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APRESENTACAO

Esta Tese de Doutorado apresentada ao Programa de Pos-Graduagdo em Ciéncias da
Saude foi redigida no Formato Alternativo, conforme as orientagdes do Colegiado da Pés-
Graduagdo em setembro de 2016. A estrutura da Tese de Doutorado compreende elementos
pré-textuais, textuais e pos-textuais.

No entanto, o Formato Alternativo prevé ainda a inser¢do de copias de 2 (dois) artigos
submetidos para revistas com fator de impacto equivalente ao extrato Al, A2 e Bl ou
superior, na area de Medicina 1.

Os artigos, “Hanseniase e Estigma: estudo de caso sobre os discursos dos moradores
de uma regido endémica no Brasil” e “Hanseniase no Album de Familia”, estdo apresentados
no corpo do texto.

Esperamos que este texto proporcione uma boa leitura para todos que trabalham no

campo da saude, especialmente com a Hanseniase e seu estigma.



RESUMO

Hé mais de uma década o Brasil ¢ 2° pais do mundo com maior numero de pessoas doentes de
hanseniase, com prevaléncia de 1,5 casos por 10.000 habitantes. Diagnostico precoce, exame
dos contatos e a elimina¢do do estigma sdo estratégias no enfrentamento da endemia. Apesar
dos avangos cientificos e tecnoldgicos acrescidos da organizacgdo da rede de servigos no SUS,
persiste no século XXI, o estigma da lepra construido desde tempos remotos. As narrativas
que expressam o impacto da doenga consideram o processo historico da segregacdo em
leprosarios adotado por dois séculos no Brasil. Este estudo tem como cenario o municipio de
Uberlandia, no estado de Minas Gerais, considerado em situagdo de alta endemicidade para
hanseniase. Focalizou o bairro Lagoinha, um dos clusters hiperendémico no municipio,
marcado nos anos 1970-1980 pelo processo de disciplinarizagdo do doente no espaco urbano.
O objetivo foi compreender os significados das narrativas relacionadas ao estigma, produzidas
pelos moradores do territorio e suas implicagdes na manutenc¢do da endemia hansénica. Trata-
se de uma pesquisa qualitativa, tipo estudo de caso com triangulagdo de métodos. Os
instrumentos e técnicas utilizados foram: encontros, visita domiciliar, entrevista em
profundidade e semiestruturada, grupo focal, diarios de campo e genograma. Os participantes,
moradores do territorio, foram divididos em trés grupos: grupo 1 (Gl) aqueles que
vivenciaram o adoecimento, casos notificados de 2005 a 2015, grupo 2 (G2) contatos
familiares dos casos notificados;, grupo 3 (G3) membros da comunidade, sadios e ndo
contatos. A interpretagdo dos dados empregou a metodologia da Andlise do Discurso que,
segundo Foucault, ¢ um conjunto de enunciados que se apoiam em formagdes discursivas que
permitem ou n3o a sua realizagdo. Foram identificadas trés formagdes discursivas: a
(in)certeza da cura, a persisténcia do medo e a atualidade do estigma na segregacdo. O
estigma, vivenciado ou presumido, ¢ uma barreira para comunicagdo do diagnostico mesmo
para aqueles que apoiam as recomendagdes para o exame dos contatos € impacta na decisdo
de revela-lo aos familiares, definindo critérios de selecdo, muitas vezes divergentes dos
critérios clinicos. A dor e o medo durante os exames na fase do diagndstico sdo muito
marcantes nas narrativas. Os marcadores moleculares e imunologicos sdo referenciados como
uma possibilidade de diagnostico precoce e a certeza da cura, motivada pelo tratamento, se
contrapde ao medo da transmissdo, das rea¢des hansénicas e da recidiva. A implantagdo do
diagnostico soroldgico da infec¢do a partir do qPCR para identificagdo do DNA do bacilo
seria um grande avango no século XXI para o enfrentamento da endemia. O genograma de um
nucleo familiar permitiu uma analise singular da “determinacdo hereditaria” da doenga. O
estudo aponta para a importancia de valorizar como os sujeitos compreendem as causas e
efeitos da hanseniase e a influéncia nas decisdes relacionadas a doenga. As interpreta¢des dos
pacientes e da comunidade sobre o processo de adoecimento interferem no tratamento sendo
necessario ampliar a perspectiva do cuidado porque o aspecto simbdlico do adoecimento ndo
tem sido reconhecido como importante na reproducdo dos riscos, sendo negligenciado nas
politicas publicas de satde no Brasil.

Palavras-chaves: Hanseniase, estigma, processo saude-adoecimento-cuidado.



ABSTRACT

For over a decade Brazil has had the world’s second highest number of Leprosy diagnoses,
with 1.5 occurrences per 10,000 of population. Early diagnosis, examination of contacts and
overcoming stigma are strategies deployed towards tackling this endemic. Despite scientific
and technological advances and the existence of a care network within Brazilian’s Unified
Health System (SUS), a long-held stigma lingered into the 21% century. The narratives
deployed to express the impact of Leprosy derive from a historical process of segregation of
the diseased for over two centuries in Brazil. The context for this project is the city of
Uberlandia (state of Minas Gerais), regarded as highly endemic for Leprosy. The study was
focused on one of the city’s hyperendemic clusters — the district of Lagoinha, outlined in the
1970’s and 80’s by a process of disciplinarisation of the diseased within the urban context.
The objective is to understand the meanings derived from narratives regarding stigma, as
produced by the region’s dwellers, and its implications on the maintenance of the endemic.
This is a qualitative research in the form of case study with a triangulation of methods. Data
collection tools were: meetings, home visits, in-depth and semi-structured interviews, focus
groups, field diaries, and genograms. Participants were separated into three groups — G1:
those who experienced the illness process, notified between 2005 and 2015 (index case), G2:
family network of index cases; G3: healthy members of the community without exposure to
the disease. Data was interpreted using discourse analysis, a method which according to
Foucault raises a range of statements based on discursive formations, which in turn may or
may not enable its achievement. Three formations were identified: (un)certainty of cure,
persistence of fear, and up-to-dateness of stigma in the segregation. Stigma, be it experienced
of presumed, surfaces as a barrier to the communication of diagnosis even amongst those who
support the recommendation for examination of contacts. It influences the decision of
disclosure to the family network, defining selection criteria often divergent from the clinical
criteria. The pain and fear experienced during the diagnostic stage of examination are strongly
present in the narratives. The molecular and immunological markers are referenced as a
possibility for early diagnosis, and the certainty of cure stimulated by the treatment contrasts
with the fear of transmission, of Leprosy reactions and relapse. The genogram of a family
nucleus enabled a unique analysis of the “hereditary determination” of the disease. The study
points to the importance of appreciating how people understand causes and effects of Leprosy
and its influences on decisions related to the disease. The interpretations from patients and the
community about the process of illness interfere with treatment, making it necessary to
broaden the perspective of care given that the symbolic aspect has not been acknowledged as
important for the reproduction of risks, thus being neglected by Brazilian public health
policies. Finally, the application of serological diagnoses of the infection from qPCR to
identify the DNA of the bacillus would be a great 21* century development in facing the
endemic.
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1 - INTRODUCAO

Entre as doengas e os agravos que integram atualmente a agenda das Politicas Publicas
de Saude, a hanseniase, em razdo de sua endemicidade recorrente, permanece como um grave
problema de saude publica no Brasil (MINISTERIO DA SAUDE, 2016). A exclusio social
soma-se as dificuldades no enfrentamento da endemia, como marca indelével da lepra, nome
do passado que carrega o estigma, o preconceito e o sofrimento de muitos que foram
sepultados em vida em asilos, dispensarios e preventorios do século XX.

Notadamente, apesar de avangos no controle da hanseniase, Brasil, Angola, Republica
Central Africana, Republica do Congo, India, Madagascar, Mogambique, Nepal e Republica
Unida da Tanzania ndo conseguiram atingir as metas propostas pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) — entre elas, a redugdo da incidéncia da doenga para o percentual de um doente
para cada 10.000 habitantes em 2005 (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

Para entender como a manutencdo da endemia no Brasil relaciona-se com a
perpetuagdo do estigma no contexto das politicas publicas, € importante, em carater
introdutorio, tragar um panorama dos aspectos clinicos e epidemioldgicos da hanseniase —
uma doeng¢a milenar.

Quanto ao combate a doenca, o discurso médico cientifico relaciona-se
intrinsicamente a multiplos significados culturais e sociais, além da racionalidade e magnitude
dos dados epidemiolégicos e avangos clinicos. As marcas deixadas pelas praticas de
confinamento a que foram submetidos os doentes e suas familias, como medida profilatica
compulsoria no passado, desafiam as convicgdes relacionadas ao tratamento e a transmissao
da doenga até os dias de hoje.

As caracteristicas da hanseniase - longo periodo de incubagdo, evolucdo lenta, e
sintomas clinicos insidiosos — contribuem para torna-la uma doenga muitas vezes de
diagnostico dificil e tardio, sendo confundida rotineiramente na pratica clinica com
dermatoses e/ou doengas neuromusculares. A demora no diagnostico € fator determinante no
aparecimento das sequelas incapacitantes que determinam a marginaliza¢do do doente com
hanseniase e consequente exposi¢do as praticas sociais estigmatizantes, que impactam
sobremaneira a qualidade de vida dos doentes e de suas familias (WONG; SUBRAMANIAM,
2002; LUSTOSA et al., 2011; MARTINS; IRIART, 2014; PELIZZARE et al., 2016).
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Deficiéncias operacionais, como a cobertura limitada de servigos de saide na maioria
dos municipios brasileiros, rotatividade de pessoal ,precariza¢do dos vinculos empregaticios e
falta de capacitagio dos profissionais na rede do Sistema Unico de Satde (SUS) contribuem
para a ndo identificacdo e diagnostico dos casos, nas fases iniciais da doenga e mesmo nos
casos avangados (SUAREZ; LOMBARDI, 1997). Ressaltamos que os trabalhadores da saude,
apesar de terem conhecimento da endemia hansénica, ndo sdo capacitados para o manejo das
situacdes de estigma tecidas socialmente. Em geral, “passam adiante o que sabem, mas ndo
tém nog¢do de como isso serd interpretado pelos doentes” e seus familiares no cotidiano de
suas vidas na comunidade (MARTINS; IRTART, 2014, p. 285).

Nessa situagdo, o pressuposto € de que exista uma prevaléncia oculta ndo detectada,
que, além de ocasionar complica¢cdes ao doente com incapacidades permanentes, deve
também influir na manutencdo da cadeia de transmissdo, processo tdo caro as Politicas
Publicas, especialmente a Vigilancia Epidemiologica (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

A transmiss@o do Mycobacterium leprae ocorre por meio do contato interpessoal e no
convivio de pessoas suscetiveis a doenga com os doentes ndo tratados, ou seja, com
baciloscopia positiva (MINISTERIO DA SAUDE, 2008a). A analise espacial da hanseniase,
com a utilizagdo do Sistema de Informagido Geografica (SIG), proporciona uma compreensao
visual da distribui¢do da doenga e pode ser utilizada para melhorar a detec¢do de novos casos
e de outras intervengdes, sendo possivel, em areas altamente endémicas, rastrear contatos e
familiares (MOET et al., 2006; FISCHER et al., 2008).

O bacilo M. leprae tem alta infectividade, ou seja, capacidade de infectar grande
numero de individuos, no entanto apresenta baixa patogenicidade, porque poucas pessoas
adoecem. Estas propriedades dependem também de sua relagdo com o hospedeiro e do grau
de endemicidade do meio (NOORDEEN, 1985).

Ha uma analogia para a transmissdo do M. /leprae com o modelo da tuberculose tipo
“pedra-no-lago”, em que os contatos sdo definidos em circulos concéntricos em torno do
paciente (OSKAM; SLIM; BUHRER-SEKULA, 2003). A familia seria o primeiro e o mais
importante contato, seguida dos vizinhos e das pessoas nas relagdes sociais. Esse ¢ um forte
indicio de que a investigacdo sistematica da soropositividade pode ser usada para a
identificacdo de contatos em risco de desenvolver a doencga. Esta conduta, ndo protocolar,
pode ter implicagdes diretas para o controle da hanseniase, levando a adogdo de
quimioprofilaxia para os contatos soropositivos na pratica dos servigos de saude do SUS ou
para o monitoramento desses, evitando assim atrasos no diagnostico (DOUGLAS et al., 1988;

GOULART et al., 2008; GOULART; GOULART, 2009).
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Estudos demonstraram que os contatos domiciliares constituem o principal grupo de
risco para desenvolver hanseniase quando comparados a populagdo em geral (VAN BEERS;
HATTA,; KLATSER, 1999, WALLACE, CLAYTON; FINE, 2003). Estima-se que contatos
domiciliares de pacientes multibacilares (MB) - casos que possuem cinco ou mais lesdes de
pele - apresentam de cinco a dez vezes maior risco de desenvolver a hanseniase do que a
populagdo em geral (GOULART et al., 2008).

Um estudo realizado na Indonésia, terceiro pais do mundo em nimero de casos novos,
revelou que, embora 28% dos pacientes com hanseniase fossem contatos domésticos, entre os
outros pacientes com hanseniase, 80% dos casos novos poderiam estar relacionados a outros
doentes, ampliando a defini¢do de contato para incluir os vizinhos e contatos sociais em um
cendrio draméatico da endemia hansénica (VAN BEERS; HATTA; KLATSER, 1999; MIMI
LUSLIet al., 2015).

Existem ainda lacunas de conhecimento quanto aos fatores de risco implicados na
transmissdo da hanseniase. No entanto, fatores como a idade do contato, a classificag¢do
operacional do caso notificado e a relagdo hereditaria nos lagos familiares sdo levados em
consideragdo para individuos com o risco de adquirir e desenvolver a doenga, mas nenhum
deles esta definido nos programas de monitoramento da hanseniase (MOET et al., 2006;
GOULART et al., 2008).

