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RESUMO

Conhecida desde os tempos biblicos como lepra, a hanseniase é uma doenca
infectocontagiosa, de evolucdo cronica, causada pelo bacilo Mycobacterium
leprae. O referencial tedrico permitiu inferir que a historia da hanseniase esté
intimamente associada a precariedade socioecondmica e atrelada a territorios de
exclusao, levando os hansenianos a alocarem suas territorialidades no estigma. O
objetivo deste trabalho foi conhecer a percepcdo de hanseniase entre casos e
contatos em um territério endémico. Trata-se de uma pesquisa observacional,
descritiva, de corte transversal, com abordagem qualitativa. Aprovado pelo Comité
de Etica da Universidade Federal de Juiz de Fora sob o n° CAAE:
56863016.6.1001.5147. A amostra foi constituida por 19 sujeitos com 15 anos ou
mais, de ambos os sexos, atendidos na Estratégia Saude da Familia (ESF) do
distrito de Limeira, municipio de Mantena (MG), entre casos diagnosticados com
hanseniase e seus contatos. Para coleta de dados foi realizada uma entrevista
semiestruturada que abordou quatro (4) tematicas: significado de hanseniase,
reacdo ao receber o diagndstico de hanseniase, relacionamento com os individuos
a partir do diagndstico, apoio familiar na adesdo ao tratamento. Em todas as
entrevistas manteve-se um carater informal, a fim de que os sujeitos se sentissem
a vontade para relatar suas impressdes. Os sujeitos foram encaminhados para
uma sala da ESF que garantisse privacidade e sigilo. Essas entrevistas foram
registradas eletronicamente com o auxilio de um gravador portétil e as informacdes
obtidas foram transcritas imediatamente pela pesquisadora. Esses dados foram
submetidos a Analise de Contetdo de Bardin. Os resultados identificaram tanto
para casos quanto para contatos as categorias na tematica 1. significado de
hanseniase (a) doenca (b) coisa ruim e (c) lepra; 2. reacdo ao diagnéstico de
hanseniase (a) naturalidade; 3. relacionamento com os individuos a partir do
diagnostico (a) sem rejeicdo; 4. apoio familiar na adesdo ao tratamento (a) apoio
familiar colabora na adesao ao tratamento (b) vinculos familiares satisfatorios (c)
cuidado com o doente. Observou-se que 0s sujeitos participantes vivenciam estar
hanseniano ou conviver com sujeitos hansenianos com naturalidade, pouco
estigma e preconceito moderado, assemelhando-se aos territérios de exclusao
materializados nas col6nias de isolamento ja extintas. Conhecer a percepc¢ao sobre
hanseniase entre casos e contatos em um territério endémico permitiu supor que
estes territorios podem se estabelecer como nédo excluséo, a partir de sentimentos
de identidade territorial com a formag&o de um territorio identitario. Demonstraram
enfrentamento positivo diante da nova realidade. Observou-se uma
multiterritorialidade entre territérios de exclusdo e de ndo exclusdo, e movimentos
de T-D-R em relacdo aos territorios dos hansenianos (corpo, pele, vivido e
cotidiano).

Palavras-chave: Hanseniase. Percepcéo. Territdrio Endémico.



ABSTRACT

Known since biblical times as leprosy, leprosy is a chronic, infectious, contagious
disease caused by the Mycobacterium leprae bacillus. The theoretical framework
allowed us to infer that the history of leprosy is closely associated with
socioeconomic precariousness and linked to territories of exclusion, leading leprosy
to allocate its territorialities to stigma. The objective of this study was to know the
perception of leprosy among cases and contacts in an endemic territory. It is an
observational, descriptive, cross-sectional, qualitative approach. Approved by the
Ethics Committee of the Federal University of Juiz de Fora under number CAAE:
56863016.6.1001.5147. The sample consisted of 19 subjects aged 15 years and
over, of both sexes, attending the Family Health Strategy (ESF) of the district of
Limeira, municipality of Mantena (MG), among cases diagnosed with leprosy and
their contacts. To collect data, a semi - structured interview was conducted, which
covered four (4) themes: leprosy meaning, reaction to leprosy diagnosis,
relationship with individuals from diagnosis, family support in adherence to
treatment. In all the interviews, an informal character remained in order to make the
subjects feel free to report their impressions. Subjects were referred to an ESF
room to ensure privacy and confidentiality. These interviews were recorded
electronically with the aid of a portable recorder and the information obtained was
transcribed immediately by the researcher. These data were submitted to the
Bardin Content Analysis. The results identified both the cases and the contacts in
the thematic categories 1. meaning of leprosy (a) disease (b) bad thing and (c)
leprosy; 2. reaction to the diagnosis of leprosy (a) naturalness; 3. relationship with
individuals from diagnosis (a) without rejection; 4. family support in adherence to
treatment (a) family support helps in adherence to treatment (b) satisfactory family
ties (c) patient care. It was observed that the subjects were living with leprosy or
living with leprosy subjects with naturalness, low stigma and moderate prejudice,
resembling the territories of exclusion materialized in the isolation colonies already
extinct. Knowing the perception about leprosy between cases and contacts in an
endemic territory allowed us to assume that these territories can be established as
non-exclusion, based on feelings of territorial identity with the formation of an
identity territory. They demonstrated a positive confrontation with the new reality. It
was observed a multi-territoriality between territories of exclusion and non-
exclusion, and movements of T-D-R in relation to territories of leprosy (body, skin,
lived and daily).

Keywords: Leprosy. Perception. Territory Endemic.
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1. INTRODUCAO

Escrever essa dissertagcao foi um desafio. Inicialmente, a maior dificuldade era
pensar interdisciplinarmente. A medicina ainda € positivista, desfazer essa
formacéo e visdo de mundo foi o primeiro desafio. O segundo maior desafio, a
geografia que aprendi na escola néo existe mais. Surgiu, desde entdo, o conceito
do territorio simbdlico, que acabaria por ser a base dessa pesquisa.

Apo6s o cumprimento das disciplinas do Programa de Mestrado e o levantamento
bibliografico inicial, estabeleceram-se os objetivos, que tratam da tematica do
territorio aliado a saude. Outro desafio, colocar uma discusséo conceitual do
territério relacionada com as Ciéncias Sociais e Humanas.

A hanseniase, conhecida desde os tempos biblicos como lepra, € uma doenca
infectocontagiosa, de evolugdo cronica, causada pelo bacilo Mycobacterium
leprae. E altamente contagiosa, mas tem baixa morbidade, uma vez que grande
parte da populacdo apresenta resisténcia natural a ela. A denominacéo
hanseniase é uma homenagem ao médico noruegués Gerhard Armauer Hansen,
gue identificou o bacilo em 1873, como o causador da doenca. Esta terminologia
foi proposta pelo médico e professor paulista, Abrado Rotberg por volta de 1970,
mas ndo foi aceita em todos os paises (LASTORIA, 2004; MARTELLI e
OPROMOLLA, 2005).

A chegada da doenca ao Brasil, provavelmente, foi por diversos pontos da costa
brasileira, correspondentes aos principais centros da Colénia Portuguesa,
acompanhando a marcha da colonizacdo (MAURANO, 1944). Acredita-se que a
hanseniase tenha adentrado o territério de Minas Gerais ja no século XVII, devido
a comunicagao entre Sao Paulo, Bahia e Minas Gerais, sendo a procura do ouro e
pedras preciosas, fatores marcantes (CARVALHO, 2012).

A hanseniase, enquanto lepra, foi por muitos séculos interpretada como castigo
divino, representando desde tempos antigos, verdadeiro estigma social, deixando
marcas sociais e culturais até os dias atuais. O estigma associado a hanseniase
chama a atengao devido a sua prevaléncia e intensidade nas mais diferentes

sociedades e atraves de diversos periodos histéricos, apoiado na natureza crénica,



12

progressiva e deformante da doenca, até recentemente incuravel (CLARO, 1995).
O estigma associado a doenga deformante e incuravel do passado permanece no
imaginario da sociedade mantendo nos hansenianos principalmente o medo da
mutilacdo e do isolamento, trazendo grande sofrimento psiquico com sérias
repercussodes na vida pessoal e profissional.

Barcellos (2000) afirma que o sujeito ao manifestar a doenca, no lugar se
manifestam as situacdes de saude resultantes da acumulacdo das situactes
histéricas e ambientais. Tanto durante o periodo Colonial quanto Imperial os
doentes eram entregues a filantropia leiga ou religiosa, a propria sorte, ou isolados
nos poucos lazaretos existentes. A populacdo mostrava-se alarmada com o
aumento da doenga e clamava aos governantes por medidas de defesa de sua
saude. Apds o advento da Republica, as questdes de saude foram aos poucos
sendo assumidas pelo Estado, tendo no isolamento dos hansenianos as bases
para controle da doenca (MACIEL, 2010).

Embora as medidas adotadas fossem rigorosas e houvesse predominio da
vertente biolégica e politica sobre a social no plano da Saude Publica naquela
época, havia uma legitimagao feita pela sociedade diante dessas Politicas, a
exemplo das denuncias realizadas por vizinhangas e até mesmo familiares de
“‘leprosos” (PEREIRA, 2012).

A expectativa otimista com a descoberta das sulfonas e a possibilidade de distribui-
las a pacientes novos, aliviou o temor do isolamento (DUCATTI, 2009). Na década
de 1950, a educacdo e a propaganda sanitaria surgiram como estratégias para
disseminar os conceitos ndo discriminatérios, o tratamento com sulfas e as formas
de contagio. Entretanto, o Brasil isolou mais do que era necessario. A politica de
iIsolamento comegou a ser condenada na época em que se descobriu a cura, na
década de 1940. A recomendag¢ao mundial de acabar com o isolamento foi em
1959, mas o Brasil s6é cumpriu isto por lei em 1976, e sé em 1986 é que na pratica
acabou o isolamento compulsério no pais (SAVASSI, 2010).

Construiu-se um territorio de segregacao, sendo 0os hansenianos retirados de seus
lares, familiares, amigos e grupos sociais e levados para os leprosarios, onde
novas identidades forcosamente foram estruturadas. Dessas relacbes ou

experiéncias sociais compartilhadas pelas interacdes, resultou a dimenséo
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simbdlica do territério dos hansenianos, seu elo com o0 mundo, por intermédio da
valorizacdo dos grupos sociais que preservaram seus lacos culturais (MONKEN e
BARCELLOS, 2005).

A excluséo, o medo, o preconceito e a discriminagao se encontram enraizados na
construcdo social da hanseniase, e sdo fatores que nos dias atuais dificultam o
portador no enfrentamento da doenca e no convivio com os demais. E necessario
resgatar sua autoestima, recuperar seus vinculos e reintegra-los a sociedade.
Educar a populacdo por meio dos servicos de saude, desvinculando seus
antecedentes socio-culturais pode ser um caminho (GEERTZ, 1978).
Observou-se nesta pesquisa os modos de vida, as pessoas, suas relacées entre
si e com os profissionais, fundamentando-se nesses multiplos territérios e
territorialidades desenhados por seus atores, procurando compreender suas
identificacOes ou exclusodes.

Essa pesquisa implicou na busca de definicbes e conceitos vividos pelos
hansenianos em determinados contextos historicos da saude. Entre duvidas,
desafios e muito estudo, diante de todo rigor cientifico, construiu-se o texto que
possa contribuir para o meio académico e profissional, mas considerando o viver
e o vivido articulados na vida cotidiana dos sujeitos entrevistados.

Assim, estruturou-se a pesquisa organizando-a em capitulos, para facilitar a
compreensao e responder a pergunta proposta no objetivo.

O primeiro capitulo “BREVE RELATO HISTORICO SOBRE HANSENIASE”
aborda a histéria da hanseniase no mundo, sua chegada ao Brasil e as Minas
Gerais, abrindo a possibilidade de se pensar sobre a doenga, como 0s sujeitos e
0S grupos sociais estao relacionados as suas percepcoes. O apanhado histoérico
contribuiu para a compreenséao dos sentimentos apresentados pelos entrevistados.
“ESTIGMA: TERRITORIALIDADE PRODUZIDA PELA HANSENIASE”, no
segundo capitulo, pretende aproximar o objeto de estudo das questdes historicas.
Como essas questdes se relacionaram com o delineamento de territérios e
produziram territorialidades. Ressalta-se que tais discussdes se embasaram nas
guestdes conceituais mencionadas no primeiro capitulo, as quais permitem uma
leitura I6gica dos referenciais tedricos e suas aproximagdes com o mundo vivido

dos hansenianos ao longo da histéria da doenca.
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O referencial tedrico permitiu inferir que a hanseniase esta intimamente associada
a precariedade socioeconémica e atrelada a territérios de exclusdo e que o estigma
e uma territorialidade produzida pela doenca.

No terceiro capitulo, “TERRITORIO E TERRITORIALIDADE EM SAUDE”, s&o
apresentados os conceitos que discutem o encontro das Ciéncias em uma
perspectiva interdisciplinar, concretizando os estudos territoriais sobre elementos
conceituais da saude.

A importancia da pele na hanseniase ndo se da somente pela visdo da doenca,
mas também pelo territorio que ela pode representar. Anzieu (1989) postula que “a
pele aprecia o tempo (ndo tdo bem quanto a orelha) e o espaco (ndo tdo bem
guanto o olho), mas s6 ela combina as dimensdes espaciais e temporais”. Essa
definicdo favorece a compreensao de um dos territérios a que se refere o presente
trabalho.

O quarto capitulo “POLITICAS PUBLICAS E HANSENIASE?” relata as Politicas
Publicas para Hanseniase, nacionais e estaduais que, no contexto estudado,
envolve questdes territoriais que delinearam territorios de exclusdo aos
hansenianos. SO recentemente as Politicas Publicas passaram a se preocupar
com o doente e ndo com a doencga, saindo da visdo biologicista do bindmio
saude/doenca.

No quinto capitulo focaliza-se o OBJETIVO GERAL E OS ESPECIFICOS deste
estudo. Esses objetivos constituiram na meta a que se pretendeu atingir com a
elaboragao desta pesquisa.

O PROCEDIMENTO METODOLOGICO utilizado para a realiza¢éo do estudo, no
sexto capitulo, descreve os elementos envolvidos na execucdo dessa fase. O
cenario (universo), os participantes (amostra), a técnica de coleta de dados, a
estratégia de analise e 0s aspectos éticos observados na pesquisa.

Em RESULTADOS E DISCUSSOES, no sétimo capitulo, os sujeitos hansenianos
ganharam voz. Fez-se uma descricdo literal dos significados e sentimentos
expostos pelos entrevistados, posteriormente analisados e discutidos pela
pesquisadora, observando os elementos que caracterizam a abordagem territorial
para que, de fato, seja respondido o problema da pesquisa.

No oitavo capitulo sdo apresentadas as “CONSIDERACOES FINAIS”, com uma
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sintese dos resultados obtidos nesta investigacdo, delineando as respostas

possiveis as questdes propostas nos objetivos deste estudo.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 BREVE RELATO HISTORICO SOBRE HANSENIASE

2.1.1 A hanseniase no mundo

Para entender o conjunto de processos interativos de uma doenca é necessario
conhecer sua historia. A hanseniase € uma das doengas mais antigas e citadas no
decorrer dos séculos, apesar de ser controversa a sua descrigao.

Conhecida desde os tempos biblicos como lepra, € uma doenca infectocontagiosa,
de evolugéo cronica, causada pelo bacilo Mycobacterium leprae. A denominacao
hanseniase é uma homenagem ao médico noruegués Gerhard Armauer Hansen,
gue identificou o bacilo em 1873, como o causador da doenca. A hanseniase é
altamente contagiosa, mas tem baixa morbidade, uma vez que grande parte da
populacdo apresenta resisténcia natural contra o agente infeccioso (LASTORIA,
2004).

Relatos compativeis com hanseniase foram reconhecidos ha mais de 3.000 anos
na india, na China e no Jap&o. No entanto, existem dlvidas quanto ao berco da
doenca, ndo sendo possivel determinar se seria a Asia ou a Africa. Ha evidéncias
da doenca em esqueletos descobertos no Egito, quatro mil e trezentos anos antes
de Cristo, segundo um papiro da época de Ramsés Il (BRASIL, 1960; BRASIL,
1989).

Acredita-se que a hanseniase tenha sido introduzida na Europa, levada da india,
pelas tropas de Alexandre, o Grande, em 300 a.C. e pelas Cruzadas catdlicas em
Jerusalém. Alcancou alta incidéncia na Europa e no Oriente Médio durante a Idade
Média, desaparecendo por volta de 1870, com o desenvolvimento socioeconémico
dessas regides (EIDT, 2004).

Corroborando estes dados, Opromolla (1981) e Brasil (1989) elucidam que do
século Xl ao XIV ocorreram oito Cruzadas, o que favoreceu o aumento do numero

de doentes. A ultima, conduzida por Sao Luis, rei da Franga, em 1270, culminou



17

com a expulsdo dos cristdos do Oriente Médio e do norte da Africa. Este fato
acarretou o retorno de muitos soldados, aventureiros e comerciantes para o
continente europeu, e entre eles, doentes de hanseniase.

Referéncias foram descritas a hanseniase por Areteo da Capadocia e por Galeno
na Grécia, por volta do ano 150 d.C.. A doenga ja era conhecida, quando Areteo,
no seu trabalho intitulado "Terapéutica de Afecgdes Crbnicas”, designa a
hanseniase como elephas ou elefantiase. Nesta mesma obra ha o relato da
semelhanga da pele doente a pele do elefante, que € espessada e a introducao do
termo facies leonina para designar o aspecto da face do paciente infiltrada pela
moléstia. Estes aspectos da doenca indicam a hanseniase virchowiana, mas nao
existem referéncias a disturbios de sensibilidade (OPROMOLLA, 1981).

Na Idade Média, os hansenianos eram expulsos dos locais publicos da
comunidade e, muitas vezes, queimados dentro de suas préprias casas. Era a
Igreja Catdlica que estabelecia regras em isolar o doente da populacdo sadia.
Nesta época foram criadas instituicbes para atender a miséria de milhares de
individuos que vagavam e mendigavam pelas estradas. A criagdo dos Hospitais-
colonia serviu para agregar e, a0 mesmo tempo, segregar os portadores de
hanseniase. A Igreja Catdlica os considerava como pecadores que necessitavam
receber uma punicdo de Deus, e acreditava que segregados receberiam a
misericordia pelos pecados cometidos (GARCIA, 2001).

Ainda na visao dos religiosos, as marcas na carne eram associadas aos desvios
da alma e muitas vezes eram os sacerdotes, e ndo 0os médicos, que davam o
diagnéstico de hanseniase. Os reis hdo eram poupados. No Velho Testamento, o
rei Uzziah foi punido por Deus com a doenca, devido a realizacdo de uma
cerimbnia exclusiva aos sacerdotes. Foi isolado numa casa distante do povoado e
ndo pode ser enterrado no cemitério dos soberanos. No Novo Testamento, é
marcante o episddio em que Cristo “limpa” um “leproso” (CAVALIERE, 2001).
Também na Idade Média, a hanseniase foi simultaneamente considerada uma
doenga contagiosa, hereditaria, ou proveniente de uma relagdo sexual consumada
durante a menstruagéo (PINTO, 1995).

Na vertente politica, o imperador romano Constancio Il, em 336 d.C. ordenou que

fossem atirados no Mar Bosforo todos os "leprosos” de Bizancio. Este mesmo
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imperador, ergueu em 338 d.C., sobre o tumulo de Sao Zético (morto pelo préprio
Constancio Il por ter impedido o afogamento dos hansenianos), o que poderia ser
considerado o primeiro Leprosario da historia. Em 643 d.C., Rotario, rei dos
lombardos, declarou os "leprosos” mortos como cidadaos. Essa medida inspirou a
adocédo do “separatio leprosorum”, cerimbnia funebre que consistia no enterro
simbdlico dos "leprosos" (CARVALHO, 2004).

Durante o papado de Virgilio I ocorreu o Concilio de Orléans, quando foram
adotadas as primeiras medidas oficiais recomendadas pela Igreja Catolica para
controle da lepra, onde os "leprosos" deveriam ser isolados e seriam sustentados
pelas paroquias. Ainda em 583, o Concilio de Lyon, sob o pontificado de Pelagio
Il, reafirma o Concilio de Orléans e preconiza maior rigor no isolamento dos
"leprosos". A despeito de serem cuidados pela Igreja Catélica, os "leprosos” nao
tinham permissao para adentrar o recinto, tendo somente em 726, permissao do
papa Gregorio Il para comungar (CARVALHO, 2004).

Esta declaracdo marca a estigmatizagado da doenca, por ter sido disseminada sua
pratica por toda a Europa nos séculos seguintes. O “leproso” era considerado
morto, e rezada a missa de corpo presente, apos o que ele era proibido de ter
contato com outras pessoas e enviado para um Leprosario, onde era isolado até a
cura ou a morte (SCLIAR, 2007).

Eidt (2004) acrescenta que em algumas areas da Europa, como na Franga, essas
medidas de isolamento foram particularmente rigorosas e incluiam a realizagéo de
um oficio religioso em intengédo do doente, semelhante ao oficio dos mortos, apds
0 qual este era excluido da comunidade, passando a residir em locais
especialmente reservados para esse fim.

Para todos os hansenianos estava determinado o uso de vestimentas que
tornassem possivel seu imediato reconhecimento. Essa vestimenta compunha-se
normalmente de um manto, um chapéu de abas largas e bermuddes de cor escura,
e, ha tunica, trazia bordada a figura de Sdo Lazaro. Usavam luvas e carregavam
na mao, ou preso a um corddo junto ao corpo, um corno ou uma matraca de
madeira (CUNHA, 2002).

Ainda na visao politica, os “leprosos” perdiam o direito a propriedade, e seus bens

eram confiscados pela Igreja Catolica, passando a ser controlados e gerenciados
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pela Igreja Catdlica ou pelo poder real. Em 940 d.C. o Papa Estevao VIl ratificou
a lei do Pais de Gales que proibia aos filhos o acesso a heranga apos o
confinamento do pai em Leprosario. Da mesma forma, no pais de Gales e na
Escocia, a mulher leprosa era impedida de engravidar sob pena de ir para a
fogueira com o filho nascido nos bragos. Somente em 1145, uma Bula Papal de
Eugenio Il permitiu que “leprosos” mortos fossem enterrados em cemitérios dos
“sadios” (CARVALHO, 2004).

Portanto, no histérico referente & hanseniase ha relatos de formacao de territorios
de exclusdo, com sentimentos de desterritorializacdo da pele, do corpo, da familia
e da sociedade vivenciados pelos doentes.

Ja no final do século XV, foi criada a Lei de Strasbourg, que exigia que quatro
pessoas fossem designadas para examinar um leproso: um médico, um cirurgido
e dois barbeiros. Os examinadores realizavam testes de urina e de sangue nos
pacientes para confirmar ou ndo o diagnéstico (EIDT, 2004).

A hanseniase era designada como lepra, assim como eram varias outras doengas
de pele que se supunham ser idénticas ou ter alguma relagdo com esse agravo,
como o liquen, a psoriase, a escabiose e o impetigo. O diagndstico da doenga era
feito de uma maneira imprépria, o que pode ter contribuido, mais ainda, para
confusdes acerca da doenca hanseniase, abarrotando os asilos disponiveis
(OPROMOLLA, 1981; CUNHA, 2002).

No século XIll, existiam quase vinte mil leprosarios, ou lazaretos na Europa,
podendo-se assim estimar a magnitude da hanseniase. Da mesma forma, pode-
se acompanhar o declinio da endemia européia, a partir do século XVII, pela
desativagao gradual dos mesmos asilos, que prosseguiu ao longo do século XVIII
e primeira metade do século XIX (MAURANO, 1944).

Concomitantemente a tendéncia de desaparecimento da hanseniase na Europa,
mantinham-se os focos endémicos na Asia e na Africa e introduzia-se a doenca no
Novo Mundo. Admite-se que a hanseniase tenha sido introduzida nas Américas no
periodo da colonizacédo; pelos franceses, nos Estados Unidos, e pelos espanhdis
e portugueses, na América Latina, tendo sido o trafico dos escravos africanos o
maior fator de expansdo da doenca nas Américas. A América Latina tornou-se,

gradativamente, uma nova area endémica mundial (BRASIL, 1960; EIDT, 2004).
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Atualmente, a doenca esta presente em vinte e quatro dos trinta e cinco paises das
Américas. Em 2016, esses Estados registraram um total de 27.357 novos casos.
Isso representa 12,6% da carga global (11,6% somente no Brasil) e pde a regiao
das Américas como a segunda em numero de casos reportados, atras apenas do
Sudeste Asiatico (ONU-BR, 2018).

2.1.2 A hanseniase no Brasil

A lepra, provavelmente, foi introduzida no Brasil por diversos pontos da costa
brasileira, correspondentes aos principais centros da Colénia Portuguesa, e a
infec¢ao teria acompanhado a marcha da colonizagdo. De Pernambuco, antigo
centro da agricultura usineira, a lepra teria se estendido a Paraiba, Alagoas, Ceara,
Maranhao, Para e Amazonas. De Sao Paulo, a infecgao teria acompanhado os
bandeirantes a Minas Gerais, Mato Grosso e Goias. E seria de Sao Paulo, o foco
da lepra para os Estados do Sul (MAURANO, 1944: MAGALHAES, 1882).
Também Maciel e Ferreira (2014) relatam que os primeiros casos brasileiros foram
notificados no ano de 1600, na cidade do Rio de Janeiro, alastrando-se
posteriormente as outras regides do Brasil. As hipéteses de que seja doenga
autoctone ou pré-colombiana foram descartadas. N&o ha qualquer evidéncia que
possa mostrar que a populagcéo indigena no continente americano padecia deste
mal.

No periodo colonial, os critérios adotados para a entrada dos escravos no pais
eram muito rigidos e os escravos africanos nao teriam introduzido a doenga no
Brasil, mas contribuido para sua disseminagao, apesar da doenga ja existir na
Africa (SOUZA-ARAUJO, 1956; MONTEIRO, 1987; OPROMOLLA, 2000).

Em acordo com essas afirmagdes, Curi (2010) relata que o papel desempenhado
pelos escravos na introdugdao da lepra no Brasil é discutivel, uma vez que o
diagnoéstico de hanseniase continua sendo dificil em muitos casos até os dias
atuais. Os exames da época eram precarios e a doenga em estagio inicial ndo seria
tdo facilmente diagnosticada, permitindo assim, 0 ingresso de escravos com
hanseniase no Brasil.

