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Abstract This research project aimed at identifying some of the factors related to leprosy pa-
tient compliance with the multidrug treatment regimen. The methodological framework of the
Social Representations Theory was used. Two groups of patients were interviewed: compliant
and non-compliant with treatment and those coming from two different health services. We ob-
served a common understanding about treatment in the various interviews, expressed as a
metaphor to describe the treatment experience: the figure of a battle in which the bacillus is por-
trayed as a threat, the patient as a victim, the medication as a weapon and the health profes-
sional as a hero or saint. Still, the medication is represented as being both good and bad for the
patient’s well-being. Finally, quality of the physician-patient relationship appeared to be the
main difference between the two groups of subjects studied.

Key words Leprosy; Physician-Patient Relations; Treatment; Social Representations

Resumo Esta investigacdo visa a identificar alguns fatores associados a ndo-aderéncia ao tra-
tamento poliquimioterapico da hanseniase. O trabalho utiliza o referencial te6rico das repre-
sentacdes sociais como base de sustentagdo metodoldgica da investigacdo. Foram entrevistados
dois grupos de pacientes ambulatoriais em tratamento poliquimioterapico: “aderentes” e “néo-
aderentes” ao tratamento, provenientes de dois servigos de salde distintos. Nas entrevistas, foi
observada a presencga de uma representacdo comum entre os discursos empregada como metafo-
ra para explicar o tratamento: a figura de uma batalha em que o bacilo é retratado como uma
ameaga, o doente como vitima, o medicamento como a principal arma de combate e os profis-
sionais da saude como os herois ou santos. Foi observado também que o medicamento é repre-
sentado por ambos os sujeitos como sendo algo ora benéfico ora maléfico ao bem-estar do pa-
ciente. Além disso, a relacdo médico-paciente parece representar um ponto importante, pois no-
ta-se que a confiancga depositada na capacidade do médico para solucionar o problema divide
sujeitos “aderentes” dos “nao-aderentes” entrevistados.

Palavras-chave Lepra; RelagGes Médico-Paciente; Tratamento; Representagdes Sociais
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Introducao

O problema da hanseniase

O numero estimado de pessoas afetadas pela
doenca em 1995 é de 1,8 milhdes de pessoas no
mundo, sendo que a maioria delas concentra-
se no sudeste asiatico (1.259.000). As Américas
tém 219.000 pacientes, dos quais o Brasil pos-
sui 173.500 (Frist, 1996). Encontra-se a doencga
nos centros urbanos e as metrépoles brasileiras
compreendem 50% dos casos (Andrade, 1996).
Tal perfil novas exige estratégias de controle
que identifiquem as areas criticas, as quais sdo
fontes geradoras de novos casos, e as regides de
exclusdo de atendimento em salde nos centros
e periferias das cidades (OPS, 1995).

A situacdo da hanseniase nos anos 90 carac-
teriza-se por inimeras mudancas, sendo que a
maioria delas deve-se a rapida implantacéo de
acOes de controle promovidas por diversos se-
tores nacionais do ambito da saude, somados
ao apoio de organismos ndo governamentais
internacionais. Tais medidas de controle in-
cluem a expansao da cobertura do tratamento
poliquimioterapico recomendado pela Organi-
zagcdo Mundial da Saude (OMS), que é o0 mais
eficaz meio de controle conhecido. Apesar do
intenso trabalho realizado pelo Programa Na-
cional de Controle e Eliminacédo da Hanseniase
no Brasil, a cobertura do tratamento poliqui-
mioterapico é de apenas 54% (Rodrigues et al.,
1995).

