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RESUMO

Objetivo: Analisar a interferéncia da hanseniase na vida de mulheres em relacao ao trabalho e atividades de vida diaria. Método:
Estudo qualitativo exploratério desenvolvido a partir de entrevistas semiestruturadas e com uso de didrio de campo. A estratégia
de organizacao dos dados foi andlise tematica de contetido e referencial do processo de trabalho em satide e género. Resultados:
Os temas apresentados sao: “As dores da hanseniase”, “Mudancas com a doenca e adaptacoes no trabalho e nas atividades”
e “Ser mulher com hanseniase”. Neles, apresentamos os aspectos que mudaram na vida das mulheres a partir da hanseniase,
especialmente com relagao ao trabalho e as atividades didrias. Além da limitagao fisica, ha impactos nas relagdes sociais e sobretudo
no trabalho formal, podendo haver inclusive demissao. Consideracées finais: Em mulheres acometidas pela hanseniase, o trabalho
e as atividades didrias sao diretamente afetados; isso aprofunda as dificuldades sociais e requer atencao dos profissionais de satde.
Descritores: Hanseniase; Mulheres; Trabalho; Doencgas Negligenciadas; Satide da Mulher.

ABSTRACT

Objective: To analyze the interference of leprosy in women’s life regarding work and daily life activities. Method: Exploratory qualitative
study developed from semi-structured interviews and with the use of field diaries. The strategy of the organization of data was a thematic
analysis of content and referential of the work process in health and gender. Results: The themes presented are: “The leprosy pains’,
“Changes with the disease and adaptation at work and activities” and “Being a woman with leprosy”. On them, we present the aspects
that changed in women’s life from the leprosy, especially regarding work and daily activities. Beyond physical limitation, there are
impacts on social relations and above all on formal work, there may even be dismission. Final considerations: In women affected by
leprosy, work and daily activities are directly affected; this deepens the social difficulties and requires attention of health professionals.
Descriptors: Leprosy; Women; Job; Neglected Diseases; Women’s Health.

RESUMEN

Obijetivo: Analizar la interferencia de la lepra en la vida de mujeres en relacion al trabajo y las actividades de la vida diaria.
Método: Estudio cualitativo exploratorio desarrollado a partir de entrevistas semiestructuras y con el uso de diario de campo.
La estrategia de organizacion de los datos fue el andlisis tematico de contenido y referencial del proceso de trabajo en salud
y género. Resultados: Los temas presentados son: “Los dolores de la lepra”, “Cambios con la enfermedad y adaptaciones en
el trabajo y en las actividades” y “Ser mujer con lepra”. En ellos, presentamos los aspectos que cambiaron en la vida de las
mujeres a partir de la lepra, especialmente con relacién al trabajo y a las actividades diarias. Ademas de la limitacion fisica,
hay impactos en las relaciones sociales y sobre todo en el trabajo formal, con posibilidad incluso de dimision. Consideraciones
finales: En mujeres contagiadas por la lepra, el trabajo y las actividades diarias son directamente afectados, lo que profundiza
las dificultades sociales y requiere atencién de los profesionales de la salud.

Descriptores: Lepra; Mujeres; Trabajo; Enfermedades Olvidadas; Salud de la Mujer.
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INTRODUCAO

Este estudo aproxima aspectos relacionados ao trabalho, a
hanseniase e ao género feminino.

A hanseniase, doenca considerada negligenciada e milenar,
ilustra a estreita relacdo entre as condigoes de vida e o proces-
so de satde e doenca. A questdao do trabalho é tomada como
aspecto que permite entender as relagdes sociais e o modo como
a sociedade se produz e se reproduz, assim como o género.

A enfermagem e a saide podem lidar com doencgas como a
hanseniase, considerando-a apenas como mais uma patologia
que acomete nervos e pele e que pode produzir incapacidades,
interferindo nas atividades e no trabalho, acometendo a produ-
tividade e a autoestima. Mas pode também toma-la como um
importante analisador que expoe as condi¢des de desigualdade
social na qual se processa a transmissibilidade, o controle, o
biopoder, a imposicao de valores no enfrentamento dessa do-
enca, que, em tese, ja poderia estar controlada no Brasil. Os
analisadores sao elementos que permitem dar visibilidade e di-
zibilidade para as contradi¢oes das instituicoes'.

Ha de se considerar que, embora a doenca seja curavel em
todas as suas formas, o desafio no seu enfrentamento nao se
encontra no ambito bioldgico, mas no social e cultural, afinal
afeta as regides mais carentes do mundo, fato que comprova
sua associagao com as desigualdades sociais'**. Por ser trans-
mitida através das vias aéreas, qualquer pessoa, independente
da classe social, pode adoecer, no entanto a populagao me-
nos favorecida apresenta uma maior incidéncia, porque suas
inadequadas condicoes de vida e satde favorecem a contami-
nacao e disseminacao da micobactéria®.

Os modos e condicoes de enfrentamento dessa doenca nas
diferentes classes sociais é também diferente pelo acesso aos
servicos de satde, ao trabalho, a informacao, as condigoes de
moradia adequada, a rede social de apoio, entre outros aspectos.