Certo €, que a hanseniase se alastrou pelo pais, levando governos locais a
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tomarem medidas para contencdo da doenca. Na Capitania do Rio de Janeiro, em
27 de janeiro de 1741, foi elaborado um "Regulamento de Profilaxia da Lepra”,
incluindo medidas de isolamento compulsério (SOUZA-ARAUJO,1956; BRASIL,
1960).

Assim como em outros paises, também no Brasil a hanseniase é doenga presente
nas crencas e na cultura popular. Durante os periodos colonial e imperial até o
século XIX, a pratica de excluir os “leprosos” foi recorrente e fortalecida pela
ciéncia, religido e cultura popular (CURI, 2010).

No Brasil, os hansenianos, tal qual ocorreu na Idade Média européia, sobreviviam
das esmolas recolhidas nas ruas ou de doagdes de religiosos. I1sso os colocava na
mesma situagdo social que 0s miseraveis, desempregados, prostitutas e
criminosos. Eram tratados por alguns governantes como caso de policia, usava-se
até de violéncia para afugenta-los das cidades, mantendo-os por muito tempo em
contato com a populacdo mais carente e deficiente em termos de saude,
contribuindo assim para que a doenga se alastrasse ainda mais (CUNHA, 2002).
Quanto a variagao da frequéncia da lepra desde os tempos coloniais, a doenca foi
muito intensa no periodo colonial e da metade do século XVIII até inicio do século
XIX. Sofreu uma queda na primeira metade do século XIX e voltou a se expandir
na segunda metade, devido as correntes migratérias (MAURANO, 1944).

No século XIX, numerosos hospitais e colénias foram construidos, dando indicios
da disseminagédo da doenca pelo pais. Até 1883, o Brasil contava com asilos ou
hospitais para “leprosos” em doze cidades: Salvador, Recife, Rio de Janeiro, Santa
Barbara-MG, Sao Paulo, Itu, Belém, Cuiaba, Sao Luis, Campinas, Piracicaba e
Sabara. Através desses numeros de instituicdes, pode-se constatar como a
endemia se difundiu pelo territério brasileiro (CURI, 2010).

Os estudos realizados sobre a Lepra no Brasil, na primeira metade do século XIX,
focavam na investigacdo da doenca, associando-a a fatores ambientais, humorais,
e terapéuticos. No final do século XIX, o Hospital de Lazaros no Rio de Janeiro se
firmou como importante centro de estudos, baseado ainda numa etiologia
discutivel e voltado para a terapéutica, ndo priorizando a profilaxia (COSTA, 2007).
Vérios médicos pesquisadores e algumas publicacdes sobre a Lepra destacaram-

se no Brasil: Adolpho Lutz (Instituto de Bacteriologia de Sao Paulo, fim do século
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XIX), Souza-Araujo (Plano geral da Campanha contra a Lepra no Brasil-1933),
Arthur Neiva (Consideracdes sobre o problema da Lepra - A licdo de S&o Paulo:
suas iniciativas e grande exemplo - 1940), Ernani Agricola (Situacdo da Lepra no
Brasil-1943), Luiz Marino Bechelli (Simposio sobre a epidemiologia e a profilaxia
da Lepra-1954), Orestes Diniz (O controle da Lepra nas areas altamente
endemizadas -1955), e Abrado Rotberg (A doenca de Hansen e a Lepra-1968).
Nos anos de 1920 e 1930, havia duas correntes em relagao ao isolamento social:
os humanitarios e os isolacionistas. A primeira corrente tinha como referéncia o
médico Emilio Ribas, que defendia o isolamento institucional paralelo ao
isolamento domiciliar, sendo este facultado apenas aqueles que possuiam
condigdes financeiras e higiénicas de executa-lo com seguranga em suas
residéncias. A segunda defendia o isolamento compulsaério direcionado a todos os
acometidos, independente do estagio de desenvolvimento em que se encontrava
sua enfermidade e do perfil dos portadores. Os mais ricos poderiam construir casas
proprias, custear refeicbes em separado e outras regalias que julgassem
necessarias, mas sempre no interior das colénias que deveriam ser construidas
em numero suficiente para abrigar todos os “leprosos” do pais (MONTEIRO, 2003).
Em 1934, ja havia vinte e quatro leprosarios no Brasil. E em 1935, foi
institucionalizada a Campanha Nacional contra a Lepra, que propds erradicar a
doenca mediante o isolamento compulsorio nos leprosarios, o controle e a
vigilancia nos dispensarios e o controle da prole dos doentes nos preventorios.
Previu-se a construcao de leprosarios, sob a forma de colénias agricolas, em todos
os estados do Brasil (LANA, 1997).

Leprologistas brasileiros e sulamericanos propuseram o0 acréscimo do tipo
indeterminado aos dois tipos de “lepra”, a chamada “Classificagdo Sul-Americana”
sugerida por Eduardo Rabello, nao foi aceita inicialmente (MACIEL, 2007).

Em 1941, no governo de Getulio Vargas, criou-se o0s Servicos Nacionais de Saude
(SNS), com a finalidade de combater grandes endemias e doencas especificas.
Dentre estes servigos, o Servigco Nacional da Lepra (SNL), tendo atribuicbes na
organizacdo da legislacdo nacional da Lepra, com a finalidade de intensificar
intervencdes sobre as acdes de saude referentes a Hanseniase em todo o pais
(FONSECA, 2007).
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O Brasil passou a usar a sulfonoterapia de maneira experimental apés 1944 e
apenas na década de 1950, foi consumido em maior escala, sendo um dos fatores
gue possibilitou, a longo prazo, o questionamento mais ampliado sobre a eficacia
da internagdo compulséria, levando a faléncia do modelo isolacionista. Entretanto,
em duas décadas a sulfona se tornaria ineficaz com o aparecimento de agentes
resistentes (DUCATTI, 2009; ALVES, FERREIRA e NERY, 2014).

A resisténcia as sulfonas como monoterapia preocupava os pesquisadores, mas ja
havia estudos sobre a associagdo de medicamentos, tais como tiambutosina,
sulfadimetoxina e um aminosalicilato (estudado em Sao Paulo), ou DDS,
sulfametoxipiridazima e tiambutosina (desenvolvido no Rio de Janeiro) no final da
década de 1960 (WHO, 1969).

No final dos anos 1960 e primeiros anos de 1970, com a ado¢ao do tratamento
ambulatorial e/ou em hospitais da rede, os internados das ex-colbnias puderam
deixar os asilos. No entanto, muitos escolheram permanecer nestes locais, por
terem perdido o convivio social e familiar (MARZLIAK et al., 2008).

No final da década de 1970, devido a perda da eficiéncia da sulfona, a Organizacéo
Mundial da Saude (OMS) propds a poliquimioterapia (PQT), uma associagao
padronizada de medicamentos, com as drogas sulfona, clofazimina e rifampicina.
Desde entéo, este esquema terapéutico € o adotado no Brasil (DUCATTI, 2009).
Desde a Portaria n° 165, de 14 de maio de 1976, a configuragao do territério da
Hanseniase no Brasil, que antes se apresentava fortemente funcional, adquire uma
perspectiva integradora entre a doenga, o doente e a sociedade. As instrugdes
norteadoras dessa portaria, para sua execugao, tratam em seus desdobramentos,
da educagdo em saude; da aplicagdo de BCG!?; busca e tratamento de novos
doentes; prevencéo e tratamento de incapacidades (PEREIRA, 2012).

Na década de 1980, Hanseniase ja era o nome dado a doeng¢a no Brasil. Mas, o
termo Lepra ainda permanece presente no imaginario coletivo, remontando as
histérias biblicas de “leprosos” e suas sagas (PEREIRA, 2012). Portanto, também
no Brasil os hansenianos tiveram suas territorialidades discriminadas, excluidas,

sendo compulsoriamente levados a aloca-las no estigma.

1 vacina com certo grau de eficacia na Hanseniase, e indicada para os contatos, criangas até 2
anos e populagées de alta endemicidade.
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Os paises membros da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), entre eles o Brasil,
comprometeram-se em 1991, a promover o uso de todas as medidas de controle
para a eliminacdo da Hanseniase como problema de Saude Publica até o ano de
2000 (BRASIL, 2012).

Porém, no final de 2006, quatro paises ainda nao tinham alcangado esta meta,
entre eles o Brasil. Foi langcado, entdo, o Programa Nacional de Eliminacado da
Hanseniase (PNEH), que estabeleceu o redirecionamento da politica de
eliminagdo da doenga enquanto problema de Saude Publica visando sua
eliminagao até 2010. Entretanto, o Brasil apresentou uma elevacéo da prevaléncia
entre 2006 e 2008 (WHO, 2006; WHO, 2008).

Em agosto de 2011, o Ministério da Saude definiu um conjunto de endemias que
demandam acdes estratégicas para eliminacdo como problema de Saude Publica
ou para reducéo drastica da carga de algumas doencgas, entre elas a hanseniase.
Esse plano integrado de ac6es para o periodo de 2011 a 2015 caracterizou-se pela
priorizacdo da estratégia de busca ativa de casos e de oferta oportuna de
tratamento aos grupos populacionais vulneraveis, identificados em areas
geograficas de maior risco, e pela proposicao de acdes intersetoriais no contexto
governamental. Dessa forma, o Brasil pretendeu eliminar a hanseniase até 2015
(BRASIL, 2012).

Apesar de nao ter atingido novamente a meta, no periodo de 2012 a 2016 a taxa
meédia de detecgao caiu e novas estratégias foram montadas (BRASIL, 2018).

A histéria da hanseniase no Brasil mostra que a prevaléncia da doenga teve uma
redugao importante, com efetiva queda na taxa de detec¢ao de casos nos ultimos
dez anos, segundo dados do Ministério da Saude. Entretanto, estima-se que
somente um terco dos hansenianos esteja notificado e que, dentre esses, muitos
fazem um tratamento irregular ou o abandonam, sendo estes alguns fatores que
mantém o Brasil como o segundo pais no mundo em numeros de casos de
hanseniase, atras apenas da india (MIRANZI et al., 2010; WHO, 2017; ONU-BR,
2018).
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2.1.3 A hanseniase em Minas Gerais

Acredita-se que a hanseniase tenha adentrado o territério de Minas Gerais no
século XVII, devido a comunicagao entre Sao Paulo, Minas Gerais e Bahia. A
procura do ouro e pedras preciosas pode ser considerado fator marcante
(CARVALHO, 2012).

Os leigos atribuiam como causa da hanseniase a ingestdo de certos alimentos, a
partir de observacdes naqueles lugares em que a doenga existia de forma
endémica. Incriminava-se a carne de porco e o pinhdo em Minas Gerais, € 0 peixe,
o mel e algumas frutas em outras localidades. Havia a crenca de que o bulbo do
inhame, o caju e certas ervas medicinais a curassem (MAURANO, 1944).

Era desconhecido o numero de “leprosos” existente em Minas no século XVIII, no
entanto, afirma-se que ndo eram poucos, pois havia uma preocupagdo com o
tratamento e asilamento dos doentes. Assim, desse periodo que se estende até o
século XIX, os “leprosos” tinham sua vida alterada e seu destino era as instituicées
ou a perambulagédo esmoleira (CURI, 2010).

No século XIX, iniciou-se a construcdo de leprosérios, que deveriam ser edificados
em locais de clima favoravel, proximos de centros urbanos, com terra para o labor
agricola e instalagbes para experiéncias medicas. Em Minas, o primeiro surgiu em
Sabara, em 1845, seis anos depois da criacdo da lei n°® 148, que permitia a
instalacdo de um hospital em cada cidade ou vila destinado a separacdo dos
doentes da sociedade. Tais estabelecimentos ndo eram, na verdade, hospitais e
sim lazaretos, em que os doentes ndo dispunham de assisténcia de saude. Eram
mantidos pela caridade publica, e ndo pelo governo, levando-os muitas vezes a ter
que pedir esmolas (MONTEIRO, 1987; LANA, 1997; CARVALHO, 2012).

Em 1883, inaugurou-se o Hospital de Lazaros de Sabara, sob financiamento
particular do comerciante portugués Anténio de Abreu Guimaraes. O local era
responsavel por receber e tratar clinica e espiritualmente os doentes de lepra. Apos
sua implantacdo a grande procura, a fim de garantir tratamento, desencadeou
dificuldades financeiras, tornando-se um problema do estado, que teve que

contribuir financeiramente com os servigos do hospital (SILVA, 1941; CURI, 2010).
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Contudo, o pagamento proposto pelo governo de Minas Gerais nao se fez no valor
integral, obrigando o hospital a diminuir o nimero de doentes internados. A
imigracao de “morféticos” sedentos de cura e tristemente explorados na prépria
ignorancia aumentava dia a dia. E a cidade de Sabara se transformou logo em um
vasto leprosario pontilhado. A cidade encheu-se de estropiados, mutilados,
chagados, vivendo e morrendo em qualquer casa ou barracdo (SILVA, 1941;
CARVALHO, 2012).

Silva (1941) afirma ainda que o governo do estado teve que intervir, determinando,
0 aumento da verba destinada ao Hospital e a compra de um imovel com condigbes
de abrigar e isolar o maior numero possivel de doentes.

Um hospital para leprosos foi instalado na Serra do Caraga, batizado de Hospital
de Nossa Senhora das Maes dos Homens, ap0s comentarios sobre a cura da
doencga pela fonte de agua de Mariana. Entretanto, foi uma tentativa frustrada do
monge portugués irmao Lourenco (SOUZA-ARAUJO, 1956; CURI, 2010).

Nas Minas Gerais, no inicio do século XX, houve aumento do numero de “leprosos”
e os doentes podiam ser vistos nas repartigcdes publicas, no comércio, na industria,
na lavoura, entre empregadores e empregados, domésticos, chefes politicos, nas
ruas a esmolar e nas igrejas (CARVALHO, 2012). Ou seja, a hanseniase tornou-
se um grande problema para a Saude Publica de Minas Gerais. Carvalho (2012)
relata também que em 1922, ocorreu a construgdo da Colénia Santa Isabel,
localizada a 40 km de Belo Horizonte. Possuia capacidade para abrigar 1.500
enfermos e, nove anos depois, em 1931, estava aparelhada para receber os
primeiros doentes.

Além da Colbnia Santa Izabel e do Hospital de Lazaros de Sabara, foram criados
em Minas Gerais o Hospital Santa Fé, em Trés Coracdes (1942); Cristiano
Machado, também em Sabara (1944); Sao Francisco de Assis, em Bambui (1945),
e Padre Damidao, em Uba (1945). No seu conjunto, poderiam internar até 6.580
pacientes (LANA, 1997).

De 1° de abril de 1938 até 30 de setembro de 1944, foi realizado o censo extensivo
de Lepra de Minas Gerais. Contou com verbas federais, estaduais, municipais e
de particulares. Os 6rgaos responsaveis pelo censo foram o Servigo Nacional de

Lepra e a Divisao de Lepra do Estado de Minas Gerais. Para sua execucao, fatores
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como extensao territorial, facilidade de comunicagdes e densidade de populagcéo
foram discutidos com Mario Alvares da Silva Campos, diretor da Saude Publica do
estado (DINIZ; AGRICOLA, 1957).

Em 1942 houve a criagdo do Servigo Especial de Saude Publica (SESP), a partir
de um acordo entre os governos do Brasil e dos Estados Unidos. O objetivo era a
assisténcia médica as regides estratégicas, como a Amazobnia e o Vale do Rio
Doce, para o fornecimento de matérias-prima aos Estados Unidos (ferro, mica e
borracha) durante a Il Guerra Mundial (LIMA, 2002; FONSECA, 2007). Governador
Valadares foi contemplada com essa assisténcia. A Malaria era endémica nessa
regido, o saneamento e 0 abastecimento de agua eram precarios, e o SESP atuou
na criagdo dos programas e servicos de agua e esgoto, na erradicagao das
endemias e nas praticas de saude, alterando costumes, valores culturais e a
organizag&o do espago nos municipios préximos a Estrada de Ferro Vitoria-Minas
(EFVM) (GUIMARAES, 2007; VILARINO, 2008).

Entre as atribuicGes legais do SESP, cabia colaborar com o Servico Nacional da
Lepra (SNL), inclusive com as reparticdes sanitarias estaduais. Em um convénio
entre o SESP e o SNL, o SESP se comprometeu a executar o controle da
hanseniase em sua area de trabalho, sob a orientacdo do SNL (BASTOS, 1993).
A partir de 1950, Minas Gerais firma acordo entre o Departamento de Lepra, a
Secretaria de Saude e o Instituto de Tecnologia Industrial (ITI) para producdo de
sulfonas em quantidades industriais, suficientes para atender o estado e outras
grandes areas do pais para tratamento da hanseniase (MARQUES; SILVEIRA;
FIGUEIREDO, 2011).

Minas Gerais e Sao Paulo praticaram o isolamento como profilaxia da hanseniase
antes da internacdo compulséria no Brasil, servindo de base para que esta medida
fosse aplicada em todo o pais. Essa pratica foi abolida, pelo Governo Federal, no
ano de 1962. Entretanto, em Minas Gerais, esse processo levou pelo menos duas
décadas para se tornar realidade. Minas Gerais e Sao Paulo, justificaram certa
“‘desobediéncia” no que se refere ao fim do isolamento compulsoério em leprosarios,
pela ndo determinagao de uma lei especifica com 0 mesmo peso juridico de sua
instituigdo (MACIEL, 2010; PEREIRA, 2012).

Na década de 1960, o Servico de Lepra do Estado de Minas Gerais foi
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transformado em Fundacdo Estadual de Assisténcia Leprocomial (FEAL). Esta
Fundacao ficou responsavel por toda a assisténcia aos leprosos até 3 de outubro
de 1977. Nesse ano, os leprosarios construidos na época do isolamento
compulsaorio uniram-se as fundagdes assistenciais e hospitalares do estado, dando
origem a Fundacido Hospitalar do Estado de Minas Gerais (FIGUEIREDO;
MARQUES; SILVEIRA, 2011).

No ano de 1987, o tratamento pela PQT era recomendado em qualquer tipo de
forma clinica, em Unidades de Saude previdenciarias, universitarias ou privadas
(GROSSI, 1987).

Em 1991, Minas Gerais ocupava o0 1° lugar no Brasil em namero de casos. Com o
objetivo de melhorar a situagéo epidemioldgica, o Estado elaborou o “Plano de
Emergéncia” (1991 a 1994) e logo em seguida, o “Plano de Eliminagdo da
Hanseniase” (1995 a 2000), com metas e estratégias claras para alcangar a
eliminagao da doencga. As principais metas foram: aumentar a cobertura através da
capacitagcao de pessoal; aumentar o percentual de casos em tratamento com a
PQT,; diagnosticar e tratar todos os casos novos esperados; propor solugdes
apropriadas e adaptadas a realidade local para seguimento dos casos; conhecer a
prevaléncia real através da adequacéo do sistema de informacgéo e estabelecer um
sistema de avaliagdo e supervisdo para as agoes propostas (MINAS GERAIS,
2002).

Minas Gerais apresentou diminuicdo na taxa de incidéncia nos anos de 2005 e
2006, sendo o primeiro estado a ter uma legislacdo especifica para a doenga, a
Politica de Educacado Preventiva Contra a Hanseniase e de Combate ao
Preconceito, buscando também desestigmatizar a doenga (MIRANZI et al., 2010).
A taxa de deteccdo por macrorregional de saude do Leste Mineiro em 2009 era
“‘muito alta”, sendo que o restante do estado apresentava taxa “media” em algumas
regides e “alta” em outras. Porém, devido ao esforco do Ministério da Saude,
mesmo com esses grandes numeros, a taxa de prevaléncia em Minas Gerais
diminuiu (ANDRADE, 2010).

Ao longo dos ultimos oito anos, em 554 municipios mineiros nenhum caso foi
detectado. Mas a situacédo da hanseniase no Estado de Minas Gerais apresenta-

se de forma bastante heterogénea, estando os casos distribuidos por todo o
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Estado, com maior atencdo nas divisas de Minas Gerais com os Estados de
Espirito Santo, Bahia e Goias (BARRETO et al., 2013; SESMG, 2018).

Apesar de ja ter cura para a hanseniase, de serem feitas campanhas de educacédo
em salde publica, visando aumentar a consciéncia sobre a doenca e a integracao
dos tratamentos nos servi¢cos de salde, os esforgos para o combate e controle
dessa enfermidade ainda enfrentam o estigma e a discriminacdo (ONU-BR, 2018).
Pode-se inferir que as ag¢des governamentais frente a Hanseniase, definiram
territorios especificos para os doentes voltados para a segregagao, sugerindo que
o territorio funcional ou material, bem como para o territério simbdlico caminharam

como territorios de exclusao, determinando vivéncias em multiterritorios.?2

2.2 ESTIGMA: TERRITORIALIDADE PRODUZIDA PELA HANSENIASE

O termo estigma foi criado pelos gregos para se referir aos sinais corporais com
0S quais se procuravam evidenciar algo de extraordinario ou mau sobre a condigéao
moral de alguém; era uma marca imposta pela sociedade a um dos seus membros.
Estigma ocorre quando o individuo que revela um comportamento diferente do
grupo é excluido por ndo se enquadrar nas caracteristicas esperadas pela
comunidade. Ou seja, quando um individuo é desqualificado para a aceitacdo
completa pelo grupo. Esté relacionado a reducgéo e a restricdo das possibilidades
de participacdo social do individuo em determinadas situacdes, denotando um
estigma social. Portanto, pode ser entendido como a distancia entre 0 que o
individuo é e o que a sociedade espera que ele seja. Ao se impor um estigma sobre
um doente cria-se uma ideologia sobre sua inferioridade e perigo (GOFFMAN,
2008).

O estigma pode ser referenciado como preconceito, uma construcéo individual ou
social, que esta interligado com a prépria pessoa e com 0s outros, gerando uma
segregacao social (GALVAN, 2003). O estigma social pode se relacionar ao fato

2 Territérios estes citados por Haesbaert (2005, 2010).
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de alguns individuos demonstrarem um desapreco acentuado por outros
individuos. O estigmatizado pode ser considerado como um individuo n&o inserido
nos atributos pré-estabelecidos pelo grupo. Assim, o estigma limita o agir do sujeito
e torna verdadeiras as caracteristicas negativas a ele atribuidas (ELIAS e
SCOTSON, 2000).

O estigma pode ainda ser considerado uma doenca, com representacao social
arraigada na sociedade, ndo podendo ser tratada com medicamentos. Superar
este estigma € passo essencial para a reintegracdo na sociedade (FILHO, 2004).
Portanto, os trés conceitos utilizados para estigma sugerem acontecimentos
presentes no cotidiano, diretamente relacionados ao mundo vivido.

O doente de hanseniase era visto na Idade Média como o “senhor do perigo e da
morte”, acarretando o estabelecimento de medidas discriminatérias com relagéo a
esses sujeitos, concretizadas com o isolamento. A doencga carregou nogdes de
pecado, sujeira e impureza, sendo marcada pela estigmatizagdo e segregacao.
Esse entendimento € fundamental para perceber a influéncia biblica no estigma
atribuido a doenga no mundo Ocidental (GARCIA, 2001; CURI, 2002).

Os conceitos estabelecidos sobre saude e doenga, bem como os sinais e sintomas
das doencas sao compreendidos, influenciados ou enfrentados de acordo com as
diversas formas de existir das sociedades e da cultura em diferentes épocas (0
momento histérico). Os significados culturais estabelecem marcas nos doentes
imprimindo-lhes sentidos existenciais (CAMARA et al., 2012).

A hanseniase pode atingir individuos inseridos em qualquer classe social; mas,
sua incidéncia € maior nos segmentos mais empobrecidos da populagao, visto que
a presenca de condigdes socioecondmicas desfavoraveis, e, portanto, condi¢coes
precarias de vida e saude, facilitam a contaminagdo e a propagacéo do bacilo
causador dessa enfermidade (LOPES e RANGEL, 2014). Pode-se inferir que a
hanseniase é uma enfermidade intimamente associada a precariedade
socioecondmica das populagdes afetadas, o que se expressa na distribuicdo
espacial da doenga, em paises mais pobres e subdesenvolvidos (PINHEIRO,
2007). As citagBes acima permitem entender que os territérios dos hansenianos
estdo atrelados aos territorios de excluséo.

Entretanto, ndo € somente a auséncia de relacdo social e sim o conjunto das
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relacdes sociais particularizadas da sociedade que sdo modificadas na excluséo
social, sendo que individuos podem ser excluidos ou se excluirem nos territorios.
Assim, ndo h& ninguém fora da sociedade e sim posi¢cdes em que as relacdes estédo
mais ou menos distanciadas (HAESBAERT, 2004).

O conceito de territorio e territorialidade se relacionam com as formas de
organizacdo e o desenvolvimento de sentimentos de pertencimento que se
consolidam por meio das praticas sociais e espaciais. Esse sentimento de
pertenga, portanto, se constroi no processo de identificacdo com 0s outros
membros do grupo e possibilita a delimitacdo de fronteiras simbolicas
estabelecidas entre quem esta inserido no grupo e quem esta fora. Por meio do
sentimento de pertenca e dos lagcos afetivos € que se estabelecem as relacdes ao
local e as pessoas que ali vivem, ou seja, um territério confere identidade as
pessoas que nele vivem (GALINKIN, 2003).

Na hanseniase, o estigma € real e afeta a vida dos individuos nos seus aspectos
fisicos, psicolégicos, sociais e econdmicos e representa o conjunto de fatores como
crengas, medos, preconceitos e sentimento de exclusdo que atinge os doentes
(BAIALARDI, 2007). Com o “desaparecimento” da endemia de Lepra do mundo
ocidental, ao final da ldade Média, permaneceram os valores e as imagens que
tinham aderido a figura do “leproso”. mendicante, deformado, sujo, impuro,
pecador, inclinado a perversidade e ao mal (SERRES, 2017).

Além dos agravantes inerentes a qualquer doenca de origem socioeconémica,
ressalta-se a repercussao psicolégica ocasionada pelas sequelas fisicas da
doenca, contribuindo para a diminuicdo da autoestima e para a autossegregacao
do hanseniano. A hanseniase pode ser considerada mais do que uma doenca,
traduzindo-se em humilhacéo e condenacao por um mal que o doente ndo cometeu
(EIDT, 2000).

Em todo o mundo, por varios séculos o0s sujeitos hansenianos foram abandonados
pela sociedade, familia e amigos. Foram condenados a viver em um ambiente com
total privagdo de suas necessidades basicas e afetivas, o que acabaria por leva-
los a morte. Quando internados nos Hospitais-colénia, perdiam o contato com o
mundo externo, recebendo somente a visita do médico uma vez por ano. O estigma

se efetivou a partir do isolamento social que ocorreu com a hanseniase, e nos dias
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atuais é evidenciado por meio do claro preconceito que acomete os individuos
portadores da doenca, que preferem manter-se calados a respeito do diagndstico
e ocultar seu corpo, na tentativa de esconder a moléstia, para evitar a rejeicéo e o
abandono (BAIALARDI, 2007).

