0 mundo interior de uma pessoa como
distinto mundo externo consiste de outras pessoas e coisas.

Perguntamos a ele sobre o que aconteceu quando ele ficou sabendo que a

doenca diagnosticada como hanseniase era a tdo temivel lepra a que ele se
referia.

Eu escapuli do espeto e cai na brasa. Mas dai eu ja tava no meio
deles, ai mesmo. Fiquei meio aborrecido, mas tem que conformar,
né? Mas que é verdade isso ai, é. Quando eu vi aquele povo
daquele jeito, todo remendado, de um jeito e de outro, puxa vida!
Mas a gente vai acostumando, né?

A palavra lepra é um termo carregado de conteudos simbdlicos, sendo
empregada no vocabulario popular para designar a doenca, geralmente na visao
estereotipada dos casos avancados e sem tratamento, assim como é usado com

sentidos metaféricos e, as vezes, pejorativos.

O impacto emocional gerado pelo uso do termo lepra € uma consequéncia
das representacfes sociais, que atravessaram séculos, e ainda persistem a
respeito da doencga. A representacdo mais freqiente € a de uma enfermidade que

gera graves deformidades e mutilagcdes fisicas, sem a total certeza da cura.

A pessoa atingida pela hanseniase esta com seu self alterado, precisando
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assegurar um novo significado como ser humano, agora hanseniano. Passara a
conviver com atitudes discriminatorias impostas pela sociedade da qual faz parte,
e adaptar-se-a a uma nova imagem corporal que se altera, esteticamente, pelo
acometimento sistémico que a doenca provoca até o surgimento das

deformidades fisicas.

A reacdo emocional negativa, na visdo de Carroll (1968), tem origem no
significado ameacador e na desvalorizacdo que a doenca expressa. No caso da
lepra, se expressa pelas deformidades fisicas e mutilagbes, opondo-se a
integridade fisica tdo valorizada pelo grupo social. A palavra lepra era, para o
paciente, um termo carregado desses conteudos simbolicos, materializados pelas

deformidades de seus companheiros de enfermaria, na época de sua internacgao.

Questionamos, entdo, sobre o comportamento das pessoas, seus
companheiros de trabalho, apds ele ter descoberto a associacdo da hanseniase

com alepra e 0 que essas pessoas falaram.

N&o falaram nada. Porque muita gente ndo sabia que era uma
doenca s6, né? E se alguém as vezes sabia, ndo falava, né? Mas
dai eu sbé voltei pra la mais uma vez, pra transferir minha
aposentadoria.

Ao saber a relacéo entre lepra e hanseniase, o grande impacto que, para
muitos, isso representa, desencadeando reacbes emocionais nos mais variados
graus, para o Sr. Jodo se fez de modo menos penoso. Estar no meio de pessoas
gue para ele eram iguais levou-o a aceitar melhor o diagndstico, apesar da
possibilidade das mutilacbes, visiveis em outros pacientes. O ambiente do
hospital, formado por pacientes portadores de hanseniase fazia com que esse
grupo desenvolvesse uma cultura prépria, com normas e ideologia particulares, e,
mesmo contraria aquela dominante, permitia a esses individuos atenuarem seu
auto-estigma, combatendo, a sua maneira, o estigma social. Ali eram todos iguais
portadores de uma mesma doenca, tdo impregnada de preconceito e

discriminacgao.
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7.2.5.4 O conceito de cura e o sentir-se doente

A hanseniase deve ser considerada sob dois aspectos: como uma doenca
contagiosa e como uma doenga capaz de provocar sequelas e deformidades

fisicas permanentes.

Como o Sr. Jodo havia se utilizado da palavra doente para descrever sua
condicdo na SIRPHA, resolvemos questiona-lo, entdo, qual a doenca que ainda
acreditava possuir. Por que se sentia doente? Falouw-nos da dorméncia que ainda

0 acompanhava, desde sua alta do hospital Sao Juli&o.

E a dorméncia o que €? Ainda é da doenca. Eu acredito que é.
Dorméncia, né? As pernas dormentes.