Sendo assim, € indiscutivel que os contatos sdo alvos importantes para interromper a
transmissdo da Hanseniase, e que quanto mais cedo um novo caso for identificado, mais curto
sera o periodo de transmissdao e mais baixo o risco de incapacidade.

Na préxis das politicas publicas de controle da hanseniase, o exame dos contato
domiciliares de pacientes integra a rotina dos servigos, investigando a presenga de sinais e
sintomas da doenga. No entanto, sdo inumeras as dificuldades em garantir o diagndstico
precoce e o tratamento oportuno de qualidade em locais onde hd pouco acesso e a endemia ¢
mascarada por demandas sociais relacionadas ao emprego, a alimentagdo, ou seja, a propria
sobrevivéncia (WONG; SUBRAMANIAM, 2002; MIMI LUSLI et al., 2015).

A dindmica da exclusdo social do doente e de seus familiares no ambito das
comunidades, muitas vezes invisiveis aos olhos de quem executa e toma as decisdes praticas,
deve ser acrescentada as dificuldades no cenario dos servigos. No diagnostico, por exemplo,
que ocorre na maioria das vezes em servigos de saude, ¢ fundamental ouvir e perceber os
sentimentos expressos naquele momento especifico. Acolher as manifestagdes de
preocupacdo, desconfianca, medo da rejei¢do, desconhecimento da doenga e do tratamento €

determinante para a continuidade e adesdo da pessoa ao servigo de saude (WONG, 2004).
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Impactaram os indicadores de controle da endemia no inicio do século XXI, a
recomendacdo nos anos de 1980 pela OMS da polioquimioterapia (PQT), s6 adotada no Brasil
nos anos 1990, além de uma campanha mididtica intensa refor¢cando o diagnostico precoce, o
tratamento e a cura. Segundo o Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagdo (Sinan) do
Ministério da Saude, de 2003 a 2015, observa-se uma reducdo de 52% no coeficiente de
deteccdo geral dos casos novos e 44% no coeficiente de deteccdo em menores de 15 anos
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Em 2015, foram detectados 28.761 casos novos de hanseniase no Brasil, estando os
Estados de Mato Grosso, Tocantins e Maranhdo no topo do ranking (93; 58,08; e 51,27 casos
novos por 100.000 habitantes respectivamente). Em Minas Gerais, a incidéncia em 2015 foi
considerada média, com 5,47 casos novos por 100.000 habitantes e a taxa de prevaléncia de
0,42 por 10.000 habitantes, foi considerada baixa, quando comparadas a outros estados do
pais (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Na regido Sudeste, um estudo sobre a tendéncia nacional de queda dos coeficientes de
deteccdo de casos novos demonstrou tendéncia decrescente estatisticamente significativa para
as séries temporais de coeficientes de deteccdo. No mesmo estudo, o estado de Minas Gerais
também apresentou tendéncia decrescente, no entanto, ¢ o 4° estado brasileiro com a maior
propor¢do de casos novos de hanseniase com grau de incapacidade 2 em 2013 — 2,1 casos por
10.000 habitantes (MINISTERIO DA SAUDE, 2010; 2016).

O municipio de Uberlandia ¢ considerado em situagdo de alta endemicidade em
hanseniase, mas segue a tendéncia nacional de queda dos coeficientes de deteccdo de casos
novos. A maioria das séries historicas demonstram aumento da taxa até o ano 2000, seguido
de estabiliza¢do de 2003 a 2006 e inicio de queda a partir de 2006 (GOULART et al., 2007,
CAMARGO, 2011).

Foram identificados em Uberlandia, utilizando a organizagdo da cidade em Distritos
Sanitarios, nos anos de 2001 a 2008, no minimo quatro bairros, a cada ano, com coeficientes
hiperendémicos de detec¢@o de casos novos de hanseniase a partir do Sistema de Informagdes
Geograficas (SIG) com o declinio na detec¢do de novos casos em 2008 (MENDES, 1998;
CAMARGO, 2011).

Os clusters hiperendémicos foram identificados no Distrito Sanitario Central (DSC) e
no Distrito Sanitario Sul (DSS). No ultimo distrito, estdo inseridos os bairros Lagoinha e
Santa Luzia, que receberam os egressos das coldnias de hanseniase nos anos 1960 e 1970.
Nessas areas, permanecem casos com sequelas e consequente estigma relacionado a doenga

(GOULART et al., 2007; CAMARGO, 2011).



15

Levantamento realizado no Centro de Referéncia Nacional em Dermatologia Sanitaria
e Hanseniase (CREDESH) indica que, dos casos notificados de 2009 a 2012, foi identificado
novamente o cluster hiperendémico no DSS especialmente referenciando-se ao bairro
Lagoinha.

Esses estudos caracterizam a endemia hansénica em Uberlandia/MG e sdo tomados
como referéncia para esta pesquisa, considerando a relevancia dos mesmos na caracterizagio
da endemia no municipio e em um territorio especifico.

Tendo como pano de fundo os aspectos clinicos e epidemiologicos anteriormente
apresentados, este estudo focaliza como principais atores na historia contemporanea da
doenga as pessoas que possivelmente vivenciam praticas sociais de exclusdo e compartilham
narrativas relacionadas ao estigma em pleno século XXI, demonstrando um descompasso
entre os avangos da ciéncia e da tecnologia e a nossa dimensao humana subjetiva.

O estudo foi realizado no municipio de Uberlandia, Tridngulo Mineiro, Minas Gerais,
distante 537 km da capital do estado. A populacdo de 669.672 mil habitantes, segundo o
IBGE (2016), ¢ majoritariamente urbana, contando com cinco distritos na area rural. O indice
de Desenvolvimento Urbano Municipal ¢ considerado elevado, sendo Uberlandia a terceira
maior cidade no ranking em Minas Gerais.

Nesse contexto, definiu-se o Lagoinha, bairro de Uberlandia, como /locus privilegiado
da pesquisa e o espaco onde vivem os sujeitos, homens e mulheres e suas familias, que
adoeceram nos ultimos dez anos, de 2005 a 2015, e foram notificados no Sinan. A
“territorializacdo” proposta na pesquisa leva em consideragdo ndo s6 o mapeamento da
doenca no municipio, mas principalmente historias sobre a hanseniase, contadas, recontadas e
muitas vezes apenas registradas na memoria dos antigos moradores do bairro, que as
reproduzem aos familiares mais jovens.

Na caracteriza¢do desse espago, o bairro se destaca por ser “referéncia” da hanseniase
na cidade quando, nas décadas de 1950 e 1960, familias de ex-moradores das trés instituigdes
asilares do Estado (Bambui, Trés Coragdes e Betim) vieram para o lugar. Uberlandia criou um
“mundo da Lepra” para pessoas advindas do encarceramento na légica do processo de
disciplinarizacdo da pobreza e dos doentes no espaco urbano (DORNELES, 2005,
MACHADO, 1990).

Morar no Lagoinha significava se esconder, se exilar e, a0 mesmo tempo, possibilitava
conviver com seus iguais, com pessoas que compartilhavam os mesmos sentimentos de
exclusdo social e de pertencimento a categoria de marginalizados socialmente. Eram apoiados

pela Sociedade Eunice Weaver, que continua atuando até os dias de hoje como entidade
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filantropica no bairro. Criada em 1959, a Sociedade estabelece em seu estatuto claramente os
objetivos, entre outros, de “trabalhar com a populagdo carente portadora de hanseniase,
prevenir e erradicar o mal de Hansen” (DORNELES, 2005).

A area estudada localiza-se no setor Sul da cidade, atualmente um dos mais
valorizados em termos de investimento imobiliario de alto padrio no municipio. O bairro
Lagoinha que integra este setor, sofreu modificagdes urbanas significativas ao longo de sua
historia assim como a cidade. Uma importante rua que parte do centro no sentido do bairro,
era cortada antigamente por uma area alagadica constituida de brejos, o que, por si so,
dificultava chegar ao Lagoinha, as margens do corrego de mesmo nome. (Apéndice 1).

O marco politico mais atual, e que norteia esta pesquisa, ¢ o Plano Integrado de
Hanseniase 2016-2020, do Ministério da Saude, apresentado em agosto de 2016, que objetiva
eliminar a hanseniase como problema de Satde Publica até¢ 2020, reduzindo a prevaléncia a
menos de um caso para 10.000 habitantes. Um desafio enorme diante da constatagdo de que a
maioria dos servigos de saude do pais espera o bacilo se multiplicar e atingir 10 milhdes por
grama de tecido para possibilitar o diagnostico precoce a partir da baciloscopia, quando a
incapacidade ja pode ter se instalado (MINISTERIO DA SAUDE, 2016; GOULART, 2016).

Para atingir os objetivos do Plano Integrado de Hanseniase, o Ministério da Saude
propde assegurar a prioridade politica e de gestdio, reconhecer a importancia da vigilancia
epidemiologica e da ateng@o a saude e “eliminar as barreiras de exclusdo” (grifo nosso). Os
cendrios prioritarios sdo os 191 municipios que concentram 32% da populagio total do pais
com 50% dos casos novos diagnosticados em 2015 e 60% dos casos novos em criangas
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Entre as metas fundamentais do planejamento até 2020, ressaltamos aquela que propde
aumentar a cobertura de exames dos contatos domiciliares para 83% dos casos novos de
hanseniase. Ja se observa o incremento de 5% entre os anos de 2012 e 2015 na propor¢do de
contatos examinados entre os casos novos. Em 2015, 78,2% dos contatos domiciliares dos
casos notificados no Brasil foram examinados, ainda longe da meta recomentada pela OMS
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

E fundamental, para a efetiva eliminagio da hanseniase, o compromisso técnico e
politico dos gestores nos varios ambitos do governo, dos profissionais de satde e da
populagdo em geral, com as metas planejadas, com o SUS e com as garantias constitucionais
do direito a assisténcia a saude. Nesse contexto, como no programa HIV/AIDS, um

importante avango nas politicas publicas no pais, seria a implantagdo de testes sorologicos
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para o diagnoéstico precoce da infecgdo, a partir do qPCR para identificacdo do DNA do M.
Leprae (GOULART, 2016).

O beneficio do exame qPCR para o diagnostico precoce na investigacdo das pessoas
consideradas contatos, ¢ muito maior se comparado aos altos custos da reabilitagdo para os
incapacitados pela deficiéncia, resgatando a dignidade perdida como resultado do estigma
decorrente (GOULART, 2016).

A cada um dos desafios do Plano Integrado de Hanseniase, apresentam-se parametros
e/ou indicadores de avaliagdo de impacto, como zero criancas diagnosticadas com grau 2 de
incapacidade fisica e reducdo da taxa de casos novos com grau 2 de incapacidade ao
diagnéstico para menos de 1 caso/1 milhdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2016). No entanto,
dentre os aspectos que sabidamente dificultam a potencialidade das experiéncias exitosas para
o controle da hanseniase, para além da eliminag¢do da doenga expressa em numeros, estd a
eliminagdo das barreiras de exclusdo da vida social existente até os dias de hoje, imposta
aqueles que adoecem e a suas familias.

Na busca de estratégias que atuem sobre o estigma, destacam-se aquelas que
incrementam a participacdo da comunidade, empoderando as pessoas com conhecimento
sobre a doenga, a evolu¢do e o tempo de tratamento, caracterizando-se 1sso como agdes de
Educacdo em Saude. Paises como a Etiopia, o Nepal e o Suddo participam de programas de
eliminagdo do estigma, realizando atividades sistematicamente planejadas com o
envolvimento de lideres comunitarios, doentes e suas familias, trabalhadores da saude e
membros da comunidade. As experiéncias demonstram uma melhoria significativa na
qualidade de vida dos doentes, que se tornam agentes de mudanga na comunidade (LUKA,
2010).

Analisa-se a reinven¢do do estigma da doenca no atual momento civilizatério,
primeiras décadas do século XXI, em que os antigos moradores de leprosarios, dispensarios e
asilos narram no passado as alegorias que se firmaram no presente por meio das inimeras
metaforas transitérias relacionadas a histéria da hanseniase e que ddo forma as representagdes
da doenga no imaginario dos pacientes atualmente.

[...] Diria que a distingdo entre metafora ¢ alegoria, na perspectiva do
historiador, repousa basicamente no tempo. Enquanto a metafora ¢, historicamente,
de duragdo limitada, vale dizer, dura enquanto permanecem no imagindrio social os
efeitos do “real” cujo significado ela desvia ou transfigura (as metaforas sobre a
tuberculose ou cancer, por exemplo, perderam muito da forgca que tiveram no
passado), alegoria ¢ uma estética de longa duragdo, um estilo ou um modo que
conforma as narrativas sobre o pensamento, embora ¢la mesma traga consigo

caracteristicas da metafora ou de uma sucessdo de metaforas. (TRONCA, 2000, p.
16).
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Susan Sontag (2007, p. 11), fala das metaforas do reino dos doentes e dedica sua
investigagdo (sobre a tuberculose, o cancer e a aids) “a uma elucidag¢do de tais metaforas e a
libertagdo do seu jugo”. Nesse contexto, uma das perguntas que motiva este estudo é: o
estigma atrelado historicamente a doenga, interfere para a manuten¢do da endemia hansénica
no século XXI?. Para encontrar as respostas, a op¢do metodologica foi a abordagem da
Pesquisa Qualitativa considerando a importancia dos pardmetros de interpretacdo e
significado propostos na grande maioria dos estudos qualitativos, especialmente aqueles que
abordam o estigma.