Os leprosarios traduzem a relagdo entre o contexto social e os costumes neles
cultivados, como formadores de identidades, resultantes do sofrimento diante da
exclusao social e do sentimento de superacéo em relacéo a tudo que foi vivido com
a segregacao (CARVALHO, 2012).

A exclus&o, o medo, o preconceito e a discriminagao se encontram enraizados na
construcdo social da hanseniase, e sdo fatores que nos dias atuais dificultam o
enfrentamento da doenca e o convivio com os demais. E necessario resgatar sua
autoestima, recuperar seus vinculos e reintegra-los a sociedade. Educar a
populacdo por meio dos servicos de saude, desvinculando seus antecedentes
sécio-culturais relativos ao estigma pode ser um caminho (GEERTZ, 1978).

Em suma, a hanseniase enquanto lepra foi por muitos séculos interpretada como
castigo divino, representando desde tempos antigos, verdadeiro estigma social,
deixando marcas sociais e culturais até os dias atuais.

O estigma associado a doenga do passado permanece no imaginario da sociedade
mantendo nos sujeitos principalmente o medo da mutilagdo, trazendo grande
sofrimento psiquico, marcando multiterritérios de excluséo.

O estigma na territorialidade produzida pela hanseniase prevalece com
intensidade variavel nas mais diferentes sociedades e através de diversos
periodos histéricos, sendo favorecido pela natureza crénica, progressiva e
deformante, e até recentemente, incuravel da doenca (CLARO, 1995).
Entendendo que os hansenianos produzem territorialidades mdltiplas, observa-se
gue o estigma enguanto territorialidade, surge a partir das relacdes dos territorios
de exclusdo vivenciados cotidianamente, subjugados pelo preconceito,
discriminacéo, isolamento, sequelas fisicas (com desterritorializacéo dos territorios

corpo e pele) e psicoldgicas, autossegregacao, baixa autoestima.
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2.3 TERRITORIO E TERRITORIALIDADE EM SAUDE

O termo territério origina-se do latim territorium, deriva de terra e possui o
significado de ‘pedago de terra apropriada’, ou seja, uma por¢ao delimitada da
superficie terrestre. Etimologicamente aparece proximo de terra-territorium quanto
de terreo-territor (terror, aterrorizar). Tem relagcdo com dominacéo (juridico-politica)
da terra e com a inspiracdo do medo, do terror — em especial para aqueles que,
subjugados a dominacao, tornam-se alijados da terra ou sao impedidos de entrar
no ‘territorium’. E considerado um conceito polissémico, abordado com dupla
conotacdo, material e simbdlica. O conceito surgiu da necessidade da geografia
relacionar o espaco com o Estado, evoluindo com os contextos historicos em
direcao a subjetividade, a cultura e ao simbolismo (GONDIM e MONKEN, 2003).
Para Ratzel (1990) o territério € um espaco necessario a qualquer populacao e seu
Estado para evoluir, em todos os sentidos. Nota-se sua aproximagado com 0S
preceitos evolucionistas de Darwin e a compreenséo do territorio humano muito
préxima do territério de outras espécies, definido pela biologia.

Retrabalhando o conceito de Ratzel, Raffestin (1993) observa que a concepcéao de
Ratzel sobre territorio € ampla e tdo naturalista quanto socioldégica, mas seria
errbneo condena-lo por ter "naturalizado™ a geografia politica. As bases para a
compreensao do territério como uma relagdo do homem com o espaco estdo no
poder. Pontua que o espaco € anterior ao territorio e que o territorio se forma a
partir do espaco. Portanto, sendo o resultado de uma ag&o conduzida por um ator
sintagmatico (ator que realiza um programa) em qualquer nivel. Ao se apropriar de
um espaco, concreta ou abstratamente (por exemplo, pela representacdo), o ator
"territorializa" o espaco. O territorio [...] € um espaco onde se projeta um trabalho,
seja energia e informagao, e que, por consequéncia, revela relacdbes marcadas
pelo poder.

Aprofundando na dimenséo das relacdes sociais, Souza (2009) afirma que o poder
€ uma relacdo social e o territorio, a expressdo espacial deste. As relacdes de
poder e a projecdo dessas no espaco definem o perfil do territério a partir da
dimenséao politica, acrescido da dimensao da cultura e da economia. Os recortes

territoriais podem mudar sem que o substrato espacial mude, na presenca dessas
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relacdes. A realidade das relacbes sociais no ambito do “mundo da vida”, do
cotidiano, propde que as fronteiras espaco-temporais sdo diferentes de uma
aparente fixacdo das fronteiras estatais, mas essas relagdes acontecem em um
substrato material, lugares diversificados, mesmo quando as fronteiras e os limites
sdo “invisiveis”. Na perspectiva idealista, considera o territério socializado e
culturalizado, nos quais os individuos estdo imersos em significados, identidades
culturais e simbolismos. Assim, o bindmio materialismo-idealismo, traz a ideia do
territorio fisico, funcional, material, mas, também, do valor territorial e do territério
simbdlico, estando os individuos inseridos ou que eles préprios desenham de
acordo com sua historia.

Santos (1988) conceitua espago geografico como “um conjunto indissociavel de
sistemas de objetos (fixos) e de agdes (fluxos) que se apresentam como
testemunhas de uma historia escrita pelos processos do passado e do presente”,
identifica categorias do espaco, objetos, formas ou fixos criados pelo homem ou
naturais. Os primeiros sao os prédios, as barragens, as estradas de rodagem, os
portos, as industrias, os hospitais, as plantagdes, e outros. Os objetos naturais sao
0s rios, montanhas, arvores, praias e planicies, etc. As agdes, fung¢des ou fluxos
referem-se aos movimentos, a circulagdo de pessoas, mercadorias e idéias. A
inter-relagao entre fixos e fluxos reflete a estrutura do espago geografico.

O territério é repleto de subjetividades, simbolismos e culturas. Ou ainda, o
territério ganha o simbolismo a partir de seu uso, o “territério usado” conforme
Santos (1994), ou ‘“territério do cotidiano” conforme Janior (2006). Essa oOtica
simbolica do territério teve seu inicio nos anos setenta, quando o espaco vivido foi
considerado. Espaco vivido pode ser “compreendido como um espaco de vida,
construido e representado pelos atores sociais que circulam neste espaco”
(GOMES, 1996).

Um dos autores pioneiros na utilizacdo dos conceitos de lugar e de mundo vivido,
associado a uma base tedrica fenomenologico-existencialista, contribuicdo que
mais tarde permitiria a identificagdo de seus trabalhos como humanista, foi Yi-Fu
Tuan. Tuan (1980) se dedicou a pesquisa das atitudes do homem em relacdo ao
ambiente, que culminou com a publicacéo do livro Topofilia em 1974. Realiza um

alerta a respeito do modo como os seres humanos respondem ao ambiente e
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define "topofilia" como o elo de afeicdo que une as pessoas aos lugares.
Chivallon (1999) considera o territdrio como 0 espaco gue conjuga, em um mesmo
lugar, componentes da vida social circunscrita “pelo limite entre interior e exterior,
entre o outro e o semelhante [distinc&o clara dentro-fora]”.

O conceito de territorio para Haesbaert (1997) vai além da compreensao do
dominio e poder, focando também na perspectiva simbodlica e identitaria.
Considera que territério possui trés vertentes basicas: 1) juridico/politica — o
territério é aceito como um espaco delimitado e controlado sobre o qual se exerce
um determinado poder (P), especialmente o de carater estatal e as diversas
organizacdes politicas envolvidas; 2) cultural(ista) ou simbdlico-cultural — territorio
€ apontado como produto da apropriacdo por meio do imaginario e/ou identidade
social sobre o espaco; 3) econémica — que destaca a desterritorializacdo em sua
perspectiva material, como produto espacial do embate entre classes sociais e da
relacdo capital-trabalho, diviséo territorial do trabalho, classes sociais e relactes
de producéo no territorio, fonte de recursos, forcas produtivas, embate entre
classes sociais e na relagéo capital-trabalho.

Haesbaert (2005) identifica os territérios como funcionais e simbdlicos ao mesmo
tempo. Prejuizos podem ocorrer na formagéo da identidade do territorio durante o
processo de “territorializacao/desterritorializacao/reterritorializagao” (T-D-R). O
conceito de T-D-R foi postulado por Claude Raffestin para definir o territorio como
conjunto de relacdes que se desenvolvem da interagdo entre espago-tempo.

A territorializacdo é o controle/dominio dos individuos de um espago; a
desterritorializacdo a perda de controle/dominio dele e a reterritorializacédo é a
retomada de controle/dominio do espaco. A vida é um constante movimento de
desterritorializacéo e reterritorializagao, ou seja, estamos sempre passando de um
territério para outro, abandonando territérios, fundando novos (HAESBAERT,
2004; 2010).

Para Haesbaert (2010) as territorializacbes podem ocorrer em modalidades
fechadas (uniterritoriais), tradicionais (identidade nacional), flexiveis (sobreposicao
e multifuncionalidade territorial) e as multiplas (“resultantes da sobreposi¢cédo e/ou
da combinacdo particular de controles, funcdes e simbolizacbes, como nos

territorios pessoais de alguns individuos ou grupos [...]".
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Sobre a importancia da escala na analise do territério, Haesbaert (2004, 2007)
chama a atengdao para a existéncia de multiterritorialidades (uma dinamica
combinada de multiplos territorios e territorialidades), que tém como condi¢des
basicas a presenga de multiplicidade de territorios e territorialidades. Entendeu-se
com a pesquisa, que o mundo dos hansenianos se concretiza em multiterritérios e,
portanto, Haesbaert foi o autor escolhido para embasar o texto.

Monken (2008) identifica duas abordagens para o termo territério: uma juridica-
politica derivada da geografia politica classica e que estabelece uma ligacao vital
entre Estado e territdrio; e outra, etologica, a qual considera que a territorialidade
humana estd na base da constituicdo de territérios.

Para Sack (1986) o territério e a territorialidade acontecem em situacbes e
contextos vividos, cotidianos. Para pensar, interpretar e viver no territorio, é
necessario que se aprenda sobre a infinidade de fatores de sua totalidade, nos
locais de convivéncia simples ou complexas, vida formal ou intelectual ou cotidiana
(onde existem conflitos e contradicGes, singulares ou universais), resultados de
relagdes sociais que d&o vida ao territorio. A territorialidade esta intimamente ligada
ao modo como as pessoas utilizam a terra, como elas proprias se organizam no
espaco e como elas dao significado ao lugar. Esta vinculada as relagdes de poder,
como uma estratégia ou recurso estratégico que pode ser mobilizado de acordo
com o grupo social e o seu contexto historico e geografico. Possui multiescalas
(das relacdes espaciais de uma casa as de paises) e para variacdo temporal
(territorios diferenciados em partes diferentes de um dia). A palavra-chave dos
conceitos de territério e territorialidade € o poder. Poder este, exercido sobre um
espaco, ndo necessariamente o poder politico e administrativo (com P), mas
também o poder subjetivo no sentido de apropriar das relagdes sociais construidas
historicamente juntamente com uma constru¢do de uma identidade (com p).

A territorialidade representa uma forma especifica de configuracao territorial, ao
mesmo tempo em que expressa a luta pela manutencéo da identidade. Pois, uma
coisa esta entrelacada na outra de forma a dar unidade aos contrarios que dao
movimento ao processo da formacdo das identidades territoriais (PEDON e
SOUZA, 2007).

O Estado possui sua expressdo maxima de poder conjugando o povo, o0 solo e a
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territorialidade como uma identidade fixa (Estado fixo no tempo e no espaco). Essa

territorialidade € percebida como o resultado das relagdes de poder.

2.3.1 Configuracéo do territério da saude

O conceito de saude vem sofrendo mudangas ao longo dos tempos.
Primeiramente, foi definido como estado de auséncia de doengas. Em 1948, foi
redefinido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como estado de completo
bem-estar fisico, mental e social (LACERDA, 2017). Atualmente, na lei que

regulamenta o Sistema Unico de Saude consta:

A saude tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros,
a alimentagédo, a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o
trabalho, a renda, a educacao, o transporte, o lazer, o acesso a bens e
servigos essenciais; 0s niveis de saude da populagdo expressam a
organizagao social e econémica do pais (Brasil, 1990, Art. 3).

Ao longo da histéria, o homem tem buscado compreender 0s processos e fatores
determinantes do adoecimento e da morte na tentativa de retarda-los ou evita-los
pelo maximo possivel de tempo (CEBALLOS, 2015). Na medida em que o
conhecimento cientifico evoluiu, foram criadas formas de explicacdo para tais
processos e fatores. S&o identificados o0s seguintes modelos explicativos
(ALMEIDA FILHO; ROUQUAYROL, 2006): modelo magico-religioso, modelo
holistico, modelo empirico-racional (hipocratico), modelo biomédico, modelo
processual e modelo sistémico.

No campo da saude existe uma multiplicidade de territérios e de lugares, que dao
suporte aos conceitos de risco e vulnerabilidade, e possibilitam a utilizagdo dos
indicadores  socioecondmicos, sanitarios e ambientais, revelando que
simultaneamente os fatos acontecem e sdo sentidos de maneiras diferentes,
performando as condi¢cdes de vida das pessoas e dos lugares em que ocupam
(GONDIM et al., 2008). Os conceitos de territério contribuiram para o entendimento
dos problemas do campo da saude, principalmente a partir da Geografia Humana,
em que é reconhecida a indissociabilidade entre modo de vida e saude (PARENTE,
2010).

Contribuindo para esse entendimento, Santos (1978; 1993) se refere a rede de

saude como um meio de producdo de um territorio reticular, um sistema
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interconectado que funciona por meio da circulacdo de pessoas, mercadorias ou
informacdes. Mas o sentido da rede ndo esta dado, € uma questao em aberto. Nao
se trata s6 de uma rede de equipamentos conectados, mas de um conjunto de
agentes que a frequentam buscando um objetivo ou cumprindo uma tarefa bem
localizada territorialmente. Por intermédio de ndés que demarcam a posi¢cao de
diversas instituicdes (hospitais, unidades basicas de saude, laboratérios de analise
clinica e apoio diagnéstico, que reforcam o exercicio do poder médico), a rede é o
meio e o fim de multiplas rela¢des de controle, de vizinhanca, de distanciamento e
de aproximagé&o que criam e recriam lugares de poder.

Portanto, para discutir territério e saude, é necessario perceber 0s processos
culturais como as crengas, 0s comportamentos, as percepgdes, emogoes, imagem
corporal, conceitos de tempo e espaco, atitudes frente a doenca e a dor e tantas
outras (PARENTE, 2010). O desafio para os profissionais € compreender quais
sdo as demandas de saude, imersas nas relacdes sociais. Dessas relacdes ou
experiéncias sociais compartilhadas pelas interacbes subjetivas dos sujeitos,
resulta a dimenséo simbdlica do territério, o elo com o mundo, por intermédio da
valorizagcdo dos grupos sociais que preservam seus lacos culturais (MONKEN e
BARCELLOS, 2005).

Também avancando na compreensdo da relacdo entre territdério e saude, um
evento que foi de grande importancia no Brasil, foi a VIII CONFERENCIA
NACIONAL DE SAUDE que ocorreu em margo de 1986, onde o conceito de salide
foi ampliado e passou a conter conceitos geograficos na sua definicdo como
descrito anteriormente (BRASIL, 1986).

Na perspectiva da Saude Coletiva, Monken (2008) afirma que o territério deve ser
compreendido apenas como suporte na organizacao das praticas e dos servicos
de saude, compreendendo 0s contextos que geram o processo saude-doenca e
bem-estar da populacdo e no estabelecimento de vinculos entre profissionais e
comunidade. Dessa forma, pode-se concluir que a proposta da Saude Coletiva se
relaciona diretamente com a compreensao da aproximacgao das Ciéncias Sociais
as Ciéncias da Saude, a exemplo da utilizacao do territério e suas derivacoes, e
gue tanto no campo das ciéncias sociais quanto no campo da saude houve

preocupacao com essa abordagem mais ampla nas discussfes sobre saude.
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Reafirmando essa preocupacéo, no Brasil, no final da década de 1980, houve uma
mobilizac&o social que culminou com a instauracéo do Sistema Unico de Satde
(SUS) a partir da Constituicdo de 1988. Esse novo Sistema de Saude pautou-se
no projeto da sociedade pela sua democratizacdo, por meio de principios como
universalidade, equidade e justica social. Essa nova proposta de organizacao da
saude brasileira articula o territério com a forma de execucao dos projetos e acdes
da saude de uma forma funcional (BRASIL, 1988).

A Constituicdo Federal de 1988, artigo 196, evita discutir o conceito de saude, mas
diz que: “A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econémicas que visem a reducédo do risco de doenca e de outros agravos
e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para a promogao, protecao
e recuperacdo”. Este é o principio que norteia o Sistema Unico de Saude (BRASIL,
1988).

Com a proposta de reorganizacdo da saude em seu ambito politico-operacional,
foram instituidos programas como o Programa de Agentes Comunitarios de Saude
(PACS) e o Programa Saude da Familia (PSF) que, em 1998, passou a ser
denominado de Estratégia Saude da Familia (ESF). Novos cursos e novas
propostas curriculares dos cursos de saude foram ampliados para que dessem
conta das novas necessidades da populacéo. Era o inicio, de fato, da substituicéo
do modelo assistencial, com foco na doenga e no cuidado médico para o modelo
contextualizado no individuo, em seu ambiente familiar e social e em seus valores
(PONTE, 2010).

Com esses programas, surgiram novos termos que direcionaram a estruturacao da
atencdo a saude, tais como: espaco territorial, area de abrangéncia,
regionalizag&o, dentre outros. Tais termos remetem a demarcagéo do territorio de
atuacao das equipes de saude e ainda refletem onde serdo executadas acdes de
Vigilancia em Saude, (acdes estas que foram uma pratica sempre realizada na
histéria da Hanseniase), o que sugere a perspectiva do territorio funcional. Nesse
contexto, territério funcional e simbdlico acontecem simultaneamente, pois 0s
espacos demarcados e sob determinadas leis (territorio funcional) e as identidades
dos pacientes e profissionais de salude, assumidas ou impostas, se entrecruzam

com reflexos em seu cotidiano (territorio simbalico).
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Na perspectiva dos mdultiplos territorios, proposta por Haesbaert (2010), observa-
se a estratégia do SUS, no que se refere a articulagdo entre os principios
constitucionais e os conceitos baseados na territorialidade e no territdrio, como
referido anteriormente.

Ainda sobre territorio, Monken e Barcellos (2005) afirmam que o territério deve ser
entendido como um espaco permanente de construcdo, a partir da dinamica social
gue vai além das delimitacbes geograficas e sdo acrescidos o0s problemas
econdmicos, politicos, culturais e sanitarios, com uma construcao social e dialética
na concepgao do processo saude-doenga e na pratica sanitaria.

Mendes (1993) sugere que o territorio seja definido como um espaco de vida
pulsante, de alegrias e conflitos, sempre em movimento e que nao admite
simetrias. Pode ser caracterizado por meio de uma abordagem simbdlica e
funcional, facilitando a compreensao da territorializagdo. Complementando estas
definicbes, Misoczky (2002) aborda a territorialidade como a projecdo de nossa
identidade sobre determinado territério. E ainda, a territorialidade pode ser uma
forma de se apropriar e fazer uso do territério por meio das significacfes e
ressignificagbes dos sujeitos em torno de suas experiéncias de vida e deles com
outros individuos em determinados locais.

Diante da evolucéo da percepcéo de saude e doenca exposta, pode-se constatar
a importancia que o ambiente exerce em todas as abordagens de territorio.
Corroborando essa afirmativa, Barcellos (2000) afirma que o individuo manifesta a
doenca e no lugar se manifestam as situagdes de saude que, ligados aos contextos
sociais, resultam da acumulacéo de diversas situacdes historicas e ambientais que
produzem as doencas em condi¢cOes particulares.

Segundo Marques (2007), em relacao a diferenciacdo entre os grupos, pode-se
dizer que o territorio também é constituido de segregacao social, considerando que
“a segregacao diz respeito a separacdo e ao isolamento espacial dos grupos
sociais em areas relativamente homogéneas internamente”.

Esse tipo de segregacdo acontece inclusive no campo da saude, tendo-se como
exemplo a imposi¢do aos pacientes de Lepra, ao longo de sua histdria, em que
eram retirados de seus lares, familiares, amigos e grupos sociais e levados para

os leprosérios, onde novas identidades eram construidas, conforme elucidado no



41

breve relato historico constante neste trabalho.

Carvalho (2011) relata, em relacdo aos ex-internos da Coldnia Santa Izabel,
sentimentos de identidade que se basearam nas experiéncias resultantes do
sofrimento diante da exclusdo social e do sentimento de superacédo em relacéo a
tudo que viveram com a segregacao.

Os leprosarios foram a expressao das acdes governamentais frente a Hanseniase,
onde o Estado definia territérios especificos para os doentes. Mas Haesbaert
(2005) lembra que o conceito de territério vai além da compreensédo do dominio e
poder, focando também a perspectiva da dimenséo simbdlica e identitaria, visdo
esta que se apoia na observacdo do espaco e o seu carater de identidade social.
As acdes governamentais voltadas, principalmente, para a segregacao, sugerem
o territorio funcional ou material e também o territério simbolico de Haesbaert
(2005), que tem a ver com poder. Nao especificamente com o poder tradicional
politico, em seu sentido concreto de dominacao, mas, também, com o seu sentido
simbolico de apropriacdo, ou seja, como territérios de excluséo.

Para finalizar, ressalte-se que, embora no campo da saude sejam encontradas
divisbes territoriais que facilitam sua gestdo (esferas federais, estaduais e
municipais) e, portanto, sdo providas de poder, tanto de carater administrativo,
guanto nas redes de relacionamento humano, o que se busca € o desenho
territorial, vivido e dinamico dos sujeitos do mundo da Hanseniase.
Especificamente relacionado a Hanseniase, o que se deseja é conhecer essa
doenca revestida de diferentes significados, os modos de vida das pessoas
envolvidas com a doenca, suas relacdes sociais no ambito do “mundo da vida”, do
cotidiano, suas percepcdes, suas apropriacdes de territdrios onde suas fronteiras
espaco-temporais sao diferentes das fronteiras estatais, fundamentando-se nos
multiplos territorios e territorialidades gerados pelo convivio com a doenca.

2.4 POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE E HANSENIASE

Para entender Politicas Publicas é necessario entender que na Saude Publica, a
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intervencdo no processo saude-doenca da-se pela acdo técnico-politica. Isto é,
interromper a cadeia causal da doenca no individuo com tratamento e reabilitacéo,
na prevencdo de riscos e danos, bem como no controle dos sadios. A acgéo é
verticalizada, pontual, do poder estatal, com legislacbes que regulam a vida dos
individuos (PEREIRA, 2012).

O significado de Politicas Publicas remete a concepcao holistica da gestéo publica
sobre problemas da populacdo. Constituem-se no conjunto de acodes
desenvolvidas pelo Poder Publico para materializar as indicacdes de bem comum,
justica social e a igualdade dos cidadaos (FARAH, 2016).

Politicas Publicas sdo consideradas o resultado de uma atividade politica, que
define um conjunto de acdes e decisbes revestidas de valores. A dimensao publica
se confere pelo agregado social que representa e, ainda mais, pelo carater
imperativo, uma vez que as acbes e decisfes sado impregnadas da autoridade
soberana do Poder Publico. Além disso, as Politicas Publicas estabelecem as
‘regras do jogo’, e estas regras influenciam na destinacéo de recursos econémicos
e politicos e provéem recursos e incentivos para atores politicos (RUA, 1998;
MENICUCCI, 2003).

Politicas publicas de saude para a hanseniase configuraram-se em um movimento
com reproducéo na vida social, principalmente pela rigidez com que era conduzido
o isolamento dos doentes (MACIEL, 2010).

Enquanto Colénia Portuguesa (hoje Brasil), os doentes com hanseniase eram
entregues a filantropia (leiga ou religiosa) ou a propria sorte. No Rio de Janeiro,
nos séculos XVI e XVII, a populagdo mostrava-se alarmada com o aumento da
doenca e clamava aos governantes por medidas de defesa de sua saude (TERRA,
1919).

Durante todo o periodo do Império, a questdo da Lepra ocasionava inquietacéo
nas provincias devido ao aumento de individuos com a doenca. Algumas medidas
no combate a Lepra foram tomadas, dentre elas a constru¢do dos primeiros
Lazaretos para servir de asilo aos “leprosos” a semelhanca do Rio de Janeiro.
Nessa cidade, foi construido nessa época um Hospital para abrigar os individuos
considerados doentes. Porém, o estabelecimento se mostrou insuficiente, devido

a0 escasso espaco e recursos para isolar um elevado numero de doentes, e dessa
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forma, permanecia a ocorréncia do problema (SERRES, 2005).
Segundo Maurano (1939), combater a Lepra continuava sendo uma obra de

caridade ao invés de propriamente um problema sanitario:

Embora a questdo mais importante de assisténcia aos leprosos e defesa
contra a lepra, a fundagao de hospitais adequados, aspiragéo de muitos
dos presidentes de provincias, ndo lograsse a menor solugao, procurava
0 governo remediar a triste situacéo e infelicidade dos leprosos, quer
consignando dotagbes especiais para doentes em liberdade ou para os
asilos entado existentes, quer fazendo reverter em seu beneficio multas
por transgressées as leis e posturas, quer concedendo-lhes loterias. Se
tudo isso nada adiantasse para atalhar o mal, ao menos visava socorrer,
nas necessidades mais preementes, aqueles, infelizes, constituindo isto,
alias, titulo de benemeréncia e humanidade (MAURANO, 1939, p. 154).

Com o estabelecimento da Republica (proclamada em 1889), as questbes de
saude foram gradualmente assumidas pelo Estado. Entretanto, a forma de resolver
e tratar a doenca “lepra”, inclusive quanto a manutencao das instituicdes pelas
ordens religiosas e filantrépicas, continuaram as mesmas. Até o século XIX, a
assisténcia aos doentes com hanseniase ocorria especialmente por meio das
Santas Casas. A Constituicao de 1891 estabeleceu a autonomia dos Estados em
relacdo a Saude Publica sendo competéncia dos governos estaduais solucionar
seus problemas sanitarios. Houve uma separagdo entre Saude Publica
(responsabilidade a encargo do Estado) e higiene (responsabilidade dos
municipios). Este descompasso resultou em uma situagao sanitaria do pais cada
vez mais grave. Alguns Estados promoviam ag¢des em prol da saude da populagao,
enguanto outros, nada ou pouco realizavam (SERRES, 2005; DUCATTI, 2009).