Disse que a dorméncia nos membros que ainda sentia era consequéncia
da hanseniase, apesar de ndo mais tomar medicacdo para ela. Sentia-se doente

por ndo ter se livrado da dorméncia, que o incomodava um pouco.

Apesar da diminuicdo da prevaléncia da doenca, apds a introducdo da
poliquimioterapia (PQT) as condi¢cdes pertinentes as deformidades e as

incapacidades fisicas continuam inalteradas.

Eu sinto a perna dormente e um médico falou que a dorméncia
ndo tem remédio, que sara com o tempo.

Para o paciente, com sequelas, a cura completa de sua enfermidade so
ocorrerd apos a corre¢ao cirargica de reabilitacdo e respectivo suporte emocional.

Existe, para o Sr. Jodo, uma definicdo bem clara do que seria estar curado:

N&o acredito que eu td6 curado, porgue essa doencga € muito dificil
de sarar. Eu acredito que eu t6 recuperado, porque ela recupera.
Mas sarar, nao sei...

Eu considero recuperado, porque eu ndo tomo mais os remeédios
do S&o Julido, mas a dorméncia, eu tenho que é dela.

Como a causa de nao se sentir curado era a dorméncia, perguntamos a ele
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se isso ndo poderia ser pelo fato de permanecer por longo periodo sentado. Ele

respondeu que nao:

N&o é por causa disso. Quando eu sai do Sao Julidao eu tinha
essa dorméncia, dai eu falei com o doutor e ele disse que ndo tem
remédio pra isso ndo, que sara com o tempo. Entdo eu acredito
gue essa dorméncia tem que ser qualquer coisa dela. Mas eu néao
tomo mais remédio |4 do S&o Julido, néo.

Algumas vezes, quando o doente ndo tem deformidade, as sequelas fisicas
causadas pela hanseniase ndo sao visiveis, porém restringem-lhe as forcas dos

membros, impedindo-o ou dificultando a realizacdo de seu trabalho.

Considerando que a intervencdo no processo da doenca deve incluir o
diagnéstico, o tratamento e a reabilitacdo, o entendimento da cura deveria
implicar completa restauracdo da desordem gerada pela hanseniase, com a

eliminag&o dos sinais e sintomas.

O né&o tomar mais os remédios do S&o Julido da ao paciente a sensacéao de
ndo estar mais com a doenca, porém a sintomatologia de suas sequelas, como a
dorméncia nas pernas, ndo da a ele a certeza da cura. Solicitamos uma avaliacédo
do participante na unidade de reabilitacdo — Setor de Fisioterapia do Hospital Sao
Julido. Os testes a que ele foi submetido confirmam a existéncia de parestesia
nas maos e pés além de alteracBes de sensibilidade nos membros, em diferentes
estagios (ANEXO C).

De acordo com Oliveira (1990), as lesGes deformantes da hanseniase
trazem consideraveis prejuizos, ndo s6 no aspecto fisico, mas também no
psicolégico, social, moral e econdmico. Para tanto, o combate a hanseniase deve
ser acompanhado pela cura do doente na sua totalidade e n&do apenas pela
eliminacdo do agente causador.

7.2.6 A vontade de manter-se vivo apesar das limitacdes

A cegueira imp0s alguns limites ao modo de vida do Sr. Jodo, fazendo-o se
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tornar dependente de terceiros para algumas tarefas, porém sem acarretar em
sua entrega completa a deficiéncia. Nao o vemos reclamando ou maldizendo de
sua condicédo visual. Tem sim, uma posicao bem definida quanto sua postura
frente a deficiéncia; ndo gostando de se sentir um peso aos demais em momentos
de lazer e diversao, preferindo permanecer no espaco geografico, jA conhecido,

em companhia de seu radio.

Para ele, a cegueira mudou algumas coisas em sua vida, e novas técnicas
de adaptacdo se fizeram necessarias serem aprendidas, mas apesar dela, a
vontade de viver ainda é maior.

A cegueira mudou muita coisa, porque quando a gente enxerga €
diferente. A gente vai perdendo, diminuindo devagarzinho e a
gente vai se conformando. Um dia uma cara falou assim pra mim:
- se for pra eu ficar cego eu prefiro morrer! Eu falei: - Engano seu.
Mesmo cego, a gente ndo quer morrer!