Acreditamos que estudar a hanseniase a luz das experiéncias pessoais contribui para a
inclusdo social e valoriza os aspectos simbolicos das interagdes humanas, muitas vezes
negligenciados nos programas de monitoramento da doenca, apesar de sua comprovada
relevancia na manuten¢do da endemia. Se propde ousar, nesta pesquisa, olhar, com um olhar
bem atento, a for¢a que faz com que o estigma ainda persista no imaginario social, além de
retirar a doenca e o doente do aparente esquecimento. As marcas mutilantes no corpo e na

alma, evidentes no passado, felizmente ndo tem visibilidade no presente.
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2 - FUNDAMENTACAO TEORICA

Estudar a doenca milenar hanseniase ou lepra, que tem uma vasta literatura nos
diversos espagos académicos e em diferentes ciéncias e culturas, € um desafio que seduz pela
potencialidade de encontrar novos caminhos ao percorrer as trilhas abertas em mutantes
cendarios que estudam essa doenga e o seu estigma.

O Brasil € o Unico pais que usa a palavra hanseniase, tendo substituido o termo lepra
oficialmente em 1995, com o objetivo de “redugdo do preconceito e o estigma que envolve a
doenga” (BRASIL, 1995). Esse fato diferencia a pesquisa bibliografica, pois a palavra
universalmente conhecida ¢ leprosy mesmo que em alguns paises utilizem popularmente
outras terminologias — por exemplo, kustha rog no Nepal (HEIJINDERS, 2004a).

A constatagdo de que o Brasil é o segundo pais do mundo em casos novos de
hanseniase, com aproximadamente 28 mil pacientes diagnosticados por ano, justifica a
necessidade de entender os motivos da manutengdo da endemia em pleno século XXI, com o
desenvolvimento da tecnologia aliada aos avangos indiscutiveis da ciéncia (BORENSTEIN et
al., 2008; MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Neste estudo, s@o priorizados conceitos e métodos de pesquisa que valorizam as
narrativas dos doentes e suas familias no contexto de um territério endémico, tendo como
pressuposto que o estigma associado a hanseniase € elaborado social e historicamente e que,
“uma vez arraigado em determinada cultura, permanece naquele contexto, mesmo quando a
condi¢do geradora foi extinta” (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015, p. 130).

Os marcos conceituais que fundamentam iniciar a pesquisa pela teoria situam-se em
trés grandes eixos de aprofundamento que ndo sdo excludentes entre si.

O primeiro eixo tedrico permite conhecer a tessitura do estigma em hanseniase a partir
de sua historicidade. A cultura e o poder publico ao longo do tempo, em diferentes cenarios,
tém em comum a convivéncia com o estigma enquanto marca indelével deixada pela doenca.

O segundo eixo tedrico ndo se furta a realidade do doente e da doenga na atualidade e
aborda itinerarios terapéuticos possiveis na busca da atencdo integral, do acesso, do
acolhimento e da longitudinalidade do cuidado, sem se deter nos aspectos eminentemente
clinicos.

Por ultimo, mas ndo menos importante, o terceiro marco conceitual situa o presente
estudo na linha da Pesquisa Qualitativa, caracterizando-o pela busca de um desenho de

pesquisa que se configure como flexivel sem prejudicar o rigor metodologico. Nesse sentido,
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a busca ¢ por garantir uma escuta qualificada a partir de narrativas concretas, que nao

envolvem manipulagio de variaveis e nem tratamento experimental.

2.1 — Historia, cultura e poder - a tessitura do estigma em hanseniase

O estigma e o preconceito relacionados a hanseniase ou a lepra sempre estiveram
presentes em diferentes contextos histdricos, politicos e culturais, imprimindo as marcas
devastadoras da doencga na vida cotidiana das pessoas por ela acometidas.

A hanseniase ¢ uma doenc¢a conhecida ha milénios, citada em um dos primeiros livros
sagrados da India, ha cerca de 1400 a.C, e até hoje sua historicidade é tema de inumeras
referéncias na literatura. E dificil estabelecer sua origem especifica, sendo que Africa e India
constituem, aparentemente, o ber¢o da hanseniase, existindo, contudo a possibilidade da
doenga ter origem multifocal (OPROMOLLA, 2000).

Referéncias a hanseniase e ao estigma com exclusdo social e necessidade de
purificac¢@o sdo encontradas na biblia. Uma ambiguidade se observa na relag@o social com os
excluidos. Jo, Lazaro e os leprosos purificados por Cristo sdo personagens biblicos,
emblematicos, sofredores inocentes, que sinalizam redengdo e ndo castigo divino (PINTO,
1995; OPROMOLLA, 2000).

A palavra “tsaraath” foi traduzida do texto hebraico para o grego como “lepra” (1épros
= “algo que escama”) e foi usada pelos gregos para denominar doengas escamosas - entre
elas, a hanseniase. Segundo Miranda (1999), lepra — termo #sara’at - ¢ derivado do hebraico
cuja raiz € sara, que significa ser ferido por Deus.

Lessa (1986), encontrou referéncias de que o significado religioso da “lepra”, com o
esteredtipo das mutilagdes e deformidades, continuou a existir no ocidente, principalmente,
pela difusdo do conhecimento biblico, prevalecendo um conceito relacionado a impureza da
alma, ao castigo por faltas cometidas, ao pecado e a ira de Deus.

A posigdo social do leproso determinava atitudes de compaixdo ou exclusdo. O rei
Balduino 1III, dentre os leprosos poderosos, nunca foi incomodado, permanecendo com sua
familia e exercendo seu poder; ja os doentes pobres eram marginalizados, se tornavam
mendigos ou eram enviados a leprosarios (PINTO, 1995).

Na Europa, a hanseniase era bem conhecida por volta do ano 150 d.C. Atingiu sua
expressdo maxima entre os anos 1000 e 1300 d.C, que coincide com o periodo das Cruzadas
que concorreram para o aumento do numero de doentes (OPROMOLLA, 2000).

Em toda a Idade M¢édia, a hanseniase manteve alta prevaléncia na Europa e no Oriente
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Meédio. Um concilio da Igreja Catolica realizado em Lyon, no ano 583, estabeleceu regras
para a profilaxia da doenca, que consistia em isolar o doente da populacdo sadia. Assim, o
“leproso” passou a ser excluido da comunidade e a residir em locais especialmente reservados
para abriga-los. Era também obrigado a usar vestimentas que o identificavam como doente e
fazer soar uma sineta ou matraca para avisar aos sadios de sua aproximacio (MINISTERIO
DA SAUDE, 1989).

O papel da Igreja continuou acentuado na Idade Média por meio da criacdo das
primeiras ordens religiosas dedicadas a cuidar dos doentes da hanseniase. De acordo com
Cunha (2002), o primeiro leprosario da Europa foi construido em St. Oyen, St. Claude nos
dias atuais, na Franga, no ano de 460 d.C.

Estima-se que no século XIII haviam 19.000 leprosarios na Europa que, muito
provavelmente, atendiam ndo apenas os portadores da hanseniase, mas também os portadores
de outras doengas cutineas, muitas delas n3o transmissiveis (MINISTERIO DA SAUDE,
1989).

O controle exercido pela Igreja Catdlica foi determinante na relagdo da sociedade
medieval com os doentes. Tudo indica que a epidemia de lepra na Europa “deve ter sido
‘criada’ em razdo do dogma religioso, ao qual um imenso nimero de seguidores da Igreja
obedecia com rigor participando da busca de casos entre a populagdo” (UIVARI, 2003).

Os leprosos também foram alvos de acusagdes e perseguigdes diversas e torturas.
Milhares morreram na fogueira no periodo da inquisi¢do, como castigo pela impureza e por
serem considerados representantes do mal.

Em sintese, € possivel observar que, nessa €poca, a lepra influenciou a vida social e
politica. Para aplacar a consciéncia cristd, a caridade e a misericordia aparecem ao lado da
marginaliza¢do do doente na sociedade (LESSA, 1986).

Nao ha consenso na literatura pesquisada sobre o declinio da endemia na Europa, mas
estima-se que a hanseniase comeca a desaparecer por volta do século XVI, sendo que, na
segunda metade do século XIX, ja havia desaparecido praticamente de quase todas as regides
da Europa (MINISTERIO DA SAUDE, 1989).

Desaparecia na Europa, chegava ao Novo Mundo a bordo das conquistas maritimas
quinhentistas realizadas pelos espanhéis e portugueses e da importacdo de africanos
escravizados, tornando a América Latina uma nova area endémica de hanseniase mundial
durante o periodo da coloniza¢io (MINISTERIO DA SAUDE, 1989).

O aparecimento da hanseniase no Brasil coincide com a colonizagdo do territdrio,

devido a ndo haver men¢do de doenca similar entre os amerindios, considerando, assim, o
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elemento europeu como uma das causas do aparecimento da hanseniase no pais
(MONTEIRO, 1987; MIRANDA; MELLO, 1995).

No periodo colonial, a doenga ja existia em varias regides do territorio brasileiro,
sendo os primeiros casos notificados no ano de 1600 na cidade do Rio de Janeiro (SA;
SIQUEIRA, 2013).

No ano de 1740, o Senado da Camara do Rio de Janeiro refor¢ou um pedido para a
fundagdo de um leprosario, feito ha 40 anos ao rei de Portugal. No mesmo ano, recuperando-
se do atraso na tomada de decisdo, realizou-se no Rio de Janeiro a 1* Conferéncia Médica para
tratar da profilaxia da lepra, que determinava prognosticos sombrios para a cidade (SOUZA-
ARAUIJO, 1946).

No ano seguinte, 1741, uma comissdo de médicos em Lisboa, por ordem do Rei D.
Jodo V, elaborou um regulamento de profilaxia da lepra para ser aplicado no Rio de Janeiro. A
comissdo considerou que a lepra era contagiosa e recomendou o isolamento dos casos
confirmados, como medida preventiva principal, em “Lazaretos”, separados por sexo e para as
varias categorias sociais, caracterizando uma “exclusdo somada” de sexo e classe social.
Estabeleceu ainda a notificacdo dos casos, sendo confidencial para os ricos, determinou
providéncias contra o charlatanismo e que fosse dada ao médico plena autoridade sobre o
leproso, entre outras recomendacdes (SOUZA- ARAUJO, 1946).

De forma geral, os autores concordam que o conjunto das praticas sanitarias no
periodo pré-republicano estabeleceu como estratégias de acdo a higiene publica e o controle
do meio fisico, sendo a assisténcia médica individual restrita a um nimero muito pequeno de
pessoas. Familias de leprosos “como ciganos errantes por estradas e cidades”, nas primeiras
décadas do Brasil republicano, expressam o descaso das autoridades com a exclusdo e o
estigma experimentado pelos doentes (SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008).

Nesse contexto, o isolamento dos doentes de lepra e seus parentes ndo tinha o objetivo
de evitar o contagio, mas de afasta-los da sociedade, caracterizando o empenho no combate as
“enfermidades sociais” a partir de uma concepg¢ao higienista (SANTOS; FARIA; MENEZES,
2008).

Essas praticas, nos dias de hoje, ndo podem ser tomadas como “cuidados ou atenc¢do a
saude”, mas claramente se constituem como pilares da exclus@o social dos doentes e de suas
familias. Consequentemente, o estigma e o preconceito sdo relatados com muita dor e
sofrimento e amplamente compartilhados na literatura, especialmente considerando a
experiéncia brasileira de asilamento compulsério (BORENSTEIN et al., 2008; PALMEIRA;
QUEIROZ; FERREIRA, 2013; MARTINS; IRIART, 2014: LEITE; SAMPAIO:;
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CALDEIRA, 2015; SANTOS et al, 2015)

Nas comissdes técnicas no ambito das politicas publicas, a justificativa para o
isolamento compulsorio dos doentes utilizava alguns argumentos como a auséncia de
tratamento eficiente, o “sucesso” das praticas de exclusdo dos doentes em outros paises, além
do forte impacto da hanseniase por sua dramaticidade e conteudo simbdlico (WHITE, 2003;
SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008).

O Brasil, contrariando as recomendagdes internacionais que ja desaconselhavam o
isolamento do doente desde 1920, adotou uma concep¢do de “vida em comunidade”
especialmente nas colonias agricolas, que para muitos doentes seria impossivel, refor¢cando as
concepgdes do normal e do patolégico (MONTEIRO, 1998; SANTOS; FARIA; MENEZES,
2008). Estabeleceram-se estratégias que expressavam “como o poder se exerce sobre o0s
loucos, os doentes, os criminosos”, as mulheres e os pobres em geral até os dias de hoje (SA;
SIQUEIRA, 2013).

O pais buscava o controle da endemia, mas colaborou efetivamente para aumentar o
pavor e o panico na populagao, refor¢ando no imaginario social os mitos e tabus relacionados
a hanseniase (EIDT, 2004). As praticas higienistas foram orientadas pela doutrina de “policia”
sanitaria, implementando a notificacdo obrigatoria, os exames periodicos dos contatos
(comunicantes) e o isolamento em colonias agricolas, asilos, hospitais ou mesmo nas
moradias dos doentes em determinadas circunstancias (SANTOS; FARIA; MENEZES,
2008).

A Inspetoria de Profilaxia da Lepra, das Doengas Venéreas e do Céncer' foi o primeiro
orgdo federal destinado a campanha de controle da hanseniase no pais. Teve papel de
destaque na reforma sanitaria promovida por Carlos Chagas na década de 1920, que propunha
melhorar as estatisticas sobre os oObitos de lepra, os cuidados sanitarios nos domicilios dos
leprosos apds a morte, a criagdo de leprosarios e dispensarios e o planejamento de campanhas
sanitarias. A “punic¢do institucional”, depois de anos de descaso, transformou os doentes de
hanseniase em “corpos policiados”, pessoas como vitimas do asilamento e da marginalizagdo
social (SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008).

