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This article studies the life experiences of people with leprosy and their intra-domiciliary
families in Campinas, Brazil, based on an analysis of their representations concerning
health, disease, and treatment. Taking their living and working conditions as the
background, the study sheds light on the strategies that allow them to adapt to social and
family life, to obtain a livelihood, and to establish familiarity with the disease process. The
article focuses particularly on the way such individuals deal with the problems of regaining
their health, in addition to evaluating governmental and nongovernmental health services.
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INTRODUCAO Por representagéo social entendemos um
tipo de saber, socialmente negociado e conti-

Este artigo focaliza o problema da do no senso comum, que permite ao individuo
hanseniase sob o ponto de vista das represemma visdo de mundo e o orienta nas estratégias
tacdes dos doentes e comunicantes a da rejue desenvolve em seu meio social. Somente

lacdo destes com os servicos de satde pablino interior de um determinado contexto social
cos a eles destinados. No Brasil, a hansenia€ cultural € que as representa¢Ges adquirem

se atinge um ndmero superior a quinhentasS€ntido e significado.

mil pessoas, grande pane das quais em idade  E redungante aﬂlrmar a?u'da |m,portanC|adnf;10_
produtiva, influenciando negativamente o sey SO para o desenvolvimento das areas academi-

trabalho, a formacdo da sua familia e a sua’®s reIaC|or_1a_das com,a sociologia e a,ntropolo
. ~ . gia da medicina e saude, como também para a
integracdo social. A doenca apresenta tam-2 " : ,
. . . : otimizag&o dos servigos de saude, de um conhe-
bém neste pais a maior taxa de crescimentq. . A o
o . timento mais profundo da experiéncia subjetiva

do mundo, constituindo um dos mais sérios

3 o da aflicdo e doenca. Basta lembrar que esta ex-
problemas de saude publica. periéncia, na sua interagdo com outras subje-
tividades, constitui a matéria-prima de uma reali-
dade cultural mais ampla e de formas sociais mais

! A pesquisa em que se baseia este artigo contou com a cristalizadas e Ob]e_t'vas-
apoio financeiro da Federacéo de Apoio a Pesquisa do Nesta perspectiva, o estudo das represen-

Estado de S&o Paulo e do Conselho Nacional de tacOes sociais necessita de uma abordagem com-
Desenvolvimento Cientifico a Tecnologico. preensiva que percebe o ator social como um
? Nucleo de Estudos Psicolégicos, Universidade agente que interpreta o mundo & sua volta com

Estadual de Campinas. Rua das Orquideas, 587, . L. ~
Campinas, SP, 13087-370, Brasil. uma atitude que contém intengbes e, portanto,

® Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias um projeto de agao (Schutz, 1973).

Medicas, Universidade Estadual de Campinas. Rua das O problema do estudo das representacoes
Orquideas, 587, Campinas, SP, 13087-370; Brasil. ndo é simples, uma vez que configura-las sob
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uma determinada interpretacao tedrica signifi-nivel de educacgéo a habitagdo, podem ser con-
ca, necessariamente, dimensiona-las a partir deideradas como de classe média e 7 de classe
aspectos limitados que certamente reduz a sumédia-baixa. As demais 25, podem ser dividi-
complexidade e, em consequéncia, as empobredas entre 14 pobres a 11 miseraveis residentes
ce. Como muito bem nos lembram Alves & Sou- em barracos, em favelas. Este quadro é consis-
za (1994), a ambicdo de se chegar a generaente com a representacdo corrente de que a
lizagBes cientificas expressas nas tentativas dbanseniase é uma doenca tipica da pobreza.
se resumir as ac¢des sociais, culturais e psiqui- Nao houve necessidade de se utilizar um cri-
cas a uma “geometria do vivido” ou a uma tério estatistico amostral para a escolha das 34
“gramatica das a¢bes”, além de limitadora, é ilu-familias pesquisadas. Partindo do pressuposto
séria enquanto pretende descrever completade que apenas uma minoria se interessa em ex-
mente um fenémeno deste tipo. plicar teoricamente a sua experiéncia de vida, esta
Levando em conta esta postura, o objetivominoria consistiu 0 objeto de interesse desta
deste estudo pretende descer apesquisa. A metodologia qualitativa ja demons-
microsubjetividade da experiéncia relativa a trou em varias ocasibes a utilidade deste enfo-
hanseniase, procurando, ao mesmo tempogque, uma vez que permite a expressao do que a
remeté-la a um nivel sociolégico e cultural maioria da populacdo experimenta, sente, pensa
mais amplo. Ndo é propésito deste trabalhoe faz, mas ndo expressa dentro de um quadro de
realizar uma analise linglistica do discurso referéncia formalizado e coerente, deixando esta
contido nas representa¢cdes. Consideramosarefa para os seus “intelectuais” (Turner, 1960).
importante trazer a tona um numero conside- As familias estudadas foram constituidas a
ravel de trechos de entrevistas com o propé-partir de doentes sob tratamento poliquimiotera-
sito de enriquecer o trabalho e lembrar que,pico inscritos no programa de controle de han-
por mais sofisticada que seja a teoria cientifi-seniase do Centro de Salde | de Campinas. Como
ca, a realidade sempre possui o poder dea poliquimioterapia esta trazendo um novo alen-
dilui-la em sua incomensuravel grandeza. Aoto no tratamento da hanseniase, com a perspec-
invés de usar os fatos para confirmar uma de+iva de reducéo significativa no tempo de trata-
terminada teoria, esta pesquisa, pelo contrdmento, tanto da parte da populacéo doente como
rio, se utiliza de véarias abordagens tedricasda equipe médica, tem ocorrido um maior envol-
como instrumentos que realgam alguns pon-vimento na obtencdo da cura.