A hanseniase esta entre as doencas classificadas como Doen-
cas Negligenciadas, o que significa baixo interesse da industria
farmacéutica, industria de equipamentos e tecnologias nesse
tipo de patologia, uma vez que acomete pessoas pobres em pa-
ises pobres e em desenvolvimento. Este termo inclui os proces-
sos que reafirmam a desigualdade social existente, a qual con-
diciona as pessoas mais pobres a sua condicdo de exclusao®”.

O impacto provocado pela doenca interfere no cotidiano
das pessoas; por conta da hanseniase, vivem a ameaga cons-
tante de preconceito, sofrimento, abandono, deformidades e
problemas psicossociais“*?. Ora, quando acomete pessoas ja
submetidas a condicoes de desigualdade, como €é o caso das
mulheres, levando em conta suas dificuldades em virtude do
género, seus efeitos podem ser ainda mais impactantes.

Em se tratando da relagdo género e satde, de modo geral,
h4 uma marcante diferenca entre os homens e as mulheres no
que envolve necessidades especificas, bem como ao acesso
aos servigos e busca pela protecdo a saude. No que envol-
ve a relacdo género e pessoas acometidas pela hanseniase,
estudos comprovam®®9 que a doenca tem potencial para se
constituir como um deflagrador de mudancas na estrutura fa-
miliar. Pode, inclusive, colocar a mulher acometida em uma
desvantagem maior, ndo somente pela historica desigualdade
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de género que as mulheres ja vivenciam cotidianamente, mas
também por se tratar de uma doenca estigmatizada.

Outro aspecto relevante em relacdo a hanseniase é sua
associacao ao que é feio. Os ideais e padroes de beleza, for-
temente incorporados na sociedade brasileira, e cobrado das
e pelas mulheres, sdao colocados em questao quando estas sao
acometidas pela hanseniase. Perceber o seu corpo manchado
e marcado por uma doenca estigmatizada na sociedade se
desdobra em sofrimento e angustia para elas, afetando sua
imagem corporal, afinal, num primeiro momento, compreen-
dem que estdo fora do padrdao que o meio social considera
bonito, deixando de ser a mae, filha, esposa de outrora®'*'",

No trabalho, o impacto do diagnéstico da hanseniase esta
diretamente associado a exposicdo a sensacao de perigo viven-
ciada tanto pelas pessoas acometidas como pelas demais. Dian-
te deste fato, as pessoas com hanseniase estdo vulneraveis ao
desemprego, sobretudo quando ha manifestacdo do quadro da
doenca, tornando-a putblica no ambiente de trabalho®. Relevan-
te valorizar a discussao sobre o trabalho, principalmente no que
envolve as agoes além do trabalho como “atividade rentavel”.

Em se tratando da mulher, ainda hoje tida como a figura
central nos servicos domésticos, desenvolve jornadas duplas
e triplas de atividades laborais. Por isso, explicitar o trabalho
como atividades de vida didria também merece destaque. Es-
tudo'?, na tentativa de dar visibilidade ao debate, exemplifica
uma mulher que realiza as atividades da vida didria, da esfera
reprodutiva, e a compara com uma usina: “é uma usina inteira
concentrada em uma pessoa sé, cada milimetro do seu corpo,
do seu cérebro, do seu afeto, realiza fungdes que ocupariam
toda uma empresa com varios especialistas”. Apesar dessa
reflexdo por parte do autor, salienta-se que o entendimento
por parte dessas mulheres acerca do seu préprio trabalho é
distorcido, é permeado por um sentimento de desvalorizacao,
de ndo reconhecimento, por compreenderem-no como acoes
associadas a atividades de rendimento financeiro. Conside-
ramos a comparacao com a usina reveladora da expectativa
produtivista do trabalho no modo de producéo capitalista.

Trabalho é aqui considerado como um processo de relacao
entre o homem e a natureza, onde havera mediacéo, regulacao
e controle de troca material com a natureza por meio da propria
acao humana. Ao transformar a natureza fora dele, o homem
transforma simultaneamente a sua propria natureza™. A manei-
ra (e o contexto) como (e em que) o trabalho é desenvolvido é
conhecido como processo de trabalho, e este é realizado para
atingir, de algum modo, uma finalidade determinada previa-
mente. Todo o processo de trabalho ¢é regido por essa finalida-
de, e é a partir dela que se estabelecem os critérios e parametros
para sua realizagao". Além disso, em um processo de traba-
lho, a finalidade esta relacionada a satisfazer as necessidades
e expectativas dos homens, em um dado momento histérico e
social. O trabalho ndo produz apenas os bens materiais e servi-
cos, produz também, ao mesmo tempo, os trabalhadores, seus
valores, seus modos de andar a vida, sua subjetividade®.

O trabalho produz nao sé a possibilidade de realizacoes de
necessidades, mas também de alienagao e de subordinacao. Os
episodios que acometem a salide e a doencga, que sao ja resul-
tantes do lugar na sociedade e do modo de producao capitalista,
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também impactam o préprio trabalho e as atividades de vida dia-
ria, reverberando numa espécie de oximoro (dupla contradicao).

No atendimento aos acometidos pela hanseniase, especial-
mente mulheres, género focalizado no presente artigo, os tra-
balhadores da satide poderiam compreender e valorizar essas
contradicoes além dos aspectos educacionais, comportamen-
tais, psiquicos e sociais, incluindo a familia e sociedade®.