Os asilos, hospitais, leprosarios e/ou coldnias agricolas, assim denominados, eram os

locais de internagdo compulsoéria de todas as pessoas portadoras da doenga e onde as relagdes

A Inspetoria de Profilaxia da Lepra, das Doengas Vendreas ¢ do Cancer integrava o Departamento
Nacional de Satude Pablica (DNSP) no Ambito do Ministério da Justiga ¢ Negocios Interiores.



24

sociais eram cruelmente fragilizadas. Nos Dispensarios, comunicantes/contatos, geralmente
familiares proximos dos doentes, eram tratados como futuros focos de contaminagdo. Nos
Preventorios, ficavam as criangas sadias filhas de hansenianos isolados em asilos,
consideradas oOrfds de pais vivos, portadoras de estigma, como marca congénita que as
acompanharia durante toda a vida (GOMIDE, 1991; MONTEIRO, 1998; SANTOS; FARIA;
MENEZES, 2008)

O isolamento compulsorio foi oficialmente revogado em 1962, mas so6 foi abolido em
1986, como recomendagdo da VIII Conferéncia Nacional de Saude, marco histérico na
formulagdo das Politicas Publicas responsaveis pela criagio do Sistema Unico de Saude em
1988 (SA; SIQUEIRA, 2013)

No decorrer dos anos de 1980, ocorre a transi¢do do tratamento com sulfonas, da
década de 1940, para a poliquimioterapia, recomendada como tratamento convencional em
todo o mundo, associando a dapsona, a rifampicina e a clofazimina, evento que impactou
significativamente os indicadores da endemia nos mais diversos paises, expressos na taxa de
1,7 milhdes de pacientes em 1994, nimero bem menor que os 5,4 milhdes de casos novos
notificados em 1985 (NOORDEEN, 1985).

Nesta parte de fundamentacdo tedrica do presente estudo, além da magnitude da
hanseniase expressa nos indicadores da endemia, pretende-se compreender a tessitura do
estigma a partir dos aspectos historicos, culturais e politicos em que se constroem as praticas
de exclusdo. Para tanto, ¢ primordial, no contexto desta pesquisa, apropriar-se de um conceito
de estigma que possa servir de pardmetro ndo para mensuragdes matematicas, mas para
integrar a teia complexa que o processo estigmatizante elabora na constru¢do de seu
entendimento.

A revisdo de literatura indicou Goffman como referéncia nos estudos sobre estigma e
suas consequéncias para o individuo enquanto pessoa humana. Para esse autor, o estigma ¢
resultado da construgdo social dos significados dos estereotipos e dos atributos de uma
pessoa, determinando uma “identidade deteriorada”. Estabelece a sociedade como elemento
fundamental na constru¢do das posturas e comportamentos negativos que o caracterizam
(GOFFMAN, 2004).

Segundo esse autor, as sociedades estabelecem padrdes de como as pessoas devem ser
e as categorizam a partir de seus atributos comuns e naturais como sendo o normal. Nessa
logica, as pessoas normais elaboram preconcepc¢des que se transformam em expectativas
regulamentadas socialmente e, diante de estranhos, afirmam a identidade que o outro deveria

ter (GOFFMAN, 2004).
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Uma marca na pele, uma deformidade ou uma mancha, pode ser estigmatizante,
especialmente quando o seu efeito de descrédito € construido a partir do discurso de
inferioridade que reduz o doente a um ser incomum (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).
Existe, entdo, segundo Goffman (2004), uma discrepancia entre um atributo que a pessoa
prova ter, identidade real e aquele atributo, fruto do estranhamento em relagdo ao outro,
identidade virtual

Estudando o processo de estigmatizacdo das pessoas com hanseniase, em pleno século
XXI, percebe-se que o estigma ndo ocorre devido a existéncia do atributo pejorativo em si,
deformidades e sequelas incapacitantes, mas pelo esteredtipo segundo o qual os normais
criaram ao longo da historia sobre o leproso, como um ser repulsivo (GOFFMAN, 2004;
LEITE; SAMPAIO, CALDEIRA, 2015). Em nossa cultura, por exemplo, os padrdes fisicos
relacionados ao belo, e assim considerados, induzem a padrdes morais de bom e o tido como
feio, a ideia do mal (PEREIRA et al., 2008).

O enfrentamento do estigma com relagdo a hanseniase exige expandir olhares sobre
outros determinantes presentes nos discursos que estabelecem rotulos e tarjas relacionados as
padroniza¢des daqueles considerados normais. Assim, numa linguagem de relagdes e ndo dos
atributos em si, o estigma serd referenciado como depreciativo expressando o mal a ser
evitado e excluido como uma identidade deteriorada (GOFFMAN, 2004; LEITE; SAMPAIO,
CALDEIRA, 2015).

As praticas sociais responsaveis pela estigmatizagdo de determinados grupos de
individuos variam conforme os esteredtipos estabelecidos em determinado contexto historico
e politico. E importante entender o estigma a partir do momento e do cenario em que
estigmatizados e normais convivem rotineiramente e onde s3o tecidos os estereotipos
especificos da AIDS, da Lepra e do Cancer (GOFFMAN, 2004).

No encontro entre estigmatizados e normais evidenciam-se caracteristicas distintas dos
sujeitos; os estigmatizados se dividem em dois grupos basicamente, de acordo com seu
esteredtipo: o sujeito desacreditado e o desacreditavel. Sendo que o desacreditado possui
caracteristicas conhecidas e visiveis. No caso do desacreditavel, as caracteristicas nem sempre
sdo conhecidas e percebidas pelos normais (GOFFMAN, 2004). Essa teoria do estigma,
urdida socialmente e referenciada muita vezes pela ciéncia e pelo discurso médico, configura-
se como pertinente a estudos voltados para a narrativa dos doentes de hanseniase, como ¢ o
caso desta pesquisa, e ndo s6 ao controle da doenca enquanto entidade morbida que deve ser
combatida

Permeiam os dois grupos, no caso especifico da hanseniase, ideologias que explicam a
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inferioridade atribuida aos doentes - impuros, pecadores ou os marcados geneticamente pelo
mal - e os mecanismos de controle do perigo que ela representa para a sociedade - o
isolamento compulsorio, a exclusdo social e o estigma decorrente (GOFFMAN, 2004).

Das diversas formas possiveis pelas quais as pessoas estigmatizadas se relacionam nas
situagdes da vida cotidiana, acreditamos que, atualmente, os doentes de hanseniase no Brasil
carregam um estigma na “memoria historica” e ndo aparentam se impressionar com O
diagnostico e/ou tratamento. A memoria relacionada a hanseniase tem vinculos muito intimos
com a tradi¢do vivida no controle da doenga, especialmente quando se fala em transmissao.
Acredita-se que a memorias nas narrativas € uma representacdo sistematizada e critica do
passado e da historia, ou seja, € a “memoria historicizada” (SEIXAS, 2004).

Segundo uma revisdo de literatura relacionada a dinamica do estigma, quando a
identidade social da pessoa é ameagada, ocorre a fase de negacdo da doenga relatada em um
“circulo de ocultamento” neste processo (HEIJNDERS, 2004a).

Nesse primeiro eixo de aprofundamento tedrico, a literatura apresentada enreda a
tessitura do estigma enquanto processo que envolve as diferentes culturas e a historicidade da
hanseniase, em determinado contexto social e politico. Por um lado, expde a complexidade do
tema e descortina, por outro, um universo de possibilidades de enfrentamento do estigma
como marco civilizatério do século XXI.

Ressaltamos nessa perspectiva historica que “virar a pagina da lepra” significa dizer
que a doenga ndo ¢ terrivel porque € letal, mas porque marca as pessoas, quando nio se faz o

diagnostico precoce, fortalecendo a perpetuagido do estigma virulento (GOULART, 2016).

2.2 — Acesso, acolhimento, longitudinalidade: a atencio integral a saude da pessoa

e da familia com hanseniase

Neste tdpico, sdo apresentados alguns cenarios cambiantes entre si, muitas vezes
marcados por conflitos, em que as pessoas estabelecem as relagdes sociais pertinentes a este
estudo: a familia, o lugar onde vivem e os servigos de saude ofertados e/ou acessados por elas
(SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008).

Dentre os atores sociais envolvidos no processo saude-adoecimento-cuidado, foi feita
opg¢do por privilegiar os doentes e suas familias, os quais transitam por diferentes itinerarios
terapéuticos, ou seja, os caminhos percorridos na rede de servigos de saide ou ndo, na busca

do diagnostico e da cura da hanseniase no inicio do século XXI (MARTINS; IRIART, 2014).
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Discute-se ainda o acesso, o acolhimento e a longitudinalidade do cuidado as pessoas,
no conjunto de diretrizes e referéncias ético-legais adotadas pelo Estado no enfrentamento da
endemia hansénica, especialmente no Brasil, conforme os principios do SUS.

A partir da literatura, ¢ possivel constatar que, a producdo de conhecimento nos
diversos paises do mundo onde a epidemia se alastra, a énfase das politicas publicas centra-se
no diagnostico precoce, no manejo dos casos e na prevengdo de sequelas ou deformidades
incapacitantes (WONG, SUBRAMANIAM, 2002).

O objetivo que norteia as agdes € eliminar o estigma decorrente da doenga, que
comprovadamente existe nos paises afetados e expde as pessoas a praticas de exclusdo,
desvalorizag@o e censura implicita ou explicita (HEIINDERS, 2004b; SERMRITTIRONG et
al., 2015).

No Brasil, estudo de coorte realizado em Cuiaba-MT, com 94 pacientes de hanseniase,
93% deles citaram situagdes vivenciadas de estigma e preconceito na familia, no trabalho e
nas atividades de lazer (GARBIN et al., 2015).

Constata-se que os vinculos sociofamiliares e a inser¢do no mundo do trabalho sdo
condi¢des de inclusdo social nas diferentes realidades e, sem eles, o individuo portador de
hanseniase se torna mais vulneravel as consequéncias nefastas do estigma e do preconceito
(WONG; SUBRAMANIAM, 2002).

Problemas para obtengdo de renda, oportunidades de emprego, garantia de alimentagio
e moradia sdo frequentemente relatadas nos estudos do cotidiano de doentes e de suas familias
vivendo em comunidades, em varias partes do mundo (WONG; SUBRAMANIAM, 2002;
SERMRITTIRONG et al., 2015; GARBIN et al., 2015a).

E sabido que as familias, quando se encontram “diante de problemas de saude,
articulam mecanismos préoprios de enfrentamento, baseados nas suas crengas e valores
culturalmente instalados, assim como na oferta e disponibilizagdo de recursos sanitarios”
(CHAPADEIRO; ANDRADE; ARAUJO, 2011, p. 14).

No diagnostico de hanseniase, o nome € revelado muitas vezes como lepra e ocorre
um grande choque no convivio familiar. O deslocamento linguistico lepra-hanseniase néo
parece ter sido suficiente para superar o estigma que permanece operando segregagdes sutis €
sendo reatualizado através dos discursos (PEREIRA et al., 2018). Aqueles a quem se deve
contar ou n3o sobre o diagndstico s@o selecionados, sendo o medo do estigma e do
preconceito o elemento potencial nessa selecio (MARTINS; IRIART, 2014).

No entanto, se a pessoa diagnosticada se reporta as experiéncias de um outro familiar

com a doencga, hd uma maior confianga no tratamento, na cura e motivagao para a procura de
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servico de saude precocemente (PELIZZARI et al., 2016). A descoberta da doenga pode
também desencadear sentimentos diversos de tristeza, revolta e ndo aceitagdo, mediados pelas
experiéncias passadas com preconceitos e pelas informagdes obtidas pelos meios de
comunicagdo oficiais ou nao.

As configura¢des familiares sdo diferentes quando sdo considerados os contextos
historicos e culturais nos diversos paises, no entanto a familia enquanto uma entidade ¢ de
existéncia incontestavel. Destacamos alguns elementos nas relagdes humanas que
caracterizam o grupo familiar como espaco de apoio, de conflito e de negocia¢des, mas
especialmente, um espaco de aportes afetivos e materiais que potencializam o
desenvolvimento e o bem estar de seus membros (WONG; SUBRAMANIAM, 2002,
CHAPADEIRO; ANDRADE; ARAUJO, 2011).

Na Estratégia de Saude da Familia (ESF), o genograma tem sido um importante
documento para compreender a diversidade da estrutura familiar no mundo contemporaneo,
para além da concepgdo tradicional que permeia os valores morais da sociedade. E uma
representacdo grafica que utiliza simbolos e codigos para “visualizar” uma familia
consanguinea e/ou de parentesco e/ou afetividade em pelo menos trés gera¢des. A simbologia
foi padronizada na América do Norte, no inicio da década de 1980, resultado das pesquisas
em Atengdo Primaria a Saude (APS), mas esta denominagdo, genograma, circula desde os
anos 70 do século passado (MUNIZ; EISENSTEIN, 2009; CARDIM; MOREIRA, 2013).

No genograma, de maneira geral, sdo registrados trés tipos de informagdes para que
sejam estabelecidas correlagdes contextuais nas andlises posteriores: as informagdes
demograficas, informag¢des do estado de saude e sobre os principais eventos criticos
(CHAPADEIRO; ANDRADE; ARAUJO, 2011).

No contexto dos servigos de saiude, a familia do doente de hanseniase assume papel de
destaque e pode significar apoio e suporte ao adoecimento ou contribuir para exclusdo do
paciente, quando se manifestam o preconceito e o estigma entre seus membros (PELIZZARI,
2016). As crengas socioculturais e o medo de sofrer preconceito no ambito da familia sdo
determinantes para a dificuldade de revelar o diagndstico e na demora para iniciar o
tratamento no servigo de saude (WONG; SUBRAMANIAM, 2002).