O problema da aderéncia ao tratamento da
hanseniase esta intimamente ligado ao contro-
le da endemia, visto que o individuo infectado
contagiante representa a fonte de transmissao
do bacilo que é o agente etiolégico da enfermi-
dade. Com o tratamento, o portador da forma
contagiosa da doenca deixa de transmitir o ba-
cilo e assim é interrompida a cadeia de infec-
¢do. Todavia, por inUmeros motivos — alguns
dos quais esperamos identificar no presente
trabalho -, o indice de ades&o ao tratamento
no Brasil é precario (>25% de abandono, MS,
1994). Esperava-se que, com a introduc¢éo da
poliguimioterapia (PQT), a aderéncia aumen-
tasse, pois este novo regime terapéutico redu-
ziria para de seis meses a dois anos o tratamen-
to que anteriormente durava, no minimo, dez
anos (Shanmuganandan et al., 1993). Além dis-
so, trabalhos recentes de pesquisadores brasi-
leiros demonstram que o problema carece de
maior investigacao. Por exemplo, algumas das
questdes identificadas como relativas a ndo-
aderéncia ao tratamento sdo: a auséncia do as-
sistente social na equipe de prestacéo de servi-
¢os (Amaral, 1993), a baixa escolaridade dos
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pacientes (Andrade et al., 1994; Rosa Santos et
al., 1993), a dificuldade para ausentar-se do
trabalho para comparecer a Unidade de Saude
(Nascimento et al., 1993), a complexidade das
orientagdes fornecidas ao doente (Andrade et
al., 1994), a duvida quanto a eficacia do trata-
mento, a auséncia de vinculo afetivo com al-
gum profissional da saude, a auséncia de re-
pertorio sobre prevencao de doengas e o senti-
mento de impoténcia em face da saude (Ba-
kirtzief, 1995). Tais dimensdes do problema in-
dicam alguns caminhos, no contexto brasilei-
ro, para identificarmos a¢des que possam ser
incorporadas aos ja sobrecarregados servicos
de atencdo a hanseniase.

O referencial tedrico da investigacao

Partindo do referencial teérico das representa-
¢des sociais, entendemos que a compreensao
do tratamento pelo paciente, por exemplo, é
submetido a um processo de elaboragao pes-
soal que visa a traduzir a informacgao médica
numa linguagem que lhe faga sentido. Este
processo traduz o discurso médico em catego-
rias do senso comum sobre salde e doenga
que o sujeito ja possui em seu repertério de co-
nhecimentos (Boltanski, 1989). Esta atividade
de aquisigdo do conhecimento ndo se da de
forma passiva, com o sujeito acumulando as
informacgdes apresentadas. Trata-se de um ati-
vidade em que o sujeito constroi a realidade no
sentido proposto por Berger Luckman (1990),
que privilegia tanto a relagdo dialética entre a
esfera individual e a social, quanto a relagédo
dialética entre o pensamento e a atividade.

Além disso, a representacgdo social, por ser
uma forma de conhecimento pratico, fornece
subsidios para a compreensédo de como um de-
terminado sujeito orienta sua agado — no caso
aderir ou ndo ao tratamento prescrito. Portan-
to, esta pessoa langa méao de conhecimentos
pré-existentes e constréi um mapa de informa-
¢Bes que lhe servird como guia de conduta. Es-
tes conteldidos séo acessiveis através da andlise
do seu discurso sobre este objeto, especial-
mente do discurso emitido sobre as a¢cbes con-
cretas relativas a ele (Spink & Gimenez, 1994).
Desta forma, nossa metodologia de trabalho
buscou acessar as representacdes sobre a
doenca e o tratamento no discurso dos sujeitos
de modo a compreender sua agdo de aderir ou
n&o ao mesmo.



Método de investigacado

Local

A investigacéao foi realizada em dois servigos de
atencdo a hanseniase na cidade de Sao Paulo, a
saber, uma Unidade Basica de Saude (UBS) do
Municipio, situada num bairro de periferia e
um ambulatério de dermatologia de um hospi-
tal universitario (HU), situado numa regiao
central da cidade de S&o Paulo. Os dois locais
sao bem distintos entre si. Em primeiro lugar, a
UBS atende uma clientela local que reside nas
proximidades, enquanto o HU atende uma
clientela mais ampla, incluindo pessoas prove-
nientes de municipios vizinhos. Em segundo
lugar, a UBS atende apenas quatro pacientes
de hanseniase no momento do estudo, visto
que a maioria dos pacientes registrados no lo-
cal ja haviam recebido alta, nao havendo novos
casos. O HU, ao contrario, atende cerca de seis-
centos pacientes, recebendo casos novos se-
manalmente. Em terceiro lugar, a UBS possui
um programa educativo para os pacientes de
hanseniase, enquanto o HU né&o possui tal ser-
vico. Ambos os servigos, porém, sdo considera-
dos de boa qualidade e realizam o mesmo tipo
de terapia medicamentosa: a poliquimiotera-
pia recomendada pela OMS. Um dos motivos
da escolha destes dois servi¢os de boa qualida-
de consistiu em buscar uma forma de controle
da variavel “qualidade do servi¢o”, pois a mes-
ma representa um conjunto de a¢des do pro-
grama de hanseniase. Como nao é o objetivo
deste trabalho fazer uma avaliagdo do progra-
ma de controle, buscamos deliberadamente lo-
cais considerados excelentes pela coordenacao
do programa para que fossem conhecidas ou-
tras variaveis relacionadas a questao da nao-
adesdo ao tratamento poliquimioterapico.