tos relevantes da realidade. A partir do pressuposto de que um nimero
em torno de 30 familias iriam constituir uma po-
METODOLOGIA DE INVESTIGACAO pulacdo adequada para os propésitos desta

pesquisa, foram sorteados entre os doentes 70

A pesquisa de campo transcorreu durante cmomes. Os 34 efetivamente pesquisados o fo-
ano de 1992 e parte de 1993. Foram pesquisa-am a partir da disponibilidade, aceitacdo a
das 34 familias, envolvendo 45 doentes de handisposi¢cdo de contribuir para a pesquisa. Em
seniase e 164 comunicantes, todos eles dogeral, as familias mostraram-se bastante moti-
miciliados no municipio de Campinas. Deste vadas para a concessao de entrevistas, de modo
universo, foram diretamente entrevistados 90que este numero foi obtido a partir das primei-
individuos, sendo 33 doentes a 57 comunican+as 41 tentativas.
tes. Trata-se de uma populacdo pobre, sendo a De um modo geral, as entrevistas duraram 2
maioria constituida de imigrantes provenien- horas, sendo que, em alguns casos, mais de uma
tes da zona rural, cujos membros partilhamentrevista foi produzida para o mesmo grupo fa-
condicdes precérias de vida no interior de ummiliar com o intuito de checar certas questdes. O
contexto mais amplo de instabilidade motivo da entrevista foi explicado logo no co-
econdmica, politica e social. mec¢o da mesma como coleta de material para um

Dessa populacdo, apenas 2 familias, levandivro, o que em geral foi aceito sem problemas.
do-se em consideragéo fatores tais como rendaCom a exce¢ao de uns poucos doentes que Vivi-
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am isolados, a grande maioria das entrevistas Em primeiro lugar, acredita-se que o indivi-
foi realizada coletivamente, reunindo a maior duo tende a adoecer quando passa a conviver
parte possivel de membros maiores de 16 anossom vicios a maus habitos, negligenciando cui-
dados essenciais com o corpo. Inserem-se nes-
COSMOLOGIA SOBRE SAUDE, te caso a falta de higiene e o convivio com a
DOENCA E HANSENIASE bebida, cigarro ou outros agentes téxicos. Neste
caso, o processo envolve culpa do individuo
Pensar sobre salde e doenca, no contextpelo aparecimento da doenca.
das familias pesquisadas, deixa de ser uma ques- Em segundo lugar, encontra-se o meio am-
tdo meramente tedrica, a medida que envolve unbiente mais amplo que foge ao controle do in-
evento concreto de doenca com implicacdes individuo e, no entanto, se impde refletindo uma
capacitantes na conduc¢éo de trabalho manual ena qualidade de vida. Sdo exemplos deste caso
carregada de significados simbdlicos que reme-a alimentagdo pobre ou insuficiente, a polui-
tem a uma situacédo de excluséo e estigma. ¢ao, as condicBes adversas de trabalho, a falta
Centrando a questédo especificamente na hande recursos médicos a todas as formas de ten-
seniase, 0 contgio através do microorganismesao presentes na luta pela sobrevivéncia em
foi amplamente reconhecido como uma condi-meio urbano. No meio rural, o obstaculo mai-
¢do crucial, mas que néo reflete a causa fundaer encontra-se no clima, no trabalho sob sol,
mental do desenvolvimento da doenga. As entrechuva, calor a frio. Tanto no meio urbano quan-
vistas mostraram que, num nivel mais profundo,to no rural o trabalho em geral é percebido
o surgimento da doenca referiu-se quase sempreomo o elemento fundamental que gera vida,
a um processo de desequilibrio no relacionament@nquanto possibilidade de sobrevivéncia
com a vida, mais especificamente com o trabalhdndividual e familiar e, ao mesmo tempo, do-
ou com o meio social e familiar. As condi¢Bes enca, enquanto produz tensdo e desgaste,
que geram estresse emocional foram consideraprincipalmente para o pobre.
das as favoritas para o surgimento da grande mai- Um terceiro fator refere-se a insatisfagdo com
oria das doengas, inclusive a hanseniase. Quandmvida, seja ela social familiar ou individual. Nes-
o individuo se considera forte, com boa saudefe caso, reconhece-se que a saude depende de
ele tende a desdenhar o risco de contagio. um estado emocional positivo que, todavia, al-
Neste contexto, o tratamento da hanseniasgum estimulo externo pode retirar e confundir o
deve ser realizado de duas maneiras, uma espéadividuo numa sindrome amplamente reconhe-
cifica, que se refere predominantemente & me€ida como nervoso, uma condigdo que se acre-
dicina moderna, aos medicamentos quimicos alita anteceder & grande maioria das doencas,
aos procedimentos ambulatoriais e hospitalaresentre elas a hanseniase. O nervosismo é associ-
Num nivel mais amplo, no entanto, o tratamentoado as preocupagfes de toda sorte e as frustra-
refere-se ao restabelecimento de um equilibriogdes, que envolvem tanto as situacdes particu-
perdido nem sempre possivel de ser atingido. Alares de vida restritas a familia, como as mais
grande maioria das entrevistas revela a crencgerais relacionadas com a instabilidade econd-
de que o mero tratamento médico, ndo indo asnica a social. As entrevistas abaixo ilustram a
causas profundas da doenca, € um procedimentmnportancia do equilibrio emocional no restabe-
apenas parcialmente eficaz, uma vez que a situdecimento de uma doenca:
¢ao de desequilibrio encarregar-se-ia de promo-
ver a recorréncia da doenca. “Quando a gente morava na roga, ndo tinha
De um modo geral, as entrevistas mostramnem meédico mas a gente tinha saude boa
também que a salde é espontaneamente idenfporque o ar ndo é poluido e a comida era
ficada com um estado ideal que pode se perdemelhor, sem quimica. L4 a gente ndo passava
no relacionamento do individuo com trés fato- tanto nervoso, nem tinha tanta preocupacéo.
res fundamentais, além das determina¢bes d@® dinheiro ndo era tdo importante. Aqui, se
destino ou da vontade de Deus. a gente fica sem dinheiro, desempregado, a
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gente passa raiva a isso faz a gente ficar apenas trés reportaram que, por principio, nao
doente”. (Comunicante, 51 anos, do lar) recorrem e nunca recorreram a benzedores.
“A nossa sociedade é muito corrupta, a A medicina religiosa constitui uma area ex-
gente ganha pouco dinheiro e vive nervosa, tremamente importante no contexto da medi-
insatisfeita. Isso leva a doenca, porque a cina popular, produzindo uma cosmologia que
base da saude é estar de bem consigo mesmimclui nogées bem-definidas de causacao de
e com a sociedade. Aqui em casa, todos tém doencas produzidas pelo envolvimento nega-
algum tipo de problema de salude e a causa étivo do individuo com o seu meio social e fa-