Do ponto de vista eminentemente técnico-cientifico, no que se refere a hanseniase, a
familia dos doentes representa a menor unidade socioespacial onde pode ocorrer a
transmissdo e onde se encontram os contatos - aqueles da mesma familia ou ndo familiares
que residem no mesmo domicilio do doente, pelo periodo minimo de trés meses até cinco

anos antes do diagnostico (GARCIA et al, 2013).
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Os membros da familia - pai, mée, filhos, mobilizados pelo impacto do diagnostico -
se tornam contatos definidos a partir de critérios clinicos que os caracterizam. No entanto, ha
uma selec@o silenciosa, mediada pelo receio de sofrer preconceito na propria familia, que ¢
muitas vezes divergente dos critérios clinicos. Serdo eles, os contatos familiares, que deverdo
realizar exames, comparecer ao servigo de saude e, muitas vezes, acompanhar o doente
durante o tratamento (VAN BEERS; HATTA; KLATSER, 1999, HEIJNDERS, 2004a;
MARTINS; IRIART, 2014; ARAUJO et al., 2015).

Indiscutivelmente, os contatos domiciliares sdo o principal grupo de risco para
desenvolver hanseniase, e esta evidéncia cientifica justifica o empenho dos servigos de saude,
norteados pelas politicas publicas mais atuais, no exame dos contatos dos pacientes
diagnosticados, o mais rapidamente possivel. No entanto, o fato de ser contato de hanseniase
para a familia pode significar o convivio com uma doenga cheia de mistérios, temida e com a
marca moral do contagio, acrescentando a subjetividade ao discurso médico hegemonico; e
sem duvida este sentimento dificulta o exame dos contatos de forma efetiva (SONTAG,
2007).

Desconstruir o estigma milenar, descortinar o véu do preconceito e expor 0s
sentimento, as emogdes € 0s pensamentos relacionados a hanseniase sdo desafios enormes, e
muitas vezes as agdes nos servicos de saude ndo conseguem enfrenta-los. Na literatura, os
estudos com abordagem comunitaria, com participa¢do social, autonomia, humanizagdo e
empoderamento dos sujeitos, demonstram que o conhecimento sobre a hanseniase e as
atitudes positivas contra o estigma sdo maiores nas comunidades que desenvolvem Programas
de Educacdo em Saude (WONG; SUBRAMANIAM, 2002; LUKA, 2010).

Tais programas potencializam o impacto das a¢des educativas, com oficinas, cursos de
capacitag@o, palestras e encontros, com o envolvimento dos doentes e suas familias, dos
trabalhadores de saude, dos lideres comunitarios, das escolas e dos grupos organizados, além
de outras metodologias ativas implementadas (LUKA, 2010). Alguns estudos mostraram, no
entanto, que o conhecimento sobre a doenga, por si s6, nem sempre se relaciona com atitudes
positivas nas praticas sociais em relagdo ao estigma (WONG, 2004).

Destaca-se, como fruto de uma agdo coletiva, a criagio do Movimento de
Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), em 1981, na transi¢do
entre os periodos do tratamento sulfénico e da poliquimioterapia. O movimento representava
ndo sé o desejo de apoiar as pessoas e as familias acometidas, a partir de praticas de educacdo
em saude, mas também a resisténcia ao isolamento compulsério que sustentava o estigma e o

preconceito até entdo. (SANTOS et al, 2015)
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Criar “rodas de conversa”, espacos de escuta das pessoas com hanseniase, onde elas
possam falar de suas crencgas, duvidas, da doenca e de suas vidas, é uma ferramenta utilizada
nas Unidades de Saude, especialmente aquelas que contam com equipe multiprofissional
(NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011). As crengas de perigo relacionadas ao contagio e a
transmissdo, possuem alto grau simbolico em contraposi¢do a pureza dos outros e a agua € um
elemento através do qual o perigo do doente e da doenga perpassa o proprio tempo
(DOUGLAS, 2014). Uma davida frequente nos grupos operativos com doentes de hanseniase,
por exemplo, decorre da necessidade ou ndo do uso da clofazimina, uma droga usada no
tratamento e que provoca escurecimento da pele, dando-lhe um tom avermelhado que pode
permanecer por meses ou anos (PALMEIRA; QUEIROZ; FERREIRA, 2013).

Mudangas de atitude exigem ressignifica¢do e tempo no sentido exato do termo, sendo
preciso demonstrar aquilo que se apresenta como certeza, especialmente em relagio a eficacia
do tratamento e a cura propriamente dita. Nesse aspecto, o diagnodstico precoce, o tratamento
oportuno, a auséncia de deformidades e a possibilidade da cura sdo determinantes nos dias
atuais para desmontar a visdo magica do estigma (HEIJINDERS, 2004a).

No entanto, o carater cronico da doenga, o tempo de tratamento convencional de seis a
doze meses e as reages hansénicas, além das recidivas da doenga, sdo ameagas a certeza da
eficiéncia dos medicamentos e da cura. As rea¢des imunologicas conhecidas como reagdes
hansénicas, que acometem aproximadamente 50% dos pacientes, constituem um grave
problema tanto para o doente (e especialmente a ele), quanto para o Servigo de Saude
(GELBER; BALAGON; CELLONA, 2004; ANTUNES et al., 2013).

Durante o tratamento, ou mesmo apds a alta do doente, frustram-se as expectativas
diante de novas manchas ou agudizagdo das ja existentes, com nevralgia caracterizando a
reagdo Tipo I. Na reacdo Tipo II, surgem os eritemas nodosos, “carogos subcutaneos” por
todo o corpo com dor intensa a palpagao e alteragdo do quadro clinico (MOREIRA, 2003).

Imagina-se, nesse contexto, um paciente que, ao término de seu tratamento, estd
finalmente de alta e subitamente as reagdes acontecem, abalando as certezas até entdo
construidas. O conceito de cura ¢ a morte do bacilo, mas a permanéncia de bacilos mortos em
pacientes com alguma deficiéncia imunologica, ou seja, quando o organismo tenta combater
um corpo estranho, determina o aparecimento das reagdes hansénicas (MOREIRA, 2003).

Pesquisas de polimorfismo de suscetibilidade - o exame de DNA - podem, num futuro
proximo, propiciar marcadores de confianga que serdo utilizados na rotina dos servigos de
saude, como instrumento importante das acdes profilaticas especialmente nos Centros de

Referéncia em Hanseniase. No século XXI a produgfo de conhecimento em hanseniase
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permitira implementar a identificacdo dos grupos de risco, possibilitando o diagnostico
precoce a partir de marcadores moleculares e imunolégicos (MOREIRA, 2003; DURAES et
al., 2010; ARAUJO et al., 2016; GOULART, 2016).

A partir desta contextualizagdo da doenga e do doente, a fundamentagdo teodrica se
propde a percorrer itinerarios terapéuticos que ndo se limitam a identificacdo e a
disponibilidade de servicos de saude, mas também as escolhas e buscas individuais
relacionadas as condi¢des socioculturais da pessoa doente (MARTINS; IRIART, 2014).

Além disso, busca compreender, através da literatura e do olhar sobre a realidade local
— Uberlandia e bairro Lagoinha, a complexidade do acesso, do acolhimento e da
longitudinalidade do cuidado, entendida a partir de uma perspectiva de corresponsabilidade,
servi¢os de saude e usuarios, nos diferentes ciclos de vida e tendo a Unidade de Saude como
referéncia.

A criagdo do SUS em 1988 ¢ fruto da luta pela redemocratizac¢do do pais apos os anos
de ditadura militar e a convivéncia com um modelo médico assistencial privatista, quando a
“terceirizacdo” da saiude parecia inexoravel e a cobertura dos servigos era precaria e
insuficiente diante das demandas (PAIM et al, 2011). E importante ressaltar que as
transformagdes no sistema de saide no Brasil foram impulsionadas pelo Movimento Social da
Reforma Sanitaria, que culminou com a participagdo maciga da sociedade civil organizada na
VIII Conferéncia Nacional de Saude. O relatério dessa Conferéncia historica serviu de base
para a redacdo do texto constitucional pelos deputados da Assembleia Nacional Constituinte,
eleitos democraticamente em outubro de 1986 (BRASIL, 1988).

Os investimentos em recursos humanos, ciéncia e tecnologia e, especialmente, a
organizagdo da APS aumentaram consideravelmente o acesso e o acolhimento das
necessidades das pessoas nos servigos de saude. Sdo avangos inegéaveis, apesar da escassez
orcamentaria e uma indefini¢do politica dos papéis dos setores publico e privado.

A descentralizagdo com comando unico na esfera federal, como preceito
constitucional do SUS, po6s fim a dicotomia existente no modelo privatista da década de 70,
entre o Ministério da Saude (MS) e o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (MPAS).
Até o fim dos anos 90, o MS era responsavel pelas a¢des preventivas de carater coletivo e o
MPAS pelas a¢des curativas individuais.

No processo de consolidagdo do SUS no Brasil, a Estratégia da Saude da Familia
(ESF) ¢ considerada um eixo estruturante fundamental para a transformagdo do modelo de
ateng@o a saude vigente no pais, o qual perdurou até os ultimos anos do século passado. O

novo modelo fundamenta-se nos principios do SUS, que garantem o direito universal a saude,
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a integralidade e a equidade do cuidado, resgatando a enorme divida social do pais com seus
cidaddos (BRASIL, 1988).

Nessa logica, partimos do pressuposto de que o primeiro acesso, o acolhimento e as
acdes de saude, implementadas nos programas de controle da hanseniase, se iniciam nas
UBSEF’s. Nesse cendrio, a equipe deve estar apta a prestar uma atencdo integral e continua as
familias de um territério sob sua responsabilidade sanitaria, estabelecendo vinculos com a
comunidade, realizando ag¢les coletivas e individuais pautadas na promogdo, protecao,
prevencido e recuperacdo da saude das pessoas (CHAPADEIRO; ANDRADE; ARAUJO,
2011).

Em relagdo a hanseniase, os servigos de aten¢@o basica utilizam a estratégia de
divulgar uma nova imagem da doenga expressa nos cartazes expostos na maioria dos servigos
de saude, enfatizando que a doenga € tratavel, tem cura e que, quando a pessoa comega o
tratamento, interrompe-se a transmissdo (LUKA, 2010).

Muitas vezes, os pacientes percorrem longos caminhos para a realizagdo do
diagnostico, e, em paises como Malasia, Tanzania e Nigéria, € comum a procura inicialmente
por curandeiros, que convivem harmonicamente com a estrutura formal de saude (WONG;
SUBRAMANIAM, 2002).

Na realidade brasileira, ao contrario, as pessoas procuram dermatologistas,
ortopedistas, reumatologistas e angiologistas antes do diagnostico definitivo e o inicio do
tratamento (MARTINS; IRIART, 2014). Acredita-se que dentre outras, uma das justificativas
para essa busca por especialistas, ¢ o fato de a hanseniase manifestar-se como uma doenga
sistémica, comprometendo, além da pele e dos nervos periféricos, articulagdes, olhos,
testiculos e ganglios (MINISTERIO DA SAUDE, 2008a).

O siléncio, o medo do diagnodstico e a pratica disseminada da automedicacdo
contribuem também para retardar o tratamento e agravar os sintomas. Um estudo realizado em
Salvador (Bahia), indica que o tempo médio entre o aparecimento dos primeiros sintomas e o
inicio do tratamento foi considerado longo, e em muitos casos sO ocorreu o diagnostico
quando o paciente foi encaminhado a um Centro de Referéncia (MARTINS; IRIART, 2014).

Na Unidade Bésica de Saude da Familia (UBSF), o diagnostico de hanseniase ¢
essencialmente clinico, com realizagdo do exame dermatoneuroldgico, para identificar lesdes
na pele com alteracdo de sensibilidade e nervos periféricos comprometidos. Os pacientes com
suspeita de comprometimento neural sem lesdo cutdnea e aqueles que apresentam area(s) com
alteragOes sensitivas sem lesdes cutaneas evidentes sdo encaminhados para Unidades de

Saude de Referéncia (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).
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Em Uberlandia, segundo dados da Secretaria Municipal de Saiude, na area urbana, sdo
nove Unidades Basicas de Saude (UBS) tradicionais, com clinico, pediatra e ginecologista, e
73 equipes de Saude da Familia em 59 UBSF’s, com médico de familia, enfermeiro, técnico
ou auxiliar de saiude e os agentes comunitarios (PREFEITURA MUNICIPAL DE
UBERLANDIA, 2017).

Ressalta-se, no interesse do presente estudo, que um dos seis Centros de Referéncia
em Hanseniase do pais integra a Rede de Servigos de Saude do SUS no municipio, o que
determina caracteristicas especificas a atencdo a saude do doente e seus contatos. Tendo como
missdo a assisténcia, o ensino e a pesquisa de qualidade, em 2005, a referéncia estadual
existente até entdo habilita-se como Centro de Referéncia Nacional em Hanseniase e
Dermatologia Sanitaria (CREDESH), com 100 municipios pactuados (UNIVERSIDADE
FEDERAL DE UBERLANDIA, 2017).

As areas de atuacdo do Centro de Referéncia permeiam o ensino de graduagdo e pos-
graduacdo, além de realizar pesquisas basicas em hanseniase e outras dermatoses de interesse
sanitario. Notadamente, no contexto desse estudo, o CREDESH ¢ responsavel pela
assisténcia, em todos os niveis de complexidade do SUS, as pessoas com hanseniase e suas
familias diagnosticadas no municipio de Uberlandia. As UBS’s e as UBSF’s, incluindo a
unidade do bairro Lagoinha em pauta nesta pesquisa, encaminham 0s casos suspeitos, € o
diagnostico, o tratamento e o exame dos contatos sdo realizados no CREDESH, sendo que, de
2009 a 2012, foram examinados nesse Centro 93.2% dos contatos domiciliares dos casos
notificados (UNIVERSIDADE FEDERAL DE UBERLANDIA, 2017).