Em 1897 foi criada a Diretoria Geral de Saude Publica (DGSP), que possuia como
atribuicées dirigir os servigos sanitarios dos portos, fiscalizar o exercicio da
medicina, estudar as doengas infecto-contagiosas (tais como a hanseniase) e
organizar estatisticas sanitarias. Entretanto, a primeira referéncia oficial a
hanseniase no periodo republicano ocorreu com a criacdo do Regulamento
Sanitario da Unido, em setembro de 1902, promulgado no governo de Francisco
de Paula Rodrigues Alves. Em 1903, Oswaldo Cruz assumiu a Diretoria Geral de
Saude Publica e dedicou a hanseniase uma atengdo maior, com a exigéncia de
notificagdo compulsédria e isolamento obrigatério em domicilio, colénias agricolas,
sanatorios, hospitais e asilos (SERRES, 2005; DUCATTI, 2009; FARIA, 2015).

Com a reforma de 1904, a DGSP ampliou sua atuagao incluindo servigo de higiene
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defensiva, policia sanitaria, profilaxia geral e higiene domiciliaria da Capital
Federal. Essas atividades estabelecidas pelos servigos de saude basicamente
estavam restritas a situagdes emergenciais, como no caso de epidemias
(SERRES, 2005).

Contudo, até as primeiras décadas do século XX, os asilos eram destinados a
proteger a sociedade sadia do perigo representado pelos doentes. Destinavam-se
ao recolhimento e a assisténcia de todos aqueles que fossem identificados como
‘leprosos”, o que ndo se traduzia em servigos que promovessem a melhoria das
condicbes de saude do paciente. Todos o0s hospitais e asilos existentes
permaneceram com manutencao particular, sendo a maioria de responsabilidade
da Igreja, ndo existindo instituicdes de responsabilidade plena do Estado
(SANTOS, 2006; MACIEL, 2007).

Medidas voluntarias e emergenciais, como a criagao de Lazaretos para asilar
doentes, eram insuficientes para por fim a crescente ocorréncia desta doenga
gue assolava varias familias brasileiras. Alguns médicos, entre eles Oswaldo Cruz,
admitiam que, embora ndo houvesse base cientifica para conduzir a profilaxia de
forma a se evitar a hanseniase, entendiam que alguma acdo precisava ser
desenvolvida. Nao havia consenso em relacdo a constru¢cdo de um Leprosario
nacional ou varios Leprosarios regionais. No entanto, defendiam que a
necessidade de combate a Lepra deveria estabelecer acfes permanentes e
ampliadas a todo o pais. Estas a¢des evitariam a migracédo dos doentes de um
Estado a outro, e possivelmente, gerando medidas profilaticas eficazes (SERRES,
2005).

A criagdo de um ou dois municipios autbnomos (norte e sul do Brasil),
especificamente dedicados aos “leprosos”, para onde todos os doentes deveriam
ser conduzidos coercitivamente, guarnecido por um batalhdo do exército, foi
sugerido por Belisario Penna, entdo ministro da Educacado e Saude no governo
Getulio Vargas. Penna considerava a “lepra” o problema sanitario mais grave do
Brasil, que exigia providéncias rigidas, e apontava o “descaso criminoso dos
poderes publicos”. Ponderava que Leprosarios ndo seriam suficientes para tantos
“leprosos”, e que uma unica cidade seria uma maneira mais humana de lidar com

os doentes. Este projeto ressuscitava a idéia de Oswaldo Cruz em relacdo a llha
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Grande (RJ) acolher todos os “leprosos” do pais, mas foi combatido por Eduardo
Rabello, que citara a llha de Molokai, no Havai, para considerar a proposta fadada
ao fracasso. O poder publico ainda ponderava que tantos “leprosos” juntos
poderiam se transformar em uma forga que exército nenhum conseguiria conter, e
evoluir para uma épica e tragica marcha de “leprosos” revoltosos. Outra proposta
apresentada na época foi a criagcdo de “zonas de concentracao” de “leprosos”
(CURI, 2002; CUNHA, 2005).

Em 1920 foi criada a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doengas Venéreas
(IPLDV), considerada a primeira Politica Publica de combate a Lepra a partir da
Reforma Carlos Chagas. A IPLDV foi implementada pelo Departamento Nacional
de Saude Publica (DNSP), promulgada a partir do decreto n°® 3.987 de 02/01/1920,
e estava subordinada ao Ministério da Justiga e Negocios Interiores. O DNSP tinha
a finalidade de reorganizar os servigos sanitarios federais e constituir um novo
codigo sanitario (SERRES, 2005).

Em 1921, criou-se o Servico de Profilaxia da Lepra em Minas Gerais, cujo plano
consistia no isolamento dos “leprosos”, como afirmava Antonio Aleixo: “a lepra é
contagiante e precisa ser combatida pelo isolamento. E uma verdade cada vez
mais fortalecida através dos séculos”. Era o “comeco da redencéo dos lazaros”
(ALEIXO, 1994, p.161 e p.174 apud CARVALHO, 2012).

A Lei n° 801 de 02 de setembro de 1921 aprovou a construcao da Colbénia Santa
Izabel (uma das maiores instituigdes criadas no pais), objetivando isolar os
individuos portadores de lepra. A principal via de acesso ao lugar eram as estradas
de ferro Central do Brasil que dispunha de um vagéao exclusivo para transportar 0s
“passageiros com doengas contagiosas” e a Rede Mineira de Viagdo (CARVALHO,
2012).

No ano de 1934, foi extinto o DNSP e, consequentemente a IPLDV. As politicas de
saude em vigéncia, propondo debelar a Lepra, ficaram sem um 6rgao especifico
para condugdao das acBes em saude. Nesse periodo, a Diretoria de Defesa
Sanitaria Internacional e da Capital da Republica assumiram as atividades de
combate a Lepra (CUNHA, 2005; MACIEL, 2007).

Ainda em 1934, Gustavo Capanema assumiu o Ministério da Educacao e Saude.

Atuou redirecionando as agdes de saude desenvolvidas, em especial da Lepra, ao
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solicitar um Plano Nacional de Combate a essa doenca. Esse Plano foi elaborado
em 1935 por Jodao de Barros Barreto, e contou com a colaboragdao de Joaquim
Mota e Ernani Agricola. Teve por objetivo impulsionar a construgdo de novos
leprosarios, de preventorios e dispensarios, no chamado tripé de combate e
prevengao da Lepra. Essas acbes foram realizadas até a década de 1960 e
abarcou atividades de pesquisas nos censos e regulagdo de algumas praticas
utilizando a forga de lei. O tripé foi um modelo de controle da doenga, em que 0
leprosario recebia os doentes, com o intuito de manté-los longe das pessoas
sadias, de torna-las menos contagiantes e de curar as lesées; no dispensario os
comunicantes eram avaliados, vigiados e controlados, quando descobertos novos
casos e se fossem contagiantes, eram providenciados os isolamentos. Também
ficava sob responsabilidade do dispensario, o controle dos doentes né&o
contagiantes e isolados em seus domicilios. O preventdério recebia os filhos de pais
leprosos, separados imediatamente ao nascer. Eram construidos em anexos ou
independentes aos leprosarios, amparados por sociedades beneficentes (CUNHA,
2005, MACIEL, 2007).

As Politicas de Saude para hanseniase, ligadas a implementagdo de politicas
instituidas pelos governos e meédicos, eram caracterizadas pelo isolamento,
tratamentos dolorosos de pouca eficiéncia (até a década de 1940), pelo estigma e
preconceito histéricos (MACIEL, 2010). Embora as medidas adotadas pela politica
publica fossem rigorosas e houvesse um predominio da vertente bioldgica e
politica sobre a social no plano da Saude Publica da época, havia uma legitimagao
realizada pela sociedade diante dessas Politicas, a exemplo das denuncias
realizadas por vizinhangas e até mesmo familiares de “leprosos” (PEREIRA, 2012).

A década de 1940 foi marcada pela consolidagdo do modelo tripé de tratamento

3
(elaborado em 1935) e pela realizagado dos censos (leproldgicos e imunolégicos)

3 0 censo leproldgico era voltado a situagao do doente (aspectos epidemiologicos como condigdes
sociais e econdmicas), o imunoldgico era voltado aos comunicantes, permitindo uma avaliagdo do
grau de propagacgao da doencga e era realizado a partir da aplicagdo de um antigeno (mitsuda)
fornecido pelo Instituto Osvaldo Cruz. Através desses censos, o SNL emitia relatérios, hoje contidos
nos Arquivos de Higiene-Rio de Janeiro, fonte consultada e ricamente explanada em sua tese pela
pesquisadora Laurinda Rosa Maciel.
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em todas as regides do Brasil efetivados pelo Servigo Nacional da Lepra (SNL).
Envolveu nesse levantamento os leprologistas e seus auxiliares, possibilitando o
conhecimento do numero de casos de leprosos, estagio da doenca e a detecgao
de novos casos (MACIEL, 2007).

O SNL foi instituido em 1941 pelo Departamento Nacional de Saude (DNS),
visando a implantagao do modelo tripé em todas as regides brasileiras, incentivo
as pesquisas cientificas, estabelecimento de normas para as altas dos pacientes,
incentivo ao cultivo de plantas antileprosicas, organizagao da legislagdo nacional
e estadual da Lepra existentes desde o periodo colonial, agdes governamentais,
privadas e filantropicas e articulagdes com entidades estrangeiras. Nesse mesmo
ano, iniciou-se o uso das sulfonas como tratamento medicamentoso (MACIEL,
2007).

Os altos custos para o Estado, com vistas a manutencao da estrutura tripé e os
avangos dos estudos terapéuticos nos anos de 1950 a partir da utilizacdo de novos
antibiéticos desencadearam discussdes entre os pesquisadores. Estes afirmavam
0s maleficios ocasionados pelo isolamento compulsério, considerando o numero
crescente de doentes, mesmo diante da intervengdo rigorosa de segregagao
(MACIEL, 2007).

A expectativa era “demasiado otimista” quanto a terapéutica utilizando as sulfonas
e quanto a possibilidade de distribui-las a pacientes com diagnéstico recente,
aliviando-os do temor do isolamento. No momento em que essa conduta passou a
ser utilizada no tratamento contra a hanseniase, tecnicamente ocorreu o fim do
isolamento. Nessa época (meados de 1953), a educacdo em saude e a
propaganda sanitaria surgiram como estratégias para disseminar os conceitos nao
discriminatdrios, o tratamento com sulfas e as formas de contagio (DUCATTI, 2009;
SAVASSI, 2010).

Em 1956, no inicio do governo do médico Juscelino Kubitschek de Oliveira como
presidente da Republica do Brasil, o leprologista Orestes Diniz assumiu a diregao
do SNL, elegendo como prioridade de sua gestdo, a Campanha Nacional Contra a
Lepra (CNCL). Esse leprologista contava além do apoio do presidente, também do
Ministro da Saude, Mauricio Campos de Medeiros e de Mario Pinotti (um critico do

modelo tripé), do Departamento Nacional de Endemias Rurais (SAVASSI, 2010).
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No ano de 1957, em Cambuquira, durante a realizacdo da 5% Reunido de
Leprélogos, Orestes Diniz anunciou novas estratégias de profilaxia para
erradicacao da Lepra como o tratamento de pacientes em unidades de saude e
campanhas educativas. Era o prenuncio da queda da politica de saude
isolacionista, considerando o preconceito permanente e enraizados na cultura, e a
exclusdo social que envolve a doenca. Entretanto, manteve as instituicoes
dispensarios como investimento publico de controle da Lepra (MACIEL, 2010).

A Campanha Nacional contra a Lepra, embora tenha sido iniciada por volta de
1954, no Rio de Janeiro, e com expansao para todo o Brasil em 1956, tornou-se
lei em 11 de fevereiro de 1959 (n° 3.542), com a diregao do SNL, entao ligado ao
DNS do Ministério da Saude. Porém, em 1961 a perda orgamentaria inviabilizaria
a CNCL e a partir de 1962 se interrompe a Campanha, embora as agodes
continuassem com os recursos disponiveis (SAVASSI, 2010).

Savassi (2010) atenta que:

Se Capanema foi visto como o Ministro responsavel pela implanta¢do do
isolamento, ao Diretor Orestes Diniz pode ser dado o mérito de ter
acabado com a internagdo compulséria. Ele mesmo fora um dos que
praticaram a internagéo e o isolamento em Minas, mas reconhecera a
necessidade de interromper o flagelo — este sim — do isolamento. A CNLC,
mesmo com o0s resultados aquém dos esperados e pretendidos,
instrumentalizou o discurso contra o isolamento (SAVASSI, 2010, p.135).

As discussdes internacionais e nacionais sobre a manutengao ou nao das Politicas
Isolacionistas da Lepra prosperaram. No Brasil ocorreu a aprovacéo do Decreto n°
968, de 7 de maio de 1962, implementando normas técnicas especiais para 0
combate a Lepra. As acdes incluiam estudos e pesquisas, preparo técnico de
pessoal, educagao sanitaria, inquéritos epidemiolégicos e busca de novos doentes,
tratamento e assisténcia social, vigilancia sanitaria e limitagdo da movimentacao
das fontes de contagio. O grande avango desse decreto estd em seu paragrafo
unico que discorre: “No combate a endemia leprética sera, sempre que possivel,
evitada a aplicagcao de medidas que impliquem na quebra da unidade familiar, no
desajustamento ocupacional e na criagdo de outros problemas sociais” (INCISO II)
(PEREIRA, 2012).

Portanto, até a década de 1960, os estudos sobre a Lepra, tanto nacional, quanto
internacionalmente, continuaram enfatizando por intermédio das leis, dos

regulamentos e das medidas sanitarias e terapéuticas, a caracteristica biolégica
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da doencga, distante dos aspectos voltados para o mundo vivido dos doentes
(COSTA, 2007). E ainda, caracterizando um territorio funcional em detrimento do
territério simbalico.

Por volta de 1970, o médico e professor paulista, Abrado Rotberg anunciou a
mudanca da terminologia Lepra para Hanseniase. Este fato pode ser considerado
significativo, pois deu inicio a discussdo da Hanseniase e ndao mais a Lepra,
valorizando a dimensdo social, numa tentativa de diminuigdo do estigma da
doenga. Vale ressaltar que essa tentativa de mudanga na nomenclatura foi
difundida para outros paises por Rotberg, no entanto, ndo sendo adotada como
regra, permaneceu o termo Lepra. Mas no Brasil, o Decreto n° 76.078, de 4 de
agosto de 1975, determinou que a Divisdao Nacional da Lepra e a Campanha
Nacional Contra a Lepra passassem a denominar-se, respectivamente, Divisdo
Nacional de Dermatologia Sanitaria e Campanha Nacional contra a Hanseniase.
Alguns autores atribuem a este decreto a modificagao oficial da terminologia da
doenca, fato que s6 ocorreria em 1995, mas o decreto surtiu efeito no estimulo ao
uso da nova nomenclatura (MARTELLI e OPROMOLLA, 2005; MACIEL, 2007;
SAVASSI, 2010).

Com a reestruturacdo do Ministério da Saude em 1974, surgiu a concepgdo da
medicina preventiva e da medicina comunitaria, com a figura de um sanitarista
moderno. A partir dessa reestruturacdo, surge uma nova logica de extensao na
cobertura de agcbes em saude (inclusive para os ndo doentes), de hierarquizacéo
de servigos de saude e de interesse voltado a comunidade. Inicia-se assim, a
politica de tratamento ambulatorial da hanseniase (QUEIROZ,1995).

Com a Lei 6.229, em 1975, o modelo médico-assistencial privatista foi
institucionalizado e as acfes de Saude Publica foram separadas da Atencao a
Saude. No entanto, esse modelo declina no inicio da década de 1980, diante de
um cenario de mudancas politicas e econdmicas. Neste mesmo ano, profissionais
de saude, possivelmente representantes tanto do modelo tradicional de Saude
Pulblica, quanto da Saude Coletiva, se organizam no denominado Movimento
Sanitario, que foi o primeiro passo concreto para a criagdo do atual Sistema Unico
de Saude (MENDES, 1996).

Nova modificacdo na Politica de Controle da Hanseniase ocorreu em 1976, com a
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homologacao da Portaria n® 165 de 14 de maio. Essa nova portaria estabeleceu a
Politica de Controle da Hanseniase que seria realizada mediante a execucéo das
acbes que determinaram a redugdo da morbidade, a prevengdao das
incapacidades, a preservacao da unidade familiar e o estimulo da integragao social
dos doentes. Algumas recomendacgbes foram inovadoras, tais como a
apresentacao voluntaria de doentes suspeitos e contatos em servigos de saude;
educagdo em saude continuada; integragdo das agdes de controle em Servigos
Gerais de Saude; distribuicdo gratuita de medicamentos; avaliagao
dermatoneurologica dos contatos anualmente; realizagdo de prevencédo de
incapacidades como rotina; abolicdo da separacao entre pais doentes e filhos;
realizagao de planejamento familiar para as mulheres com Hanseniase (PEREIRA,
2012).

Contudo, até meados da década de 1980, muitos pacientes ainda permaneceram
isolados por motivos diversos, apesar da doenca ser tratada ambulatorialmente
desde o inicio da década, recebendo o paciente alta por cura (OPROMOLLA,
1997). Em 1981, em Genebra, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), a partir

‘o~ .. . 4
da reunido do grupo de estudos em quimioterapia da Lepra para Programas de
Controle da OMS, definiu novos regimes terapéuticos eficazes e aplicaveis a
doenga. Esses regimes terapéuticos propuseram a Poliquimioterapia (PQT) ou

terapia combinada, com os objetivos de destruir o Micobcterium leprae em tempo

curto5 e a prevencgao da emergéncia de mutagao de cepas desse bacilo, evitando-
se, assim, o fracasso do tratamento. Os medicamentos indicados foram os
antibioticos Dapsona, Rifampicina e Clofazimina (OPAS, 1989).

A PQT proporcionou a transi¢ao de uma doenga sem cura para uma doenca como
outra qualquer, com possibilidade de cura e, consequentemente, Politicas Publicas
gue levaram em considerac¢ao o doente e nao sé a doenca.

Ainda no ano de 1981, surgiu o Movimento de Reintegragédo das Pessoas Atingidas

pela Hanseniase (MORHAN), entidade sem fins lucrativos, fundada em 6 de junho,

4 Termo ainda adotado pela OMS e outros paises.

5 A monoterapia utilizada com a Dapsona era de longo prazo e fortaleceu a discusséo sobre a
resisténcia do bacilo.
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com sede administrativa no Rio de Janeiro, cuja populagao-alvo eram os pacientes
ex-internos das Colbdnias, e a base voluntaria de trabalho era composta por
pacientes, ex-pacientes e pessoas interessadas no combate ao preconceito em
torno da doenga e na reintegracao desses sujeitos (MORHAN, s/d).

O MORHAN foi de grande importancia, uma vez que o processo de liberalizagao e
abertura das instituicbes se confrontava com a possiblidade de simplesmente
libertar as pessoas internadas em nome da “prote¢éo dos sédos”. O processo de
abertura dos Leprosarios foi “lento, cheio de retrocessos e surpresas”. A maioria
dos doentes e ex-doentes isolados né&o tinha vida fora das instituicdes, nem
familias para as quais pudessem retornar (CURI, 2002).

Sobre a lentiddo e retrocessos no processo de finalizacdo do isolacionismo, 0
Coordenador Nacional do MORHAN, Artur Custodio Moreira de Sousa, em

entrevista concedida em 2007, afirmou que:

O Brasil isolou mais do que era necessario. A politica de isolamento ela
foi [...] ela comegou a ser condenada na época que se descobriu a cura,
na década de 40 e infelizmente a recomendag¢ao mundial de acabar com
o isolamento foi em 59 e o Brasil s6 cumpriu isto por lei em 76, e s6 em
1986 € que na pratica parou de se ter o isolamento compulsério no pais
[...] (MORHAN).

Também na década de 1980, algumas reflexdes apos a VIII Conferéncia Nacional
de Saude e a promulgacédo da ConstituicAo em 1988 levaram a realizacdo de
seminarios estaduais sobre a Hanseniase, a luz das conclusdes de tal Conferéncia.
Esses seminarios tratavam do fortalecimento da organizacdo do movimento do
paciente e de sua integragdo com outros movimentos populares; da confeccéo de
materiais com embasamento técnico e normativo do Ministério da Saude; do
fomento a mobilizacdo popular sobre a ndo-discriminacdo de individuos afetados
por doencas infecto-contagiosas, com deficiéncia fisica e mental; desestimular e
fiscalizar acOes de estigma; discutir sobre a assisténcia integral e integrada do
paciente de Hanseniase na rede de servicos de saude (BRASIL, 2006; ESCOREL,
2008).

No ano de 1987, o governo de Minas Gerais passou a recomendar tratamento
ambulatorial em qualquer tipo de forma clinica da hanseniase, em Unidades de
Saude previdenciarias, universitarias ou privadas e, em casos de intercorréncias

cirargicas ou clinicas, prosseguiriam a internagédo em Hospitais Gerais. Durante o
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tratamento, o paciente permaneceria em seu trabalho e se ausentaria mediante as
intercorréncias e, para as incapacidades definitivas, eram asseguradas as
aposentadorias; e a educagdo em saude se apresentava como importante
estratégia de divulgacado da doenca (GROSSI, 1987).

Com a promulgagéo da Constituicdo de 1988 no seu Art. 196 ficou estabelecido
gue “A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econémicas que visem a reducéo do risco de doenca e de outros agravos”
(BRASIL, 1988). Neste mesmo ano, uma campanha de grande porte foi veiculada
pelo Governo Federal, com o slogan: “Hanseniase, vamos acabar com esta
mancha no Brasil”. O objetivo era conscientizar a populagdo sobre os sinais e 0s
sintomas da doenga, incentivando-os a procurar voluntariamente os servigos de
saude. O Ministério da Saude (MS) tratou abertamente o fato do Brasil ser o
segundo pais mais endémico do mundo e o primeiro da América Latina. Entretanto,
estudiosos da area criticaram a forma adotada como modelo educacional em
saude, apontando o slogan como estigmatizante, ligado ao sentido de macula,
sujeira, descrédito na reputagdo. No ano seguinte, a campanha foi veiculada com
o slogan “Quanto mais cedo a procura mais cedo € a cura” (CURI, 2002). Neste
momento, observa-se com maior clareza que as Politicas Publicas em saude séao
territorializadas, com caracteristicas funcionais marcantes, mas ja despertando
para a valorizacao do territorio simbalico.

Em 1991, o Brasil assumiu o compromisso de erradicagdo da hanseniase como
problema de Saude Publica proposto pela OMS, com o objetivo de reduzir para
menos de um caso para 10.000 habitantes. Apesar da criacédo do Sistema Unico
de Saude (SUS) em 1988 e de sua instrumentalizagao a partir das leis 8.080 e
8.142 do ano de 1990, uma concentragao no atendimento a populagao em servigos
de emergéncia e uma “atencao basica” com “as portas fechadas” para a populagao
inviabilizou o compromisso (SAVASSI, 2010).

Outra “Campanha de Eliminagcdo da Hanseniase” foi realizada em 1996, sob
influéncia da OMS, com o foco na eliminagdo da doenga “como problema de
saude”. A campanha foi realizada com uma “agao pontual”, priorizando a cadeia
de transmissao, eliminando as “fontes de infecgao” por meio do diagndstico e

tratamento dos casos multibacilares, transmissores da doenga e mantenedores do



53

bacilo. Foi ressaltada a mobilizagao da comunidade na participagdo do programa
de controle da hanseniase nas atividades basicas de saude, utilizando-se
novamente da divulgagéo de sinais e sintomas da doenga em canais de televisao
e radio, e com resultados ndo homogéneos no pais (CURI, 2002).

Em 2000, por meio do peridédico “Informe da Atengdo Basica numero 3”, o
Ministério da Saude divulgou a redugao de 80% na taxa de prevaléncia entre 1991
e 1999, passando de 17,4/10.000 habitantes em 1991 para 3,6/10.000 habitantes
em 1999. O documento reconheceu o papel privilegiado da Atengdo Primaria,
desenvolvido pelo Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e do
Programa Saude da Familia (PSF), na erradicagao da doenga. No entanto, admitiu
gue a meta para 0 ano 2000 ndo seria alcangada devido as altas taxas de
prevaléncia e detecgao persistentes, principalmente nas regidées Norte, Nordeste e
Centro-Oeste. Até entdo, apenas os Estados do Rio Grande do Sul e Santa
Catarina haviam alcancado as taxas preconizadas pela OMS, e cinco outros
Estados — Parana, Sao Paulo, Distrito Federal, Alagoas e Rio Grande do Norte —
estavam em vias de atingir a meta (BRASIL, 2000).

Ainda que em 2005 o Brasil tenha registrado uma diminuicdo nas taxas de
prevaléncia e de detecgao de casos novos de hanseniase, 0 pais se manteve com
uma das maiores taxas de prevaléncia do mundo, ficando apenas atras da india,
com populacao quase seis vezes maior. Isso demonstra a necessidade de se dar
continuidade a execugao de atividades que impactem a transmissao da doencga,
de modo a atingir taxa inferior a 1 caso/10.000 habitantes em cada municipio,
conforme orientacéo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (BRASIL, 2006).
No ano de 2007, um novo Informe da Atengao Basica do MS apresentou um
percentual de 47 mil novos casos anuais de hanseniase, e ainda um parametro
alto de endemicidade nas regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste. O pais
permanecia como o segundo pais em nameros absolutos e o quinto em prevaléncia
(BRASIL, 2007). Porém, ocorreu uma compensacao social nesse ano, quando foi
editado um Decreto concedendo pensdo especial as pessoas atingidas pela
hanseniase que foram submetidas a isolamento e internacdo compulsorios
(DUCATTI, 2009).

O Brasil manteve em 2008 um coeficiente de deteccdo de 21,08 casos
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novos/100.000 habitantes (BRASIL, 2008), e adotou como estratégia a partir de
2009, o controle da doenga em detrimento de sua erradicagao, apos nove anos de
atraso em relagdo ao acordado com a OMS (BRASIL, 2009).