a insatisfacdo com o emprego, com a miliar mais imediato.

poluicdo e com a corrupcéo que a gente sabe A crenca de que emogdes negativas produzi-

gue acontece no governo”. das contra alguém podem desestabiliza-lo emo-

(Comunicante, 26 anos, operaria) cionalmente a predisp6-lo a contrair doengas é
um caso em questdo. Acredita-se que mulheres

“Para tratar a curar a hanseniase, a e, principalmente, criangas sdo muito mais sus-

pessoa precisa de paciéncia e calma. Se  ceptiveis de serem vitimas desse fendmeno, prin-
ela for ansiosa e nervosa ai ndo tem jeito. Cipalmente dainveja, o mais comum de todos os
Foi assim com o meu marido que se tratou Sentimentos negativos. Para a hanseniase, no

direitinho e teve alta em 5 anos. Ja a entanto, uma simples emogao negativa foi con-
minha irma nunca teve um ambiente bom Siderada insuficiente para iniciar o processo da
com sua familia, ela segue direitinho o doenga. Mais do que isso, as entrevistas repor-

tratamento, mas vive tendo crise, febre e tam a periodos mais intensos de dificuldade fisi-
ca a emocional.

O recurso a agentes religiosos com o propo-
sito de restaurar o equilibrio emocional perdido
ocorre principalmente entre mulheres e criancas,
sendo que os homens tendem a usar estes agen-
tes apenas em casos considerados mais graves.
Embora haja a crenca de que tais agentes teriam
o poder de curar muitas doencgas, em geral, com
algumas exceg¢fes, ndo se inclui a hanseniase
entre elas. Para este caso, estes agentes contri-
} o buiriam para extirpar o nervosismo e gerar har-
energ|a§. E ai que a dPE”‘?_a pega. Quando monia interior, considerada indispensavel para a
descobri que meu marido tinha outra mulher, cura. Para isso, mais importante do que a ac&o

0s meus nervos ficaram abalados € a minha e (5is agentes, foi considerada a atitude positi-
doenca so6 pode ter vindo disso. A cura esta 5 44 familia para com o doente.

demorando para vir por causa de tanta

depressdo. Ndo é possivel para um doente
se recuperar no ambiente negativo em que
ela vive”.

(Comunicante, 74 anos, aposentada)

“Eu fiquei doente por causa da falta de paz,
da infelicidade no casamento. Quando estou
nervosa, o corpo fica enfraquecido, sem
resisténcia e, como a comida de pobre j4 ndo
tem muita substancia, é dificil repor as

O uso de cha caseiro baseado em ervas me-

infelicidade”. dicinais mostrou-se um instrumento de uso ge-
(Doente, 61 anos, faxineira de firma) neralizado entre as familias pesquisadas. N&o

i foi possivel encontrar uma sequer que, contra
MEDICINA POPULAR E HANSENIASE algumas indisposicdes ou mal estares, tivesse

deixado de recorrer a esta pratica. Especifica-
Entre a populacéo estudada, o campo da memente para a hanseniase, no entanto, apenas

dicina popular manifesta-se em duas areas disuma minoria utilizava esse tipo de medicamen-
tintas: a medicina caseira baseada principalmenteo. As entrevistas abaixo ilustram esses vari-
nas ervas medicinais e a medicina religiosa baos aspectos:
seada principalmente no benzimento. Estas duas
areas sdo de uso comum e generalizado entre d§oram tantas vezes que tive problemas de
entrevistados. Apenas duas familias reportaransaldde e os médicos ndo conseguiram curar
ndo empregar normalmente ervas medicinais eque ja perdi a conta. Quando deixava de
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tomar medicamentos e decidia que Deus eraoria dos pacientes pesquisados. Nesse contex-
0 meu médico eu sempre consegui sarar dasto, 0os depoimentos foram eloqiientes no senti-
minhas doencas”. do de revelar o fato de que os médicos em geral
(Comunicante, 48 anos, ajudante de pedreiro)receberam treinamento insuficiente e inadequa-
do para lidar com varias doencas endémicas pre-
“No servico, a gente trabalha valentes no Brasil. Quando se pensa em hanse-
honestamente, mas sempre tem alguns que niase, em particular, esta deficiéncia revela-se
tém inveja, que ficam “fuchicando” a vida ~ de um modo ainda mais pronunciado.
da gente. A gente vai passando nervoso, vai O reconhecimento de qualquer sintoma cor-

passando para o coracgdo e vai ficando poral depende de dois fatores: primeiro, da per-

doente. A inveja é a arma do cepcéo de algo anormal no corpo e, segundo, de
incompetente”. um conhecimento que remeta esta percepcgdo a
(Comunicante, 51 anos, do lar) uma situacéo de doenca. No caso da hanseniase,

a juncdo desses dois fatores é dificil de ocorrer
“ Ja fui internado no hospital por causa de UMa vez que, como muito bem demonstrou Bol-
dores fortes na barriga e os médicos me  t@nski (1979), a percepcdo de um sintoma cor-
deram alta sem desconfiar que era poral depende, em grande medida, de uma refe-
réncia simbdlica que o situe no interior de um
sistema de conhecimento e crengas. SO entédo
este sintoma poderia ser reconhecido e, a partir
dai, iniciativas tomadas. Como o capital taxon6-
mico das classes trabalhadoras manuais é peque-
no com relacdo a eventos corporais, esta per-
cepcéo fica prejudicada, a ndo ser quando o sin-
toma evolui para formas significativas de dor ou
incapacidade para o trabalho.