A hanseniase levou o Sr. Jodo a cegueira, e a cegueira levou-o a modificar
seu modo de vida. Porém, o que devemos aprender com ele é que mesmo uma
deficiéncia severa pode ser superada de tal maneira a poder proporcionar, ao
individuo, uma vida que ele acredita ser normal e tranquila, mesmo com certas
dependéncias e limitagbes, pois ndo podemos esquecer que uma das principais

caracteristicas do ser humano é sua grande capacidade de adaptacao.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A necessidade de se conhecer 0s aspectos psicosociais da vida da pessoa
atingida pela hanseniase com algum grau de comprometimento visual com suas
expectativas e necessidades foi 0 que nos moveu para a realizagcdo deste
trabalho.

Na historia de vida do Sr. Jodo, as dificuldades vivenciadas e expressadas
como significativas incluiram tratamentos prévios inadequados e falta de
profissionais da saude capacitados para dar o diagnostico correto da doenca,

sendo essas as principais causas para o inicio tardio do tratamento.

Os sinais e sintomas sentidos pelo paciente, e o convivio com dores
amenizadas temporariamente pelo uso errado de gasolina, ndo eram, muitas
vezes, nem por ele proprio valorizados. Isso fazia com que a doenca evoluisse,
silenciosamente, levando a progressdo das incapacidades, até chegar a um
estagio mais avancado que culminou, posteriormente, em um surto reacional,
mediado pela resposta humoral do organismo, mesmo quando j4 estava em
tratamento. E como se processou, entdo, toda essa transformacédo fisica e

também social na vida desse paciente?

Pensdvamos, inicialmente, que haveria para o Sr. Jodo mecanismos
compensatorios na utilizacdo dos sentidos que o auxiliassem no dia-a-dia, ndo lhe
impondo restricbes para suas atividades. O que encontramos, porém, foi um grau
de dependéncia aceito por ele para a realizacdo de determinadas tarefas de sua
rotina diaria, e o conformismo com situa¢gfes que ndo quer ou ndo pode mudar.
Possivelmente, pela deficiéncia visual ter chegado de forma progressiva, nao
houve o choque que a maioria das pessoas experimenta quando se vé privada de

algum sentido, principalmente o da visao.
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A possibilidade de convivéncia com a idéia de que poderia vir a tornar-se
cego pode ter ajudado o Sr. Jodo a enfrentar algumas das adversidades, pois,
como ele mesmo diz a visdo foi perdendo devagarzinho, mas a gente vai se
conformando.

Conforme Carroll (1968), as varias perdas afetam de maneira diversa o
homem. A perda que, para uma pessoa, podera ser a maior de todas, serd para
outra uma pequena inconveniéncia. E o ser completo e isolado que recebe os
multiplos golpes, e ele os recebe de acordo com sua estrutura pessoal, seu modo

préprio de viver, seus interesses e circunstancias.

A perda da visdo, por muitos, algo tdo sentido, também o € para nosso
participante, que, aliada a condicdo de pessoa atingida pela hanseniase, foram os
causadores da mudanga em sua vida, com seu isolamento social em uma
entidade como a SIRPHA, apesar do conformismo com tal situacdo. Essa
conformidade com os fatos que se apresentam na vida das pessoas atingidas
pela hanseniase € algo muito comum a grande nmioria delas, sendo motivo de

nossa atencéo quando em atendimento ambulatorial no hospital S&o Julido.

Acreditamos que qualquer grupo de pessoas atingido pela hanseniase -
internos ou sociais (no hospital S&o Julido), bem como os moradores do Lar de
Acolhimento (na SIRPHA), desenvolve uma vida propria que, para nés, se torna
significativa e normal a medida que nos aproximamos dela, a analisamos e

compreendemos a conjuntura a que esse grupo esta sujeito.

Descrever a situagcao do individuo equivale, necessariamente, a apresentar
uma interpretacdo parcial de tudo que se analisa. Esse trabalho serviu-nos,
acima de qualquer outra coisa para nos posicionar frente ao paciente, dando-lhe
VOz as suas proprias necessidades e anseios, sem que nossa postura de médica
criasse, antecipadamente, uma visdo pré-concebida de seu grau de deficiéncia

e/ou dificuldade na tentativa ansiosa de lhe prestar alguma ajuda.