A Portaria n® 3.125, de 7 de outubro de 2010, aprovou as Diretrizes para Vigilancia,
Atencdo e Controle da Hanseniase, que em seu paragrafo unico dispunha: As
Diretrizes para Vigilancia, Atencdo e Controle da Hanseniase visando ao
fortalecimento das acdes de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, bem como
a organizacdo da rede de atencdo integral e promoc¢do da saude com base na
comunicacao, educagdo e mobilizacdo social. Nesta portaria, 0 MS propés que as
praticas de educacdo em saude para controle da hanseniase estivessem baseadas
na politica de educacao permanente e na politica nacional de promocéao da saude,
proporcionando a formacao dos profissionais de salde, gestores e usuarios, de
forma intersetorial com outras areas governamentais, sociedades cientificas,
conselhos reguladores e 6rgaos formadores de profissionais da saude e entidades
nao governamentais. Foi uma estratégia essencial a atencéo integral humanizada
e de qualidade, ao fortalecimento do SUS e a garantia de direitos e da cidadania.
Estimulou o auto-exame e investigacdo dos contatos domiciliares, autocuidado
apoiado, prevencédo e tratamento de incapacidades fisicas e suporte psicolégico
durante e ap0s o tratamento (BRASIL, 2010).

Em 2011, foi criada a Coordenacdo Geral de Hanseniase e Doengas em
Eliminacado (CGHDE), por meio do Decreto n° 7.530 de 21 de julho, objetivando
fortalecer a resposta para este grupo de doengas. Segundo o Ministério da Saude,
0s resultados dos Programas Nacionais foram considerados insuficientes e
incompativeis com a capacidade do Sistema Unico de Saude (SUS) na resolugao
dos problemas de saude da populagdo. Assumindo 0 compromisso publico de
eliminar a hanseniase como problema de Saude Publica, ou seja, alcancar menos
de 1 caso por 10.000 habitantes ou reduzir drasticamente a carga dessas doencgas,
0 governo brasileiro langou o “Plano Integrado de Acgdes Estratégicas de
Eliminagdo da Hanseniase, Filariose, Esquistossomose e Oncocercose como
Problema de Saude Publica, Tracoma como Causa de Cegueira e Controle das
Geohelmintiases”, para o periodo de 2011 a 2015. Este plano buscou sintetizar o

compromisso politico em atacar o problema das doengas negligenciadas,
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otimizando os recursos existentes. Nele, o acesso aos servigcos de saude era
prioridade, pois individuos com maior vulnerabilidade social, além de apresentarem
elevados riscos de adoecimento, possuem maior dificuldade de sairem desta
condigao de pobreza (BRASIL, 2012).

A estratégia global aprimorada para reducédo adicional da carga da hanseniase de
2011 a 2015 aperfeicoou acbes conjuntas e aprimorou esforcos globais para
abordar os desafios enfrentados no controle da hanseniase com énfase na
deteccdo precoce para reduzir incapacidades decorrentes da hanseniase (WHO,
2017). Entretanto, no periodo de 2012 a 2016, foram diagnosticados 151.764
casos novos de hanseniase no Brasil, 0 que equivale a uma taxa média de
deteccao de 14,97 casos novos para cada 100 mil habitantes (BRASIL, 2018).

E ainda nos dias atuais, a doenca exibe distribuicdo heterogénea no pais, com
registro de casos novos em todas as Unidades Federadas, com maior
concentracdo de casos nas Regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste. O Ministério
da Saude tem promovido anualmente a Campanha do Dia Mundial de Luta Contra
a Hanseniase junto aos estados, municipios, instituicdes parceiras, movimentos
sociais e sociedade civil. Esta acdo tem como objetivo alertar sobre os sinais e
sintomas da doenca, estimular a procura pelos servicos de saude em caso de
suspeita, mobilizar a busca ativa de casos novos e o exame dos contatos pelos
profissionais de saude, favorecendo assim o diagnoéstico precoce, tratamento
oportuno, bem como o enfrentamento do estigma e discriminagdo (UNA-SUS,
2018).

Uma vez que as metas da OMS ndo foram atingidas, nova estratégia foi
estabelecida. Em abril de 2016, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) lancou a
Estratégia Global para Enfrentamento da Hanseniase 2016-2020, com o objetivo
de reduzir ainda mais a carga da doenca no ambito global e local, além de
aperfeicoar acdes conjuntas e aprimorar esforcos para abordar os desafios
enfrentados tanto na area da assisténcia quanto nos aspectos humanos e sociais
gue acometem o controle da hanseniase. Essa estratégia pauta-se em trés
grandes pilares: o fortalecimento do controle e da parceria governamental, o
combate da hanseniase e suas complicagdes e 0 enfrentamento da discriminagao

com promogao da inclusao social. Esses pilares abrangem a detecgao precoce de
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casos, o tratamento imediato com esquema de poliquimioterapia (PQT), o
desenvolvimento de pesquisas basicas e o0 enfrentamento do estigma,
promovendo a mobilizagao e sensibilizagéo junto a comunidade. O slogan adotado
€ “Aceleragado rumo a um mundo sem hanseniase” (WHO, 2017).

No Brasil, a Portaria n°® 149, de 3 de fevereiro de 2016, foi promulgada visando ao
fortalecimento das acgdes de vigilancia e atengdao da hanseniase, bem como a
organizacado da rede de atencgdo integral e promogédo da saude, com base na
comunicagao, educagao e mobilizagao social, ratificando as estratégias da OMS
(BRASIL, 20186).

Em 2016, 2.885 municipios diagnosticaram casos novos de hanseniase no Brasil.
Desses, 591 municipios diagnosticaram casos em menores de 15 anos,
sinalizando focos de infeccao ativos e transmisséo recente. O pais registrou 25.218
casos novos da doenga, com taxa de deteccdo de 12,23 por 100.00 habitantes
(alta endemicidade). Do total de casos novos registrados, 1.696 (6,72%) foram
diagnosticados em menores de 15 anos e 7.257 (28,8%) iniciaram tratamento com
alguma incapacidade fisica (UNA-SUS, 2018).

O Boletim Epidemioloégico Mundial, publicado em setembro de 2017 pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), informou que 143 paises e territérios
reportaram casos de hanseniase em 2016. Do total de 214.783 casos novos
informados, o Brasil ainda ocupou a segunda posi¢do com 25.218 (11,7%) e a india
a primeira, com 135.485 (63%) casos novos da doenca. Apesar disso, como
resultado das acgOes voltadas para o controle da transmissdo da doencga, entre
2007 e 2016, a taxa de deteccdo no Brasil reduziu 42,28%, o que corresponde a
reducéo de 40.126 para 25.218 casos novos nesse periodo (UNA-SUS, 2018).
Para o ano de 2018, com o slogan: Hanseniase. Identificou.Tratou. Curou, a
Campanha Nacional objetiva alcangar toda a populagdo, bem como, profissionais
de saude. Entretanto, terd como publico prioritario homens na faixa etaria de 20 a
49 anos, considerando esta uma importante parcela da populacdo com alto risco
de adoecimento. Também deve ser dada atencao especial aos homens com 60 ou
mais anos de idade, por se tratar de um grupo com alto risco de deteccao e de
acometimento pelas incapacidades fisicas devido a hanseniase (BRASIL, 2018).

Para alcancar essa populacdo masculina, os profissionais de saude seréo
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fundamentais, bem como a busca ativa de casos novos aos espacos de
convivéncia do homem (ambiente domiciliar e social) (UNA-SUS, 2018).

Entre erros e acertos, as Politicas Publicas tém buscado o controle e a cura da
doenca e mais recentemente se preocupado em pagar as dividas com a exclusao

social e o preconceito dos quais foram vitimas todos os doentes e seus familiares.
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3. OBJETIVOS

3.1 GERAL

Conhecer a percepcdo sobre a hanseniase entre casos e contatos em um
territério endémico.

3.2 ESPECIFICOS

Identificar conhecimento sobre hanseniase entre casos e contatos.

Identificar sentimentos em relacédo a hanseniase entre casos e contatos.
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4. METODOLOGIA

Esta pesquisa constitui-se em um recorte do projeto de pesquisa de abordagem
guantitativa, intitulado: “Hanseniase, parasitoses e deficiéncia de micronutrientes:
novos paradigmas para combater uma doenca antiga”. Busca conhecer a
magnitude e as causas dos fenG6menos sociais, com interesse na dimensé&o
subjetiva. Envolve a colaboracdo de parceiros nacionais Faculdade de Saude e
Ecologia Humana (FASEH) e Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF-GV), e
internacionais, Emory Univerty (EU). Foi aprovada pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Juiz de Fora sob o n° CAAE: 56863016.6.1001.5147
(ANEXO A). Recebe apoio financeiro da Fundagdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Minas Gerais (FAPEMIG) e do Fundo Nacional de Saude
(FNS/Ministério da Saude -TC 304/2013). Possui autorizacdo da Secretaria de

Saude do municipio de Mantena para realizar a pesquisa (ANEXO B).

41 ABORDAGEM E MODELO DO ESTUDO

Nesta pesquisa foi adotada uma abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa
ocupa-se do comportamento humano do ponto de vista do sujeito, abordando os
significados, os motivos, as aspiracdes, os valores e as atitudes dos sujeitos. Utiliza
observacédo naturalista e ndo controlada (MINAYO, 2007).

Trata-se de um estudo observacional, descritivo, de corte transversal. O modelo
de estudo do tipo transversal é apropriado para descrever caracteristicas das
populacdes no que diz respeito a determinadas variaveis e os seus padrées de
distribuicdo, bem como analizar sua prevaléncia e inter-relacdo em um
determinado momento (COLLADO; LUCIO; SAMPIERI, 2006).
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4.2 UNIVERSO DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada no distrito de Limeira, que se localiza na zona rural do
municipio de Mantena, leste do estado de Minas Gerais (Fig.1). Possui, segundo
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010) uma populacdo de
1.200 habitantes residindo em 138 domicilios, distribuidos numa area de 74,4 km?.
Esse distrito possui uma ocupacéo antiga, com sua instalacdo datada de 1900. A
regido foi inicialmente desbravada pelos exploradores desejosos de se apossarem
das terras e pelos padres capuchinhos. Tem sua economia pautada na agricultura
familiar, principalmente cafeicultura e possuia em 2010 um IDH de 0,675%

A escolha do distrito para a realizagdo desta pesquisa foi a suspeita de
subnotificagdo de casos de hanseniase levantada pela Superintendéncia Regional
de Saude de Governador Valadares, e a auséncia de atividade de busca ativa de
novos casos da doenga nos ultimos anos. A prevaléncia de hanseniase no
municipio de Mantena no ano de 2015 foi de 2,85%. Ap0s busca ativa, no ano de
2016, a prevaléncia observada foi de 8,19%, e em 2017, a taxa encontrada foi de
13,17%. No Brasil, as taxas sao classificadas em: baixa (menos de 1 caso por 10
mil), média (1 a 4), alta (5 a 9), muito alta ou endémica (10 a 19) e situagao
hiperendémica (maior ou igual a 20). Quando a prevaléncia se mantém baixa
(menor que 1), a hanseniase ndo é considerada um problema de saude publica
(LIMA et al., 2016; DATASUS, 2018).

® IDH (indice de Desenvolvimento Humano) é um indice que mede o grau de desenvolvimento
econdmico e a qualidade de vida (educagao em anos médios de estudos, longevidade - expectativa
de vida da populacéo e Produto Interno Bruto per capita) oferecida & populagéo. Varia de 0 (nenhum
desenvolvimento humano) a 1 (desenvolvimento humano total). Quanto mais préximo de 1, mais
desenvolvido é o pais, estado, regido ou cidade.
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/ Distrito rural de Mantena

Figura 1: Mapa do estado de Minas Gerais no Brasil situando o municipio de Mantena.

(https://pt.wikipedia.org/wiki/Microrregi%C3%A30_de Mantena#/media/File:MinasGerais_Micro_Mantena.svg)

43 AMOSTRA

A amostra foi constituida por 19 sujeitos (13 casos e 6 contatos), com 15 anos ou
mais, de ambos o0s sexos, usuarios da Estratégia Saude da Familia (ESF) do
distrito de Limeira no municipio de Mantena, entre casos diagnosticados com
hanseniase e seus contatos.

A definicAo do numero de sujeitos néo foi realizada com base em amostragem
probabilistica, sendo o nimero de sujeitos delimitado pela saturacdo dos discursos
(BAUER; AARTS, 2002). Para Santos (1999), o tamanho da amostra nao é fator
determinante da significancia do estudo qualitativo, que trabalha com amostras
relativamente pequenas, intencionalmente selecionadas. Desta forma, o niUmero
estabelecido de entrevistas foi considerado ideal para esta pesquisa quando foram

saturados os discursos.
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44 CRITERIOS DE INCLUSAOQO/EXCLUSAO

Foram incluidos na amostra sujeitos casos com 15 anos ou mais, de ambos o0s
sexos, com diagnaostico positivo de hanseniase, fisicamente independentes e com
funcéo cognitiva preservada para responder as questfes utilizadas na pesquisa.
Para a amostra de sujeitos contatos (intra e extra domiciliar) foram incluidos
sujeitos com 15 anos ou mais, sem diagnéstico de hanseniase, que tinham
convivido ou convivam com um sujeito caso sem tratamento por um periodo de
cinco anos.

Todas estas condi¢ces foram avaliadas a partir dos prontuarios arquivados na ESF
e com auxilio dos profissionais de saude que atuam nas mesmas (médico,
enfermeiro, agente comunitario de saude).

Foram excluidos individuos (casos e contatos) parcialmente ou totalmente
dependentes, com sofrimento mental, bem como aqueles que se recusaram a
participar.

Entende-se por casos 0s sujeitos que apresentam lesao(6es) e/ou area(s) da pele
com alteragao da sensibilidade térmica e/ou dolorosa e/ou tatil; ou espessamento
de nervo periférico, associado a alteragcbes sensitivas e/ou motoras e/ou
autonémicas; ou presenga de bacilos M. leprae, confirmada na baciloscopia de
esfregaco intradérmico ou na biopsia de pele. Contatos na cadeia epidemioldgica
da hanseniase é definido como sujeitos que apresentam um maior risco de
adoecimento, por morarem ou conviverem com sujeitos casos nos ultimos cinco
anos (PINTO NETO, 2000; BRASIL, 2002; BRASIL, 2016). Considera-se contato
domiciliar toda e qualquer pessoa que resida ou tenha residido com o doente de
hanseniase. Contato social € qualquer pessoa que conviva ou tenha convivido em
relagcoes familiares ou nao, de forma préxima e prolongada. Os contatos sociais,
gue incluem vizinhos, colegas de trabalhos e de escola, entre outros, devem ser
investigados de acordo com o grau e tipo de convivéncia, ou seja, aqueles que
tiveram contato muito proximo e prolongado com o paciente nao tratado. Atencao

especial deve ser dada aos contatos familiares do paciente (pais, irmaos, avos,
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tios etc.) (BRASIL, 2016).

45 ESTUDO PILOTO

Visando verificar o0 modo de abordagem das questdes e tempo gasto com as
perguntas foi realizado um estudo piloto com 04 individuos usuérios da ESF do
distrito de Limeira, porém, os dados obtidos nao foram considerados para o estudo
principal.

Marconi e Lakatos (2007), atribuem a importancia na realizacdo do estudo piloto a
possibilidade de que ele estabeleca a verificacdo da fidedignidade, validade e
operacionalidade dos dados obtidos, além de fornecer uma estimativa sobre

futuros resultados.

46 COLETA DE DADOS E ETAPAS DE REALIZACAO DA PESQUISA

Inicialmente, a pesquisadora se reuniu com o responsavel pela ESF, detalhando
0s objetivos da pesquisa e a metodologia a ser utilizada no seu desenvolvimento.
Ap0s autorizacgdo, foi proposta uma agenda para a realizacao da coleta dos dados.
As datas e horérios foram definidos de acordo com a conveniéncia dos sujeitos e
profissionais que realizam atividades laborais na ESF. Levou-se em consideracao
gue a pesquisa nao deveria interferir no funcionamento dos procedimentos
programados pela equipe de saude.

Na data estabelecida, a pesquisadora se reuniu com 0s sujeitos presentes para o
atendimento na ESF, explicando os objetivos do trabalho, os procedimentos aos
guais seriam submetidos, assegurando o carater confidencial de suas respostas e
seu direito de ndo identificacdo. Reforcou-se que a pesquisa possuia carater
voluntario e que todos os participantes necessitariam assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXOS C e D). Esclareceu-se ainda sobre o
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direito de ndo aceitar, sem prejuizo para seu atendimento.

Os dados foram coletados por meio de entrevista-semiestruturada. A técnica de
entrevista atende principalmente a finalidades exploratérias. E bastante utilizada
para o detalhamento de questdes e formulacbes mais precisas dos conceitos
relacionados. Considerou-se que a entrevista poderia possibilitar a compreenséo
de especificidades culturais para o grupo e para os individuos. Em relacdo a sua
estruturacdo a entrevistadora introduziu o tema e o entrevistado teve liberdade
para discorrer sobre o assunto. As questdes colocadas foram respondidas dentro
de uma conversacéo informal (MINAYO, 2007).

A entrevista-semiestruturada constou de quatro perguntas: O que significa
hanseniase para vocé? Como vocé recebeu ou receberia o diagnostico de
hanseniase? Vocé acha que o apoio de sua familia pode ajudar na adeséo ao
tratamento de hanseniase? Vocé se sente ou sentiria rejeitado por parte da
comunidade por ter ou se tivesse hanseniase? (ANEXO E).

No inicio da entrevista, os pesquisadores utilizaram de um recurso denominado
rapport, que significa o estabelecimento da alianca terapéutica ou alianca de
trabalho e tem por objetivo abrir as portas para uma comunicacgao fluente e bem
sucedida. Pode ser considerada uma técnica que facilita as relacdes humanas e o
principal ingrediente de todas as comunica¢des e mudancas. E a capacidade de
criar aspectos comuns entre duas ou mais pessoas, gerando uma atmosfera de
respeito e confianga (PINHEIRO, 2007).

Em todas as entrevistas manteve-se um carater informal, a fim de que os sujeitos
se sentissem a vontade para relatar suas impressdes. Os sujeitos foram
encaminhados para uma sala da ESF que garantisse sigilo, procurando assegurar
a privacidade dos participantes. Deveria possuir iluminacao e ventilagado adequada,
bem como cadeiras confortaveis, tranquilidade e siléncio.

Para registro das respostas, com o consentimento dos participantes, foi utilizado
como recurso um gravador digital, visando ter o registro de todo o material
fornecido, apresentando uma fidelidade quanto a fala dos mesmos e viabilizando
o retorno ao material sempre que se fizer necessério. Essas entrevistas foram

transcritas imediatamente pela pesquisadora.
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4.7  ANALISE DOS DADOS

Para a apuracdo dos dados coletados foi utilizada a técnica de “Andlise de
Conteudo”, proposta por Bardin (2011). Esta técnica é um processo sistematico de
avaliacdo de mensagens, que objetiva a descricdo do conteudo e inferéncias de
conhecimentos sobre a producéo e recepcdo dessas mensagens. Tal processo
seguiu 0s seguintes passos: os discursos coletados foram, inicialmente, transcritos
mantendo-se a forma original de expressao dos respondentes; Pré-analise, na qual
foi realizada uma leitura flutuante, a partir da qual emergiram impressfes e
orientacdes, de forma a identificar as tematicas discursivas abordadas pelos
respondentes; Leituras exaustivas dos conteudos, para a organizacdo e
sistematizacdo dos conteudos, permitindo o agrupamento dos mesmos em
tematicas; Andlises dos contetudos das falas dos sujeitos, que foram reunidas por
tematicas, identificando unidades de significados, estabelecendo categorias e
procedendo-se aos agrupamentos finais; Andlise e interpretacdo dos dados por
categorias, possibilitando a descrigdo dos resultados e significados dos conteudos
que consolidam o tema.

As informacbes presentes nessas entrevistas foram agrupadas em categorias
relativas a cada item, e as falas analisadas dentro de cada tema. Os textos nao
sofreram corregdes linguisticas, preservando o carater espontaneo dos discursos.
Visando preservar a identidade dos entrevistados, as falas foram identificadas,
aleatoriamente, sem ligacdo com identificacdo dos participantes. Os sujeitos

Casos foram identificados como CS e os Contatos como CT.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados qualitativos deste estudo surgiram a partir da percepg¢ao dos casos e
contatos sobre a doenca hanseniase. Segundo Reis e Fradique (2002), a
percepcao de doenca pode ser determinada como a maneira que se compreende
os diversos aspectos relacionados a saude e a doenca, levando em consideracao
experiéncias individuais e coletivas. Est4 fundamentada com frequéncia no modelo
dindmico do comportamento e influenciada pelas crengas individuais baseadas em
experiéncias vividas antes do aparecimento da doenca e pelo processo que
conduz ao comportamento na saude.

Buscou-se valorizar a totalidade das informacgOes recolhidas nas entrevistas,
considerando a pluralidade de significados atribuidos ao produtor de tais dados.
Importante ressaltar que nédo foram realizadas alteracdes ortograficas ou
gramaticais nos discursos expressos pelos participantes. A partir da analise dos

relatos surgiram categorias distintas para cada tema, conforme Tabela 1:

Tabela 1 - Descricdo das Teméticas e Categorias resultantes da Andlise de

Conteudo.
_ S
TEMATICA s conmio
Significado de Hansenfase * Doenca ¢ Doenca
e Coisaruim e lepra

Reagdo ao diagndstico de hanseniase . .
® Naturalidade s Naturalidade

Relacionamento com os individuos a ® Semrejeicdo e Sem rejeicdo

partir do diagndstico

Apoio familiar na adesdo ao tratamento

adesdo ao tratamento adesdo ao tratamento

e Vinculos familiares ¢ Vinculos familiares

satisfatorios satisfatorios

e Cuidado com o doente

I e Apoio familiar colabora na ¢ Apoio familiar colabora na
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TEMATICA 1: SIGNIFICADO DE HANSENIASE

Esta tematica aborda sobre os varios significados e sentidos atribuidos a
hanseniase, ou seja, a maneira como se entende e se lida com essa patologia. Foi
possivel identificar as percepcdes dessa enfermidade e as relagbes que estas
possuem com outros aspectos da vida dos entrevistados.

A hanseniase é considerada um grave problema de salde publica, principalmente
nos paises denominados de “terceiro mundo”. Ao receber o diagnostico da doenca
pode-se apresentar algumas reacdes psicolégicas confusas, tais como
afastamento social, vergonha de si, medo da morte, ou seja, um autoestigma,
devido a falta de informacéo a respeito da doenca e do preconceito que ela carrega
(BAIALARDI, 2007).

No Brasil, a histéria sociocultural da doenga hanseniase foi ganhando destaque a
partir dos anos de 1960 com valorizacédo da subjetividade humana, além dos fatos
objetivos e existem varios significados dados pelos casos e contatos sobre ter
hanseniase. Quase todos os significados vém acompanhados por sentimento e
emocao, sendo 0s principais: castigo, praga, doenca desesperadora, maldita,
fracasso, fatal e de sujeira (CARVALHO, 2012; EIDT, 2015).

Categoria 1: Doenca.

Essa categoria identifica o significado de hanseniase para os casos e contatos.
A maioria dos casos relacionou o significado da hanseniase com doenca,
tratamento e cura, mas também com as consequéncias ocasionadas pela moléstia.
Dentre elas, manchas na pele, machucados e morte.

Uai, significa doenca, né? Uma doenga, né? Se ndo tratar, né? A gente
acaba morrendo (CS 3).

Ah, isso ai significa doenga que pode causar morte, tanto faz, uma
doenca, tanto faz. Se for tratar de acordo com a receita médica, pode
ser[...] (CS 4).

O conhecimento desses sujeitos em relacdo a hanseniase é pautado no modelo
hegemonico biologicista do processo saude/doenca, ou seja, ndo consideram
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aspectos sociais, histéricos ou ambientais. Portanto, uma aproximacao dos
binbmios saude/doenca e vida/morte. Tal fato pode demonstrar que, considerando
a caracteristica integrativa e dindmica do ser humano, cada um possui
caracteristicas proprias de entendimento das situacdes de saude/doenga e reage
de diferentes formas frente ao diagnostico e tratamento das doengas e agravos.
O centro da atencdo no Modelo Biomédico é a doenca. As agdes de recuperagao
e reabilitagdo da doenga sao priorizadas em detrimento das agdes da promogao e
protegdo a saude. E a doenca e sua cura, o diagnéstico individual e o tratamento,
ou seja, € o processo fisiopatologico que ganha espaco (CUTOLO, 2006).
E possivel observar na fala abaixo, a preocupacéo dos sujeitos entrevistados com
0s sinais da hanseniase manifestados na pele (lesées).

Eu acho, assim, que a pessoa que tem hanseniase tem mancha na pele,

da os machucados, esses trem assim, isso ai, eu ndo tenho certeza
também néo (CS 1).

As manifestacfes como as manchas e machucados na pele, sdo provavelmente
0s principais temores dos acometidos pela hanseniase, pois a doenca torna-se
visivel, podendo gerar preconceito, discriminacéo e estigma. Tais manifestacfes
podem ser entendidas como signos, constituindo uma espécie de cédigo para a
decifracdo do mundo, eventos e situacdes. Essa significacdo possivelmente foi
constituida nas vivéncias e relagdes sociais dos participantes desta pesquisa.
Para Palmeira, Queiroz, Ferreira (2013), o hanseniano ndo € acometido somente
pelo bacilo de Hansen, mas por diversas variaveis psicolégicas como medo,
ansiedade, soliddo e depressao, que podem repercutir na qualidade de vida, no
autocuidado, na evolucdo da doenca e de incapacidades fisicas.

A hanseniase atinge a pele e os nervos, podendo causar incapacidades fisicas,
deformidades e sequelas, se nao for tratada precocemente. Essas incapacidades
fisicas também s&o temores dos hansenianos, pois ndo tém reversao, e tornam-se
geradoras de preconceito e estigma (CASTRO; WATANABE, 2009).

A pele é considerada um 6rgdo com importante papel na comunicacdo do sujeito
com o mundo externo desde o seu nascimento. E através da pele que se
estabelecem as relacdes afetivas e 0os contatos com 0 meio externo e expressam-

se muitas vezes 0s sentimentos. A pele € uma interface entre eu e o outro, entre
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mundo interno e externo (BITELMAN, 2003; DIAS et al., 2007).

“A pele aprecia o tempo (ndo tdo bem quanto a orelha) e o espaco (ndo tdo bem
guanto o olho), mas s6 ela combina as dimensdes espaciais e temporais” (ANZIEU,
1989). Essa definicdo favorece a compreensdo de um dos territérios a que se
refere o presente trabalho, o territorio pele.