Sujeitos

Foram incluidos na investigacédo todos os pa-
cientes de hanseniase da UBS (n=4, sendo dois
homens, e duas mulheres) em margo de 1995,
e foi entrevistado um grupo de pacientes
(n=11, sendo sete homens e quatro mulheres)
em tratamento no HU, que compareceram ao
local no periodo entre fevereiro e margo de
1995. Os pacientes foram selecionados por
conveniéncia, conforme sua acao diante da
doenca: “aderentes” e “ndo-aderentes” ao tra-
tamento, formando, assim, dois grupos de pa-
cientes, entendendo por “aderentes” aqueles
que, segundo os prestadores do servi¢o, com-
parecem regularmente as consultas agenda-
das, e por “ndo-aderente” aqueles que, ao con-
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trario, ndo comparecem as consultas. O grupo
de sujeitos “aderentes” foi formado por pa-
cientes atendidos na UBS e no HU. O grupo de
“ndo-aderentes” foi formado por pacientes do
HU visto que ndo havia pacientes ndo-aderen-
tes ao tratamento na UBS. As pequenas dife-
rencas observadas entre os sujeitos do HU e da
UBS serédo apresentadas com os resultados da
pesquisa.

N&o obstante as dificuldades encontradas
para recrutar sujeitos “ndo-aderentes” (por de-
finicAo ndo comparecem ao servico), entrevis-
tamos trés deles, sendo todos do sexo masculi-
no, todos do HU (pois ndo havia pacientes fal-
tosos na UBS) e quanto a escolaridade, um pos-
suia o segundo grau completo, um estudou até
a sétima série e outro nunca havia estudado.
Do total de 12 pacientes “aderentes”, seis eram
homens e seis mulheres. Dentre os seis ho-
mens “aderentes”, quatro tinham o primeiro
grau incompleto, um completou o primeiro
grau, e um concluiu o segundo grau. Das seis
mulheres “aderentes”, duas possuiam o primei-
ro grau incompleto, duas completaram o pri-
meiro grau, uma tinha o segundo grau incom-
pleto e uma nunca estudou. Quanto a forma
clinica da doenca, dentre todos os entrevista-
dos, somente um paciente apresentava a for-
ma inicial da doenga, enquanto os outros to-
dos apresentavam as formas avancgadas da
mesma. Quanto a atividade, dos trés sujeitos
“nao-aderentes”, um é aposentado, outro esté
afastado pela Previdéncia Social e o terceiro
trabalha. Dos 12 sujeitos “aderentes”, trés estado
aposentados, um esta afastado pela Previdén-
cia Social, dois estudam, um néo trabalha e os
outros cinco trabalham.

Entrevistas

Por tratar-se de um projeto de pesquisa quali-
tativa, na linha dos estudos de representacdes
sociais, foram feitas, como instrumento de co-
leta de dados, entrevistas individuais, gravadas
com o consentimento dos sujeitos, orientadas
por roteiro de perguntas referentes a agdo do
paciente sobre o tratamento da hanseniase. As
entrevistas foram realizadas no local de atendi-
mento dos sujeitos, nos dias em que tinham
consulta marcada com o médico. O paciente
era chamado pela entrevistadora para dirigir-
se a um dos consultérios do local. La chegan-
do, ele era informado sobre a pesquisa, as per-
guntas do roteiro, sobre o uso do gravador, so-
bre a natureza sigilosa da entrevista e sobre a
liberdade que o mesmo tinha de nao participar
caso assim preferisse, salientando o fato de que
sua participagcdo ou nao seria ignorada pela
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equipe médica. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas em sua totalidade
para fins de analise. As perguntas, pré-testa-
das, seguiam apenas o roteiro abaixo:

1) Me fala um pouco sobre como é esta doen-
¢a que vocé trata aqui.

2) Me fala um pouco sobre como ¢é se tratar
dessa doenca.

3) O que vocé tem que fazer para se tratar?

4) Vocé consegue fazer tudo isso?

5) Vocé ja fez tratamento em outro lugar? Me
conta como foi.

6) Me conta como é fazer o tratamento aqui.