No caso da hanseniase, esta situagdo pode sel
ainda mais dramatica, ja que os sintomas no ini-
cio da doenca nao sdo muito notaveis e nem pre-
Judicam o desempenho no trabalho. Este moti-

VO, juntamente com a auséncia de busca ativa por
casos por parte da rede publica de servigos de
salde, além do despreparo dos médicos para di-
agnosticar a doenca, explica o fato de o diag-
nostico da hanseniase ser geralmente tardio. A
maior parte das entrevistas realizadas mostra uma
estoria semelhante a esta contada abaixo:

apendicite. Depois de ter sido tratado
espiritualmente na Umbanda, as dores
voltaram e 0 mesmo médico que tinha
achado que nado era nada percebeu que eu
precisava operar do apéndice. Foram as
oracdes que deram um pouco de luz a
abriram a mente dele. Eu operei e nunca
mais tive nada”.

(Doente, 50 anos, motorista aposentado)

“Eu ja tive tuberculose e me curei com ervas
caseiras. No comego eu me tratei com um
médico que me entuchou de vérios remédio
gue me faziam ficar muito pior do que
estava. Um dia eu criei coragem e joguei
todos eles fora, comecei a fazer tratamento
por minha conta a acabei sarando dessa
doenca. Hoje, eu sigo o tratamento no
Centro de Salde, mas tomo ervas
medicinais porque eu sei que elas ajudam”.

(Doente, 71 anos, pensionista) “A minha avé ficou mais de 10 anos fazendo

. tratamentos que nao tinham nada a ver com
DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E hanseniase. No comec¢o, os médicos achavam
CONHECIMENTO DA HANSENIASE que era reumatismo, depois que comecou a

aparecer umas feridas, eles diziam que era por
Noventa por cento dos depoimentos relati- causa da diabetes. S6 recentemente um médico
VOS a experiéncia pessoal da hanseniase 00|et§Uspeitou de hanseniase e os exames do Centro
dos por esta pesquisa apresentam um ponto efle Satde confirmaram esta doenca’.

comum, o fato de o paciente ter passado por pelgComunicante, 37 anos, cozinheira)
menos um diagnéstico médico errado. O envol-

vimento de varios médicos a muitos anos de tra- O tratamento da hanseniase é dificil e demo-
tamento equivocado foi o cenario mais comumrado, exigindo um tempo minimo de dois anos
que envolveu a experiéncia vivida da grande maino caso do paciente estar se submetendo a
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poliquimioterapia. No caso do tratamento tradi- graves tais como o cancer ou, principalmente,

cional, o tempo é muito maior, podendo chegara AIDS (uma referéncia constante para situar

a 15 ou mais anos, dependendo do caso. Emborgositivamente a hanseniase), entdo, ela volta-

mais eficaz, a poliquimioterapia ndo é toleradava a ser considerada banal.

por alguns pacientes devido aos seus efeitos Os trechos de entrevista abaixo ilustram

colaterais. Um deles, amplamente reconhecidestes aspectos:

como muito desagradavel, é o escurecimento da

pele. _Outro_s ,referem-se a |_nd|sposu;oes es_to;.Eu n&o sei o que é lepra, ja ouvi falar

macais, prejuizo para o funcionamento dos rins . : . .
que é uma doenga muito ruim que da

a indisposicéo geral para o exercicio de ativida-; .
. : feridas cascudas que arrebentam na pele
des fisicas a mentais.

. . deixando a pessoa suja a fedida. Gragas a
Além dos antibioticos, o tratamento deman- : .
da uma disciplina que altera muitos habitos do[,)eus eu nunca vi esta doenga. Hanseniase
paciente, exigindo abstinéncia de bebidas alcoos © due eu tenho, comegaj CO”J um
licas e exercicios fisicos diarios para os tendaeéormilgamen.to na.pele. Néo da para ~
e filamentos nervosos, principalmente dos mem_exphcar muita colsa por que a gente nao .,
bros superiores a inferiores. Os antibiéticos séotem estudo e ndo pensa muito no assunto”.
fornecidos gratuitamente pelo Centro de SaUde(Doeme’ 62 anos, dona de casa)
gue acompanha a evoluc¢do do tratamento, exi-
gindo a presenca mensal do paciente. “Quando comecei a fazer os exames eu
Setenta a cinco por cento dos pacientes nddinha medo que fosse AIDS. A médica fez
seguem adequadamente o tratamento, principalmuitos mistérios antes de me dizer o que eu
mente no que se refere aos exercicios fisicostinha e eu fiquei muito assustado. Quando
0S quais se mostraram incompativeis para quensoube que tinha hanseniase me senti até
trabalha com o corpo o dia inteiro e chega can-melhor. Os médicos explicaram que, fazendo
sado a casa. Quanto ao uso dos antibidticos, a tratamento, a doenga deixaria de ser
maioria segue o tratamento, apesar do mal-estagontagiosa. Acho que serei curado e nédo
que eles provocam. Com um indice de 43% deestou preocupado”.
consumo de bebida alcodlica entre os doentesiDoente, 40 anos, pequeno empresario)
a abstinéncia necesséria por causa do uso de an-

tibidticos esta longe de ser generalizada. Uma,

NPT o
percentagem significativa de 20% mterrompe0 problema com a AIDS é muito maior, € a

momentaneamente por sua prépria conta e risc .
_p prop Ranseniase passou a ser uma doenca
0 consumo de medicamentos quando ocorre um