Vimos, por meio da histéria do Sr. Jodo que o individuo tem uma grande

capacidade de adaptacéo, a qual € descoberta e adequada de acordo com sua
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prépria conveniéncia, e isso ndo Ihe pode ser tirado ou modificado de acordo com
nossas proprias crencas e posicionamentos frente a vida. Temos que, como
profissionais da saude, procurar minimizar o sofrimento de cada paciente,
mostrando-lhe alternativas para o melhor desempenho de suas fungcbes, mas nao
podemos interferir em sua vontade, impondo-lhe tratamentos e condutas que nao

sejam, por ele, plenamente aceitos.

A dependéncia realmente oprime e embaraca. Disto, as pessoas cegas nao
fogem, mas existem meios de se diminuir tal desconforto. Pensamos que o
primeiro deles seja dar ao individuo condi¢des para que continue a desempenhar
atividades de antes, quando ainda era um ser vidente. Particularmente no caso do
nosso participante, coexistem duas situacbes onde a primeira delas, a
hanseniase, acabou por contaminar o tornar-se cego, conferindo-lhe uma postura
ainda mais conformista e comodista, fruto de um modelo isolacionista de outrora

que tirava do individuo o trabalho, a familia, os amigos e o direito de se expressar.

Se o conceito social de deficiéncia é o da diferenca natural, da diversidade
que compde e enriguece a vida humana, as pessoas com deficiéncia terédo
espaco para marcar sua presenca no mundo, mesmo participando dele de forma
diferente da usual, refazendo esse conceito sociocultural. O que ndo podem,
porém, € deixar de exercitar sua singularidade e dignidade, mesmo que por um

caminho diverso, mas individual e proprio de cada um.

A dificil trajetéria, do diagndstico correto ao inicio do tratamento, evidencia
as dificuldades em se pensar, ainda hoje, na hanseniase como doenca que
persiste em nosso meio, dificultando, dessa maneira, o seu diagnostico. Os
transtornos enfrentados pelo participante, com uso de medicacdo caseira e
impropria, até o inicio do tratamento, também foi um fato por ele revelado. A lepra
como doenca biblica, o desconhecimento da hanseniase como doenca atual, o
impacto confirmado ao assumir-se como portador dessa enfermidade a procura
de recursos meédicos, as dificuldades no diagnéstico até o inicio do tratamento
adequado, sdo fatos que ainda se fazem presentes, nos varios estudos que se

tem acerca da doenca, confirmados, também, pela fala do nosso participante.
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Tratamentos prévios inadequados e falta de profissionais da saude
capacitados foram causas para o inicio tardio do tratamento, o que fez com que o
paciente evoluisse para um surto reacional, que, aliado ao uso de certo tipo de
medicacdo fez com que as complicacdes oculares evoluissem, lentas, mas

progressivamente, ocasionando a perda visual.

A pessoa atingida pela hanseniase, apés anos de tratamento e cuidados
no Hospital Sao Julido, passa a integrar a vida do hospital se sentindo protegida e
igual aos que ali estdo, como se os cuidados a ela dispensados a tornassem parte

desse ambiente, o que ocorreu também com o Sr. Jo&o.

Apos receber alta hospitalar, o individuo sente-se desencorajado a viver
longe desse local, com medo de enfrentar o mundo fora do espaco geografico do
hospital, seja por preconceito da sociedade, seja por dificuldades financeiras ou
pelo fato de estar sozinho, sem familia. Como decorréncia, procura residir o mais
perto possivel das instalacbes hospitalares, convivendo assim, proximo,
fisicamente, ao local de recurso. Grande parte dessa populacdo permanece no
bairro e, as pessoas necessitadas de cuidados especiais, principalmente aquelas
sem familia, depois de avaliadas pelo Servico Social, sdo encaminhadas a

SIRPHA, onde recebem alimentacdo, moradia e cuidados necessarios.