Andlise das entrevistas

A analise de contetido passou por duas etapas,
iniciando com uma leitura flutuante para iden-
tificar as categorias emergentes no discurso,
que seriam utilizadas para analise comparativa
entre os dois grupos de sujeitos, os “aderentes”
e 0s ndo-aderentes” ao tratamento. Nesta eta-
pa, o discurso do entrevistado foi transposto
integralmente para as categorias identificadas
(“obstaculos para o tratamento”, e “como é a
doencga”), observando a sequéncia da fala ori-
ginal, porém condensando os conteddos den-
tro de cada categoria, eliminando assuntos
tangenciais ao tema “tratamento” e “experién-
cia com a enfermidade”. A partir dai, visto que
tais categorias salientaram o particular e o in-
dividual — ndo fornecendo contetildos comuns
entre os sujeitos —, as analises foram retoma-
das considerando as entrevistas na sua diversi-
dade, buscando compreender as mensagens
implicitas e paralelas ao roteiro proposto. Nes-
ta etapa, foi observado a quem o texto remetia-
se, sendo o entrevistador sensivel as figuras de
linguagem, as transgressdes as regras légicas
de uma narrativa etc. Tal abordagem trouxe
elementos novos para analise entre os dois
grupos de sujeitos, como exposto a seguir.

Resultados

A representacao do tratamento como
uma batalha contra a doenca

Mediante a andlise das entrevistas, em que fo-
ram abordados os discursos, buscando-se uma
compreensdo mais global da trama tecida por
cada sujeito, encontrou-se um enredo comum
entre as mesmas para representar a experién-
cia com o tratamento e a doenca. Usando o ter-
mo “imagem da doeng¢a” emprestado de Viney
(Viney, 1989), tal enredo compreendia conteu-
dos de uma imagem de “batalha” carregada de
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emocdo. Oito dentre os 12 pacientes “aderen-
tes” descreveram sua experiéncia com o trata-
mento como uma luta travada contra a enfer-
midade. Suas armas eram o remédio, o conhe-
cimento sobre a doenca, o tratamento, o auto-
cuidado, a busca por um diagnéstico correto, a
obediéncia a orientacdo médica, as perguntas
feitas aos médicos e o tratamento correto. Tais
instrumentos de enfrentamento da doenca
coincidem com as orientagdes gerais sobre o
tratamento fornecidas pelos profissionais de
salde da area, porém, no discurso dos pacien-
tes, estas medidas surgem com um tom emo-
cional de medo e ansiedade dignos de nota.
Por exemplo:

“(...) a hanseniase néo coca, eles mordem, os
bacilo mordem a gente (...) eles dao cada ferroa-
da (...) se ndo cuidar (...) ela leva a mais sérios
problemas (...) a gente ndo pode se machucar
(...) o machucado demora a cicatrizar e aqueles
bichinho vai comendo (...) ele engana a gente
(...) o machucado vocé olha (...) parece que ta
sarado mas nao ta. Por dentro ele ta vivinho (...)
ai é onde corre certos perigos (...) de perdé um
dedo, um pé (...) Veja, eu ja cortei o dedo, (...) se
eu ndo cuidasse (...) ele ia cair (...) ele vai perdé
(...) eu tenho muito cuidado.” (Entrevista 013T)

No exemplo acima, vé-se a luta da paciente
contra os bacilos enganosos que vao comendo
e mordendo por dentro. Sua arma é cuidar-se, e
ndo se machucar sendo “ela leva a mais sérios
problemas”. Nota-se um tom ameacador cer-
cando o ato genérico de cuidar-se para nao se
machucar. Observa-se também que a paciente
incorpora conhecimentos atuais sobre a pre-
vencdo de incapacidades (cuidar-se para nao se
machucar), porém de maneira superficial, per-
mitindo a contradicao expressa na afirmacéo
“ele ia cair [0s dedos, os pés]” ou “ele vai perder”,
conteudos esses arcaicos e falsos. O bacilo,
agente etioldgico da doenga, é retratado como
“bichinhos que mordem, d&o ferroada e sdo en-
ganosos”. A presenca do microorganismo como
elemento comum nos discursos dos pacientes
foi encontrado também no estudo de Queiroz &
Carrasco (1995), porém os autores priorizaram
a discussédo sobre o processo de adoecimento e
evolucao clinica da hanseniase, em que a rela-
¢ao do individuo com o meio ambiente e con-
sigo mesmo propicia o surgimento da doenga
ou a cura nos discursos dos entrevistados.

A presenca de explicagdes a partir do ima-
ginario social surge no discurso para conferir
significado para aspectos ignorados da doen-
¢a. Assim sendo, um mesmo discurso apresen-
ta ambos os conteudos: aquele oriundo do sa-
ber médico e aquele proveniente do imagina-
rio popular. Nas entrevistas deste trabalho, as



teorias arcaicas da condenacao divina, da he-
reditariedade e de miasmas parecem sucumbir
diante do discurso atual sobre a agdo dos baci-
los sobre o corpo. Porém, esta nova informacgao
é compreendida de maneira superficial permi-
tindo que a idéia de que os bichinhos mordem,
déo ferroada e enganam agregue algumas ca-
racteristicas mais familiares ao desconhecido
“bacilo de hansen”.