Ao realizar uma busca na literatura, nas bases de dados
Medline, LILACS, BDENF, no periodo de 2007 a 2017, utili-
zando os descritores “women”, “leprosy”, “work”, “mulher”,
“hanseniase”, “trabalho” e “atividades cotidianas”, ndo foram
encontrados artigos sobre o tema. Ao cruzar os descritores
“mulher” e “hanseniase” na base de dados LILACS, encon-
traram-se dois artigos; na BDENF, nenhum artigo; com os
descritores “women” e “leprosy”, na MedLine, 89 artigos. Cri-
térios de inclusao: artigo que aborde especificamente sobre
mulheres acometidas pela hanseniase; e sobre o cotidiano das
mulheres com hanseniase. Ao final da selecdo pelo titulo e
resumo, foram selecionados 12 artigos, mas nenhum era so-
bre a relagao com o trabalho. Isso evidencia uma escassez de
trabalhos com foco na interferéncia da hanseniase na vida de
mulheres quanto ao trabalho e atividades de vida diéria, o que
justifica o presente estudo.

Também ndo encontramos estudos com o referencial te-
6rico do processo de trabalho em salde e a hanseniase em
mulheres.

Considerando o trabalho como modo de producio e re-
producao de lugares sociais, de subjetividades e de modos de
andar a vida e considerando a hanseniase como importante
doenca que pode impactar diretamente a capacidade de tra-
balho e os modos de andar a vida, a questdo norteadora dessa
investigacao foi: Como a hanseniase interfere no trabalho e
nas atividades de vida didria de mulheres em tratamento?

O presente estudo tem como objetivo analisar a interferén-
cia da hanseniase na vida de mulheres em relacdo ao trabalho
e atividades de vida diaria.

METODO

Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesqui-
sas, de acordo com o previsto na resolucao 466/2012 do Con-
selho Nacional de Salde, e autorizada pelo Hospital Escola
envolvido e pela Secretaria Municipal de Sadde. Salienta-se
ainda que as participantes entrevistadas assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Referencial teérico metodologico
A andlise foi guiada pelo referencial teérico sobre hanseni-
ase, processo de trabalho em satde e género@#&1117,

Tipo de estudo
Estudo de abordagem qualitativa, de carater exploratorio.

Procedimentos metodol6gicos
Foram realizados a partir de entrevistas semiestruturadas e
diario de campo.
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Cenario de estudo

O campo empirico da pesquisa foram as trés unidades que
oferecem tratamento para hanseniase em municipio do inte-
rior paulista considerado endémico.

Fontes de dados

As participantes do estudo foram mulheres acometidas por
hanseniase que estavam em tratamento em alguma das unida-
des de atendimento para pessoas com hanseniase no muni-
cipio. O quantitativo de sujeitos da pesquisa foi definido por
meio de amostragem intencional a partir dos critérios de in-
clusao e exclusao da proposta de pesquisa: mulheres, maiores
de 18 anos, que tivessem residéncia no municipio estudado,
estivessem em tratamento. Os critérios de exclusao foram: ndo
realizar o tratamento no municipio, residir em outra cidade
e menores de 18 anos. Nao estao incluidas nos critérios de
participacdo as condigoes de trabalho (como possuir ou nao
carteira de trabalho assinada, se trabalhava informalmente
ou nao, bem como se possuiam, ou nao, companheiros de
moradia). Um total de dez mulheres cumpriu os critérios de
inclusao e exclusao e aceitou participar do estudo.

Coleta e organizacao dos dados

Foi utilizado um roteiro para a entrevista semiestruturada
composto por dados de identificagdo do participante e per-
guntas abertas sobre o objetivo do estudo, as quais envolviam
a historia de vida e a familia, o cotidiano diario, a descoberta
da hanseniase e as mudancas ocorridas apos o diagndstico em
relagdo a vida e ao trabalho. Além disso, as questoes levan-
taram o didlogo sobre ser mulher e ser portadora da doenca,
modos de enfrentamento na vida, no trabalho e suas interfe-
réncias. As entrevistas ocorreram no periodo de maio de 2016
a julho de 2017. Inicialmente, a equipe de pesquisa solicitou
autorizacdo para realizagdo da pesquisa ao coordenador da
unidade. Em seguida, abordou as mulheres presentes nos ser-
vicos de referéncia supracitados, acometidas de hanseniase
(e em acompanhamento), individualmente, e as convidou a
participar mediante a apresentacao da proposta de pesquisa e
seus objetivos. Apds essas etapas, as entrevistas foram inicia-
das e tiveram a duragao média de 40 minutos. Foram realiza-
das no servico de satide ou no domicilio das préprias partici-
pantes, ficando acordadas a garantia de sigilo e da realizacao
em local privativo. A utilizacdo do didrio de campo se deu
para facilitar a apreensao dos elementos subjetivos existentes
(como observagdes de comportamento durante os depoimen-
tos, manifestacoes dos interlocutores e impressoes pessoais,
passiveis de mudanca com o decorrer da entrevista).