. normal, mas mesmo assim, € melhor evitar
mal-estar mais intenso decorrente do seu uso. »
. comentar com 0s outros sobre o assunto”.
A pesquisa constata que a mudanga de nom :
. .. (Doente, 40 anos, comerciante)
de lepra para hanseniase adotada pelo Ministé*
rio da Saude e seguida pelas Secretarias Esta-
duais concorre positivamente para se conside- De um modo geral, o conhecimento sobre
rar esta doenca como outra qualquer, reduzind@® doenca demonstrado pela populacao estu-
a conotacdo negativa com ela associada. De urflada, em termos como a compreende a cién-
modo geral, cerca de 50% da populacdo entrecia ocidental moderna, € rudimentar. Enquan-
vistada ou néo considera que hanseniase e lepta 25% dos comunicantes e pacientes mos-
sdo a mesma doenca, ou considera ambas conitam néo saber praticamente nada a respeito,
estagios muito diferentes da mesma doenca, serds demais conhecem apenas rudimentos que,
do que a lepra aparece como uma manifestacdno maximo, sao equivalentes aos cartazes in-
muito mais grave. formativos no Centro de Saude.
Embora a hanseniase tenha se mostrado Em quatro casos, comunicantes sequer sabi-
como uma doenga merecedora de preocupaam que havia um doente de hanseniase na familia.
¢éo, quando comparada com outras doengagEm varias outras situacdes, foi encontrada uma

Antes, os leprosos eram enxotados; hoje,
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atitude de discricdo exagerada que considera quierior ao padrdo minimo atribuido & condicéo
querer saber muito sobre 0 assunto seria uma folhumana, restaria a ele duas possibilidades: ou
ma de indelicadeza para com o doente. se adequar ao papel marginal a ele designado,
A pesquisa constata também que a comuni-ou tentar “encobrir” as marcas que caracteri-
cacdo entre o pessoal do Centro de Saude ram o estere6tipo estigmatizante.
0s pacientes é precéaria. Cerca de 85% da Aceitar o papel social significaria, no Brasil,
populacdo pesquisada de doentes ndo enterantes da segunda metade deste século, segregar
de as informedes prestadas pelo Centro de se da familia a da sociedade a confinar-se num
Saude ou as considera incompletas para respordos leprosarios disponiveis, submetendo-se aum
der as muitas duvidas. A grande maioria da po-tratamento que néo tinha qualquer possibilidade
pulacdo entrevistada considera que o governale controlar a doenca. Na india, conforme o re-
deveria explicar melhor sobre a hanseniase entato de Waxler (1981), ainda hoje em dia, para
programas de televisdo, que é o veiculo deum individuo socialmente reconhecido como le-
comunicacdo mais acessivel. As entrevistagroso, ndo ha alternativa ao abandono do empre-
abaixo ilustram esses varios aspectos: go, a separacgdo da familia e a exclusdo do meio
social. Procurar, como mendigo, uma cidade
“Num desses dias, fui a reunido no centro grande € tudo o que |he resta.
de saude e eles explicaram uma porcéo de Enquanto a tendéncia, no meio cultural da in-
coisas que ndo entendi bem. A Unica coisa dia, seria o individuo conformar-se com o pa-
gue entendi é que a Hanseniase pega”. pel social a ele atribuido e, nos Estados Uni-
(Doente, 47 anos, do lar) dos, agir agressivamente contra este tipo de es-
teredtipo, no Brasil, a hossa pesquisa sugere
“Eu acho que deveria estar mais a par das que ha uma forte tendéncia para o “encobrimen-
coisas. Por que ndo se da mais esclareci- to” da doenca com o apoio da familia nuclear e

mento e informacdo na TV ja que todo dos servicos de salde.

mundo vé TV? Sé assim o povo teria mais A grande maioria dos doentes entrevistados
esclarecimento, mais informacdo e saberia revela ndo haver preconceito entre 0s membros
se prevenir da doenca”. da familia nuclear. Em trés ocasides, no entre-

(Comunicante, 37 anos, ajudante de pedreiro)tanto, este preconceito foi explicitado, sendo
gue em dois casos houve separacédo do casal (de-
RELACIONAMENTO SOCIAL, FAMILIAR pois reconciliados) a uma excluséo do meio fa-
E DE TRABALHO miliar em funcdo da doenca. Quanto ao meio
social e de trabalho do paciente, a atitude de
Embora a hanseniase seja uma doenca qu&ncobrir a hanseniase € generalizada.
uma vez tratada, apresenta possibilidades signi- As entrevistas mostram que o preconceito
ficativas de cura e ndo apresenta risco de contéexiste a aqueles que ndo se preocuparam em pre-
gio, em funcéo do preconceito cultural, apesarservar a sua imagem social, sofreram um pro-
dos esforcos do pessoal da salde, ainda persisteesso de degradac¢do, exclusdo ou, no caso de
uma situacdo de estigma em relacdo a doencga.trabalho, demissdo. Houve pronunciamentos que,
O termo estigma € utilizado segundo o con-mesmo sabendo ndo haver possibilidade de con-
ceito desenvolvido por Goffman (1963) que tagio, revelam uma atitude de averséo ao doente,
encontra nesta manifestagdo sociocultural tréxomo se ele tivesse se tornado, na acepc¢do de
tipos fundamentais: as abominac¢des do corpoPouglas (1966), impuro apés lidar com situa-
os defeitos de carater e a proveniéncia socialgcdes perigosas. Os trechos abaixo mostram
E evidente que, no contexto da hanseniase, como esses aspectos sdo experimentados:
estigma se refere ao descrédito, a desqualifi-
cagdo e a marginalizacdo social em fungdo d¢O meu marido deve ter pego hanseniase
deformidades fisicas do paciente. Uma vez quepor causa do tipo de servico que ele faz, do
um individuo é estereotipado com tal rétulo so- entulho que ele mexe e carrega no
cial, que significa impor-lhe uma marca que, caminh@o. A doenc¢a pode ter vindo também
de um certo modo, o reduz a uma condi¢do in-das suas viagens, ele vai muito & Bahia e s6
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pode ter trazido de la, daqui € que ele ndo camuflar a doenga, a preocupacao de ser des-
pegou”. (Comunicante, 43 anos, aposentada) coberto é um tormento constante, principal-
mente para 0S mais jovens. As entrevistas