A idéia de cura de uma enfermidade, para a maioria da populacao, implica
na regressao total e completa dos sinais e sintomas que indicavam a presenca
dessa doenca. Para nosso participante, a permanéncia de alguns sintomas, como
a dorméncia, fazem-no acreditar que esta somente recuperado, mas nao curado

da hanseniase.

Uma questédo fundamental, quando se fala de hanseniase, é o estigma. A
estigmatizacdo social, ou seja, as reacbes de evitacdo ou de afastamento por
parte das pessoas que convivem socialmente com pessoas atingidas pela
hanseniase sdo comuns e frequentes. Para nosso entrevistado, isso parece nao
ter sido significativo, mas, mesmo assim, a préatica adotada ao retornar para o
local onde trabalhava ap0s suas vindas ao S&o Julido, era a ocultacdo do

diagnostico, s6 revelando a quem realmente Ihe perguntasse.
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O que se pode tirar dos resultados deste trabalho é a importancia da
informacéo dirigida a populacédo geral, através dos meios de comunicacdo, por
exemplo, quanto as caracteristicas principais da hanseniase, seus sinais e
sintomas, seu tratamento e possibilidade de cura, de modo a auxiliar os individuos
acometidos a identificar, mais precocemente, a doenga, bem como contribuir para
minimizar as reac¢des sociais negativas e 0 estigma ainda associado a ela. Os
profissionais de salde precisam estar capacitados e preparados para apoiarem
emocionalmente o paciente, facilitando a expresséo dele, para, assim, favorecer o
fim do estigma, sem com isso estimularem o conformismo e o paternalismo t&o

comuns em nosso meio.

A capacitacdo dos profissionais esta mais ligada a area da ortopedia e
fisioterapia, deixando a oftalmologia para um segundo plano, o que contribui para
aumentar as sequelas oftalmolégicas, como a perda visual irreversivel,
agravando, ainda mais o problema social desse individuo. A pessoa atingida pela
hanseniase precisa, antes da atitude paternalista das instituicdes, orientacdes
adequadas e oportunidade de se incluir no mercado de trabalho como um ser
produtivo, apesar de sua deficiéncia, tornando-o capaz de gerar renda para seu

préprio sustento.

A deficiéncia visual, assim como a prépria hanseniase, interfere em
habilidades e capacidades que afetam, ndo somente a vida da pessoa que perdeu
a visdo, mas também dos membros da familia, amigos, colegas, e pessoas de
seu convivio. Entretanto com tratamento e treinamento através de programas e
servicos especializados, a perda da visdo nado significard o fim da vida

independente e ndo ameacard a vida plena e produtiva do individuo.

As reflexdes emergidas deste trabalho foram muitas e cada uma delas com
um significado especial. Foi gracas a ele que me foi possivel adentrar e captar
mais intimamente o0 mundo da pessoa atingida pela hanseniase, para mim, uma

grande descoberta profissional.

A primeira revelacdo deu-se com a triste, mas ainda atual constatacéo do

despreparo por parte de alguns profissionais de salde em pensar na hanseniase
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como doenca atual, retardando um correto diagnostico e contribuindo para o
agravamento da doenca. As faltas de conhecimentos e de informacdes corretas a
respeito da hanseniase, por parte da comunidade e sua relagdo com a lepra, de
certa forma contribuiram para minimizar a discriminacdo e estigma a que séo
submetidas as pessoas atingidas pela doenca, contribuindo para que o Sr. Joédo,

no inicio da doenca, continuasse trabalhando.

Em relacdo ao descobrir-se hanseniano, o entrevistado demonstrou
sentimentos diversos, de medo, de inutilidade, de pavor, perante um fato que nao
competia mais a ele transformar. Subseqliente a isso veio o conformismo,
avalizado por uma instituicdo que depende da ajuda financeira de terceiros e
mergulha no paternalismo como meio de manter vivo seu usuario ja sem

esperanca de um futuro melhor.

E clara a importancia de fortalecer o self da pessoa atingida pela
hanseniase, um processo nada facil, pois exige a compreensdo de aceitar-se

como hanseniano e o apoio dos que o cercam, este nem sempre conseguido.

Sentir-se um invalido de tudo € um sentimento marcante e forte que indica

a perda da auto-estima levando o paciente a um maior isolamento.