Como as entrevistas foram gravadas em gravador digital
e transcritas na integra, foi possivel a realizagao de leituras
flutuantes em busca da apreensdo do contetido do material.
Na classificacdo dos dados, foram identificadas as estruturas
de relevancia em relagao a analise do impacto da hanseniase
na vida das mulheres no que envolve o trabalho e as ativi-
dades de vida didria. Primeiramente, foram selecionadas as
unidades temdticas dispostas em quadros analiticos e orga-
nizadas individualmente por entrevistada. Apos essa etapa,
foram realizadas sinteses horizontais das entrevistas, a partir
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das tematicas, o que facilitou o refinamento do material em-
pirico. Nessa sintese, foram demarcadas as convergéncias,
divergéncias, complementaridades e diferencas. Os registros
do diario de campo, assim, foram cruzados com as sinteses
desenvolvidas. Na anadlise final, o produto das etapas anterio-
res foi interpretado e articulado com a base teérica do estudo.

Analise dos dados

Como estratégia de organizacao para analise do material
empirico, utilizou-se a andlise de contetdo tematica’®. As
subcategorias que emergiram a partir das convergéncias, di-
vergéncias, complementaridades e diferencas foram: as dores
da hanseniase; mudancas com a doenca e adaptacoes no tra-
balho e nas atividades; ser mulher com hanseniase.

RESULTADOS

Caracterizacao do grupo

O grupo de entrevistadas foi composto por 10 mulheres
com idades entre 24 anos e 74 anos, entre as quais 2 eram ca-
sadas, 5 eram solteiras, 1 era viiva e 1 possufa uniao estavel.
Em relacdo a escolaridade, a maioria das participantes tinha
o Ensino Médio completo, apenas uma mulher ndo concluiu
o Ensino Médio, duas das participantes do estudo cursaram
parcialmente o Ensino Fundamental e uma tinha nivel supe-
rior com pés-graduagao. Entre as atividades laborais desen-
volvidas pelas participantes do estudo: uma telefonista, duas
operadoras de caixa, uma auxiliar de producao, uma diarista,
uma atuava em servicos gerais, uma atuava como farmacéu-
tica bioquimica, uma aposentada e uma estava afastada do
trabalho pelo INSS (sua profissao é auxiliar de cozinha).

ApOs a leitura das transcricdes das entrevistas, foram deli-
neadas as unidades tematicas e posteriormente as categorias
de andlise, entre as quais: As dores da hanseniase; Mudancas
com a doenca e adaptacoes no trabalho e nas atividades; e Ser
mulher com hanseniase. Utilizou-se a abreviacao “Ent.” para
“entrevistada”, seguida de ntimeros arabicos de 1 a 10, para
cada mulher participante da pesquisa.

As dores da hanseniase

Na categoria “As dores da hansenifase”, foi possivel perce-
ber que sao relatadas ndo apenas dores fisicas, mas também
sofrimento e apreensao com o diagndstico e tratamento, bem
como dores sociais aqui ilustradas pela incerteza da manuten-
cao das condicoes de existéncia, inclusive do trabalho.

A dor fisica em pessoa acometida por hanseniase, como
ilustram as falas a seguir, se constitui como uma caracteristica
comum e esta relacionada, no geral, ao estimulo nociceptivo
secundario a inflamacao dos tecidos ou de causa neuropatica
secundaria ao dano ou disfungao do sistema nervoso!™.

Minhas pernas doem, né, os nervos, os bracos. (Ent. 1)

Eu tava indo trabalhar, tava sentindo fortes dores, nas pernas,
inclusive eu cheguei até afastar por dores das pernas... (Ent. 3)

Se eu ficar muito tempo sentada sinto dor, se eu ficar muito
tempo em pé sinto dor. (Ent. 9)
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Associada a dor fisica, encontramos outra forma de sofri-
mento, que é o medo da reacdo dos outros e a vergonha,
aspecto esse que leva as pessoas a esconderem sua condicao:

[...] Meu pai teve também, que eu acompanhei ele tudo,
mas eu ndo falei pra ninguém [...]. Acho que num tem por-
qué... eu num falo ndo, porque falar num vai dar em nada,
que s6 vai ficar... a Unica coisa que vai ter é que vai ficar
com medo. (Ent. 5)

E dificil a gente falar, porque ndo é todo mundo que acei-
ta, tem um preconceito né [...] eu ndo queria que minha
familia sofresse [...] Ai entdo s6 a minha patroa que sabe,
minha gerente, que eu contei pra elas e elas falou que ia
me ajudar, que ndo precisava de eu contar pras menina do
servico, que podia ficar entre nés [...] ai eu fiquei até com
medo assim, porque hanseniase, pra quem conhece tam-
bém é a antiga lepra, entdo todo mundo tinha medo de
tocar as coisas [...], falei “ai daqui a pouco as menina nao
vai querer nem sentar do meu lado” [...] e nem vou contar,
pra ndo ficar toda hora me perguntando. (Ent. 6)

Todos esses aspectos levam para mudancas nas relagoes
sociais que podem interferir diretamente nos modos de an-
dar a vida, pois promovem isolamento e empobrecimento da
possivel rede de apoio necessaria para as pessoas em situacao
de dificuldade.

Sair que nem eu saia, pra pér salto essas coisa, ja num, num
gosto; fiquei mais caseira; me isolei dentro de casa. (Ent. 9)

S6 que no comego eu achei bem mais dificil. Era muito, muito
mesmo... eu ndo queria fazer nada, ndo queria sair. (Ent. 6)

Mudancas com a doenca e adaptacoes no trabalho e nas

atividades

Nessa categoria, sdo trazidos aspectos diretamente relacio-
nados com o trabalho formal que por vezes necessita de adap-
tacdo, preocupacdo com a perda da produtividade, aspectos de
desrespeito aos direitos trabalhistas (estratégias para que a pessoa
se demita) e alguns relatos de acolhimento no trabalho.