A retdrica da batalha contra a doenga no
discurso dos pacientes também compreende a
figura do heréi conforme a mitologia ocidental
(Brandéo, 1991):

“(...) eu acho que (...) toda a importancia
que eu der ao tratamento meu, é como eu estar
fazendo um bem pros meus, pra todo o mundo
(...) porque é preciso vencer o problema (...) e na
minha vez eu fago isso, eu faco direito o meu
tratamento porque eu prezo demais a vida.”
(Entrevista 012T)

No exemplo anterior, surge o paciente lu-
tando para vencer “o problema”, empregando a
arma do fazer o “tratamento direito”. Neste
exemplo, as “vitimas” sdo seus familiares e o
mundo. Ademais, a emocdo implicita no dis-
curso é de medo, como também foi documen-
tado no estudo de Romero-Salazar et al. (1995).
Porém, tais herdéis e vitimas podem ser diferen-
tes personagens no mesmo discurso, e um mes-
mo personagem surge ora como herai, ora co-
mo vildo, ora como vitima.

Herdis derrotados versus herdis vitoriosos:
a relacdo médico-paciente

Como afirmou-se acima, a maioria dos discur-
sos apresentava a retérica da “luta” ou “bata-
Iha” como forma de descrever a experiéncia
com a enfermidade e o tratamento. A “luta”, no
imaginario popular, é constituida pela triade
herdi - vitima — inimigo. Porém, observou-se
uma diferenca na maneira de retratar a pessoa
do médico entre os dois grupos de sujeitos. En-
tre os sujeitos “ndo-aderentes” ao tratamento,
o0 médico é representado como um “heréi” der-
rotado. Além disso, o proprio paciente se colo-
ca no papel de “herdi” que vem lutando contra
a doencga, mas que também esta derrotado por
ela. A impoténcia do médico e do paciente
diante da enfermidade foi documentada tam-
bém em outro trabalho (Bakirtzief, 1995). Ja
entre os sujeitos “aderentes”, 0 médico é repre-
sentado como um “hergi” vitorioso e o proprio
paciente se retrata como “heroi” bem-sucedi-
do. As citac8es abaixo exemplificam o modo
como os trés sujeitos “nado-aderentes” repre-
sentaram os médicos e a si mesmos em relacédo
ao tratamento:

BARREIRAS AO TRATAMENTO DA HANSENIASE

“(...) eu queria ver se eles [médicos] (...) me
passassem um remédio pra duma vez pra eu fi-
ca bom desses negoécio (...) eu queria que eles
[médicos] descobrisse o que é, descobrisse e fa-
lasse, e dai me avisasse o que é (...) Fico tratan-
do toda vida e sem saber o que é, né.” (Entrevis-
ta 005T) [grifo nosso]

“(...) sabe (...) essa doenga pra mim ta sendo
muito dificil (...) tem muita gente que tem sorte
(...) eles [médicos] da alta (...) logo fica livre,
mas eu infelizmente até hoje ndo consegui sai
fora (...) ndo conseguiram [médicos] me tirar do
remédio (...) ela [médica] quis me dar alta de to-
dos remédio (...) infelizmente ndo conseguiram
[médicos](...) a gente tem que lutar, porque a
salde é tudo, mas infelizmente eu néo tive sor-
te.” (Entrevista 008T) [grifo nosso]

“Hoje mesmo eu ja vou escuta uma bronca
[porque tem faltado] mas ela [a médica] néo ta
sabendo o que aconteceu comigo (...) eu tava to-
mando uma farmacia (...) ai eu falo: ‘um vai fi-
car pra tras’. Ai ficou esse (...) porque eu tenho
me sentido melhor em relagdo a essa doenga,
nunca mais me apareceu manchas, entéo eu
(...) td jogando com a sorte (...) e com Deus, se
Deus me ajudar (...) (risos) (...) pra falar a ver-
dade eu trabalho num ramo muito corrido, e
tem dias que eu esqueco até que eu existo (...)
tem dias que eu nem almoco, n&o janto, nao to-
mo o remédio (...) quando eu vou lembré ja pas-
sou da hora, infelizmente me aconteceu muito
isso.” (Entrevista 009T) [grifo nosso]