Observou-se que as manchas na pele que expdem, déo fragilidade ao territério
pele e ao territorio corpo (outro territorio identificado), que podem ter suas fronteiras
invadidas pela doenga ou pela morte, sentindo-se simbolicamente
desterritorializados. Os hansenianos na atualidade n&o sdo excluidos
compulsoriamente como nos mostra a historia da hanseniase, mas permanecem
excluidos pelo preconceito, pelo estigma e pelo desconhecimento da doenca.
Segundo Haesbaert e Limonad (2007) é na dimenséo social da desterritorializacéo,
tdo pouco enfatizada, que o termo teria melhor aplicacao, pois quem de fato perde
0 "controle" e/ou a "seguranca" sobre seus territérios sdo os mais destituidos,
agueles que se encontram mais "desterritorializados" ou, em termos mais
rigorosos, mais precariamente territorializados.

Todo territério é, a0 mesmo tempo e obrigatoriamente, em diferentes combinacgdes,
funcional e simbdlico, pois exerce-se dominio sobre o espago tanto para realizar
“funcbes” quanto para produzir “significados”. E funcional a comecar pelo territorio
COMoO recurso, seja como protecao ou abrigo (“lar” para o repouso), seja como fonte
de “recursos naturais” (HAESBAERT, 2005).

Entretanto, apesar de viver no territério funcional, o territério a ser construido e/ou
destruido pelo sujeito hanseniano é um territério simbdlico, dotado de valor
sentimental, que possibilita a criacdo de nova identidade territorial, e
consequentemente, o coloca em multiplos territorios. Para Haesbaert e Limonad
(2007) nos processos de destruicao e reconstrucao territorial, ocorre o ir e vir entre
territérios mais impregnados de um sentido funcional, de controle fisico de
processos, e aqueles onde a dimensao simbdlica - a territorialidade - adquire um
papel fundamental.

Similarmente Souza (2000) elucida que os territdrios sdo construidos e
desconstruidos de acordo com escalas temporais (séculos, décadas, anos, meses

ou dias) e podem ter carater permanente ou ter uma existéncia periddica ciclica,
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podendo ser continuos ou descontinuos.

Para os contatos, o significado de hanseniase esta relacionado a doenca e
preocupagdo com as suas sequelas. Embora, conceitualmente o significado de
saude tenha ultrapassado a concep¢cdo médico-biologica de mera auséncia de
doenca, nas falas de alguns entrevistados foi possivel perceber fragmentos de que

a hanseniase pode representar alteracdes fisicas inesperadas.

Ah, eu acho que é uma doenca perigosa porque se ndo tratar a tempo
e[...] Eu conheco gente que a orelha dele engrossou, né? Vira pereba
pura. LA mesmo, no meu corrego, la, teve gente com aqueles
machucadao, assim, e as ferida joga para fora, assim, um trem, sebo
esquisito. Diz que doi, mas ddi para caramba, mesmo/...] (CT 3).

Ah, eu penso assim, né? Que é uma doenca, né? Uma doenca,
entendeu? Uma doenca, entendeu? Um problema grave, entendeu? Eu
penso, porque, né? Eu nunca tive, né? Entéo, a gente, né? Vamos supor,
nado sabe explicar, né? (CT 4).
Nas falas dos contatos, a doenca hanseniase ndo tem limites. E considerada
perigosa, mutila, causa dor, e ocupa o lugar deles, invade suas casas, seus
territérios intimos (corpo e pele). Possui significados desconhecidos,
amedrontadores e que gera inseguranga. De acordo com GARCIA et al. (2003) a
hanseniase pode ser encarada por muitos hansenianos e/ou seus contatos como
uma frustracdo, um sentimento de impoténcia, porque se torna um obstaculo, tanto
fisico, quanto social ou mesmo pessoal, dificultando a satisfacdo de suas
necessidades e desejos.
Verificou-se que o significado da hanseniase se aproxima da visdo biomédica e
reducionista do processo saude/doenca. A hanseniase foi considerada pelos
contatos como uma doenca que se nao tratada o mais rapido possivel, pode
provocar sequelas e até mesmo a morte. Sabe-se que as sequelas podem se
desenvolver a longo prazo se nao houver tratamento adequado da doenca,
contudo, a hanseniase ndo é uma doenca iminente que causa morte. Ressalte-se
gue o caso pode viver com a doencga por muitos anos.
Os contatos se tornam provavelmente comprometidos emocionalmente, por
conviverem com o fantasma medieval inconsciente dos riscos das mutilagcoes e da
morte. Podem se aprisionar entre a defesa do territorio corpo, seu espaco sagrado,

e 0 apoio aos familiares e companheiros amados.
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Os modelos de atencéo a saude ndo contemplam acdes de controle dos contatos,
ou seja, ainda nao existem avancos na terapéutica para contatos (MESQUITA,
2017).

Pode-se verificar na fala a seguir a definicdo de hanseniase em minimas palavras.

Ah, € uma doencga! (CT 2).

Esse relato pode demonstrar que o reconhecimento da hanseniase para o contato
possivelmente é simples, considera e suporta a doenca (hanseniase) como outra
gualquer. Ressalte-se que, o Distrito estudado € considerado um territério de
elevada prevaléncia da hanseniase, ou seja, um territrio endémico. Isto
provavelmente contribui para reagdes tranquilas dos residentes a respeito dessa
doenca.

Cada sujeito possui caracteristicas proprias de entendimento das situacfes de
saude/doenca e reage de diferentes formas frente a um diagnadstico. Existem duas
perspectivas na abordagem de percepc¢éo do processo de doenca: uma exterior e
outra interior. A exterior surge externamente a experiéncia do adoecimento,
minimizando ou deixando de lado a realidade do sujeito. Esta relacionada com a
pratica meédica e ndo se preocupa em esclarecer como os adoentados convivem
com a doenca. A interior se concentra na experiéncia subjetiva do adoecer e na
convivéncia com a doenga na perspectiva do doente (FORNAZARI; MATTOS,
2005; TUAN, 1983).

Percepcéo se refere tanto a resposta dos sentidos aos estimulos externos, quanto
a atividade proposital, onde certos fendbmenos sao registrados, enquanto outros
sao bloqueados (TUAN, 1980).

Ao perceber os medos, riscos e dificuldades que podem advir com a doenca, 0s
hansenianos e seus contatos podem bloquear vivéncias de possivel sofrimento.
Portanto, a territorialidade manifestada pelos casos e contatos é imaterial,
simbolo de um territério experimentado pelo mundo em que estdo inseridos e
dotada de significados individuais, mas também coletivos, na medida em que

acabam por experienciar vivéncias semelhantes.
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Categoria 2: Coisa ruim

Nesta categoria, o significado atribuido a hanseniase para os casos esta
relacionado a uma coisa ruim. Isso pode revelar o quanto ainda ndo se entende
sobre a doenga, ou se possui um entendimento equivocado sobre a mesma. O
conhecimento pode favorecer o comportamento do sujeito em relacdo a doenca,
ao tratamento, e consequentemente, a cura.

O sujeito com hanseniase, desde o periodo de Cristo, carregou consigo o estigma
da designacéao “leproso”, nao s6 pelas deformidades que a doenga pode causar,
mas também pela falta de informacdo da sociedade sobre as formas de
transmissao, tratamento e cura. O termo lepra sempre esteve associado a algo
ruim, maléfico ou a alguém que carregava a aversao e a ojeriza (CURI, 2002;
DELELLO; SIMOES, 2005).

A hanseniase € uma doenca antiga que possui imagem negativa na histéria e na
memoria da humanidade. Durante longo periodo de tempo foi considerada uma
doenca mutilante e incuravel, acarretando rejeicéo, discriminacdo e exclusdo do
hanseniano na sociedade. Os acometidos pela hanseniase foram confinados e
tratados em leproséarios durante varios anos, o que proporcionou a origem do
estigma da doenca e o preconceito contra o doente (BAIALARDI, 2007; BRASIL,
2001).

Olha, eu vejo como uma coisa ruim, né? Porque a gente vé falar que ataca
0 coragéo, ataca um monte de trem (CS 8).

Eu acho, na minha ideia, que s6 pode ser um trem ruim, né? E o que eu
penso (CS12).

Nestas falas, percebe-se uma significacdo da hanseniase como algo que esta fora
de ordem, que nado estd normal, que invade o territorio corpo. H& a percepc¢do de
sentimentos com carater negativo, ficando provavelmente, evidente o quéo dificil
€ aceitar a doenca e conviver com ela, principalmente na ocorréncia de algum tipo
de deformidade ou dano ao corpo.

O corpo € o vetor pelo qual a relacdo com o mundo é construida. Essa relagédo
ocorre por meio de atividades perceptivas, expressao dos sentimentos, cerimoniais

dos ritos de interacdo, conjunto de gestos e mimicas, producéo da aparéncia, jogos
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sutis da seducéo, técnicas do corpo, exercicios fisicos, relacdo com a dor e o
sofrimento. O corpo passa a ser pensado como uma forma moldada pela interacéo
social (LE BRETON, 2011).

O corpo é o espaco sagrado de cada sujeito. Esse espago difere do espago
profano, porque possui uma carga emotiva forte, aparece ao mesmo tempo como
atrativo e ameagador, marcado pela presenca da divindade ou de forgas
sobrenaturais. E por meio dos sentidos e de seu corpo que cada um desenvolve
sua experiéncia de mundo (CLAVAL, 2008).

O estigma e o preconceito relacionados a hanseniase permanecem no imaginario
dos sujeitos remetendo-os a doenca milenar sem tratamento e mutilante. Desperta
medo, vergonha, culpa, excluséo social, rejeicéo e raiva. E o doente de hanseniase
era visto na ldade Média como o “senhor do perigo e da morte”, o que levou ao
estabelecimento de medidas discriminatérias concretizadas com o isolamento
(EIDT, 2004; GARCIA, 2001).

E possivel inferir que ha necessidade de incentivar e colaborar com o sujeito
hanseniano a refletir como perceber e conviver com a hanseniase. A percepcéo
positiva pode ser uma estratégia para facilitar o comportamento em saude e
entendimento a respeito dos agravos, facilitar a adesao ao tratamento e minimizar
as experiéncias desconfortaveis ocasionadas pela doenca e os efeitos adversos
da medicacdao utilizada, bem como, proporcionar qualidade de vida.

De acordo com Campos, Guimaraes e Zuanon (2003), a educacdo em saude pode
se constituir em uma estratégia basica no processo de constituicdo dos
comportamentos em saude. Este processo pode estabelecer condicbes para o
entendimento e construcao do conceito saude/doenca, considerando as condi¢des
de vida, crencas e valores.

As préticas de educacdo em saude devem ser propostas e estabelecidas a partir
do contexto socioeconémico e cultural em que estad inserido o acometido pela
hanseniase. Essas praticas podem acarretar a diminuicdo das taxas de ocorréncia
da hanseniase, colaborar na manutencdo do tratamento, prevencdo de
incapacidades e reduzir o estigma (PINTO NETO, 2004).

A hanseniase pode acarretar profundas cicatrizes no sujeito como o estigma. Este

sentimento possivelmente permanece no corpo, na mente e na alma. As mudancas
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ocorridas no corpo podem alterar vinculos e valores, retirando os hansenianos do
mundo real (BAIALARDI, 2007).

Outra estratégia que pode ser utilizada para desmistificar o significado atribuido a
hanseniase como “coisa ruim” é o enfrentamento (coping). Para Alves e Figueiras
(2007), o enfrentamento é considerado como o conjunto de estratégias utilizadas
pelos sujeitos para se adaptar a circunstancias adversas. Os esfor¢cos despendidos
pelos sujeitos para lidar com situagdes estressantes, cronicas ou agudas, tém se
constituido em objeto de estudo da psicologia social, clinica e da personalidade,
encontrando-se fortemente atrelado ao estudo das diferencas individuais.
Compreender melhor sua patologia, seus efeitos, consequéncias e chances de
cura, faz com que o sujeito encontre formas mais eficazes para tolerar e enfrentar
sua doenca.

E necesséario conhecer como o esquema corporal do doente se constitui, a
representacao psiquica de seu corpo, ou seja, como o hanseniano se vé. Essas
informacdes auxiliam na compreensao do estar doente e das limitacfes fisicas,

para uma melhor vivéncia do cotidiano (GARCIA et al., 2003).

Categoria 3: Lepra

Esta categoria aborda a acepcéo de hansenise para os contatos, demonstrando
gue o entendimento possivelmente esta aprisionado no tempo e na historia, devido
a fatores como a insuficiente informacao sobre a doenca, sua forma de transmisséo
e sobre o tratamento.

Além de ser uma doenca com manifestacdes clinicas, a hanseniase também pode
afetar o psicossocial de seus portadores e familiares, principalmente, pela
associagao da doenca com o termo lepra (BAIALARDI, 2007; EIDT, 2004).

N&o, assim, com base no que eu penso gque antigamente, meu pai dizia
gue hanseniase, normalmente, era lepra.... Lepra. Hoje eu ndo sei se
trocou o nome, antigamente o pessoal ndo tinha muito conhecimento
como o nome correto, né?[...J] (CT 5).

Hanseniase, eu [...] Hanseniase significa gente que é leproso, €, gente
gue, as vezes da com aquele monte de mancha na pele, né? Mancha na
pele[...] (CT 6).
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Essas falas demonstram que a hanseniase tem uma imagem negativa na historia
e na memoria dos entrevistados como uma doenca carregada de preconceitos e
até pouco tempo incuravel. Possivelmente, ha um desconhecimento sobre a
nomenclatura atualizada da hanseniase, da forma de transmisséo, do tratamento,
dos sinais e sintomas manifestados. A partir desse dado, pode-se considerar
necessaria a divulgacéo esclarecedora das informacdes sobre a doenca proposta
pela equipe de saude, bem como, pelos meios de comunicacéo (televisao, radio)
do Distrito estudado. O territério funcional se apresenta como mediador dessa
quebra de preconceitos.

A terminologia lepra era empregada na antiguidade tanto para identificar lesées
provocadas por queimaduras, escamacodes, escabiose, cancer de pele, lUpus,
escarlatina, eczemas, sifilis, quanto para a hanseniase. Por esse motivo, adquiriu
no meio sociocultural um significado de impureza e desonra, isolando os sujeitos
acometidos. Com os avanc¢os ocorridos na ciéncia, esses agravos anteriormente
incluidos como “lepra” passaram a ter novas designagdes. No entanto, este fato
nao sucedeu com a hanseniase, que continuou associada ao antigo mal biblico
(CUNHA, 2002; CURI, 2002; FORNAZARI; MATTOS, 2005; OPROMOLLA, 1981;
SANTOS, 2003).

A mudanca, no Brasil, da nomenclatura de lepra para hanseniase, ocorrida na
década de 1970, foi uma tentativa de neutralizar o impacto estigmatizante do nome
lepra. O objetivo foi afastar as ligag@es historicas que o termo carrega, contribuindo
para diminuir o preconceito e facilitando a compreensédo da doenca. O propdésito
da mudanca era a transubstanciacdo de uma sickness (a lepra), carregada de um
carater estigmatizante, em uma disease (a hanseniase), sendo despida desse
carater, considerada como uma doenca qualquer, assumindo, uma condi¢do de
curabilidade. Porém, essa alternativa semantica ndo conseguiu transformar a lepra
em uma doenca comum nem o estigma a ela associado (LIRA et al.,, 2005;
ORNELLAS, 1997).

Também com o objetivo de minimizar o preconceito e resgatar a cidadania dos
hansenianos, em junho de 1981, foi registrado oficialmente o Movimento de
Reintegracéo das Pessoas atingidas pela Hanseniase (MORHAN) em defesa dos

direitos dos acometidos pela doenca. Para o Movimento, esta troca de nome foi



76

fundamental no sentido de alterar o preconceito em relacdo a doenca. Porém, na
pratica ndo surtiu o mesmo efeito da teoria, uma vez que esta nova denominacao
ndo se fez acompanhar de um trabalho de educagdo em saude no sentido de
mudar, na coletividade, atitudes e comportamentos com relacdo a doencga e aos
atingidos por ela (MORHAN).

Portanto, nesta categoria, observou-se um desconhecimento da terminologia
oficialmente adotada no Brasil h4 mais de quarenta anos, evidenciando
dificuldades em relacao as informacdes recebidas. Somente a mudanca do nome
nao foi efetiva para o fim do preconceito. O significado atribuido a hanseniase pelos
entrevistados esta relacionado a uma doenca que altera a rotina, pode ocasionar
limitacbes e acarretar em dificuldades nas atividades de vida diaria e em seus
territérios cotidianos. O desenvolvimento da ciéncia néo foi suficiente para acabar

com 0s medos e preconceitos em relagdo a hanseniase.

TEMATICA 2: REACAO AO DIAGNOSTICO DE HANSENIASE

Esta tematica reflete sobre como os casos reagiram e como 0s contatos reagiriam
ao receber o diagnéstico positivo de hanseniase. O fato de estar hanseniano pode
provocar sentimentos de revolta, abandono, angustia, incerteza, medo e
preconceito.

Receber o diagndstico pode causar um impacto emocional no sujeito e as
principais reagdes psicolégicas sao: negar, revoltar-se, ocultar ou revelar, podendo
chegar a aceitagao através de um processo que para cada um varia em intensidade
e tempo (SILVEIRA et al., 2014). Estar com hanseniase nao é apenas ter contraido
uma doenga, mas é ter que assumir uma nova identidade, que atinge nao apenas
o corpo fisico do doente, mas a totalidade do ser humano (EIDT, 2000).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) alerta a equipe de saude para nao realizar
no mesmo momento a informacdo sobre o diagndstico e as orientagdes
necessarias para o tratamento. Este fato pode dificultar a compreensdo do

diagnéstico, o conhecimento da doenca e 0 comprometimento com o tratamento,
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se nao houver um apoio psicologico.

Territorios e territorialidades que surgem a partir de uma doenca estédo atrelados
ao passado de cada sujeito, ao modo como foi informado o diagnéstico, as relacbes
e papéis que cada um tem diante da sociedade e o quanto tudo isso sera afetado
pela doenca .

As vivéncias dos hansenianos forcam entendimento de perdas em muitos sentidos
em suas vidas. Perdem a sensibilidade e/ou o potencial motor de membros do
corpo, ou 0 esquema corporal; perdem referéncias socio-familiares, do trabalho,
do potencial de socializag&o; e perdem condigdes emocionais que dao estabilidade
ao sujeito, sejam elas sentimento de seguranca, potencial de enfrentamento
emocional de condi¢cGes adversas, ou um autoconceito favoravel (GARCIA et al.,
2003). Portanto, perdem o poder sobre o territério corpo, territério pele, territorio
vivido e cotidiano, permitindo inferir que as vivéncias dos hansenianos se ddo em

multiterritérios de exclusao.

Categoria: Naturalidade

Nesta categoria estd expresso o sentimento de naturalidade de casos apos
receberem o diagndstico positivo de hanseniase e de contatos se recebessem o
diagnéstico.

O momento de informar o diagnéstico é delicado tanto para quem da o diagndéstico
de hanseniase quanto para o sujeito que o recebe. Estar hanseniano implica em
criar uma nova identidade. ldentidade esta de pertencimento ao grupo dos
doentes, que num territério endémico ndo o excluira. Este territorio inclui seus
lugares e seus espacgos (COELHO, 2008).

Identidades podem ser individuais e coletivas, e ocorrem num continuum. De
acordo com a necessidade de pertencimento a uma linhagem, a uma cultura, a um
imaginario coletivo, e de um modo mais global, a um meio ambiente particular
pende para o individual ou para o coletivo. Identidades se forjam permanentemente
e estdo num quadro geografico em perpétua transformac&o. E uma ideologia no
sentido de um conjunto coerente de representacfes mentais que um sujeito ou um

grupo elabora sobre eles mesmos ou sobre os outros, de seu lugar na sociedade
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e no espaco (DI MEO, 2004).

Essas identidades podem ser definidas como mutiterritorialidade, quando se
experimenta varias territorialidades ou territérios ao mesmo tempo. Uma das
caracteristicas da identidade territorial € que recorre a dimensao histérica, do
imaginario das pessoas, em funcdo de um processo de resisténcia a
homogeneizagao da cultura e exclusao das minorias (HAESBAERT e LIMONAD,
2007). No territério dos hansenianos pode-se perceber essas caracteristicas,
encerrando-os em estigma como territorialidade e conduzindo-os a construgéo de
uma nova identidade territorial.

Ao se construir uma identidade territorial, ha necessidade de uma base material ou
simbdlica, que € o territdrio e o que “define” o territorio € o poder (SOUZA, 2013).
Os atores, ao se apropriarem dos espagos, acabam por “territorializar’ os mesmos,
sustentados por um conjunto de agdes, posturas, praticas, comportamentos, enfim,
codigos que revelam relagdes de poder, fundamentais para esse processo de
empoderamento e manutengao do territério. Dessa forma, nos encontros com “o
outro”, definem-se as territorialidades especificas, sejam elas hansenianas ou de
gualquer outro grupo social (RAFFESTIN, 1993).

Territorialidades especificas sao entendidas como a “[...] multidimensionalidade do
vivido territorial”. Isto &, “[...] um conjunto de relagdes que se originam num sistema
tridimensional sociedade-espago-tempo”. Ou seja, sao dinamicas e resultam das
diversas relagdées mantidas no territorio (RAFFESTIN, 1993).

Na presente pesquisa, receber o diagnostico de hanseniase foi marcado pela
confirmacdo de uma expectativa. A maioria dos casos afirmou que ja estava
preparada para receber tal informagao, porgque ja havia uma suspeita em relagéao

a doenca.

Ah, pra mim, eu pensei assim que ia dar mesmo, porque minha familia
toda tinha, né? Entao/...J(CS 9).

N&o importei, ndo. Falei assim: ‘Ah, isto ndo acontece s6 comigo,
acontece com todo mundo.’ Tomei o remédio e pronto. Na vida é o mesmo
que é (CS 12).

O diagnostico de hanseniase, normalmente, pode causar impacto negativo no

sujeito, mesmo sabendo que se trata de uma doenca curavel. No entanto, a
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confirmacado do diagndstico ndo causou grande impacto nesses entrevistados, que
relataram sentimentos de naturalidade. Demonstraram certo otimismo com a
confirmagdo do diagnéstico, porque ao recebé-lo, iniciavam imediatamente o
tratamento. E com esperanca de cura, ocorre motivagcao para prosseguir na luta
contra a doenca.

Pode-se perceber que sentimentos de identidade territorial permitiram a formacéo
de um territério de ndo exclusdo. E que territérios endémicos podem funcionar
como colbnias de hansenianos, onde ha naturalidade no estar hanseniano. Nota-
se o continuum entre o aspecto funcional e o simbdlico da hanseniase, voltados
para o cotidiano, reflexos das relagbes humanas radicadas em simbolos de uma
doenca milenar, capaz de constituir e redimensionar identidades.

Historicamente, quando os doentes eram levados para as coldnias, onde ficavam
isolados, isso representava, para alguns, nao a morte social, mas o inicio de outra
vida, pois muitos desses pacientes institucionalizados conseguiam construir uma
familia dentro das col6nias (CARRIJO, 2015).

Percebeu-se nas falas de alguns casos, sentimentos de preocupacdo com a cura
da hanseniase e medo de morrer. No entanto, apds receberem informacgdes sobre
a doencga e tratamento, ficaram tranquilos e demonstraram enfrentamento positivo

diante da nova realidade.

E porque eu vi a mancha, ai eu em Itabirinha, consultei e eles me deram
o remédio. N&o esperava, ndo esperava (CS 10).

E... eu fiquei fora do ar muitos dias, pensando que eu até ia morrer,
naquela semana mesmo. Todo mundo conversava comigo, eu fiquei
assim: ‘o bicho t&4 pegando’..., mas depois acostumei com aquilo (CS 3).

O diagnostico de hanseniase pode ser responsavel por mudancas no
comportamento dos sujeitos, diante da sociedade, onde a maioria demonstra
sofrimento, diminuicdo da autoestima e dificuldade nos relacionamentos
(COELHO, 2008; DELELLO; SIMOES, 2005).

Os contatos expressaram reacdes de naturalidade e indiferenca diante da

possibilidade de receberem um diagnadstico positivo de hanseniase.

Normal. Procuraria tratar enquanto é tempo (CT 1).



80

[...] Ah, pra mim tanto faz, né?[...] (CT 2).

A naturalidade percebida nesses relatos pode ser resultado da producéo coletiva
de um novo territorio identitario, de informac¢fes apreendidas pelos hansenianos
ou pelo adequado acolhimento recebido pela equipe de saude durante a realizacao
da busca ativa, ou por se tratar de territério endémico.

O diagnostico tem funcdo simbdlica na nomeacao dos sintomas e muitas vezes 0
doente encontra-se angustiado por sentir-se mal e ndo saber a causa. Neste
sentido, o diagndstico deveria ser um alivio, ou melhor, uma suavizacdo dessa
angustia, mas nos acometidos pela hanseniase tem-se percebido que o efeito é o
contrario do esperado. Fato este, que tem sido observado por desencadear um
forte impacto momentaneo que se estende aos demais convivios sociais do
adoentado.

Ao encarar a doenca no outro, ha a possibilidade de ser natural. Porém, a doenca
territorializada no contato do hanseniano, se recebesse o diagndstico, talvez ndo
fosse recebida com tanta naturalidade. Percebeu-se entre os contatos que a
reacdo ao diagnéstico de hanseniase foram sentimentos de preocupacéo,

surpresa e medo.

Néo, ai eu fiquei preocupado, porque eu nunca tinha problema com isso,
entendeu? Ai, de repente, a Angela me convidou. Eu vim, ai depois fez o
exame tal, olhou a perna, nao deu nada, falei: ‘Gente, sera que eu td com
iss0?’, ai pegou voltar de novo pra fazer exame.’, ai ndo constou nada, ai
fiquei mais aliviado (CT 5).
As reacdes ao diagnostico podem ser discrepantes e estdo relacionadas ao nivel
de educacédo e renda a que pertence o sujeito. Para Minuzzo (2008), essa
diversidade de reacdes ao diagnostico esta associada a individualidade de cada
sujeito, dependendo de valores, crencas e experiéncias prévias vivenciadas.
Segundo Ayres et al. (2012), quando o diagnéstico e o tratamento sao realizados
precocemente, esclarecimentos e informacdes sobre a doenca sao devidamente
oferecidos, pode-se ter um enfrentamento da doenca menos sofrido, melhor
gualidade de vida e convivio com a doenca.
Foi possivel observar que os acometidos pela hanseniase tém medo do

preconceito e estigma que ainda existe na populacdo em geral, quando estéo fora
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do seu territorio. Observou-se esses sentimentos nos entrevistados sobre si
proprios, formando assim uma autoimagem negativa. Buscar uma nova identidade
num novo territério pode abrandar as (in)certezas advindas do diagnéstico.