Uma das entrevistadas, divergentemente, aponta nao haver
nenhuma alteracdo em sua dinamica de trabalho:

Ndo, ndo atrapalhava nao... Nao, ndo atrapalhava em nada.
[...] Nao atrapalhou minha vida em nada, nada. (Ent.04)

As demais apontam mudancas e dificuldades.

As alteragdes estdo em sua maioria representadas para es-
sas mulheres como relacionadas as alteragoes fisicas causadas
pela hanseniase.

Assim, porque quando eles souberam, de imediato eles me
encaminharam para o médico do trabalho. E o médico do
trabalho de imediato me afastou de manusear alimentos
[...] Ai, eles me colocaram no setor de geladeira, que é onde
fica os danones, aquelas coisas ali... Que é alimentos que ja
vem embalados, entendeu. [...] E comecei a sentir também
as dores nas pernas, por subir escada sé pra pegar produtos,
entendeu... (Ent.03)
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Outro aspecto que se destaca na fala das mulheres é em
relacdo a diminuigcao do rendimento nas atividades laborais,
como registrado na fala:

Que nem, eu embalo as lingerie e agora eu ja diminui, eu
era a que produzia mais, s6 que eu jd senti que td tendo
uma queda. (Ent. 6)

[...] nunca consegui torcer roupa, e nunca consegui lavar a
lougca muito bem... hoje eu ja explico, vou dar a minha la-
vada, e tem que ser uma bucha mais mole, entdo ndo pode
ser aquela bucha novinha entdo... (Ent.08)

Af tipo, coisa que eu fazia que era ficar agachando, essas
coisa eu j& num fazia mais, por causa das perna inchada.
(Ent.09)

Além disso, entre os elementos presentes, existem as di-
ficuldades no trabalho formal e as formas sutis de fazer com
que a trabalhadora se desligasse voluntariamente:

[...] de quarta era a minha folga, quinta era a folga da ou-
tra moga [...] De quarta eles arrumavam um extra pra ela
e de quinta eles ndo arrumavam, entendeu, eu tinha que
trabalhar sozinha, e na época eu tava com os carogos nas
pernas e tava dificil pra mim, ficar trabalhando sozinha.
Entao eles faziam tipo pirraca que era pra eu pedir conta
mesmo. (Ent.01)

No trabalho a, eles, a principio reagiram bem, mas depois
de um més de tratamento, eles me dispensaram; simples-
mente me dispensaram, nao falaram por qué [...]. (Ent. 9)

Houve mencao a importancia da atuacao dos trabalhado-
res da satide, bem como do suporte social no cuidado a essas
mulheres, como na fala:

O novo emprego que eu arrumei, eu entrei 4, expliquei pra
eles que eu tava em tratamento, que ndo era mais... trans-
missivel; a médica fez uma carta dizendo que néo era, ai os
médico da empresa aceitou e eu comecei a trabalhar. (Ent.09)

Ser mulher com hanseniase

Em “Ser mulher com hanseniase”, houve destaque aos as-
pectos vinculados a um certo modo esperado de se ser e estar
mulher, com padroes de beleza e estética definidos e com
a hanseniase ameacando esse modo de expressao feminino.
Além disso, as mulheres apontaram o papel socialmente defi-
nido “de mae” como marcante no enfrentamento da doenca:

Acho que o fato de a gente ser mulher e ter muita fé nas
coisas, em ter que acreditar, em ter que criar um filho e tal,
entdo vocé aceita as coisas e acaba levando pra frente...
(Ent. 8)

Nao diferente do delineamento social e de papéis, domi-
nante no relato das mulheres participantes do estudo, foi re-
afirmado convergentemente que, desde pequenas, foram ins-
truidas a aprender as atividades domésticas, diferentemente
dos meninos:
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Ndao. Os meninos, os homens ndo. Sempre faz tudo é o
meu.... que como eles trabalhava na roca né e ai ajudava
na roca. Em casa mais era as menina mesmo [...] S6 os ho-
mem que ndo ajudava em casa, mas a gente trabalhava na
roca, trabalhava em casa [risos]. Agora em casa, nao sei se
é porque a gente era pequeno e mais mulher, ndo precisava
dos homem ficar ajudando. (Ent. 5)

As mulheres relataram também que o pai ndo tinha obriga-
cao de fazer o servigo:

[servico doméstico] Meu pai trabalhou muito né, e.... final
de semana dele era pra descansar né, num ia ficar limpan-
do casa, fazendo comida, nada disso né; Ah, a minha mae
cuidava. Minha mae trabalhou. (Ent. 10)

[pai ndo ajuda nas tarefas domésticas] Ajuda nada... As ve-
zes sim. As vezes eles pode lavar um pouquinho da louca
que tiver a noite. Mas tem vez também, que quando ele ndo
quer, ndo faz nada também. O homem acha que ele ndo é
obrigado a nada. Se tratando de casa. (Ent. 1)