Nos depoimentos acima, dos sujeitos “nado-
aderentes”, os dois “herois” que aparecem sao
derrotados/impotentes: o “eu” e os “médicos/-
eles”. Ademais, quanto a “solugdo do proble-
ma”, observa-se que esta encontra-se fora do
controle humano, dependendo, segundo eles,
da sorte ou de Deus. Deduz-se, com isso, que a
relacdo médico-paciente no caso dos sujeitos
“ndo-aderentes” encontra-se fragilizada. Ou
melhor, os pacientes ndo depositam confianca
na capacidade do médico para solucionar o seu
problema como seria de se esperar. Tampouco
confiam em si préprios como capazes de resol-
ver seu problema de salde e de ter autocuida-
do. Tais resultados também foram encontrados
no estudo de Bakirtzief (1995) e podem ser
compreendidos a luz do argumento de DiMat-
teo & DiNicola (1982) sobre o tema da aderén-
cia a tratamentos médicos em geral. Os autores
sugerem que o ceticismo por parte do paciente
quanto a conduta médica representa um dos
motivos mais frequentes para o abandono do
tratamento. Eles prop6em um bindmio para
compreenséo da questdo: os conteddos trans-
mitidos ao paciente sobre o tratamento e o
processo de transmissdo que ocorre na relagao
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médico-paciente ou servigo-paciente. Para os
autores, o processo (a relagdo médico-pacien-
te) tem supremacia sobre os conteudos trans-
mitidos quanto a questao da aderéncia ao tra-
tamento. Adicionalmente, no trabalho sobre
representacdes sociais da hanseniase, realiza-
do anteriormente por Bakirtzief (1995), obser-
VOou-se gque os pacientes “ndo-aderentes” entre-
vistados nao apresentavam o que foi chamado
de “vinculo afetivo” com algum profissional da
saude. Tal resultado contrastou com o depoi-
mento dos pacientes “aderentes” e “militantes”
entrevistados naquela pesquisa, que por sua
vez apresentava um vinculo importante com
um determinado profissional da saude.

N&o é possivel saber se tais atitudes (impo-
téncia diante da doenca e falta de confianca na
capacidade médica) existiam antes da expe-
riéncia com o tratamento da hanseniase ou se
foram produtos da longa jornada de um trata-
mento que, de fato, ainda nao lhes deu “alta”.
Os pacientes “aderentes” também néo haviam
tido “alta” e estavam em tratamento ha varios
anos, enfrentando as dificuldades inerentes ao
mesmo, porém construiram uma imagem mais
otimista. Assim, o discurso dos sujeitos “ade-
rentes” apresentava indicios tanto de confian-
¢a no profissional/servigo de salde, quanto em
si préprios, a saber:

“(...) Com a Dra. XXXX (...) ai sim com esse
novo tratamento (...) eu tenho tido muita con-
fianca (...) e a amizade que a gente tem nas reu-
nides (...) A Dra. XXXX é a nossa guia (...) ela é
fabulosa (...) ela tem a preocupacéo de conse-
guir levar o nosso problema até o fim do trata-
mento. Porque (...) outros médicos as vezes en-
contram dificuldade mas (...) acabam desistin-
do (...) ela luta muito (...) por a gente (...) ela
tem sido uma mae. Ela vai, procura e consegue e
a gente reunidos, hd nove grupos reunidos la
(...) agente estava disposto até a comprar as coi-
sas se fosse preciso.” (Entrevista 012T)

“ (...) pelo menos aqui eles tratam a gente
muito bem. Eu acho que eles atende a gente bem
demais mesmo. Eu nao troco aqui por outro lu-
gar, de jeito nenhum. Olha, eu moro longe viu,
moro la em Itaquera, eu venho aqui e nao perco
uma consulta nao (...) eles queriam que eu (...)
eu podia me tratar no posto de saude porque la
perto de casa tem muito, eu falei pra eles: ‘néo,
se eu tivesse tratado num posto de saude talvez
eu taria encostada num canto ‘ porque eles
atende um dia ou dois depois eles encostam e
ndo querem nem saber mais.” (Entrevista 001T)

*(...) se eu n&o tivesse conseguido tratamen-
to aqui, em outro lugar eu ndo sarava (...) se fos-
se me tratar em hospital do INPS eu acho que ti-
nha caido os pedaco (...) eles ndo tratam direito
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e aqui (...) quando comegou a tratar nunca
mais falhou (...) todo dia que eu vinha (...) rece-
bia a consulta e remédio (...) eu agradeco muito
ao Hospital (...)” (Entrevista 003T)