Elias e Scotson (2000) definem que o poder é uma relagao entre duas ou mais
pessoas e objetos naturais, sendo um atributo destas relagdes que se mantém num
equilibrio instavel de forgas. Os “grupos estabelecidos” julgam ter poder superior
aos “grupos outsiders”, e “guando o diferencial de poder é grande e a submissao
inelutavel”, estes “vivenciam afetivamente sua inferioridade de poder como um
sinal de inferioridade humana”. Estigma, evitagbes e o “medo do contagio”
reforcam o tabu imputado aos outsiders.

Observou-se nesta categoria um “equilibrio instavel”. Ou seja, enquanto
“estabelecidos”, h& naturalidade no estar hanseniano. Entretanto, quando se

tornam “outsiders” vém a tona os sentimentos negativos, as insegurancas.

TEMATICA 3: RELACIONAMENTO COM OS INDIVIDUOS A PARTIR DO
DIAGNOSTICO

Nesta tematica, buscou-se identificar o tipo de relacionamento vivenciado tanto
para 0S casos quanto para 0s contatos apos o diagnostico positivo de
hanseniase. De acordo com Sobrinho et al. (2007), o diagndstico de hanseniase,
independente da gravidade e das manifestacfes clinicas, significa para o sujeito
nao somente uma doenca dermatoldgica, mas prevalece nesse momento que todo
0 sujeito estd doente. Ou seja, sua personalidade psicofisica, social, pessoal,

familiar e econémica.
Categoria: Sem rejeicao
Esta categoria demonstra os sentimentos vivenciados por casos e contatos apos

a confirmacéo do diagnéstico de hanseniase. Para Silva et al. (2008), a falta de

confianga nas pessoas e 0 medo da rejeicao, levam o doente a falar sobre a
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doenca a medida que sente seguranga e compreensao ou até mesmo aceitagao
daquilo que vivencia.

Os casos ndo se sentiram rejeitados pelos amigos, parentes e pessoas proximas.
Isso Ihes trouxe sentimentos de reconhecimento e alegria, ou seja, ter hanseniase

nao significa estar vulneravel socialmente.

N&o. Nao me sinto, ndo. Ndo. Nao me rejeita, ndo (CS 5).

N&o, ndo. Gracas a Deus, ndo. Louvado seja Deus. Tudo numa boa. Sou
recebido do mesmo jeito que eu era, ha dez anos atrds, do mesmo
jeitinho. Meus amigos, mesmo, vai la na minha fazendinha tomar café,
comer, almogar comigo! E prefeito, é vereador, é todo mundo! Gragas a
Deus. Muito bem arrecebido e bem assucedido pela sociedade, nao
reclamo nadinha. E s6 isto? (CS 2).

Para os contatos, o relacionamento com os doentes hansenianos se estabeleceu

de forma natural. Ndo houve demonstragcao de discriminac&o e/ou preconceito.

(som de negac¢éo) Eu tenho muito amigo, né? Eu pego na mao deles,

entendeu? Eu abraco [...] Eu, pra mim, entendeu [...] Amanha pode ser
eu, pode ser a minha filha, meu pai, minha mée, entéo, conveve normal
(CT 4).

Percebe-se nos relatos dos casos e contatos que ndo ha intencdo em ocultar a
doenca. Esse fato pode estar relacionado por ser o Distrito pesquisado um territorio
endémico e os planos e acdes executados pela equipe da ESF estarem voltados
para a hanseniase num contexto social. Ou seja, podem estar desenvolvendo
acbes numa perspectiva holistica do processo saude-doenca.

O desenvolvimento de atividades educativas voltadas aos hansenianos e seus
familiares é fundamental. Pode promover um equilibrio na convivéncia familiar e
social desse grupo (LIMA et al., 2016).

Planejar e organizar as acdes e as praticas de saude nos servi¢os de atendimento
aos hansenianos, identificando e avaliando a situacdo de estar hanseniano na
dimenséo local, seus significados e simbolos, certamente contribui para maior
conhecimento da doenca com diminuicdo do preconceito e estigma. Deixar os
sujeitos hansenianos seguros diante da familia e dos contatos sociais, pode
transmitir o apoio que esperam para o enfrentamento da doenca (SILVA, 2012).

Compreender como o sujeito ressignifica-se diante das mudangas ocasionadas
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pela hanseniase e sentidas inicialmente em sua corporeidade € o primeiro passo
para dimensionar o quanto a doenca interferird no seu cotidiano. Bittencourt et al.
(2010) observou que um sentimento de receio permeia a relacdo de amizade dos
hansenianos, sendo reciproco, pois utilizam-se da ocultagdo do corpo como uma
tentativa de esconder a doencga.

No entanto, observou-se entre os casos duvida em contar aos contatos.

Ah, eu penso que muito, se souber, vai ficar, né? Nao todos, mas [...] Vai
rejeitar [...J] Alguém vai ficar até com medo de chegar perto da gente, né?
Sei l4, as vez é meu pensamento, assim. (CS 9).

A ocultacdo de estar doente pode ter ocorrido devido ao medo dos casos
passarem por situacdes de exclusdo por estarem hansenianos. Essa atitude
possivelmente leva a um isolamento social como defesa e protecdo contra o
sofrimento.

A hanseniase acarreta mudangas na vida dos sujeitos, desde o aceitar-se como
doente até a convivéncia com o preconceito e a discriminagao, deixando sequelas
fisicas e emocionais. O sujeito deve ressignificar-se e aprender a conviver com
atitudes discriminatérias e adaptar-se a uma nova imagem corporal, interferindo
em sua autoestima (EIDT, 2000). Pode ocorrer um elevado grau de estigma
pessoal e social diante da enfermidade, pelo fato de nem todos os doentes
revelarem a familia, por acreditarem que poderiam ser discriminados (CID, 2012).
Neste territorio endémico houve sentimentos inesperados, com relatos de né&o

rejeicdo pelos contatos sociais, mas rejeicao pela familia.

N&o. Da comunidade, ndo. E faz um gesto de confirmagdo quando
guestionado sobre rejeicdo da familia (CS 7).

N&o, eu ndo me senti, ndo. Ja teve preconceito. Assim, tipo assim, a gente
ir dormir na casa de uma pessoa (da familia) e a pessoa vé e ficar com
aquela sina, né? Arrumar uma cama pra gente deitar, né? Depois falar,
assim, que a gente tava com aquele problema (CS 10).

Receber apoio dos contatos sociais e ndo da familia significa um fato incomum.
Porém, Garcia et al. (2003) adverte para tal possibilidade. A relacdo estabelecida
com os familiares (entendendo a familia como principal meio social de vivéncia
afetiva, seja ela favoravel ou néo) pode passar por alteracdes. A familia, muitas

vezes, apresenta atitudes de rejeicdo ao hanseniano. Ressalte-se que, 0 apoio do
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profissional de saude na orientacdo a familia é fundamental, pois a rejeicdo pode
ocorrer por falta de conhecimento sobre a doenca. Considera-se que, por causa
do isolamento provocado por toda essa situacdo, o hanseniano convive, na maioria
das vezes, com uma caréncia afetiva acentuada.

O relacionamento interpessoal do hanseniano pode se alterar pelo fato de que o
doente precisa contar com o0 apoio de alguém, mas, geralmente, esse
relacionamento é desfeito pelo proprio paciente, devido ao preconceito que ele
mesmo cria em relagdo a sua imagem (CARRIJO, 2015).

A necessidade de adequacao e conhecimento do meio faz com que se desenvolva
formas de perceber o meio, de maneira que lhe seja util, fazendo com que haja
formas culturais de sentir com um ou outro sentido mais agucado, por
particularidades do meio fisico em que se habita (TUAN, 1980).

Os processos de identificacédo/diferenciacéo tendem a afirmar cada vez mais seu
carater relacional, na medida em que existir significa ter uma alteridade, ou seja, é
preciso existir para um outro, que influencia na construcao da identidade, conforme
0 desejo para com o outro (HAESBAERT, 2008).

Os individuos se relacionam com uma identidade hibrida enquanto precisam existir
para um outro (familia, amigos). Esse desejo para com o outro € de apoio,
compreensao, amor. Nesse processo relacional da constituicdo de identidades,
existe um sujeito (contato) cheio de vivéncias preconceituosas e estigmatizadas,
com seus préprios medos e desconhecimentos. Talvez, por todos esses conflitos,
tenha se percebido predominantemente uma n&o rejeicdo velada entre os

contatos entrevistados:

Bom, se eles tiverem todos cheio de machucad&o, com a orelha inchada,
€ meio rejeitado sim, na casa ndo vai ninguém, ndo. E, isso eu sei, eu ja
vi acontecido 14 no meu cérrego, né?[ ...] (CT 3).

[...] Me explicaram que isso pega pelo ar, segundo eles me informaram
ai. Bom, na verdade, as pessoas sempre falam ‘Ah, tal, ndo sei o que,
vocé viu como é que t4 a cor de fulano?’Sim. Sim. Eu mesmo ja disse
isso. Ja falei: ‘O, pai, o senhor ja viu o fulano de tal? Como é que esta
escurecendo?’ e tal. ‘Ndo é normal, ndo era para ele estar com esta cor,
ele estd escurecendo’. Tudo bem, isto é antes. Hoje, se eu ver esse tipo
de pessoas, eu fago vista grossa porque eu sou bem moreno, entendeu?
(CT5).

Acerca desta nao rejeicdo velada, pode-se entender que o conhecimento precario



85

ou mesmo desconhecimento a respeito da doenca e suas sequelas, talvez seja um
ponto que mereca cuidado. Trabalhar estas falhas, apesar do empenho da ESF,
deve ser a meta a ser seguida pela equipe. A rejeicdo pode ser induzida pelo
proprio doente. A percepcdo de rejeicdo € individual, podendo ndo ser real,
principalmente se o sujeito hanseniano ja traz na sua histéria marcas de
preconceitos e de excluséo, se ja pertence a classes sociais excluidas. Também
nesta categoria se pode observar um “equilibrio instavel”’, enquanto estabelecidos
ou outsiders.

Apesar do crescente incentivo as estratégias de eliminacdo ou controle da
hanseniase, a fim de minimizar ou acabar com o estigma e as discriminagoes, é
preciso a implantacdo de novas medidas educacionais, visto que ainda é

prevalente a visdo pejorativa acerca da hanseniase (SILVEIRA et al., 2014).

TEMATICA 4: APOIO FAMILIAR NA ADESAO AO TRATAMENTO

Esta tematica aborda de que maneira 0s casos e contatos perceberam a
influéncia do apoio familiar na adesédo/ndo adesao ao tratamento da hanseniase.
De acordo com Alves; Baptista; Souza (2008), entende-se por suporte familiar a
capacidade que tem a familia de oferecer a seus membros apoio emocional
(informacédo, autonomia, empatia, afetividade, aceitacdo, liberdade, constancia,
cuidado e diadlogo) e a maneira como estes se relacionam. Para Inouye et al.
(2010), dentre as funcdes do apoio familiar destaca-se o fornecimento de recursos
para satisfazer as necessidades psicoldgicas e fisiologicas béasicas, além de
funcionar como um dos principais amortecedores de impactos sociais e
estressores na vida de seus integrantes. Alonso et al. (2010) relata que o efeito
principal do apoio familiar fundamenta-se a medida que é percebido pelo sujeito
receptor, de forma que este se sinta valorizado, reconhecido, cuidado, protegido,
compreendido e fazendo parte de um grupo. E esta percepcao satisfatoria que vai
lhe permitir enfrentar as adversidades, trazendo consequéncias positivas ao seu

bem-estar e autoestima.
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O apoio, principalmente da familia, € importante no enfrentamento da doencga e no
seu sofrimento pela enfermidade, uma vez que na vida cotidiana, o viver
corresponde a dimensdo objetiva das praticas, enquanto o vivido, muito mais
amplo, integra a subjetividade, sendo perpassado por retérica e por estetismos. A
relacdo entre esses dois niveis forma a vida cotidiana (CID, 2012; SEABRA, 2004).
O viver e o vivido sdo articulados na vida cotidiana, que integra todas as
representacdes do mundo, espelhando o conjunto de valores e das aspiracdes de
uma época. Os desejos, mesmo sendo sociais, sdo sentidos por cada um.
Entretanto, a frustracdo pode ocorrer entre 0 desejo e a necessidade (SEABRA,
2004). No caso, o doente deseja o0 apoio da familia e tem necessidade da sua ajuda
para enfrentar a doenca e o tratamento, o que pode ndo ocorrer.

A familia é a mais antiga instituicdo social que se conhece e os lagcos desenvolvidos
durante suas relacdes serdao determinantes na percepgao e interacdo entre seus
membros. As principais mudangas ocorridas com hansenianos apés o diagnostico
foram nos relacionamentos com a familia e com os amigos. Portanto, é na vida
cotidiana que o hanseniano vai escrever suas necessidades, suas frustracdes e
seus desejos, dependendo das relacdes que se estabelecerem no territorio
familiar. O hanseniano pode estar inserido num contexto familiar que se apresenta
com diferentes realidades (PRADO, 1981; SILVEIRA, 2014).

Categoria 1: Apoio familiar colabora na adesao ao tratamento

Nesta categoria, tanto 0os casos quanto 0s contatos perceberam que 0 apoio
familiar colabora na adeséo ao tratamento. O tema familia para Ferreira da Silva;
Sousa e Xavier (2017) vem sendo discutido em diversas areas e contextos sociais,
dentre elas o setor saude. Percebe-se que 0 apoio da familia pode contribuir para
melhor entendimento das vivéncias familiares diante de situacdes de agravos e
doencas e, por conseguinte, para uma atuacao mais eficaz dos servicos de saude.
A familia influencia positivamente no comportamento do doente quanto a aceitacdo
de seu diagnadstico, assim como na adesédo ao tratamento (CARRIJO, 2015).

Adesdo € considerado um processo comportamental complexo, fortemente

influenciado pelo meio ambiente, pela situacdo socioecondmica, pela falta ou
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escassez de acesso aos servigos de saude, pela falta de conhecimento da doenca
e dos sintomas, pela falha nas orientacdes e pelo déficit no acolhimento do
individuo pelos profissionais de saude. A ndo adesdo seria um impedimento ao
alcance dos objetivos terapéuticos, podendo constituir-se em uma fonte de
frustracdo para os profissionais de saude (SILVEIRA et al., 2005).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) define adesdo como um processo dinamico
e multifatorial, que estabelece um vinculo do doente com ele préprio através das
condigcdes comportamentais, compreendendo a importancia de sua adesao na sua
prevencgdo, no contexto da historia da doenca e da interacdo com os profissionais
de saude, para que se tomem decisGes compartilhadas e co-responsabilizadas.

A atitude de enfrentamento do doente relacionada a presenca de um agravo na
saude pode interferir na sua adesao ao tratamento. A inexisténcia de apoio da
familia, a discriminagdo em relacdo a algum tipo de doenca estigmatizante, a
exclusdo do ambiente social e a comiseracdo sédo fatores associados a baixa
adeséao ao tratamento. As relacdes familiares séo a variavel relevante para predizer
a adesao ao tratamento da doenca. Quando ha coeséo, organizacdo e apoio
familiar, consequentemente pode haver maior ades&do ao tratamento, melhor
controle e progndstico favoravel (WYSOCKI et al., 2006).

Portanto, adeséo tanto para os casos quanto os contatos de hansenianos, pode
ser definida como uma colaboracdo ativa entre o doente, seus familiares e os
profissionais da saude, um trabalho cooperativo para alcancar sucesso nha
participacdo ao programa de hanseniase.

Conforme relatos abaixo, percebeu-se que o apoio recebido da familia € um auxilio
gue pode colaborar para o enfrentamento da doenca tanto no seu aspecto fisico

guanto psicoldgico.

[...] Eles me apoia demais [...] (CS 3).

Ah, com certeza. Em qualquer area de problema de saude na gente, se a
familia tiver do lado, a gente lida melhor, né? Entdo ela me ajudou muito
(CS5).

Claro. Ajuda [...] Ajuda. Vamos supor, né? E dando conselho, dando
apoio, entendeu? A gente [...] Enfim [...] (CT 4).

Este fato possivelmente demonstra uma dinamica agradavel e favoravel no
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convivio em familia, proporcionando uma segura vivéncia biopsicossocial.
Receber o apoio de familiares, amigos e profissionais de saude ajuda o hanseniano
a reencontrar-se psicologicamente e socialmente. Deve-se valorizar o0s
sentimentos e as vivéncias, esclarecendo duvidas tanto dos doentes quanto das
familias, visando maior adeséo do doente ao tratamento, além de uma melhora em
seu aspecto psicossocial, evitando preconceitos e estigma por desconhecimento
(BAIALARDI, 2007; EIDT, 2004).

O suporte familiar se caracteriza como uma rede informal na qual o sujeito é
beneficiado por meio do contato e trocas cultivadas com familiares. Esse suporte
pode desenvolver resiliéncia e bem-estar psicoldgico, auxiliando na manutencao
de respostas resolutivas diante de agravos de saude (KIRK, 2003). Possui funcdes
como dar e receber informacfes, proporcionar auxilio material e emocional,
estimular o afeto, possibilitar a construcao e manutencao de uma identidade social,
além do auxilio na atribuicdo de sentido as experiéncias de vida (LEMOS e
MEDEIROS, 2002). O sentimento de pertencimento, afeto e seguranca, originado
do apoio familiar apropriado, pode acarretar maior resisténcia ao estresse,
reduzindo efeitos deletérios para a saude do sujeito (REIS, 2011).

Entretanto, um dos casos relatou ndo ter informado para toda a familia sobre o
diagnostico positivo de hanseniase, porque considera que nao seria aceito com
tranquilidade. Apesar de receber o apoio da Unica irma que tem conhecimento da

sua doenca, relatou que os outros membros da familia ndo poderiam saber.

"eles néo aceitam” (CS 7).

Essa fala demonstra o receio do caso em socializar o diagnéstico positivo da sua
doenca. Isso pode estar relacionado a histéria que a hanseniase produziu e vem
produzindo desde os primérdios, ou seja, a marca da discriminacgao e tristeza nos
hansenianos, descaracterizando-os de sua cidadania e sociabilidade. Embora a
denominacéo lepra tenha mudado no Brasil por forca de lei, os preconceitos e as
discriminagbes sociais ainda continuam existindo na pratica e contaminam
inclusive aqueles que deveriam ter a funcéo de cuidar dos doentes acometidos
pela hanseniase, a familia.

A omissdo de um diagnéstico ou a revelacdo sobre o controle de saude, pelo
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proprio doente ou contato, leva-o a acreditar que o siléncio pode ser a melhor
maneira de se confrontar com a possivel infeccdo (NEVES, 2005).

O mundo vivido acontece em um dado territorio e suas territorialidades se definem
pelas diferengas culturais e por onde o poder se manifesta. No territério vivido
surge a identidade territorial que é formada a partir dos imaginarios dos sujeitos,
da percepcao dos que vivem nesse territério, o0 concebem e agem em relacdo a
ele (PAULA, 2009).

A convivéncia familiar € um dos principais pontos de referéncia para o sujeito. Ela
atua como rede de apoio, € um espago necessario independentemente de como
se encontra estruturada; dai a importancia de sua inclusao nas acdes da equipe
de saude que assiste 0 hanseniano (GARCIA et al., 2003).

Portanto, a equipe de salde necessita estar capacitada para apoiar cada sujeito
individualmente, ajudando-o conforme os diversos significados que forem
vivenciados e territorializados, permitindo que a cada dia, estigma e preconceito
sejam minimizados em toda a comunidade, principalmente na familia.

E importante para evolug&o positiva do tratamento com os poliquimioterapicos a
cooperacdo do hanseniano e o apoio familiar. Esse apoio poderé possibilitar
didlogo entre os membros da familia, facilitando assim o ajuste na dinamica familiar
com a promocao da "normalidade comportamental” numa visdo biopsicossocial,
pois a moléstia pelo estigma que a acompanha no decorrer de toda sua historia,
desencadeia em seu processo, alteracdes tanto fisicas quanto emocionais. Para
isto, faz-se necesséria a implementacao de um programa de tratamento que possa
estar voltado para estimulacdo da autoestima, valorizagdo do corpo como parte
integrante do cotidiano, ou seja, fazé-lo compreender que, mesmo diante da
doenca e das sequelas deixadas, pode continuar atuante com novas habilidades
no campo produtivo (CARVALHO et al., 2017).

A adesao dos contatos dos hansenianos ao Programa de Controle da Hanseniase
implica em modificacdes na mudanca do comportamento e no estilo de vida desses
sujeitos, obtendo todas as informacdes até terem sanado suas duvidas (OLIVEIRA
et al., 1996).

A populacéo estudada pode ter uma atitude de apoio ao hanseniano em funcao de

ja se sentir pertencente a um territorio excluido (de pobreza, de mas condi¢des de
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moradia, de baixa escolaridade), ou pelos vinculos que se construiram durante o
vivido da vida cotidiana (LIMA et al., 2016).

A convivéncia com o adoecimento em algumas culturas, costuma ser, em boa parte
dos individuos, uma condi¢c&o limitante que, em muitos momentos, expde esse
sujeito a algumas mudangas em sua rotina, a convivéncia com uma nova condigao
emocional, como o medo ou a raiva, por exemplo, a mudanga de algumas atitudes
pessoais a que nao estdo acostumados, a uma nova dinamica familiar, a
necessidade de adesdo a um determinado tratamento. Condigbes estas que
podem expor o doente a sentimentos de inseguranca e de menos merecimento
(GARCIA et al., 2003).

A forma de viver nesses territorios pode ser diferenciada por cada ator, ja que o
lugar para cada um tem uma forma e uma funcéo, e acredita-se que, cada fato é
importante para cada um, sob seu ponto de vista (BARCELLOS e MONKEN, 2007).
Percebe-se que as mudancas na dinamica familiar em funcdo do diagndstico de
hanseniase num dos seus membros possivelmente altera as formas de viver no
territorio, determinando o apoio que pode ocorrer ou nao pelos contatos do

doente.

Categoria 2: Vinculos familiares satisfatorios

Essa categoria aborda como os casos e contatos mantiveram vinculos familiares
inabalados pelo diagndstico positivo de hanseniase. As reac¢fes da familia e
amigos proximos dos hansenianos podem variar conforme as condi¢cfes culturais
e socioecondbmicas dos mesmos, visto que alguns entrevistados preferiram nao
comunicar para a familia com receio de serem abandonados e isolados (SILVEIRA
et al., 2014).

Partindo do principio de que o ser € Unico, singular e que seu modo de existir, bem
como adoecer, tem suas caracteristicas proprias, de maneira original e individual,
0 conhecimento dos aspectos psicossociais pode favorecer a compreensao desse
sujeito, entendendo-se que é importante, para um tratamento bem-sucedido, a
participacdo produtiva do doente. Para tanto, € necessario que o doente aceite e

colabore com o seu tratamento, participando efetivamente dele (GARCIA et al.,
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2003).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2008) orienta que durante o tratamento da
hanseniase faz-se essencial o apoio psicoldgico no enfrentamento da doenga. Ao
se receber a confirmagao do diagndstico de hanseniase, percebe-se sentimentos
de confusao, tristeza, medo e vergonha. Desta forma, alguns individuos optam por
nao dividir seus sentimentos com os familiares, carregando consigo dificuldades
gue podem afetar na recuperacao.

O sujeito manifesta a doenca e no lugar se manifestam as situa¢gfes de saude que,
ligados aos contextos sociais de cidades ou regides, resultam da acumulagéao de
diversas situacdes histdricas e ambientais, que promovem a producdo das
doencas em condicfes particulares. Compreende-se, portanto, que os vinculos
familiares podem variar conforme as estruturas de cada familia, suas condi¢des
socioecondmicas, educacionais e suas cargas culturais e ainda, que a doenca se
manifestara com particularidades nos diversos territérios (BARCELLOS, 2003).

A maioria dos casos entrevistados relatou fortalecimento dos vinculos familiares
apos o diagnostico.

Eles me ajudam em tudo, né? Eles vem comigo, conveve, trabalhando,
quer dizer, nés conveve uma vida maravilhosa (CS 2).

Ah, tipo, me fortalecendo para a mesma coisa de nao ter acontecido nada
(CS 4).

[...] preconceito[...] minha familia ndo teve isso[...] e sempre dando
conselho (CS 5).

Com certeza. Com certeza. Olha, apoiando, né? Num fazendo, assim [...]
e, como é que quer dizer? Ndo fazendo restricdo, né? Igual minhas
meninas, na época, eu comecei aqui, quando tinha trinta dias que eu tava
tratando, minhas filhas veio de Belo Horizonte com meus netos e tudo,
gue gosta de ficar no meu colo, beber nas minhas vasilha (CS 8).

Esses relatos demonstram uma preocupagdo e cuidado da familia com o
hanseniano. Possivelmente, sentiam-se bem integrados em suas familias e
recebiam cuidados adequados. Os vinculos familiares se mantiveram satisfatorios
na visdo dos casos, apos o recebimento do diagnostico.

A familia pode ser considerada um sistema de saude para seus membros e exerce
papel de cuidadora e supervisora, tanto em situacdes de saude, quanto de doenca,

tomando decisbes quanto ao caminho a seguir, acompanhando, avaliando e
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solicitando ajuda aos significantes e/ou profissionais. O suporte familiar pode
contribuir para a manutencdo e integridade fisica e psicologica do sujeito.
Promovera como consequéncia, um beneficio ao componente da familia que o
recebe, na medida em que o suporte é percebido como disponivel e satisfatério.
Portanto, torna-se essencial a compreensdo do contexto familiar, gerando
entendimento da formacdo e da dinamica de funcionamento das familias
(OLIVEIRA, 2009).

Ficou evidenciado que os contatos ndo mostraram duvidas quanto a apoiarem

familiares com hanseniase.

Sim. Com certeza. Ah, o0 apoio, né? O apoio da familia. (CT 2).

Dessa maneira, os vinculos familiares dependem do contexto relacional, do
conjunto de projetos e representacdes onde comportamentos e investimentos nos
tempos e espacos sociais e culturais ditardo os entraves destes vinculos.

O apoio familiar é considerado importante na vida de qualquer sujeito e, mais ainda
durante o tratamento de alguma doenca. Porém, o papel desempenhado durante
o tratamento do doente pode ndo ser facil, devido a varios sentimentos que
ocorrem diante da situacdo proporcionada pelo adoecimento. Dentre eles a culpa,
a vergonha e o preconceito. Esses sentimentos gerados entre os familiares podem
estar relacionados a nédo terem conseguido formar um sujeito “saudavel’ e
preparado para cumprir com suas obrigacdes sociais (SANTOS, 2006).

Os fatos acontecem e sdo sentidos de maneiras diferentes e simultaneamente na
multiplicidade de territérios e de lugares existentes no campo da satude (GONDIM,
2008).