Frente ao exposto, mesmo diante da insatisfacdo dessas
mulheres, ha uma aparente naturalizacdo do lugar associado
as mesmas no que envolve tais tarefas, bem como dos homens
na nao realizagdo. Associado a tal naturalizacao, outro aspec-
to de destaque estd na reproducao, presente no discurso de
algumas entrevistadas, de vitimizacao das mulheres:

Meu pai é um negécio muito machismo, por ele ser ho-
mem, ele ndo pode ficar fazendo essas coisa nao [servigos
domésticos]; folgado ele. (Ent. 9)

Eu acho que o fato de sermos mulher, cé complica mais
as coisas. A mulher tudo ela faz uma tempestade no copo
d’dgua... (Ent. 1)

Entdo, o preconceito tem dois lados, tem o lado de alguém
que tem o preconceito... e tem o lado do preconceito [da
pessoa] que ele ja se coloca na posicdo de “preconceitado”
[se refere as pessoas que sofrem o preconceito] [...] ndo é o
fato de ser mulher, mas é de pensar que como eu sou mu-
lher o outro vai fazer isso, isso, e aquilo, entao ja toma uma
atitude de derrotado. (Ent. 8)

Ainda em relacao a naturalizacdo dos aspectos supracita-
dos, apesar da forte definicio de papéis marcada nas falas
dessas mulheres, é valido dar visibilidade ao que foi revelado
por elas em relacao a articulagao entre ser mulher e o impacto
da hanseniase. Elas, convergentemente, revelam nao perceber
diferenca entre homens e mulheres acometidos pela doenca
(em relagao ao preconceito), nem na execucao das atividades
laborais.

Na&o. Eu nunca senti, nunca tive preconceito nao. (Ent. 5)

Nada! Sempre forca de vontade, sempre alegre, falar que
perde a vontade de fazer as coisa, nunca perdi. Sempre fui
batalhadeira. E dai pra mim num, eu num, encaro como a
hanseniase como nenhum problema pra mim. (Ent. 7)
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Af eu acho que ndo. Acho que essa doenca ai, quando pega
uma pessoa pode ser homem, mulher... se nao tratar, vai
ficar deformidade. [...] entdo eu acho que vai da cabeca
de cada um. Esse negécio de homem e mulher num tem
diferenca ndo. (Ent. 9)

DISCUSSAO

Diante do exposto, é possivel observar que as ocupagoes das
mulheres entrevistadas estao associadas as profissdes predomi-
nantemente relacionadas ao sexo feminino e, em sua maioria,
ndo exigem alto nivel de escolaridade (exceto uma participante,
farmacéutica bioquimica). Ao partir da ideia de que trabalho,
numa concepc¢ao mais generalista, é sindbnimo de acesso a ren-
da, aquelas atividades menos valorizadas (mais frequentes entre
o grupo de mulheres da pesquisa) sao, portanto, mal remune-
radas. Nesse sentido, na perspectiva de articular a temdtica tra-
balho e hanseniase, é possivel entender que o acometimento, e
as falas reforcam essa ideia®, é mais frequente entre os menos
favorecidos, seja por motivos de educacdo em satide, moradia,
saneamento bdsico, entre outros.

E importante ressaltar que a hanseniase é tratada nos
servicos publicos de satde, ainda que a pessoa possua
convénio médico ou condicoes de pagamento privado. Assim,
talvez seja representativo que apenas uma pessoa tenha esco-
laridade e profissao universitaria dentre as dez participantes.

Em relagao ao tempo de tratamento, 4 delas nao souberam in-
formar com precisao, as demais variavam entre o 4° e o 13° més.
Ja no tocante ao grau de incapacidade, seis mulheres ndo soube-
ram informar, trés estavam com grau 0 e uma delas apresentava
grau 1 de incapacidade. Destaca-se que o grau de incapacidade
aqui adotado como referéncia é o definido pelo Ministério da
Satde??, Sobre isso, é valido ressaltar que a informacao transmiti-
da ao usudrio sobre sua doenca e tratamento sinaliza fragilidade,
e isso é um problema, pois se trata de um direito ndo atendido.

A dor, de modo geral, se constitui como uma sensagao re-
sultante de experiéncia sensitiva ou emocional desagradavel
que pode variar entre as pessoas e tem relacdo com o contexto
social e cultural. Por outro lado, a dor (e sua intensidade) pode
estar associada também a representacdo e significado que a
doenca assume para as pessoas acometidas'?. Também pode-
-se pensar em dor social, aquela proveniente da desigualdade
e discriminagao social. Com relagao a hanseniase, a aproxi-
macao a dor ja se inicia no momento em que se recebe o diag-
néstico, dado o estigma que a doenca carrega historicamente.

Ha de se considerar as singularidades possiveis de variaveis
dos sujeitos envolvidos. Para autores, a importancia que sera
atribuida a hanseniase vai ser resultante de vivéncias, uma vez
que se submete as influéncias internas, de acordo com a his-
toria individual, e também externas, embasadas nas represen-
tagoes da doenca'?. Consideramos, no entanto, que atribuir
ao sofrimento aspectos biolégicos, fisicos e psicolégicos pode
naturalizar aspectos que sao socialmente produzidos.

Como mostram as falas, a pessoa sofre com o impacto do
diagnostico, traduzido pelo medo, frustracdes e sensacdo de
impoténcia. Outro fator que dificulta o processo é a dificulda-
de que ainda existe nos servicos na definicao do diagnéstico.
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Muitas vezes, a pessoa transita por mais de um servico até que
se levante a hipotese diagnostica de hanseniase.