“Para os vizinhos, eu digo que fago um abaixo ilustram esse aspecto:
tratamento para uma anemia forte. Se alguém

ficasse sabendo que tenho hanseniase, iria “Eu fico muito revoltado com minha
espalhar e eu quero ser tratado como pessoa doenca. Eu tenho que andar sempre com
normal. Aqui em casa, ninguém faz diferenca camisa de manga comprida a ndo posso ir
comigo, mas em qualquer outro lugar eu sei a praia e usar bermudas. Pior que tudo é
gue haveria problema”. ndo poder tomar as cervejas com 0s
(Doente, 62 anos, dona de casa) amigos”.

(Doente, 29 anos, lojista)

“E importante saber que, com o tratamento,
a doenca néo fica contagiosa porque eu
cuido de 2 criangas no meu emprego e nao
gostaria que eles pegassem hanseniase. Se
0S meus patrdes souberem que tenho essa
doenca, tenho certeza que iriam me demitir”.
(Doente, 36 anos, empregada doméstica)

“A hanseniase € uma doenca enviada como
castigo de Deus. Eu vivo me perguntando
onde errei. Eu sou muito nervoso e revoltado
por causa disso. Ndo tenho namorada e néo
gosto de sair de casa. As pessoas evitam se
aproximar de mim por causa da deformacéo
da minha mao esquerda. O que eu mais
gostaria é de arranjar um trabalho e me
“Entre os parentes eu ndo noto preconceito, sentir ytil. Eu bebo para ficar mais calmo”.
mas na Igl’eja crente que freq[]entava eu (Doente, 23 anos, desempregado)
notei. Algumas pessoas vinham me visitar
todos os domingos e, quando souberam da AVALIAGCAO DO GOVERNO,
minha doenca, deixaram de vir. Eu tive que DO SERVICO E DA MEDICINA
sair da Igreja”. (Doente, 48 anos, do lar)

A populacéo pesquisada avaliou unanimemente
“Eu fico muito triste vendo meu filho sem a situacéo do pais como negativa e a situagéo pes-
emprego. Ele conseguiu um emprego, mas  soal a familiar como dificil. Quando a atencéo foi
teve logo que parar por causa de uma crise focalizada no Centro de Satde especifico para o
de neurite. Quando voltou do tratamento,  tratamento da hanseniase, a avaliagéo foi melhor
encontrou sua carteira assinada com do que a do sistema de salide em geral, chegando
demiss&o. Ele ficou com tanta raiva que a ser positiva em cerca de 29% dos casos. Os que
avaliaram o servico como adequado com restri-
¢bes chegam a 43% a os que o consideraram pre-
cario e insuficiente totalizam 28%.

Os gue espontaneamente avaliaram positiva-
mente o servico, deram como razdo principal-
o mente o fato de ele ser gratis. Foi também bastan-

Os doentes que apresentam sinais da doge mencionada a qualidade no atendimento, prin-
enca mais pronunciados como manchas emynaimente de um ou outro médico ou enfermei-
partes visiveis do corpo ou deformidades fisi- 5 aAs maiores restricdes, pela ordem de impor-
cas encontram-se numa situagéo de estigmgancia, foram a demora no atendimento, a falta de
ainda mais pronunciado. Para esses individugsclarecimento para com os doentes e a falta de
os, tudo é muito mais dificil como, por exem- atencso de médicos a pessoal de enfermagem.
plo, arranjar um emprego, ter amigos, procurar O processo de avaliagdo de um servigo pu-
uma companheira a constituir uma familia. Iso- plico apresenta um forte componente de sub-
lado, o individuo internaliza algum tipo de cul- jetividade que mesmo uma pesquisa qualita-
pa. Mesmo quando ele € bem sucedido entiva algumas vezes nio consegue controlar. Em

parou o tratamento para hanseniase. Ele se
tornou uma pessoa muito revoltada e
ultimamente deu para beber”.

(Doente, 60 anos, pensionista)
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pelo menos uma ocasi&o, a ambigiiidade da aveEXPECTATIVAS, ESTRATEGIAS
liacao foi 6bvia. O paciente considerou exce- E ATITUDES
lente o servigo, mas interrompeu o tratamento
porque avaliou que n&o houve acerto para com Um individuo ou sua familia pode reagir ao
0 seu caso especifico. diagnostico da hanseniase com indiferencga, ou
Esta maneira de pensar a agir, embora tenhg&omo se fosse uma catastrofe terrivel. As razdes
aparecido em apenas uma (nica ocasido de fopara essa discrepancia repousam, em boa medi-
ma explicita €, provavelmente, muito mais co- da, no nivel de educagéo a de renda a que per-
mum. Avalia-se a pessoa do médico enquantdence o doente. De um modo geral, encontra-
um ser humano sem que ocorra uma associamos o seguinte padréo: as duas familias de clas-
¢cdo com sua competéncia profissional aplica-se média a as sete familias de classe média bai-
da num determinado caso. N&o se espera que ¥a perceberam o diagndstico como algo muito
médico acerte sempre o diagnostico e, quandaegativo, embora a grande maioria dos tipos de
ocorre esta falha, cabe ao paciente procurahanseniase nesses extratos sociais represente
outro médico a tentar uma melhor sorte. Serformas menos graves. Entre as familias de classe
um bom médico, neste sentido, mais do quebaixa, os que receberam o diagndstico com indi-
“acertar” os remédios, significa ser atenciosoferenca foi de cerca de 46%, ainda que, de um
a conseguir estabelecer uma conexdo emociomodo geral, os tipos de hanseniase nesses ex-
nal para com o paciente. As entrevistas abaixdratos sociais representem formas mais graves
ilustram esses aspectos: por causa do diagnostico tardio. Os trechos de
entrevista abaixo ilustram esses pontos:
“A situacdo do pais esta péssima. Ndo ha