Nos diversos cenarios, neste estudo — comunidade do Lagoinha, UBSF, CREDESH —
ha uma interag@o entre profissionais de saude e pesquisadores com individuos que vivenciam
o adoecimento por hanseniase, estabelecendo uma teia de significados aos fatos observados.

No CREDESH, além do exame dermatoneurolédgico, para identificar lesdes na pele
com alteragdo de sensibilidade e nervos periféricos comprometidos, os doentes sdo
submetidos aos exames de baciloscopia a partir de raspado dérmico, teste intradérmico de
Mitsuda, histopatologico de biopsia de lesdo de pele e eletroneuromiografia. Nos contatos
ainda s3o realizados testes sorologicos que permitem identificar os grupos de risco de
adoecer.

Ao término do checklist de procedimentos acima listados, constata-se que € enorme a
carga emocional adjacente ao tratamento, mesmo na zona de conforto proporcionada pelo
CREDESH. No espago da clinica, o saber do sofrimento expresso nos sintomas, muitas vezes

repletos de subjetividade, sdo inseridos em sistemas de informacdo bastante objetivos
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dificultando sua analise posterior (FOUCAULT, 2011).

Muitas formas de cura e de diagnostico envolvem algum tipo de dor e sofrimento, que
ficam evidentes quando associados a linguagem corporal captada pela observagdo dos
discursos interrompidos por pausas, vacilos na fala, lagrimas e expressdes de tristeza e
nervosismo, “como a mao cerrada batendo na outra espalmada, como se tivesse socando algo
e a mordida no 1&bio inferior cada vez que se referia ao assunto”. Em todas essas situagdes os
fatores sociais, psicoldgicos e culturais se associam a dor que € muito mais de que um simples
evento neurofisioloégico. (HELMAN, 2003; PALMEIRA; QUEIROZ; FERREIRA, 2013, p.
897).

2.3 — Encontrando a metodologia para qualificar a escuta: narrativas e

significados

Neste eixo da fundamentag@o teorica, na busca da melhor metodologia, observou-se
que os estudos qualitativos introduzem o significado e a intencionalidade dos fatos como duas
questdes fundamentais de interesse para esta pesquisa no contexto das relagdes sociais e das
politicas publicas implementadas no ambito do processo saude-adoecimento-cuidado em
hanseniase (BARROS; CECATTI, TURATO, 2005).

A revisdo bibliografica sugere, como ja explicitado, que o estigma é reconhecido como
elemento significativo no processo de adoecimento por hanseniase, comprometendo a
qualidade de vida das pessoas acometidas (LUSTOSA et al., 2011; ADHIKARI et al.; 2013).
O saber médico, quando afirma a cura da hanseniase, tem um significado simbolico, além de
legitimar o poder exercido pela ciéncia médica como principal produtora de verdades
(HELMAN, 2003).

No Brasil, a maioria dos estudos situa o estigma no passado e como resultante de
relagdes ocorridas em um momento histérico marcado por exclusdo e encarceramento
(BORENSTEIN, 2008; PALMEIRA; QUEIROZ, FERREIRA, 2013; LEITE; SAMPAIO;
CALDEIRA, 2015). Atualmente, com o fim do isolamento compulsério e com a diminuigdo
significativa das deformidades, considera-se que o estigma milenar da hanseniase ainda se
mantém (re)significado no imaginario social acreditando que “uma vez arraigado em
determinada cultura, permanece naquele contexto mesmo quando a condig¢do geradora foi
extinta” (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015, p. 130).

Para defini¢do metodoldgica, percebeu-se que assumir uma posi¢do antagdnica em
relacdo a pesquisa qualitativa ou pesquisa quantitativa ndo cabia neste estudo, pois, quando se

trata de produzir conhecimento, se justifica utilizar a complementagdo de métodos e técnicas.
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Ambas abordagens, neste estudo, produzem um duplo movimento natural que se inicia com
aportes de dados, indicadores, regularidade dos fatos, levantamentos, pesquisa de campo,
evoluindo para um segundo movimento dirigido a complexidade dos fendmenos observados,
tais como as atitudes, os comportamentos e as narrativas, € que exige concepgdes de desenhos
de pesquisa de dificil defini¢io (ROMERO-SALAZAR et al., 1995).

O conhecimento produzido na singularidade dos fatos deve servir a partir de uma
concepgdo mais ampla para reprodutibilidade do método, aperfeicoando a comunicagdo entre
as diversas praxis metodologicas (GEERTZ, 1989).

As perguntas, em forma de hipoteses, revestem-se na abordagem qualitativa de uma
caracteristica que acompanha o pensar qualitativo: a flexibilidade. Tanto as perguntas quanto
as respostas ndo sdo fechadas em si mesmas, sendo preciso muitas vezes introduzir novas
técnicas ou aprimorar as que ndao se mostraram adequadas conforme o processo se
desenvolve. A flexibilidade, como caracteristica inerente da pesquisa qualitativa, ndo
compromete o rigor metodologico, mas permite ao pesquisador conduzir-se pela pesquisa -
desenvolvimento do processo - e ndo na pesquisa com comego, meio e fim bem definidos
(GONZALES BLASCO, 2002).

A metodologia desta pesquisa, desdobrada em diferentes técnicas, funcionou como um
roteiro para pensar, acreditando que a interpretacdo e significado dos achados € papel do
pesquisador e ndo da técnica que se emprega. A andlise das experiéncias alheias na
interpretacdo dos fatos se mistura com a do pesquisador e ndo tira dele a responsabilidade de
interpretar o que encontrou, sendo essas reflexdes parte do processo (GONZALES BLASCO,
2002; FLICK, 2009).

Segundo Geertz (1989, p.58), o movimento de “estar 14 e escrever aqui” revela a
verdadeira natureza do relacionamento entre “os que perguntam e olham e os que sdo
perguntados e se tornam objeto do olhar”.

Este preambulo sinaliza um certo grau de dificuldade que se expressa, quando da
interpretacdo dos fatos, ao transportar os Didrios de Campo para os textos de pesquisa, com 0
objetivo primordial de compor o sentido das narrativas coletadas. O diario de campo como
técnica foi utilizada, pois permite o contato do pesquisador diretamente com o fendmeno
observado (MINAYO et al., 1994, BARROS; CECATTI, TURATO, 2005; CLANDININ,;
CONNELY, 2011).

A premissa colocada € que a persisténcia do estigma e do preconceito relacionados a
hanseniase ainda ocupa um lugar importante na constru¢do do silenciamento, das incertezas e

do medo da contaminagdo. Pensar na endemia hansénica em Uberlandia no bairro Lagoinha,



36

possibilita, nesta pesquisa, problematizar os discursos de moradores que circulam em um
territorio endémico marcado historicamente pelo estigma.

Destaca-se a leitura criteriosa (e muitas vezes nostalgica) de dois autores, pelo
significado e importancia deles, especialmente, para estabelecer um certo grau de estabilidade
no desenvolvimento desta pesquisa. Uwe Flick, pela clareza e objetividade com que apresenta
a Pesquisa Qualitativa, e Michel Foucault, pela certeza de estar ao lado de um cléssico que
constroi sua obra acreditando que o saber e o conhecimento sdo transformadores.

Os quadros a seguir sintetizam os principais aspectos relacionados a este estudo a

partir das obras dos dois autores citados.

Quadro 1: Introdugdo a pesquisa qualitativa. Uwe Flick.

e As narrativas necessariamente precisam ser limitadas a um local, em um tempo
especifico e em determinada situagio.

e Asideias centrais que orientam a pesquisa qualitativa sdo a escolha adequada de
métodos e teorias, o reconhecimento e a analise de diferentes perspectivas, as
reflexdes dos pesquisadores como parte do processo e a variedade de
abordagens e métodos.

e Triangulagdo de método significa articulagdo de diversos métodos qualitativos
ou ainda de métodos qualitativos e quantitativos. Supera as limita¢gdes de um
unico método pela combinagdo e relevancia de cada um deles.

e De que forma a redacdo dos textos/artigos dos pesquisadores pode fazer justica
aos fatos, as pessoas e as perspectivas subjetivas da pesquisa?

e A pesquisa qualitativa ndo se refere apenas ao emprego de técnicas e de
habilidade com os métodos, mas inclui também uma atitude especifica de
prioridade do tema sobre o método.

e A melhor forma de aprender a fazer pesquisa qualitativa € na pratica,
trabalhando diretamente no campo e se debrugando sobre o material de
pesquisa, os textos de campo ou diarios de campo.

e Orienta a realiza¢do das Entrevistas em Profundidade, sugerindo roteiros que
norteiam a conversacdo além de destacar a composi¢do dos Textos de Campo

ou Diario de Campo.




Quadro 2: A arqueologia do saber. Michel Foucault.

Espago da representagcdo como produto da consciéncia do homem diferente do
proprio homem e indissociavel das coisas ao seu redor.
E possivel pensar de modo diferente olhando a realidade a sua volta, buscando
entender os marginalizados (participagdo na luta antimanicomial, no
movimento gay, na militdncia de dar voz aos presos e confinados, dentre
outros).
Conceitos de discurso real, enunciados, praticas e formagdes discursivas. A
materiabilidade das palavras ditas em determinado momento historico que
instaura uma realidade discursiva criada pela propria linguagem.
Discurso como conjunto limitado de enunciados que se apoiam em uma
formacgdo discursiva elaborada historicamente e que permite ou ndo a sua
realizagdo.
Enunciado esta sempre contextualizado no tempo e no espago, sendo possivel
repeti-lo, a partir de sua materiabilidade de ordem historico institucional
relacionada a uma estrutura de poder.
As formagles discursivas procuram resolver uma contradigdo entre as
regularidades que existem no proprio discurso e as singularidades ou dispersdes
por tras das diferencas de quem os elabora.
Objetos, tipos de enunciado, conceitos, estratégias ndo sdo pensados como
elementos que determinam o discurso, mas que em determinado momento no
tempo podem se relacionar entre si para formar uma pratica discursiva.
Analise de discurso ¢ o desafio de desvendar o funcionamento das regras da
formac@o discursiva buscando a regularidade em meio a dispersdo.
Questdes importantes relacionadas a formagdo discursiva:

v' Halegitimidade de quem fala para elaborar o enunciado?

v" De quais lugares institucionais o discurso provém?

v" Em relagdo ao dominio do estudo, quais posi¢des o sujeito assume?
Os seres humanos ndo dominam os fatos que constituem as suas proprias

experiéncias, mas dispdem da possibilidade de questionar outras narrativas,
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assim como as formas de poder e dominagdo que as determinam.

Com o intuito de facilitar a compreensdo do campo de pesquisa, decidiu-se por um
texto mais estruturado, resgatando os passos dados nos diferentes cenarios da investigagdo. O
territorio onde vivem as pessoas estudadas ¢ um cluster hiperendémico que tem significado
para os servigos de saude; no entanto, para os moradores, acredita-se que o estar doente ¢ um
evento que atravessa o seu cotidiano nos dias de hoje, em pleno século XXI, quando a
violéncia e as drogas se constituem o maior problema do bairro Lagoinha.

Os moradores do bairro, estigmatizados ou ndo, sdo o objeto primordial desta pesquisa
e, em torno deles, no processo criativo de pensar o tema, se estruturaram as formulagdes
teorico-metodologicas. Grande parte da literatura trata das narrativas de pessoas com
hanseniase que passaram pelo asilamento ou foram marcadas por esta experiéncia. Este
estudo, diferentemente, foi desenvolvido com pessoas “ndo marcadas” pela exclusdo
representada pela internagdo compulsoéria.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, tipo estudo de caso com triangulagdo de
métodos. Os participantes, todos moradores do territério estudado, o bairro Lagoinha em
Uberlandia -, foram divididos em trés grupos: grupo 1 (G1) composto por aqueles que
vivenciaram o adoecimento por hanseniase e foram os casos notificados de 2005 a 2015,
grupo 2 (G2) composto pelos contatos familiares dos casos notificados; grupo 3 (G3)
composto por membros da comunidade considerados sadios e ndo contatos de doentes de
hanseniase.

A pesquisa, a partir do CREDESH, na Ficha de Notificagdo/Investigacdo de
Hanseniase (Anexol), identificou quatorze doentes, no periodo de 2005 a 2015, que compde o
G1. Dois morreram por outras causas e quatro mudaram de enderego e ndo foram localizados,
estando de alta ha mais de cinco anos conforme a ficha de investigagao.

Assim efetivamente, as oito pessoas que integraram o G1, foram convidadas pela
equipe administrativa do Centro de Referéncia para participar de um encontro com as
pesquisadoras e duas datas foram agendadas considerando a disponibilidade dos envolvidos.
O local selecionado para os encontros foi a sala de reunides do CREDESH, onde inicialmente
a pesquisa foi apresentada, utilizando uma linguagem clara e adequada, no contexto de uma
dindmica que garantiu a apresentacdo de todas as pessoas e suas expectativas em relagdo ao
encontro.

Os encontros foram registrados no diario de campo e algumas questdes anotadas nesse

instrumento caracterizam os sujeitos, a partir de aspectos relevantes para este estudo e tragam
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um perfil dessas 8(oito) pessoas. Apenas uma delas estava em tratamento, € os outros ja
haviam recebido alta e compareciam ao Centro de referéncia para prevencdo de
incapacidades, agendadas a cada seis meses ou um ano, dependendo do caso. Ressaltamos que
dois nucleos familiares foram identificados, dois eram irmaos e trés pessoas - pai, mae e filha
- eram notificadas na mesma familia.