Apesar das dificuldade do tratamento, a
qualidade da relagdo médico-paciente parece
superar as incoeréncias percebidas pelos pa-
cientes “aderentes”, resgatando a imagem idea-
lizada do médico, identificado com um heroi
ou santo salvador. A partir destas observagdes,
importa salientar que a questao da credibilida-
de do tratamento parece estar ancorada na
confianga depositada nos profissionais da sau-
de. Ou seja, 0s sujeitos entrevistados tanto
identificam a doenga com sintomas, como as-
sociam o papel do médico ao alivio destes. Po-
rém, no caso da hanseniase, os sintomas per-
manecem, e muitas vezes sdo agravados, com
o0 medicamento. Mesmo o tratamento sendo
eficaz, do ponto de vista médico, os sintomas
permanecem gerando davidas quanto & efica-
cia do tratamento e/ou a capacidade do médi-
co em aliviar o sofrimento fisico do paciente.
Isto implica dizer que o trabalho educativo
junto ao doente deve ser continuo, partindo de
um levantamento das expectativas trazidas pe-
lo mesmo, para entéo, sobre tais expectativas,
reconstruir novas relagdes entre tratamento-
sintoma e salde-sintoma. Tal tripé, doenca-
sintoma-remédio, parece levar o paciente a du-
vidar da autoridade médica especialmente no
caso da hanseniase, em que os sintomas (rea-
¢Oes, manchas, dorméncia) permanecem mes-
mo apods a alta. Tal experiéncia evoca duvidas
quanto a eficacia do tratamento, tanto entre os
sujeitos “aderentes”, como entre os faltosos:

“(...) adoenca vai e volta, eles me dao remé-
dio e eu melhoro (...) de repente da aquela vira-
da.” (Entrevista 001T)

“(...) fica assim: vai e vem, vai e vem.” (En-
trevista 004T)

“(...) eu ndo estou (...) convencido de que eu
seja portador da doenga (...) € comum a pessoa
sentir esse tipo de formigamento (...) eu n&o sen-
ti nenhum tipo de problema.” (Entrevista 006T)

“(...) quando vocé pensa que (...) td melho-
rando (...) vem reacdo daqui, reacdo de 14 (...)”
(Entrevista 013T)

O medicamento como uma faca
de dois gumes

Partindo agora para a anélise dos contetidos re-
velados pelos sujeitos sobre o tratamento, en-
contraram-se semelhancas entre os dois gru-
pos. Primeiramente, os sujeitos em geral asso-
ciam o tratamento com o ato de ingerir medi-
camentos. Também foram constatadas outras



préticas referidas pelos sujeitos para colaborar
com o tratamentoo medicamentoso, porém o
medicamento, nos discursos de todos os sujei-
tos entrevistados, foi a Unica prética referida
comum a todos. O medicamento, que repre-
senta a principal arma contra a doenca, é visto
como atuando ora coerente, ora incoerente-
mente com a expectativa do paciente — que é a
de que o medicamento alivie seu padecimento
ou o cure da doencga. Nota-se uma contradi¢ao
tanto nas falas dos sujeitos “aderentes” como
nas falas dos sujeitos “nao-aderentes”, em que
ocorre simultaneamente uma expectativa de
que o problema seja superavel mediante o re-
médio e uma representagédo do remédio como
sendo algo nocivo. Por exemplo:

“(...) se abandonar, ndo tomar os (...) medi-
camentos certo, ai fica pior porque a gente vé
doentes por ai muito pior que isso (...) eu me
cuido porque eu tenho medo de chegar a esse
ponto (...) a ndo ser quando o remédio compli-
ca, quenem complicou agora, que me deu aque-
le negécio no figado.” (Entrevista 004T)

“(...) ¢ um remédio dificil (...) ele judia, faz
mal (...) mas infelizmente (...) até agora eu to vi-
vendo dele (...) e a Talidomida e Meticortem é o
gue sustenta a gente. Porque sendo ja viu (...) é
parar e sofrer”. (Entrevista 008T)

“(...) me saiu uma coceira (...) ndo sei se é
entoxicacao, se é os remédio também (...) eu ta-
va, vinha tomando toda vida, sem para, sem
pard.” (Entrevista 005T)

E em segundo lugar, como descrito acima,
a associacao feita entre a eficacia do medica-
mento e a eficacia do médico, nos depoimen-
tos dos entrevistados, torna ainda mais impor-
tante a orientagdo dada ao paciente de hanse-
niase quanto aos efeitos do medicamento no
corpo do paciente, especialmente no tocante
aos sintomas cutaneos e nervosos.