emprego, muitos dos meus colegas mais “Eu ndo liguei para o diagnostico, ndo achei

antigos viraram bandidos. A gente que que faria muita diferenca, a vida iria continu-

procura viver honestamente, sofre, ndo ar da mesma forma. O que eu mais queria era

encontra oportunidade”. um alivio para o meu sofrimento que melho-

(Doente, 26 anos, ajudante de pedreiro) rou muito depois do comeco do tratamento.
Com a licenca que eles me deram, eu fiquei 3

“No Centro de Saude, o atendimento é meses afastada do servigco e os sintomas

demorado demais, um exame ndo leva melhoraram. Aqui em casa, entre 0s meus

menos do que 3 meses. O governo parentes e vizinhos ninguém ligou para o fato

precisaria dar mais apoio para a saude, de eu ter hanseniase”.

mas atualmente, isso parece ser (Doente, 61 anos, pensionista)

impossivel”.

(Doente, 40 anos, pequeno empresario) “Quando soube que tinha hanseniase, ndo senti

nada, me conformei. A gente ndo tem tempo
“Os médicos do centro de salde sdo bons, para pensar muito no problema. Eu me preocu-
eles s6 ndo acertaram os remédios que po mais com o que eu terei de por na mesa
fizeram muito mal para mim. Por isso é que amanha”.(Doente, 62 anos, dona de casa)
parei o tratamento de hanseniase”.
(Doente, 24 anos, continuo de firma) “Quando ouvi do médico que tinha hansenia-
se, fiquei tdo transtornado que nem consegui
“Ser atendida com atencg&o e carinho é o ouvir as explicagBes. Foi a minha mulher
gue a gente espera de um servico de salide.quem me acalmou me dizendo que o problema
A gente vai la nervosa, cheio de problema a néo era tdo grave como eu imaginava. A
se ndo for bem recebida é pior do que se  doenga estava no inicio, ndo era contagiosa
néo tivesse ido”. e a cura ndo levaria tanto tempo”.
(Doente, 61 anos, faxineira). (Ex-doente, técnico especializado, 53 anos)

A identificacdo de saude com capacidade de
trabalho e bem-estar, principalmente entre as
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familias de classe social mais baixa, prejudica &Para ser sincera, eu acho que tomo
percepgdo de que o tratamento para hanseniagsemédio errado. Foi assim com o meu irméo
realmente possa conduzir a cura. Para essas fague s6 melhorou depois que o médico
milias, é estranho que um tratamento que causghudou o seu remédio. Como eu sempre

tantas indisposi¢des e mal-estares promova, agenho mal estar por causa desse mesmo
mesmo tempo, a cura da doencga. Em varias ocasfemédio, eu fico cismada’.
Oes, as primeiras sensagdes negativas provocgboente, 33 anos, cozinheira)
das pelos medicamentos foram identificadas
como uma situag@o em que o médico ndo “acer«Como me dei muito mal com o tratamento,
tou”. Esta interpretagéo responde pela maioria dogrocurei um outro médico que achou que a
casos de abandono do tratamento, um fato quanancha fosse micose. Faz 2 meses que estou
segundo estimativas do Centro de Saude correpassando as pomadas que ele receitou sem
ponde a cerca de 10% dos pacientes que iniciarsentir qualquer melhora. Poderia ter dado
tratamento. Entre os quatro doentes entrevistadoserto, mas como néo deu, vou retomar ao
que abandonaram o tratamento, todos eles de clagentro de saide, mas vou querer fazer os
se social baixa, nem mesmo saber que a doen¢gxames outra vez porque eu desconfio que
poderia piorar levando a deformacdes incapacinouve erro no teste”.
tantes impediram esta tomada de decis&o. (Doente, 33 anos, operario)

O desanimo pela demora no tratamento e a .
davida sobre a melhora foram constantes a granCONCLUS'A‘O
de maioria das familias. As entrevistas abaixo

ilustram esses pontos: Esta pesquisa mostra, antes de tudo, a baixa

prioridade que a hanseniase recebe por parte
da sociedade em geral e da medicina em parti-
cular. Embora dados epidemiolégicos revelem
~ que a epidemia hansénica esteja crescendo no
encontrar uma namgrada. N&o tenho espe- Brasil a uma grande velocidade, esta informa-
ranca de cura depois dg 4 anos de tratamegtogao ndo parece sensibilizar a sociedade e o po-
sem resultado. Com a vida que eu tenho, ndo e niplico no sentido de promover um enfren-
me sinto nada feliz". tamento do problema. A proporcéo de diagnds-
(Doente, 28 anos, aposentado) ticos equivocados, resultado direto da ignoran-
cia generalizada dos médicos em geral com
“Eu fiquei com hanseniase e tratei por pouco respeito a hanseniase, revela também que, fo-
tempo. N&o trato mais porque no centro de  calizar doencas deste tipo néo é prioritario pelo
salde eu tinha que ficar esperando mais de 3 sistema de educacdo médica.
horas para ser atendido e eu nédo tenho Um outro ponto importante refere-se ao pre-
tempo. Por enquanto, o problema é s6 no cario envolvimento do paciente com o seu tra-
nariz e nariz tanto faz. Eu me sinto bem e se tamento, reflexo do deficiente processo de in-
piorar, se pegar o braco e as pernas, eu vejo oformacédo e acompanhamento prestado pelo
que vou fazer”. Centro de Saude. Esse aspecto resulta de uma
(Doente, 33 anos, caminhoneiro) opcao de politica da saude que, ao mesmo tem-
po, privilegia os aspectos bioldgicos do trata-