E de grande importancia, como vimos em diversos trabalhos, o apoio da
familia ao se ter o diagnodstico da hanseniase. Infelizmente para 0 nosso
entrevistado sua familia ja ndo fazia parte de seu convivio diario ao ter confirmado

o diagnéstico da doenga, fato que contribuiu para sua permanéncia na SIRPHA.

Devemos, como profissionais de saude, buscar os meios necessarios para
o diagnéstico precoce de qualguer enfermidade, em especial, para nds, da
hanseniase e suas complicacdes. Apesar de seu tratamento e da sua cura, ela,
guando tardiamente diagnosticada ou tratada, ainda deforma, ainda mutila, ainda

cega.

Assim como o portador de hanseniase, 0 cego ndo esta imune a estigmas
e preconceitos, como vimos em capitulo anterior, deixando-o fora dos padrdes

ditados pelo mundo dos videntes.
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A pessoa cega ou com baixa visdo pode ser bem sucedida se Ihe forem
oferecidos 0os meios necessarios para seu desenvolvimento pleno e sua incluséo
social. Ap6s o trauma inicial do diagndstico, essas pessoas necessitam de
tratamento adequado que lhes ofereca condicbes de desenvolvimento de
habilidades nas areas de orientacdo e mobilidade, atividades da vida diéria,

técnicas especiais de escrita e leitura, como o braile, e tratamento psicolégico.

A hanseniase, na sua marcha invasora pelo organismo, vai acarretando
uma série de perturbacdes fisicas, nem sempre exteriorizadas pelo corpo, porém
nao menos sentidas. A pessoa atingida pela doenca, livre dos surtos reacionais,
sofre mais moral que fisicamente. E tanto a hanseniase quanto a cegueira, como
vimos, tém sua historia impregnada de preconceito e discriminacdo, carregando
consigo os mais diversos sentimentos. Mais do que nos penalizarmos com as
condicbes a que essas pessoas ainda sdo submetidas, devemos trabalhar em
conjunto para encontrarmos meios de torna-los produtivos, e assim nao iremos

mais ouvir depoimentos como o que revelamos:

Olha, a pessoa que ndo enxerga, ele é invalido de tudo,
compreendeu? Porque vocé nao tendo as vistas, pronto, acabou.
Pra vocé acabou tudo.

Ao fazermos uma revisdo dos tipos de capacidade criadora, poderemos
colocar nosso participante no grupo visual, e, assim, entenderemos 0 porqué de
suas atitudes, pois esse tipo de individuo tende a transformar as experiéncias

tateis e cinestésicas em visuais e, ao perder a visao, vé-se remetido a escuridao.

O tornar-se cego, nao €, porém, como muitos pensam, incluindo nosso
participante, tornar-se invalido. A cegueira é uma diferenga, um limite que,
dependendo de cada um podera ser diminuido ou aumentado. Em verdade, a
deficiéncia depende de quem a porta. Ela de fato limita, diferencia o individuo
socialmente, mas pode sim, por meio de apoio especializado e da vontade de
auto-superacdao, ultrapassar os obstaculos imaginarios reduzindo-os aos reais e,

CcOom isSs0, superar as reservas sociais desnecessarias.
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Apéndice A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Adriana K. Flores Saab e estou desenvolvendo a pesquisa ASPECTOS
PSICOSSOCIAIS DO PACIENTE ATINGIDO PELA HANSENIASE, COM ALTERACOES
VISUAIS: UM ESTUDO DE CASO com o0 objetivo de identificar as conseqiiéncias no
comportamento destes pacientes. Este estudo € necessério porque nos permitira
conhecer o0s problemas e recursos utilizados pelos pacientes hansenianos com
comprometimento visual severo, €, com isso, nos orientar como e qual a melhor forma de
minimizar suas perdas. Isto ndo traz nenhum risco, mas esperamos que traga beneficios
de ordem psico, fisica e social. Se vocé tiver alguma duvida em relacao ao estudo ou néo
quiser mais fazer parte do mesmo, pode entrar em contato pelo telefone 351-4181. N&o
havera nenhuma forma de penalidade a quem n&o quiser participar da pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

U, e a e , fui
esclarecido sobre a pesquisa ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DO PACIENTE ATINGIDO
PELA HANSENIASE, COM ALTERACOES VISUAIS: UM ESTUDO DE CASO e
concordo que meus dados, bem como a minha imagem seja utilizada na realizacdo da
mesma.