Os contratempos da vida urbana
como obstéculo

Como no caso de muitos trabalhos publicados
sobre a questdo da irregularidade no compare-
cimento ao servigo de saude para o tratamento
da hanseniase, problemas pessoais e contingén-
cias do tratamento adicionam obstaculos a
aderéncia (Anandaraj, 1986; Hertroijs, 1974,
Naik, 1988; Vellut, 1985). Eis alguns exemplos
de gueixas de pacientes “ndo-aderentes” entre-
vistados nesta investigacao:

“(...) Esses tempos ai daquelas enchentes que
eu fiquei uns quatro dias sem vim aqui.” (Entre-
vista 008T).

“(...) eu ndo vim porque eu sofri um aciden-
te, eu fui todo cortado aqui (...) assalto, e tenho
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comeco de diabete também.” (Entrevista 009T).

“(...) ndo tava marcado direito l1a o dia certo,
foi o causo que eu fiqguei-mandou eu vim hoje.”
(Entrevista 005T).

O conhecimento sobre a doenga:
0 arcaico e 0 novo se encontram

Os sujeitos entrevistados apresentaram repre-
sentacdes semelhantes no que se refere a mes-
cla de conteddos arcaicos sobre a lepra com
conteudos atuais da hanseniase. Vé-se que a
doenca era identificada por meio de seus sin-
tomas, ou seja, manchas, carogos, dores, dor-
meéncia, febre, deformidade fisica. Além disso,
o medo do contagio/transmissdo também ca-
racterizou o relato dos entrevistados sobre a
enfermidade. Ademais, a interpretacdo da dor-
méncia como sendo problema circulatério,
reumatismo e/ou derrame apareceu em alguns
casos, bem como a nogéo de que os bacilos co-
mem, mordem a pessoa por dentro para expli-
car as dores e atrofias. Ndo observamos uma re-
lacdo clara entre escolaridade e conteudo do co-
nhecimento sobre a doenca.

Notaram-se, contudo, diferengas entre os
sujeitos entrevistados na Unidade Basica de
Saude (UBS) e os sujeitos do Hospital Universi-
tario (HU). Os primeiros discorriam livremente
sobre a doenca, manifestando suas angustias,
ddvidas, crencas e impressdes sobre o trata-
mento e a doenga, enquanto os Gltimos apre-
sentavam maior dificuldade de expressao, fa-
lando pouco e elaborando de maneira limitada
suas idéias sobre a mesma. Entende-se que tal
diferencga de expressao deu-se, em parte, devi-
do ao programa educativo desenvolvido no Pos-
to, no qual os pacientes eram estimulados a dis-
cutirem seus problemas em grupo, exercitando
a comunicacao oral, ao passo que tal programa
néo foi implementado no Hospital-Universita-
rio. Nao foi observada uma relagdo entre nivel
de escolaridade e a maneira de expressar-se, 0
que corrobora a hip6tese de que o programa
educativo seja responsavel pela diferenca entre
os dois grupos.

N&o obstante, em ambos os locais, havia
uma certa resisténcia em se relatarem aspectos
negativos do tratamento. Imaginou-se que isso
pudesse ser em parte devido a uma possivel
identificacdo do entrevistador com o pessoal
da equipe médica, inibindo assim a expressao
de criticas @ mesma.

Concluindo, observou-se que, em linhas
gerais, a doenga foi retratada como sendo uma
manifestacao fisica do ataque de bacilos no in-
terior do corpo do paciente, e que assusta tan-
to este, como a sociedade e os profissionais da
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saude, por suas sequelas fisicas e transmissibi-
lidade. Nao foram notadas alusdes metafisicas
relativas a enfermidade neste estudo.

Conclusdes

As conclusfes obtidas através desta investiga-
¢do remetem a imgem da batalha épica, na qual
os herdis — pacientes e profissionais da saude —
lutam incansavelmente contra um monstro di-
ficil de ser controlado, que é a hanseniase. As ar-
mas de que dispdem sdo os medicamentos, as
acOes de auto-cuidado por parte do paciente e
as agdes de controle por parte do programa de
atencdo a doenca. Ademais, como numa guer-
ra, aadministracao das informagdes sobre a en-
fermidade e o tratamento e, acima de tudo, as
aliangas (vinculos com os profissionais da sal-
de) revelaram-se de importancia estratégica
por conferir credibilidade aos médicos e, por
conseguinte, ao tratamento por eles prescrito.
As sugestdes para implementacao dos co-
nhecimentos obtidos neste trabalho, apresen-
tadas durante a descricao dos resultados, di-
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