“J& estou mais de 2 anos tratando e esperava MeNto a negligencia os aspectos sécioculturais
uma reagao melhor. As coisas ndo foram necessariamente presentes no cuidado para que
exatamente como o médico disse, apesar de ocorra 0 processo da cura.

seguir o tratamento direitinho, inclusive a A pesquisa mqstra que a grgnde maioria do_s
g . . doentes e comunicantes pesquisados sabe muito
fisioterapia. As vezes, eu desanimo e penso

gue a doenca nado tem cura e que o tratamen- pouco .SOb[e a doenca a reivindica}m uma melhor

. ~ . . comunicagcdo com a equipe de saude, visando um
to s6 serve para mante-la estamon{;u?a ' relacionamento mais harménico com 0 processo
(Doente, 40 anos, pequeno empresario) de tratamento. Esta reivindicaco encontra-se in-

“Por causa da doenca, tive que parar de
trabalhar, de me divertir e de & bailes para
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tegrada com uma viséo que percebe tanto a salde passe a estudar cuidadosamente o

como a doenga como resultantes, em grande mesrganismo hospedeiro e seu meio ambiente.

dida, do relacionamento do ser humano com o sedal mudanca é vital em nossos dias, visto que

meio social, familiar e de trabalho. as doencas cronicas e degenerativas — que
Outras pesquisas mostram que este tipo d&zp caracteristicas do nosso tempo e

representacdo € partilhada por muitas outragonstituem as causas principais de morte e
sociedades e culturas, inclusive sociedadespcapacidade — estéo intimamente

complexas como mostra o estudo de Herzli-g|acionadas com o estresse excessivo”
ch (1973) conduzido em Paris, um meio ur-

bano cosmopolita. Ficar doente ou curar uma  Egte estudo assume portanto, que, para in-

doenca, segundo esta representacao, depeRyrporar uma dimensdo holistica (que integre
de do modo de vida tomado num sentido mais jndividuo com a sua dimensao social a cultu-
amplo que, sem negar os aspectos biologiya|) da satde a doenca (em consonancia tanto
cos da doenca e da cura, leva em conta a digom as representaces populares, como com
mensdo simbdlica presente nos valores ques jnvestigacdes cientificas mais recentes so-
déo sentido a vida, a doenca e a morte. bre placebo a estresse), a medicina precisaria
Ainda que haja um consenso nas ciénciasympliar a sua base reducionista biolégica e in-
sociais, particularmente nas areas da antropolog,ir dimensées sociais e culturais no enfoque
gia da medicina e sociologia da medicina, dega saude e da doenca. Esta perspectiva teria um
que a compreens&o da satde e da doenca n@geito duplo com relacdo a especificidade do
pode prescindir a fatores sociais e culturais,ngsso estudo. De um lado, ela responderia &
esta perspectiva s recentemente tem-se abefjemanda de grande parte da populagéo estuda-
to de um modo mais consistente para as Ciénggy e, de outro, muito provavelmente, produzi-
cias biol6gicas. No entanto, os estudos reali-;j53 ym impacto positivo no quadro epidemio-

zados com placebos, com a atitude emociona|ggico de desenvolvimento da hanseniase.
em relagdo a cura e, principalmente, com o es-

tresse tém revelado aspectos que as ciéncias
sociais, a psicologia e, ironicamente, as repreRESUMO

sentacdes do senso comum de muitas socieda-

des ja conheciam, ou seja, o fato de que tanto @UEIROZ, M. S. & CARRASCO, M. A. ®
salde como a doenca dependem de componemBoente de Hanseniase em Campinas: Uma
tes subjetivos e emocionais relacionados comPerspectiva Antropoldgica.Cad. Saude Publ.,
a experiéncia de vida. Intervir nestas dimensée®io de Janeiro, 11 (3): 479-490, jul/set, 1995.

podg _ser _efu_:az para muﬁos problemas que Este artigo estuda a experiéncia de vida de

medicina insiste em focalizar sob 0 ponto de y,eneq e comunicantes de hanseniase em

vista estrltamente bIO.|OgICO. Capra (}993: 319) Campinas, Brasil, a partir da andlise de suas

fala com muita propriedade a respeito: representacdes sobre sadde, doenca e
terapéutica. Trata-se de captar no interior das

“Existe um elemento-chave no vinculo entre condicées de vida e de trabalho destes

0 estresse e a doenga que ainda ndo € individuos as estratégias que permitam

conhecida em todos os seus detalhes, mas adaptagdo ao meio social e familiar,

que foiverificado por numerosos estudos: € subsisténcia e convivéncia com a doenca.

o fato de que o estresse prolongado anula o Atencéo especial é dada a maneira pela qual

sistema imunol6gico do corpo e suas defesasestes individuos enfrentam o problema de

naturais contra infecgdes e outras doengas. manutencéo e recuperacéo da saude, assim

O pleno reconhecimento desse fato como avaliam os servicos e as préticas oficiais

ocasionara uma importante mudanca na e ndo-oficiais de saude.

pesquisa medica, fazendo com que ela deixe pa|ayras-Chave:Hanseniase: Lepra;

de lado a preocupag&o com microorganismos Representacfes; Doenca
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