Em relago ao sexo, eram quatro homens e quatro mulheres, sendo cinco adultos, dois
idosos e um jovem. Apenas um completou o ensino médio, quatro se declararam alfabetizados
e trés completaram o ensino fundamental. Os seis que trabalhavam, desenvolviam ocupagdes
que correspondiam ao nivel de escolaridade declarado.

O encaminhamento proposto concretizou-se por uma agenda individualizada para
realizagdo de visita domiciliar pela pesquisadora. Foram muito importantes esses encontros
prévios no CREDESH, como espaco protegido para garantir ndo s6 o conhecimento da
pesquisa em pauta, mas a respeitabilidade na visita ao domicilio, lugar da intimidade do
individuo e de sua familia.

As 8(oito) pessoas notificadas no periodo estudado, foram entrevistadas em seus
domicilios, através da técnica da entrevista em profundidade. Essa técnica € muito utilizada
nos estudos qualitativos e tem se mostrado adequada para compreender a hanseniase e o
estigma decorrente da doenca (HEIUNDERS, 2004a; FLICK, 2009; MIMI LUSLI et al.,
2015).

As entrevistas foram gravadas, transcritas e textualizadas. Os nomes utilizados sdo
ficticios. A identidade das pessoas foi preservada conforme previsto no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), assinado pelos entrevistados (Apéndice 2).
Utilizou-se um roteiro com seis questdes, englobando a experiéncia individual do
adoecimento, tendo como marcos o diagnostico, os saberes sobre a doenga antes e depois do
tratamento e as experiéncias com o estigma vivido ou suposto (Apéndice 3).

A condugdo das perguntas em um roteiro visa a continuidade da conversagdo, que
deve produzir um sentido 16gico para o entrevistado e evidenciar os elementos especificos que
tornam a entrevista mais objetiva. Além disso, explicita o significado do evento pesquisado
para os entrevistados e possibilita o aprofundamento da questio estudada (FLICK, 2009).

ApOs a etapa das visitas domiciliares, foi necessario um levantamento nos prontuarios
na busca por mais informagdes orientadas por uma analise preliminar das narrativas.
Identificaram-se, nos relatos médicos e da equipe, situagdes vividas pelos pacientes
especialmente importantes no contexto deste estudo, cujo escopo ndo € a doenga nos seus

aspectos eminentemente clinicos.
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Graus de incapacidade zero, ou seja, nenhuma incapacidade ou deficiéncia decorrente
da hanseniase no diagnoéstico e no exame de alta foi observada, sendo este um marcador
fundamental para posterior analise dos dados encontrados e que diferencia este estudo. Dos
oito pacientes estudados, seis deles eram multibacilares (forma mais grave), e dois
apresentavam reagdes hansénicas.

No CREDESH, além do exame dermatoneurolédgico, para identificar lesdes na pele
com alteragdo de sensibilidade e nervos periféricos comprometidos, os participantes do
Glforam submetidos aos exames de baciloscopia, a partir de raspado dérmico, teste
intradérmico de Mitsuda, histopatoldgico de biopsia de lesdo de pele e eletroneuromiografia.

Com o G2, composto pelos contatos familiares das pessoas que manifestaram a doenga
no periodo estudado, foi utilizada a técnica do Grupo Focal (GF), que pode ser definida e
utilizada de modos distintos e considerada um tipo especial de entrevista em grupo
(BARROS; CECATTI; TURATO, 2005). O grupo focal como metodologia de estudos
relacionados a hanseniase ¢ um desafio por tratar a doenga em um novo cendrio, colocando
frente a frente contatos de diferentes pessoas (SERMRITTIRONG et al., 2015a; MIMI LUSLI
etal., 2015).

Com o GF, pretendeu-se identificar tendéncias, significados e padrdes de respostas a
perguntas objetivas; essa técnica permite obter um tipo de informagdo que outras técnicas nio
conseguem. Por vezes, nesta pesquisa, foi apresentado como entrevista grupal, enfatizando
sua potencialidade relacional, ou seja, estratégia utilizada para promover a interagdo entre as
pessoas e oportunidade para que opinides diferentes possam ser apresentadas e debatidas, sem
a preocupagdo de produzir avaliagdo ou consenso.

O roteiro que orientou a moderadora/pesquisadora, foi elaborado com questdes
estabelecendo o contrato de convivéncia no grupo e questdes apresentando o tema a ser
investigado e seu aprofundamento. Ressalta-se a importancia do contrato de convivéncia
estabelecido no inicio do encontro e afixado em lugar visivel, que esclareceu papeis e posturas
necessarias para o bom funcionamento do grupo, sem, no entanto, socializar o roteiro
utilizado (Apéndice 4). Trés eixos organizaram o didlogo: percepgdo dos participantes sobre a
situacdo de “contato”; sentimentos e conhecimentos sobre hanseniase anteriormente a
condi¢do de contato; a percepgdo da relagdo entre local de residéncia (territdrio) e potencial
fator de adoecimento para hanseniase (Apéndice 5).

O recrutamento inicial dos participantes do G2 se deu no momento da realizagdo das
entrevistas no domicilio com os integrantes do G1. Na ocasido, os contatos mais proximos

estiveram presentes, as esposas, filhos pequenos, mées, irmaos, por exemplo, e o conceito de



41

contato da pessoa entrevistada foi apresentado em todas as ocasides. Nessas oportunidades,
foi feito um convite ainda informal para o encontro do grupo focal, explicando que outras
pessoas da familia também consideradas contato seriam convidadas.

Posteriormente, o convite para o grupo focal foi entregue pessoalmente pela
pesquisadora na residéncia de cada familia (Apéndice 6). A defini¢do do local para realizar os
grupos considerou a facilidade de acesso, horario compativel, conforto e aprovagdo dos
envolvidos. Foram realizados dois grupos focais (GF) com seis e dez pessoas
respectivamente. Todos os casos indice tiveram algum familiar participando e assinaram
TCLE (Apéndice 7).

O grupo G3 foi composto por vinte moradores do bairro, sendo este numero
determinado quando o ponto de redundancia ou saturagdo das narrativas, suficientes para
embasar o significado, foi percebido pela pesquisadora no desenvolvimento do estudo
(GONZALES BLASCO, 2002). As pessoas foram convidadas enquanto aguardavam
atendimento na UBSF Lagoinha e assinaram o TCLE apds compreender o objeto de estudo.
(Apéndice 8)

Estavam em uma sala de espera, e o movimento de “tira-lo (a)” de um lugar para o
outro com espaco para duas pessoas e com certa privacidade foi o primeiro desafio
enfrentado. Optou-se por duas cadeiras estrategicamente colocadas na entrada da UBSF, de
forma que pudessem ver e ouvir a “chamada” para a consulta e ou procedimento, dentro da
unidade. A vis3o da porta de vidro que se abria de tempo em tempo “convocando” as pessoas
pelo nome foi uma estratégia fundamental para a realizacdo da entrevista. Um questionario
padronizado foi inicialmente proposto como técnica para abordagem dos moradores do bairro,
membros da comunidade, que afirmassem nunca ter tido contato com uma pessoa
diagnosticada com a doenga.

As primeiras visitas a Unidade para aplica¢do do questionario apontavam um nimero
significativo de pessoas que, apds iniciada a conversagdo, lembrava que poderia ser
considerado contato e entdo o procedimento era interrompido. Compreendeu-se que seria
necessario explicar o conceito de contato familiar e certificar-se do entendimento pelo
entrevistado antes de iniciar a entrevista propriamente dita. Assim, decidiu-se modificar o
instrumento e optar por uma Entrevista Semi-Estruturada (Apéndice 9), que permitia maior
interagdo entre pesquisadora e entrevistados (PELIZZARI et al., 2016).

A condicdo de participacdo nessa etapa foi a afirmacdo de ndo ser contato de qualquer
pessoa no bairro. As questdes do questionario foram mantidas e reorganizadas por eixos no

roteiro da entrevista semi-estruturada: conhecimento sobre hanseniase/lepra (conceito e
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sintomas), transmissdo, cura e tratamento, atitudes diante da doenga (reacdes; opinides;
atitudes) e saberes sobre o territorio (historico e principais problemas do bairro).

A flexibilidade inerente aos estudos qualitativos se expressou no desenvolvimento
desta pesquisa, quando surgiu a questdo inesperada dos nucleos familiares. Esse fato
necessariamente se incorporou a investigagdo com utilizagdo de uma nova técnica de
abordagem da familia pesquisada, o Genograma. O nucleo familiar identificado - pai, mae e
filha - no rol dos casos notificados justifica a aproximacdo destes sujeitos pela importancia
dos contatos na manuten¢do da endemia hansénica comprovada em diversos estudos
(GOULART et al., 2008; DURAES et al., 2010; CAMARGO, 2011; ANTUNES et al., 2013;
ARAUIJO et al., 2016).

O Genograma, como instrumento facilitador para constru¢do de narrativas ou histérias
de vida, norteou a visita domiciliar a familia identificada, uma vez que o processo de
elaboracdo do mesmo ¢ mais informal e descontraido, coerente no espaco reservado e
protegido do domicilio. Possibilita ainda estudar a hanseniase e seu estigma em uma
dimensdo singular, pouco investigada na literatura: a familia. As datas e eventos relevantes
foram registradas no diario de campo e em um desenho preliminar do genograma, para que
fossem estabelecidas correlagdes contextuais em analise posterior (CARDIM; MOREIRA,
2013).

A analise dos dados empregou a metodologia estabelecida pela Anélise do Discurso, a
partir dos enunciados e das seguintes formagdes discursivas: a (in)certeza da cura, a
persisténcia do medo e a atualidade do estigma na segregagdo (FOUCAULT, 2008). Os
resultados encontrados, a discussdo e a analise foram estabelecidos simultaneamente porque
os enunciados e os fatos s3o constituintes da formacdo discursiva a0 mesmo tempo em que
sdo constituidos por ela. Os discursos dos moradores colocam em funcionamento as relagdes
historicas e praticas concretas que se avivam atraveés deles, sendo que a interpretacdo da
pesquisadora ¢ também um fato discursivo no feixe de enunciados, no qual o discurso ndo tem
apenas um sentido ou uma verdade, mas uma historia.

A pesquisa teve aprovagio no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Uberlandia (CAAE: 46523015.6.0000.5152 e Parecer n° 1.171.828) (Anexo 2).
Nao recebeu financiamento e ndo apresenta conflito de interesse. A participagdo dos sujeitos
se deu apoOs a leitura, concordancia e assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) nas diferentes circunstancias deste estudo.
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3-OBJETIVO

Compreender os significados das narrativas relacionadas ao estigma da hanseniase
produzidos por moradores de um territério endémico e suas implicagdes na manuten¢do da

endemia.
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ARTIGO 1: Hanseniase ¢ Estigma: estudo de caso sobre os discursos dos moradores de uma
regido endémica no Brasil
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RESUMO

O Brasil ocupa o segundo lugar no mundo em casos de hanseniase com 28.000 pacientes
diagnosticados a cada ano. A hanseniase continua sendo um grande problema de saude
publica e é um desafio para o Sistema Unico de Satde (SUS). O estigma é importante para a
manuten¢do desse contexto endémico. Analisar discursos de moradores em um cluster
hiperendémico de hanseniase em Uberlandia foi o objetivo. Trata-se de um estudo de caso
com triangulagdo de métodos. As ferramentas de coleta de dados foram entrevistas em
profundidade, entrevistas semi-estruturadas e grupo focal. Os participantes foram divididos
em trés grupos: casos notificados de 2005 a 2015 (8 pessoas), contatos domiciliares (16
pessoas) e membros da comunidade sem contato com a doenga ou pacientes (20 pessoas). A
analise do discurso orientou o tratamento dos dados e identificaram-se trés formacgdes
discursivas: a (in)certeza da cura, a persisténcia do medo e a atualidade do estigma na
segrega¢do. A interpretacdo dos pacientes sobre processo da doenga interfere no tratamento.
O medo de sofrer o preconceito afetou a decisdo de revelar o diagnostico aos familiares e a
defini¢do de critérios para a sele¢do de contatos, sdo muitas vezes divergentes dos critérios
clinicos. Este estudo ressalta a importancia de valorizar como os sujeitos entendem as causas
e os efeitos da hanseniase e sua influéncia nas decisdes relacionadas ao tratamento. A
incorporagdo dessa dimensdo simbolica contribuird para ampliar a perspectiva do cuidado
porque o aspecto simbodlico do adoecimento ndo tem sido reconhecido como importante na
reprodugdo dos riscos sendo negligenciado nas politicas publicas de saide no Brasil.

Palavras-Chave: hanseniase; estigma; processo saude-doenca.
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ABSTRACT

Background: Brazil ranks second place in cases of leprosy with 28,000 diagnosed
patients each year. Leprosy remains a major public health issue and it is a challenge for the
Brazilian Unified Health System (SUS). Stigma is important to the maintenance of this
endemic context.

Objectives: Analyze dwellers’ discourses in a leprosy hyperendemic cluster in
Uberlandia.

Methods: A case study with triangulation of methods. Data-collecting tools were in-
depth interviews, semi-structured interviews, and focus group. Participants were separated
into three groups: index case (8 people), household contacts (16 people), and community
members without contact with the disease or patients (20 people). Discourse analysis guided
the handling of data and three discursive formations were identified: the (un)certainty of the
cure, the persistence of fear, and the up-to-dateness of stigma in the segregation.

Results: Patients and community’s interpretation of the illness process interfere in the
treatment. The fear of suffering prejudice affects the decision to reveal the diagnosis to family
members, definition of criteria for the selection of contacts, often divergent from the clinical
criteria.

Conclusions: This study remarks the importance to enhance the way subjects
understand the causes and effects of leprosy and its influence on the decisions related to the
treatment. The embedding of this symbolic dimension will contribute to the growth of
leprosy’s clinical care, especially in health education, prevention of risks and health
surveillance, in addition to contributing to the efforts against stigma and prejudice.