Tal fato pode relacionar-se ao processo fragmentado de
trabalho tanto na rede de atencado como nos servicos de sau-
de. Cada trabalhador se posiciona em uma etapa parcelar por
meio de divisdao técnica do trabalho, que também é social.
Pelo diario de campo dos pesquisadores, foi possivel notar
que as consultas médicas eram a principal oferta dos ambula-
torios de seguimento e se centravam nos aspectos de diagnos-
tico médico e tratamento da doenca. Os demais trabalhadores
das equipes ocupam um lugar secundario, com acdes para
que a consulta médica ocorra, por exemplo: pré/pds-consulta.

A divisdo do trabalho também é social, pois os trabalhos
tém valor social distinto e demarcam posicoes em classes so-
ciais diferentes®".

E relevante evidenciar que o diagnéstico da hanseniase é
fundamentalmente clinico e epidemiolégico, sendo realiza-
do mediante anamnese e exame dermatoneurolégicos que
identifique areas na pele com alteracoes de sensibilidade e/
ou acometimento de nervos. Apesar de ndo existir um exame
padrao-ouro para o diagnéstico de hanseniase, o diagndstico
clinico se d4 na presenca de um ou mais dos principais sinais
da doenca, que sao lesao(des) de pele com alteragao de sen-
sibilidade, comprometimento de nervo(s), associado a altera-
¢oes sensitivas, motoras, autonémicas e baciloscopia positiva.
Entretanto, esta Gltima, mesmo tendo resultado negativo, nao
afasta o diagndstico de hanseniase®?.

Com as mudancas tecnologicas do trabalho em satde,
muitas vezes os diagnosticos clinicos dependentes das tecno-
logias leve-duras e leves ndo sdo valorizados.

Também é importante ressaltar que a dor fisica interfere
diretamente na realizacao do trabalho e nas atividades didrias.
No entanto, as condigdes de vida da mulher nao permitem fal-
tas e afastamento do emprego ou ainda a nio realizagao das
atividades como lavar roupa, limpar a casa, fazer refeicoes.

Entdo, a hansenfase vai ocupando um lugar de dor silen-
ciosa que, associada a problemas na autoimagem, afeta dire-
tamente diversos aspectos da vida das mulheres.

Estudo!'? realizado constatou nos desenhos da imagem
corporal a associacdo feita pelas mulheres entre felicidade e
aparéncia. Isso quer dizer, ante tal relacdo, que as marcas da
hanseniase, como manchas e alteracdo da cor da pele, podem
ser significadas como infelicidade. Outro elemento que difi-
culta ainda mais nesse processo esti no momento em que a
imagem nao se enquadra ao padrdo socialmente aceito. Isso
fortalece o preconceito em relagcao a doenca®. A pessoa com
hanseniase, como um sujeito social, reproduz e alimenta o
estigma e preconceito, o que, consequentemente, dificulta
ainda mais o processo de entendimento e aceitagio social e
dele mesmo. Neste sentido, é importante considerar que o
caminho para minimizar tal problematica esta no suporte so-
cial, que tanto pode ser provido pela familia, profissionais e
servico de satide, como pode vir de si®.

Tal aspecto pode ser comprovado em estudo® justificado
pelo medo da possibilidade de o preconceito resultar em
abandono e isolamento. Assim, o ndo compartilhamento é
uma forma de protecao®&,
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Os danos decorrentes do estigma que a doenca carrega
também merecem destaque. A discriminacao social, familiar
e até do proprio ser acaba permitindo o aparecimento de mar-
cas invisiveis, porém irreversiveis, que comprometem o emo-
cional dessa pessoa". Além disso, juntamente com o histo-
rico da doenca que esta relacionado a episodios de exclusiao
social e preconceito, a postura discriminatéria que algumas
pessoas podem adotar inibem os individuos acometidos pela
hanseniase, fazendo com que evitem locais publicos e priva-
dos e, por vezes, se isolem por receio da rejeicao® 23,

A superacao da dor fisica poderda ser amenizada com o
uso de medicamentos”; no entanto, no concernente as do-
res emocionais, estudos afirmam que o apoio familiar e um
bom acompanhamento da equipe de satde oferece suporte
significativo para a pessoa?. Esses aspectos apenas nao sao
suficientes para o enfrentamento de dores sociais, pois ndo to-
cam a base de producao e reproducao da desigualdade social,
ndo debatem o acesso a politicas publicas como educacao,
ambiente saudavel, saude, distribuicao de renda, entre outras.

Recentemente, o governo brasileiro aprovou uma Emenda
Constitucional®, n° 95, que congela e corta os investimentos
na satde, educacao e programas sociais pelos préximos 20
anos. Essas medidas aparentemente desconexas do cotidiano
das pessoas geram dor e sofrimento e certamente impactam a
qualidade de vida, a satde, a transmissao e controle da han-
senfase, a condicdo feminina.

As mulheres entrevistadas convergentemente revelam per-
ceber alteragdes em seu cotidiano de trabalho, ainda que se-
jam de forma implicita. Tais alteracdes evidenciam o modo
em que o contexto social no qual a hanseniase se insere
também ¢é influenciado pelas incapacidades que essa doenca
pode gerar e repercutir, além dos contextos fisicos, nos con-
textos psicolégicos, sociais e econd6micos®,

Assim, o enfrentamento da doenca, a conducdo do trata-
mento e até a aceitacdo do processo podem ser modificados
e melhorados®.