AASSINALUIAL ..ottt RG: o,
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Apéndice B

Roteiro de Entrevista

1 - A VIDA DIARIA E SUA INTERA(;AO COM O AMBIENTE
1.1 — A infancia e a juventude

1.2 — A vida laboral

1.3 — O cotidiano: alimentagéo e habitos de higiene

1.4 — As relacdes de dependéncia e independéncia

2 — AS INTERRELACOES SOCIAIS
2.1 — Familia

2.2 — Amizades

2.3 — Equipe e usuarios

2.4 — Relacionamentos afetivos

2.5 —Religido e crencas

2.6 — O trabalho

3— 0 PROCESSO DO ADOECIMENTO E O CONCEITO DE CURA
3.1 - O diagndstico da doenca
3.2 — O inicio do tratamento

3.3 — O conceito de cura

4 — OS ESTIGMAS DA HANSENIASE E O AGRAVAMENTO DA DEFICIENCIA VISUAL
4.1 — Conceitos sobre hanseniase e lepra

4.2 — Percepcao da perda da visédo

4.3 — Dificuldade para o atendimento especializado
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Anexo A
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Anexo C

Resultado da avaliagcdo na Unidade de Reabilitacdo

9 AARH - HOSPITAL SAOQ JULTAOD

I | - 1dentificagio

Unidade de reabilitagio - Setor de Fisioterapia ~

ﬁam da Avaliagho:

Nmm aiftmﬁh...ﬁ..._l" -
[ata e imento: 45 L A4 AN

1Y o8 @oos

Oha.:

Creupasdio: I-Ti-':l (i, Feneml
Procedéncia_ L ﬁpﬁjﬂqjﬁl PQT:( )Sim{ )Nic  Domininciag4 D{
Malor comprometimenito: MM3&{ ) D ) E MMII( JD{ JE
11 - Exame Fisico
. D
e AT IEIEIE
 Paresiesia :
Paresia ! | A
Olhos Lagoftalmo i
@ Prerigio e
E"'_g.-.z_.'gii_?g_- Deite e Ao ::*.Er- by
Mqu.hm';r: o
Face O
7 e

Pé

Testes Expeciais

|

R mha'u_m_-:_n;_é_r_-__iﬁlgnsa

Edema

o P T &\\\M\K

. -\:\\\"\_‘\h&

| Parestesia

I,

Anldlme

Calosidade | i i |

Ulceras

Edema

(,1I-:1:.|dad|:

~TNRINRINN Y

Coniraturas

FRNRRRANE

Atrodia

Prova de dct;:_@nr‘.nl .

Dat IC7EYES 13515
Froment A Al
£ £

130



I -Cirurgins

,f;] T ST P

g _.L.'_z_u_.t‘,ﬂd__.a. e P B A

Espessamento

Sinal de Tinel

IV - Comprometimento dos nervos periféricos - Palpacio

Data EI = | 195 (5

MNervo Radial il [ /L" :

Nervo Radial Cutineo o | i

Merva Ulnar Vi [ i == ]
Mervo Mediano J [ b

Nervao fibular Fi Fa
| Mervo Tibial Posterior J Fd

Merve Sural ¥ /A

Mervo Auricilar

| Diata

[ 155

Mervo Radial

Nervo Radial Cutines

- Mervo Ulnar

Merve Mediang

Merve fibular

| Mervo Tibial Posterior

Mervo Sural

Merve Auricular

V - Exame da Motilidade Passiva

Mio

Dresvio Radial | |
O ! f el i)
g Dezvio Lllnar | ok r
| Flexfio Dorsal bz | | ér’)
i Flexfio Plantar L4 i
i Eversiio L2 .-f:_j;. i
| Imversdio oy o= i

Data
Oponéncia do polegar

| Abducdio do 370

Posigiio Lumbrical

Extensio dos artelhos

131



V1 - Goniometria
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VI - Teste de Sensibilidade
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