Keywords: leprosy; stigma; health-disease process.
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INTRODUCAO

O Brasil ¢ o 2° pais do mundo em numero absoluto em casos de Hanseniase com
aproximadamente 28 mil pacientes diagnosticados por ano® % Neste contexto, a manutengdo
da endemia hansénica permanece como um grave problema de saude publica, integrando os
desafios da agenda do Sistema Unico de Saude (SUS) no pais’.

As agOes propostas para o controle da hanseniase buscam fortalecer a vigilancia
epidemiologica e a atencgdo a saude, minimizando os impactos prejudiciais a qualidade de vida
dos doentes e de suas familias relacionadas™ *. Objetiva ainda eliminar a exclusio social,
expressa no estigma percebido, representado ou internalizado pelas pessoas em diferentes
culturas™ .

As estratégias prioritarias para o €xito dessas agdes sdo o diagnéstico precoce, tratamento
oportuno, prevengdo de incapacidades, vigilancia de contatos e educacdo em saude, visando
interromper a cadeia de transmissdo pelos doentes ndo tratados® 7. O preconceito milenar
relacionado a doenga ¢ um obstadculo para o seu controle em paises endémicos ou nio.
Estudos apontam que o estigma seria um fator importante na manutengdo da endemia
interferindo também na estratégia de exames de contato® .

A politica de internagdo compulsoéria do século passado foi uma pratica adotada pela
maioria dos paises no mundo e incluia o isolamento dos doentes nos leprosarios, a remogao de
seus filhos para os dispensarios e o exame médico das pessoas do convivio do doente, nos
preventdrios. O discurso médico cientifico do isolamento do doente e suas familias caracteriza
o estigma no imaginario social relacionado a doenca até os dias de hoje® > '°.

No estado de Minas Gerais/Brasil, trés institui¢des asilares foram as principais
responsaveis pela internagdo compulsoria dos pacientes como medida profilatica de controle
da doenca. Com o término do isolamento, as politicas publicas que propunham o
enfrentamento da endemia foram se modificando, assim como a organizacdo da rede publica
com a criagdo do SUS em 1988, que ampliou a cobertura e o acesso da populagdo ao
tratamento ambulatorial conforme a necessidade de cada caso”™ .

Nao municipio de Uberlandia, situado neste estado, apesar dos avangos no atendimento
aos doentes de Hanseniase, com a implantagdo em 2005 do Centro de Referéncia Nacional em
Dermatologia Sanitaria e Hanseniase (CREDESH), foram identificados no ano de 2011,
clusters hiperendémicos em duas areas que receberam nos anos 1960 e 1970, familias

. . e . 12. 13
advindas das institui¢Ges asilares do estado = ™.
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Esse estudo centra-se em uma delas, o bairro Lagoinha, considerado o “mundo da lepra”
a partir do processo de disciplinariza¢do da pobreza e dos doentes no espago urbano da cidade
a partir da década de 1960'* 1.
A proposta desse artigo € analisar os discursos dos moradores deste territorio, marcado

pela doenga, sobre o diagnostico da hanseniase e seus efeitos na manutengdo da endemia.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa qualitativa, tipo estudo de caso, com triangulacdo de métodos'®.

Os participantes, moradores do territorio estudado, foram divididos em trés grupos:
Grupo 1 (G1) composto por aqueles que vivenciaram o adoecimento por hanseniase, ou seja,
os casos notificados de 2005 a 2015; Grupo 2 (G2) por Contatos Familiares das pessoas
identificadas como Caso notificado neste bairro e Grupo 3 (G3) por membros da comunidade
considerados sadios e ndo contatos de hanseniase.

A pesquisa no Sistema Nacional de Agravos de Notificagdo (Sinan) identificou 14
doentes notificados no periodo estudado. Destes, dois morreram e quatro mudaram de
endere¢o e ndo foram localizados. Assim, oito pessoas integraram o G1. Foram realizadas
Entrevistas em Profundidade'® que foram gravadas, transcritas e textualizadas. O roteiro com
seis questdes englobou a experiéncia individual, tendo como marco o diagnéstico, os saberes
sobre a doenga antes e/ou depois do tratamento e o preconceito vivido ou suposto. Os nomes
utilizados no artigo sdo ficticios.

Com o G2 foi utilizada a técnica de Grupo Focal (GF)'°. Os participantes foram
distribuidos em dois GFs, com seis e dez pessoas respectivamente, sendo que todos 0s casos
notificados tiveram algum familiar participando. O roteiro foi elaborado organizando o
didlogo em trés eixos: percepcdo dos participantes sobre a situagdo de “contato”; sentimentos
e conhecimentos sobre hanseniase anteriormente a condigdo de contato e a percepcdo da
relacdo entre residir no bairro Lagoinha e potencial risco de adoecimento para hanseniase.

No grupo G3, vinte moradores do bairro foram convidados enquanto aguardavam
atendimento na Unidade Basica da Saude da Familia (UBSF) e concederam Entrevistas
Semiestruturadas'® '’. As questdes foram organizadas por topicos: conhecimento sobre
hanseniase/lepra; reagdes, opinides, e atitudes diante da doenga; saberes sobre o territorio e
sua relacdo com a hanseniase.

A analise dos dados empregou a metodologia estabelecida pela Analise do Discurso

18 . . . - . . .
(AD) ", a partir dos enunciados e das seguintes formagdes discursivas: a (in)certeza da cura, a
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persisténcia do medo e a atualidade do estigma na segregagdo. Foram estabelecidas
simultaneamente porque os enunciados e os fatos sdo constituintes da formagao discursiva ao
mesmo tempo em que sdo constituidos por ela'®. Assim, as narrativas dos moradores, coloca
em funcionamento as relagdes histdricas e praticas concretas, que se avivam atraveés deles. A
interpretacdo da pesquisadora ¢ também um fato discursivo no feixe de enunciados, no qual o
discurso ndo tem apenas um sentido ou uma verdade, mas uma historia.

A pesquisa teve aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Uberlandia, CAAE: 46523015.6.0000.5152 e Parecer n° 1.171.828. Nao recebeu
financiamento e ndo apresenta conflito de interesses. A participagdo dos sujeitos se deu apos a

leitura, concordancia e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A (in)certeza da cura

Entre os casos notificados, um estava em tratamento e os outros haviam recebido alta.
A cura aparece como elemento recorrente nos discursos dos participantes. Quando
perguntados sobre o momento do diagndstico, parte significativa deles recortou da memoria
duas certezas: o sucesso do tratamento e a cura.

“Depois da conversa que nos tivemos [no CREDESH], ai eu
mudei, minha consciéncia é outra. Jd sei como é que é. Entdo estou
mais despreocupado. Tem o tratamento, é uma coisa que a minha que
eu tive [a doencal é um caso mais simples, que o tratamento é durante
seis meses. Entdo, foi normal.” (Wendel)

No Brasil, a decisdo de divulgar a hanseniase como uma doenca tratavel e curavel,
informando que apods o inicio do tratamento a doenga ndo ¢ mais transmissivel, produziu

1,46, 19

efeitos importantes para o enfrentamento do estigma . No entanto ¢ possivel classificar

a hanseniase como uma doenga cronica quando alguns pacientes precisam estender o
tratamento convencional (de 6 ou 12 meses) para anos, no tratamento de surto reacional .

Os integrantes do G3 utilizaram os cartazes afixados na prépria UBSF para
confirmarem a possibilidade de cura. As repostas ndo se resumiam a sim ou ndo, ancoravam
suas certezas no saber oficial divulgado pelo Ministério da Saude. Também os entrevistados
do G1 se reportaram aos cartazes como informacdo que refor¢ca a cura “(...) eu sO via no

postinho os cartazes, mas nunca tive curiosidade de ler, perguntar, nunca.” (...) “Todos os

postinhos que a gente vai tem.”(Margarida)
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Os participantes dos G2 foram undnimes ao reconhecerem a possibilidade de cura
como fundamental para a “esperanca e tranquilidade” do doente e da familia. A certeza do
tratamento eficaz também se ancorou no saber oficial, representado pelo “desenvolvimento da
medicina hoje em dia” que se traduz na eficiéncia do medicamento, pois “antigamente os
remédios ndo eram como agora, muito melhores, mais fortes!”.

Um dos casos notificados se referiu ao diagndstico e a importancia de conhecer a
possibilidade de tratamento e cura:

No momento que eu descobri a doenca eu ndo me abati, eu
ndo fiquei traumatizado. (...), eu sei que ela tem cura e eu sei que tem
o medicamento que combate ela [a doengal. Entdo, fiquei calmo
(Jaime).

Sontag discutiu a utilizagdo de metaforas militares como estratégias no enfrentamento
das doengasm, no enunciado acima, a hanseniase sera combatida via medicamento e, nessa
guerra, o doente ndo se abate. O sujeito dessa guerra (o heroi) estaria oculto na frase, mas
explicito nas relagdes: é o saber médico que se reitera na promessa da cura®.

Para os casos notificados, a recidiva € uma ameaga que funcionaria como um lembrete
de uma biografia marcada pela doenga. Segundo a classificagdo operacional, multibacilar e
paucibacilar, 50% dos casos foram classificados em cada categoria. Vale ressaltar que casos
de hanseniase multibacilar sio o grupo de risco para desenvolver recidiva®. Também as
reagdes hansénicas ocorrem durante e apos o tratamento em mais de 50% dos casos, sendo
80% multibacilares®.

Nenhum deles falou espontaneamente sobre esse tema, apesar de dois terem
apresentado reacdes hansénicas durante o tratamento e um dos familiares tenha apresentado
recidiva, denunciando as fraturas no discurso sobre a efetividade da cura® *'. O siléncio
parece denunciar a fragilidade da formagdo discursiva, colocando em disputa o enunciado
oficial do tratamento eficaz e da cura com a propria experiéncia da doenga.

Uma experiéncia que atravessa a relacdo familiar, quando os participantes do G2
foram interpelados com a pergunta “A doencga pode voltar?” a davida surgiu expressa no
siléncio e permaneceu sem respostas, criou um vazio sugerindo que esse tema ndo deveria ser
dito ou pensado.

Entre os integrantes do G3, a desconfianca apareceu nos enunciados: “fem cura, mas

pode voltar!”; “para curar tem que fazer o tratamento direito”; “pega de novo”; “fala que

tem cura, mas eu tenho duvida”. Considerando que esses participantes informaram ndo ter
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tido contato com a doenga ou com pessoas acometidas por ela, a duvida que desloca o
discurso oficial ¢ verbalizada sem a interdi¢do percebida nos outros grupos.

Interessa pensar que no campo discursivo, a certeza da cura atravessa a intera¢io
trabalhadores de saude e paciente, paciente e sua familia, trabalhadores de saide e familia,
que parece tornar inquestionavel o sucesso do tratamento mesmo diante das reacdes
hansénicas e recidivas. No entanto, as davidas expressas pelos membros da comunidade sdo
indicativas que outras versdes sobre o adoecimento circulam no mesmo espago e interpelam

os syjeitos ainda que ndo tenham escolhido falar sobre isso durante as entrevistas.
A persisténcia do medo da transmissio

“Por que outras moléstias igualmente letais livraram seus portadores da pecha
infamante? Seria o eterno fantasma do perigo do contdgio — declarado sob controle pela
linguagem médica — elemento suficiente para obrigar pessoas a viverem apartadas?”®. Se em
outros momentos o discurso cientifico foi suficiente para justificar a segregagdo dos doentes a
partir da ideia do contagio, o seu oposto ndo parece ter funcionado com a mesma efetividade
no estudo realizado.

O medo da contaminag@o e as incertezas sobre a transmissdo surgem como indicios de
uma permanéncia que informa que as nossas ideias de impureza também sdo a expressdo de
sistemas simbolicos e ndo se resumem a uma questdo de informacdo®. A crenga no potencial
poluidor do doente e que a agua poderia ser um meio condutor da doenga esteve presente no
imaginario do bairro e sobreviveu ao tempo.

Uma das entrevistadas recuperou uma lembranga da infancia quando seu pai
recomendava sobre o perigo de brincar nas pocgas de aguas, que se formavam nas ruas
associando as aguas das enxurradas ao perigo da contaminagdo pela lepra.

No G2, uma participante conta que, quando soube do diagnostico do filho, a primeira
lembranga que teve foi da proibi¢do, quando crianga, de brincar ou nadar nas margens do
corrego do bairro Lagoinha. Relembra a existéncia de um acordo entre os moradores,
estabelecendo os dias em que os doentes de lepra e suas familias utilizariam o cérrego,
especialmente para lavar roupa e banho. Nos demais dias o acesso ao corrego seria somente
para os outros moradores.

No GI1, uma entrevistada paraplégica referiu a proibi¢do do uso da piscina no

tratamento fisioterapico, mas ndo considerou esse fato discriminatorio.
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Tinha trés anos que eu estava fazendo [tratamento] na piscina,
depois ele [o fisioterapeuta] ofereceu pra fazer em casa [tratamento
domiciliar] quando saiu a mancha ...prejudicar ele... ele continuou
aqui [na casa da entrevistada]. (Fernanda)

Como foi relatado, o episodio revela que fisioterapeuta e paciente estabeleceram um
consenso sobre a impossibilidade de que a mesma pudesse frequentar a piscina, a partir do
diagnostico. Ainda que o profissional de saide soubesse que a transmissdo por via respiratdria
, . .4 27 . . -
¢ comprovadamente a mais conhecida®’, e fatores como a idade do contato, a classificagdo
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operacional e a relagdo genética, sdo considerados riscos de adquirir e desenvolver a doenga™.
Apresentar outra modalidade em substituicdo a anterior foi, no minimo, reconhecer a
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