A discussao sobre as marcas do patriarcado, sobre as redu-
coes sexistas e sobre todos os elementos que se desdobram des-
sas caracteristicas — como o preconceito, a violéncia e a desi-
gualdade — ocorre nos espacos de lutas na sociedade brasileira
e no mundo?. A preocupacdo com as lacunas deixadas por
essa marca € real a ponto do debate ser tema na sessao anual do
principal 6érgao mundial em matéria de igualdade de género: a
Comissdo da ONU sobre a Situacao das Mulheres. Em 2017, o
tema prioritario é o empoderamento econémico das mulheres
no mundo de trabalho, o qual estd em mutacao®®.

Somado a isso, também em relagao a temética do presente
estudo, foram evidenciadas anteriormente as questoes rela-
cionadas a vaidade, autoestima e lazer no cotidiano das mu-
Iheres atingidas pela doenca e quanto existe de significativa
alteracdo em suas vidas e no trabalho.

Defende-se aqui que a mulher com hanseniase enfrenta
uma dificuldade peculiar associada exatamente a sua condi-
cao de género. As fragilidades estao nos aspectos que incluem
os papéis definidores da sua condicao: ser bela (dentro de um
padrao socialmente definido) e estar apta para o desenvolvi-
mento de atividades domésticas, por exemplo.
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O trabalho doméstico remunerado ou ndo, no Brasil, é ca-
racterizado como atividade das mulheres, com énfase nas mais
pobres, negras e menos escolarizadas. Tal atividade, quando
remunerada, é considerada como importante no mercado de
trabalho, sobretudo para estas de baixa renda?®. Nesse sentido,
sabe-se que, em boa parte dos lares brasileiros, tais atividades
sao assumidas predominantemente pela figura feminina.

Com a entrada da mulher nas diversas esferas da sociedade,
isso também lhe trouxe fungdes nos outros papéis sociais, como
de mae, esposa, doméstica, trabalhadora e também de cidada.
Com isto, mudancas no comportamento e alteracbes na vida
didria dessa mulher aconteceram, além de também terem ocor-
rido na vida social e na satde. Para a mulher, a tripla jornada
pode lhe conceder sentimentos que talvez ela ainda nio saiba
se sao bons ou ruins, talvez por influéncia do meio cultural no
qual foi criada ou da sociedade em que ainda vive®®,

As complicacoes de ordem psicolégica e fisica que podem
acometer as pessoas com hanseniase, no contexto das ativida-
des assumidas pelas mulheres, repercute, sem ddvidas, numa
sobrecarga, numa angustia e numa sensacao de impotén-
cia?®. Tudo isso, quando associado ao estado de naturaliza-
cao do que esta definido como papel feminino, por exemplo,
e o seu lugar nessa relacdo, torna mais desafiador encontrar
estratégias que fortalecam as relacdes de apoio familiar e so-
cial, bem como o entendimento da importancia da adocédo de
outras formas possiveis de viver e relacionar-se.

Limitacdes do estudo

Como limite deste estudo, considera-se a nao possibilidade
de generalizacdo de resultados, pois estudos qualitativos nao
se propdem a isso. No entanto, 0 mesmo apresenta importan-
tes aspectos para compreensdo da articulagio entre a hanse-
nfase, o trabalho e o género feminino.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou po-

litica publica

As contribuicoes do estudo para a enfermagem e para a
sauide estdo na possibilidade de desnaturalizacao de aspectos
relacionados com a hanseniase em mulheres e seus impac-
tos no trabalho e nas condicoes de vida. Os enfermeiros e a
equipe de satude e de enfermagem necessitam considerar os
determinantes e condicionantes da satide — tais como renda,
trabalho, acesso a servicos, escolarizacao, entre outros — nos
cuidados em saude, sobretudo em doencas que sao histori-
camente negligenciadas como é o caso da hanseniase. Isso
pode qualificar o cuidado e auxiliar na indicacdo de politicas
publicas para o enfrentamento de doencas exacerbadas pela
desigualdade social.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostra que a hanseniase, seu tratamento, diag-
néstico impactam diretamente o trabalho e a realizacao de
atividades diarias das mulheres. A doenca tem grande efeito
sobre um aspecto mais visivel, que é a producdo de dores
fisicas, fazendo com que a produtividade caia e os afazeres
domésticos sejam feitos com maior dificuldade.
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No entanto, hd outros impactos sociais. Por exemplo, o
trabalho formal pode ser interrompido pela demissao e por
medidas que fazem a pessoa se demitir; e o trabalho domésti-
co continua sendo atribuido a mulher e é realizado com difi-
culdades, mas com um discurso de que cabe a elas ser forte e
continuar realizando-o.

Os servicos de saude fragmentados e centrados em as-
pectos bioldgicos podem considerar os impactos da doenca
apenas no corpo fisico ou a nivel psicologico, quando na ver-
dade a hanseniase produz dores e impactos em muitos outros
aspectos que dificultam e aprofundam a desigualdade social,
tais como isolamento e perda de direitos trabalhistas e sociais.
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