A maioria dos contatos relatou possuir vinculos familiares satisfatérios com os

casos.

“com certeza” (CT 1).
“l...] A familia ajuda muito os doentes, e da muito carinho, compreenséao

e com essa coisa, assim, com amor, que sai do coracéo, ajuda na cura.”
(CT 3).

Essas falas demonstram que a presenca do adoecimento de um familiar e da
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preméncia de lidar com situacdes complicadas advindas da hanseniase né&o
ocasionou rela¢gdes negativas no grupo familiar. Segundo Delgado (2005), € no
ambiente familiar que se estabelece um sistema de significados néo estéticos e
gue se modificam de acordo com as novas percepcdes sobre o mundo, que
ocorrem na vida dos integrantes e na vida da familia. Vivéncias e experiéncias
familiares compartilhadas geram valoracdes, novos significados, novos limites e
normas, surgindo o sentido de pertencimento em diferentes niveis.

A familia pode ser considerada uma unidade com capacidade de mudanca e
crescimento, constituindo o lugar onde se cresce, envelhece e morre. E um espaco
privilegiado para a elaboracdo e aprendizagem de dimens@es significativas de
interacdo. Nesse lugar acontecem o0s contatos corporais, a linguagem e a
comunicacao; o ambiente de vivéncia de relacdes afetivas, a filiacdo, o amor, num
complexo de emocgOes e desilusbes, que durante o tempo vao constituindo
sentimentos de ser quem se é e de se pertencer aquela e ndo a outra familia
(ALARCAO, 2002; CLAVAL, 1999).

O lugar, segundo Tuan (1983), é caracterizado por trés palavras-chave: percepcéao,
experiéncia e valores. Os lugares sao considerados arquivos e centros de valor,
por isso podem ser apoderados por meio de experiéncia que conglomera relacdes
intimas, proprias (insider) e relaces externas (outsider). Distingue espaco e lugar:
enquanto o espacgo pode transformar-se em lugar, na medida em que se atribui a
ele valor e significacdo; o lugar ndo pode ser compreendido sem ser
‘experienciado’.

Na maioria das vezes, 0 conceito de lugar se associa apenas ao espaco Vivido.
Mas, no entanto, o lugar se refere a possibilidade de explicar a construcdo do
mundo, ou seja, considerado como o mundo da vida, marcado pela experiéncia
direta do mundo e do ambiente em que se vive (HESPANHOL; MOREIRA, 2008).
A cultura é a soma dos comportamentos, dos saberes, das técnicas, dos
conhecimentos e dos valores acumulados pelos sujeitos durante suas vidas e, em
uma outra escala, pelo conjunto dos grupos que fazem parte. A cultura € heranga
de uma geragao a outra (CLAVAL, 1999). Portanto, pode-se inferir que o mundo
vivido e do cotidiano dos sujeitos e grupos sociais conforma o territorio vivido, que

no contexto relacional pode excluir pessoas pelos mais diversos motivos.
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Categoria 3: Cuidado com o doente

Nesta categoria, buscou-se identificar os cuidados que os familiares dos casos
desempenhavam com relacdo a manifestacdo da doenca e, respectivamente, com
o tratamento. Para Waldow (2001), o cuidar dos individuos adoecidos envolve
avaliar, confortar, ajudar, favorecer, promover, restabelecer, restaurar. Esse
cuidado busca a cura, mas independe de sua consecucéo. Deve ser um cuidado
permanente e holistico, envolvendo os varios aspectos da vida do doente.
A maioria dos casos entrevistados relatou que seus familiares exercem papel
importante no enfrentamento da doenca ao lhes estimular a seguir com o
tratamento prescrito.

Ah, ajuda que aconselha a gente tomar o remédio direitinho, ndo deixa

passar da hora, toda hora pergunta, né? ‘Tomou o remédio?', ‘acabou?
Vai |4 buscar o remédio’ (CS 3).

Ajuda! Nao deixa, quando eu td esquecendo, eles alembra, entendeu?
(CS 12).

A preocupacdo dos contatos quanto ao uso correto da medicacdo para o
tratamento em curso de um regime terapéutico indicado aos casos pode
demonstrar um cuidado com o tratamento medicamentoso de seu familiar, visando
cura, e conseguentemente, sequelas incapacitantes pela ndo adesdo ao
tratamento proposto. No entanto, percebe-se pouco ou nenhum cuidado quanto
aos aspectos emocionais e sociais que a doencga pode acarretar.

E reconhecida a importancia da terapéutica medicamentosa para a cura da
hanseniase, sendo que a falta de adesdo ao uso de poliquimioterapico (PQT)
influencia a continuidade da corrente de transmissibilidade da doenca (GOULART,
2002).

Essa preocupacdo pode se relacionar a visdo reducionista (biomédica) do
processo saude/doenca que a populacdo estudada possui. Ha que se obter um
olhar integral no cuidado do sujeito, ndo focando somente na doenca. Mas na
construcdo de um plano de cuidados, baseado no aspecto fisico, social e
necessidades emocionais.

O modelo biomédico ou mecanicista tem se caracterizado pela explicagdo
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unicausal da doenca, pelo biologicismo, fragmentacdo, mecanicismo,
nosocentrismo, recuperacdo e reabilitagdo, tecnicismo, especializacdo. O
biologicismo pressupde o reconhecimento da natureza biolégica das doencas; se
justifica na compreensdo que a doenca € causada por agentes biolégicos
(quimicos e fisicos estdo incluidos), em corpos biolégicos, com repercussdes
biolégicas (CAMPOS, 2003).
O cuidado é cultural, pois cada povo possui sua forma de cuidar, considerando as
diversidades do cuidado. Deve ser realizado de forma integral, ou seja, considerar
o doente como um todo, atendendo a todas as suas necessidades biolégicas,
sociais, psicoldgicas e culturais. Por isso, € necessario que o usuario do programa
de hanseniase tenha um cuidado supervisionado que contribua para reduzir o
abandono do tratamento e aumente o numero de pessoas curadas (AYRES;
DUARTE; SIMONETTI, 2009).
A hanseniase causa sofrimento e dor para os doentes e familiares, pois pode
ocasionar afastamento social, tanto em relacdo aos contatos para com o
hanseniano quanto deste para com os demais. Os ndo hansenianos nao querem
0 contato social e os hansenianos ndo desejam ser responsaveis pelo possivel
adoecimento dos seus contatos (SA; PAZ, 2007).
Pode-se verificar na fala abaixo a preocupacdo e o cuidado que a familia
demonstra com o familiar caso:
Ajuda, boba [...] Porque eles brigam comigo por causa deu ndo panhar
sol! Ai elas me proibiu sol, num posso panhar sol quente de jeito nenhum

e eu ndo panho, mesmo. Nao, nado facilito, ndo, né? Porque esses
remeédios faz a gente até mudar a cor da gente, né? (CS 13).

A hanseniase pode alterar a rotina do caso, levando algumas vezes a limitacdes
e possivelmente acarreta dificuldades nas atividades cotidianas. Sobretudo, uma
manifestacdo do tratamento da doenca mais evidente e que provavelmente
provoca varias queixas € a mudanca na cor da pele. Este fato esté relacionado a
um dos efeitos colaterais de uma das medicagdes utilizadas no tratamento. O
territorio onde a pesquisa foi desenvolvida € uma comunidade rural, onde se expde
muito ao sol durante as atividades diarias, e essa exposicao fica proibida durante
o tratamento. Também, por se tratar de territério endémico, varios residentes locais

ja conhecem os efeitos colaterais dos medicamentos e torna-se impossivel ocultar
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a doenca.

As reacOes da poliquimioterapia utilizada no tratamento da hanseniase, assim
como as reagdes da doenca também podem causar impacto emocional no sujeito,
pois muitos preferem omitir sobre as reagdes, referindo-as como “coisas” normais,
do que assumi-las em publico, uma vez que as reacdes levam a revelacédo da
doenca (SILVEIRA et al., 2014).

Varios efeitos adversos sao atribuidos aos medicamentos utilizados na PQT. Estes
efeitos podem contribuir para o abandono do hanseniano ao programa de controle
do tratamento proposto. No entanto, 0 abandono possivelmente ocorre ndo s6 por
esse motivo, mas devido a falta de motivacdo, a multiplicidade de acdes, a
deficiéncia de conhecimentos de casos e contatos sobre a doenca e a nao
credibilidade na cura da hanseniase (ALEXANDRE et al., 2009).
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Trabalhar a interdisciplinaridade na abordagem de uma doenga possibilita novos
olhares, acbes e desenvolvimento de trabalhos referentes a prevencédo e
tratamento ao paciente. Neste estudo, a pesquisadora teve a oportunidade de
afastar-se da visdo bioldégica da doenca, adentrar no territério e conhecer as
territorialidades dos hansenianos.

As manifestacdes da Hanseniase podem ser entendidas como signos, constituindo
uma espécie de cbdigo para a decifracdo do mundo, eventos e situacdes. Essa
significacdo possivelmente foi constituida nas vivéncias e relacdes sociais dos
participantes desta pesquisa. Essas manifestagcbes também possivelmente
produzem fragilidade ao territorio pele e ao territério corpo, que podem ter suas
fronteiras invadidas pela doenca.

Ao constatar os medos, riscos e dificuldades que podem advir com a doenca, 0s
hansenianos e seus contatos podem bloquear vivéncias de possivel sofrimento.
Houve a percepcao de sentimentos com carater negativo, ficando provavelmente,
evidente o quéo dificil € aceitar a doenca e conviver com ela, principalmente na
ocorréncia de algum tipo de deformidade ou dano ao corpo.

O apanhado historico contribuiu para a compreensdo dos sentimentos
apresentados pelos entrevistados. Percebeu-se sentimentos de
desterritorializacdo (simbdlica) da pele, do corpo, da familia e da sociedade
vivenciados ora com naturalidade, ora com apreensao, conforme o viver e o vivido
territorial influenciados pela Hanseniase.

Observou-se um “equilibrio instavel”’, ou seja, enquanto “estabelecidos”, h&
naturalidade no estar hanseniano. Entretanto, quando se tornam “outsiders” vém a
tona os sentimentos negativos, as insegurancas.

A investigacdo tedrica sobre o territério possibilitou o entendimento sobre as
relagdes sociais que acontecem nesse lugar, com sentidos e significagdes para os
sujeitos envolvidos no processo da Hanseniase e, assim, identificar que, de fato,
esses sujeitos se apropriaram do diagndstico da doenga, permitindo uma leitura

simbdlica das suas territorialidades.
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Entendendo que os hansenianos produzem territorialidades mdltiplas, observou-
se que o0 estigma enquanto territorialidade, surgiu a partir das relacbes dos
territérios de excluséo vivenciados cotidianamente, subjugados pelo preconceito,
discriminacgdo, isolamento, sequelas fisicas e psicologicas, autossegregacado e
baixa autoestima, que se encontram para além ou acima deles.

Revisitar, ainda que brevemente, algumas legislagbes da Hanseniase que
refletiram nas Politicas Publicas instituidas em cada periodo, permitiu vislumbrar o
guanto essas politicas interferiram nas vidas dos sujeitos hansenianos ou em seus
contatos. Os hansenianos na atualidade ndo sédo excluidos compulsoriamente
como nos mostra a histéria das Politicas Publicas da Hanseniase, mas
permanecem excluidos pelo preconceito, pelo estigma e pelo desconhecimento da
doenca. Esta observacgao vai de encontro com a expectativa desta pesquisa, onde
esse territdrio (endémico) se assemelha as extintas colénias de isolamento dos
hansenianos. Pode-se perceber que sentimentos de identidade territorial
permitiram a formac&o de um territorio de nédo excluséao.

Apés receberem informacbes sobre a doenca e tratamento, 0s sujeitos
entrevistados ficaram tranquilos e demonstraram enfrentamento positivo diante da
nova realidade. A naturalidade percebida nesses relatos pode ser resultado da
producado coletiva de um novo territorio identitario, de informacdes apreendidas
pelos hansenianos e seus contatos ou pelo adequado acolhimento recebido pela
equipe de salde durante a realiza¢do da busca ativa. Buscar uma nova identidade,
num novo territério pode abrandar as (in)certezas advindas do diagndstico
vulneravel socialmente.

Observou-se, ainda, uma nao rejeicdo velada que pode ser entendida pelo
conhecimento precario ou mesmo desconhecimento a respeito da doenca e suas
sequelas. Trabalhar estas falhas, apesar do empenho da ESF, deve ser a meta a
ser seguida pela equipe, para que a nédo rejeicdo seja real e ndo velada.

A rejeicdo pode ser induzida pelo proprio doente. A percepcdo de rejeicdo €
individual, podendo néo ser real, principalmente se o sujeito hanseniano ja traz na
sua histéria marcas de preconceitos e de exclusdo e/ou se ja pertence a classes
sociais excluidas. O apoio da familia foi percebido como positivo tanto pelos casos

guanto pelos contatos que participaram desta pesquisa.
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Enfim, conhecer a percepcéo sobre a hanseniase entre casos e contatos em um
territério endémico permitiu supor que estes territorios podem se estabelecer como
territérios de ndo exclusao, exatamente por se constituirem como territérios de
excluséo. Identificar conhecimento sobre hanseniase entre casos e contatos
possibilitou inferir que ha muito o que ser feito pelas equipes de salude nao s6 no
apoio as novas territorialidades advindas do diagnostico de hanseniase, mas
também no que se refere ao territério funcional, enquanto conhecimento sobre a
doenca a ser difundido para minimizar os sentimentos que surgem com O
diagnostico. E identificar sentimentos em relacdo a hanseniase entre casos e
contatos trouxe a tona o territério vivido, conformado pelo mundo vivido e do
cotidiano dos sujeitos e grupos sociais, que no contexto relacional pode excluir

pessoas pelos mais diversos motivos.
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP (COMITE DE ETICA EM
PESQUISA EM SERES HUMANO)

s ufif UNIVERSIDADE FEDERAL DE
o JUIZ DE FORA/MG
~ PARECERCONSUBSTANCIADODOCEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: HANSENIASE, PARASITOSES E DEFICIENCIA DE MICRONUTRIENTES: NOVOS
PARADIGMAS PARA COMBATER UMA DOENCA ANTIGA

Pesquisador: Lucia Alves de Oliveira Fraga

Area Temitica:

Versdo: 3

CAAE: 56863016.6.1001.5147

Instituigdo Proponente: Departamento de Parasitologia, Microbiologia e Imunologia/UFJF

Patrocinador Principal: Faculdade da Saude e Ecologia Humana - FASEH
FUNDACAO DE AMPARO A PESQUISA DO ESTADO DE MINAS GERAIS

DADOS DO PARECER
Niamero do Parecer: 1.698.220
.Ap ¢ao do Proj

Apresentacdo do projeto esta clara, detalhada de forma objetiva, descreve as bases cientificas que
justificam o estudo, de acordo com as atribuiges definidas na Resolugdo CNS 466/12 de 2012, item IIl.

Objetivo da Pesquisa:

O Objetivo da pesquisa esta bem delineado, apresenta clareza e compatibilidade com a proposta, tendo
adequacdo da metodologia aos objetivos pretendido, de acordo com as atribuicées definidas na Norma
Operacional CNS 001 de 2013, item 3.4.1 - 4.

Avaliag@o dos Riscos e Beneficios:

O risco que o projeto apresenta é caracterizado como risco minimo e estdo adequadamente descritos,
considerando que os individuos ndo sofrerdo qualquer dano ou sofrerdo prejuizo pela participagdo ou pela
negacéo de participagdo na pesquisa e beneficios esperados. A avaliagdo dos Riscos e Beneficios estdo de
acordo com as atribuigdes definidas na Resolugdo CNS 466/12 de 2012, itens lll; 1.2 e V.

Comentarios e C id des sobre a P i

& 9

O projeto estd bem estruturado, apresenta o tipo de estudo, nimero de participantes, critério de
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inclusdo e excluséo, forma de recrutamento. As referencias bibliograficas s&o atuais, sustentam os objetivos
do estudo e seguem uma normatizagdo. O cronograma mostra as diversas etapas da pesquisa,além de
mostra que a coleta de dados ocorrera apés aprovacgao do projeto pelo CEP. O orgamento lista a relagédo
detalhada dos custos da pesquisa que serdo financiados com recursos préprios conforme consta no campo
apoio financeiro. A pesquisa proposta esta de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS 466
de 2012, itens IV.6, 11.11 e XI.2; com a Norma Operacional CNS 001 de 2013. Itens: 3.4.1-6, 8, 9, 10 e 11;
3.3 - f; com o Manual Operacional para CEPS Item: VI - c; e com o Manual para submisséo de pesquisa
"Desenho".

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:
O protocolo de pesquisa estd em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente
preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de acordo com as
atribuicdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensdo dos
participantes, apresenta justificativa e objetivo, campo para identificagédo do participante, descreve de forma
suficiente os procedimentos, informa que uma das vias do TCLE sera entregue aos participantes,assegura a
-liberdade do participante recusar ou retirar o consentimento sem penalidades,garante sigilo e anonimato,
explicita riscos e desconfortos esperados, ressarcimento com as despesas,indenizagio diante de eventuais
danos decorrentes da pesquisa,contato do pesquisador e do CEP e informa que os dados da pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos, de acordo com as atribuigdes definidas
na Resolugdo CNS 466 de 2012, itens:IV letra b; IV.3 letras a,b,d,e,f,g e h; IV. 5 letra d e XI.2 letra f.
Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma pertinente aos objetivos delineados e
preserva os participantes da pesquisa. O Pesquisador apresenta titulagdo e experiéncia compativel com o
projeto de pesquisa, estando de acordo com as atribuigbes definidas no Manual Operacional para CPEs.
Apresenta DECLARAGAO de infraestrutura e de concordancia com a realizagio da pesquisa de acordo com
as atribuicbes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Projeto apro Diante do exposto, o projeto esta aprovado, pois esta de acordo com os principios éticos
norteadores da ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N°
001/2013 CNS. Data prevista para o término da pesquisa: Outubro de 2018.
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Consideragdes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuigbes definidas na
Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela APROVACAO do
protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ac pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso de
envio ao CEP de relatérios parciais e/ou total de sua pesquisa informando o andamento da mesma,
comunicando também eventos adversos e eventuais modificagdes no protocolo.

B>

Bairro: SAO PEDRO
UF: MG
Telefone:

Municipio:
(32)2102-3788

CEP: 36,036-900
JUIZ DE FORA
Fax: (32)1102-3788

E-mail: cep.propesq@ufjf.edu.br

Este parecer foi elab do b do nos di t baixo relaci d
Informacoes Basicas PB_INFORMAQEES_mICAS_DO_P 16/08/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 653597.pdf 14:44:18
TCLE /Termos de |Termo_de_assentimento_16082016.doc| 16/08/2016 |Lucia Alves de Aceito
Assentimento / X 14:42:14 | Oliveira Fraga
Justificativa de
Auséncia
Outros Carta_Recursos_FASEH.pdf 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
. 14:47:11__ | Oliveira Fraga
Outros Apoio_financeiro.pdf 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
14:07: iveira F
Outros Resultados_laboratoriais_15072016.doc| 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
13:53:26 | Oliveira Fraga
Outros Formulario_de_Relato_de_Caso_15072 | 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
016.doc 13:52:2 Oliveira Fraga
TCLE / Termos de | TCLE_consentimento_adultos.doc 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
Assentimento / 13:48:45 |Oliveira Fraga
Justificativa de
TCLE / Termos de |TCLE_do_BIOREPOSITORIO_adultos.d| 15/07/2016 |[Lucia Alves de Aceito
Assentimento / oc 13:47:23 | Oliveira Fraga
Justificativa de
| Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_do_BIOREPOSITORIO_responsal 15/07/2016 [Lucia Alves de Aceito
Assentimento / veis_do_menor_de_18_anos.doc 13:47:10 |Oliveira Fraga
Justificativa de
Auséncia
TCLE /Termos de |Termo_CONSENTIMENTO_MENORES.| 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
Assentimento / doc 13:46:57 |Oliveira Fraga
Justificativa de
|Auséncia
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Orgamento Orcamento.doc 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
12:34:20 | Oliveira Fraga
Projeto Detalhado / | Projeto_2016_plataformabrasil_1507201] 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
Brochura 6.doc 12:01:26 | Oliveira Fraga
| Investigador
Cronograma Cronograma_corrigido.doc 15/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
10:44:57 | Oliveira Fraga
Declaragao de Infra_estrutura_Univale.pdf 14/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
Instituicéo e 18:30:18 | Oliveira Fraga
Infraestrutura
Folha de Rosto Folha_de_rosto_13072016.pdf 13/07/2016 |Lucia Alves de Aceito
15:55:43 | Oliveira Fraga
Outros 15_3_2016_11_10_38_CBB_APQ_0137| 07/06/2016 |Lucia Alves de Aceito
9 15.pdf 15:28:12 | Oliveira Fraga
Declaragao de Declaracao_infraestrutura.pdf 21/03/2016 |Lucia Alves de Aceito
Instituicao e 23:15:06 |Oliveira Fraga
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Outros SECRETARIA.pdf 17/03/2016 |Lucia Alves de Aceito
09:17:55 | Oliveira Fraga
Outros DIRETORA.pdf 17/03/2016 |Lucia Alves de Aceito
09:15:52 | Oliveira Fraga
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Declaragédo do EDITAL_UNIVERSAL_APROVADO.png| 08/02/2016 [Lucia Alves de Aceito
Patrocinador 17:16:34 | Oliveira Fi
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Necessita Apreciagao da CONEP:
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ANEXO B - AUTORIZACAO DA SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
MANTENA

PREFEITURA MUNICIPAL DE MANTENA
ESTADO DE MINAS GERAIS

Secretaria Municipal de Satde
Avenida José Mol, n°. 128 - Centro — Tel-Fax 33-3241-1184 CEP. 35290-000
E-mail: saude@mantena.mg.gov.br CNPJ. 18.504.167/0001-55 — Mantena — Minas Gerais

Mantena - MG 01 JUNHO 2016
A Universidade Federal de Juiz de Fora— Campus Governador Valadares

Prezada Sr2 Professora Dr2 Lucia Alves de Oliveira Fraga.

Em resposta ao oficio de solicitagdo a Secretaria de Saide do Municipio de Mantena,
para o desenvolvimento do projeto de pesquisa intitulado: A importéncia da busca ativa como
estratégia de controle de hanseniase em dreas de alta prevaléncia, coordenado pela
professora Dr? Lucia Alves de Oliveira Fraga, Universidade Federal de Juiz de Fora, Campus
Governador Valadares, autorizo o desenvolvimento do mesmo. Este projeto compde a
dissertacdo de mestrado da médica Rosemary Soares Ker e Lima, vinculada ao Programa de
Mestrado em Gestdo Integrada de Territério da Universidade Vale do Rio Doce, a ser
desenvolvido nas dependéncias do PSF do Distrito de Limeira de Mantena-MG, e contari com
0 apoio da equipe do PSF sem 6nus para o Municipio. Todos os casos diagnosticados pela
medica do projeto deverdo ser encaminhados para a coordenagdo de hanseniase de Mantena,

bem como para a epidemiologia.

Certa de que esta parceria seja de grande valia para a Comunidade de Limeira, e em
resposta as atividades desenvolvidas pela Secretaria de Salde, visando impactar na

comorbidade de hanseniase, reitero a autorizagdo e desejo &xito ao trabalho.

Sem mais, atenciosamente.

B Qoo digpsie-

Edineia Capucho Louzada

Secretdria de Saude de Mantena.
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ANEXO C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
MAIORES DE 18 ANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(para maiores de 18 anos)

Vocé,

estd sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“‘Hanseniase, parasitoses e deficiéncia de micronutrientes: novos paradigmas para
combater uma doenca antiga”. O tempo de duracdo desta pesquisa sera de 24
meses tendo inicio em 01/07/2016 e término em 30/07/2018. Nesta pesquisa
pretendemos “Entender porque algumas pessoas, tendo contato com as pessoas
gue tém hanseniase podem desenvolver a doenca e outras néo, além disso, vamos
estudar se a presenca de verminose e desnutricdo pode afetar o desenvolvimento
da hanseniase podendo tornar esta doencga mais grave”. O motivo que nos leva a
estudara doenga hanseniase, baseia-se nos niumeros elevados de casos novos
nas cidades. Nossos objetivos séo realizar a vigilancia, 0 acompanhamento e o
diagnéstico dos individuos que possuem o micrébio da hanseniase e também seus
contatos domiciliares. Estas acfOes poderdo contribuir para o controle mais eficaz
dessa doenca.

Para esta pesquisa adotaremos 0s seguintes procedimentos:

Sera realizado o exame clinico, por médicos e outros profissionais da saude
previamente treinados. Durante o exame clinico, serd aplicado um questiondrio,
com perguntas a respeito da hanseniase e aplicada uma entrevista para desenhar
um gréfico, chamado genograma, onde estardo indicados todos os membros da
familia e todas as pessoas que residem juntas.

Seréo realizados testes no sangue para auxiliar no diagndstico da doenca. Para
estes testes iremos coletar 60 mL de sangue da veia do seu brago. O sangue
coletado por profissional treinado sera levado aos laboratérios de imunologia e

biologia celular e genética molecular para fazer testes que irdo mostrar como o seu
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organismo se defende contra o microbio que causa a hanseniase. Os testes serao,
por exemplo, medir substancias de defesa (tais como anticorpos, citocinas e
outras), verificar se o material genético (DNA) do micrébio que causa a hanseniase
estd presente no sangue; estudar no seu material genético se existem
caracteristicas herdadas que estejam relacionadas ao desenvolvimento ou ndo da
hanseniase, bem como verificar as quantidades de micronutrientes (tais como
vitamina A, ferro, vitamina D).

O raspado da pele sera coletado para ver se 0 microbio esta presente. A coleta de
raspado da pele sera feita no l6bulo da orelha, do cotovelo ou mancha na pele com
a utilizacdo de um instrumento que raspa a pele.

Coleta de fezes para exame parasitolégico.

Os riscos séo poucos e podemos citar: na coleta de sangue vocé pode sentir leve
dor local, podendo em alguns casos levar a formacao de manchas roxas no local
da entrada da agulha. Estas manchas desaparecerem em alguns dias. A coleta
sera realizada de modo mais confortavel possivel. A coleta de raspado da pele
pode trazer ardéncia e dor no local da coleta. Apds algumas horas ou poucos dias
a pele cicatriza sem necessidade de qualquer medicamento. O risco de quebra de
confidencialidade sera minimizado com a utilizacao de cédigos alfanuméricos para
identificar as amostras coletadas, e as informacdes coletadas da entrevista com
vocé, o médico da equipe e o pesquisador bem como os resultados da pesquisa
incluidos no banco de dados estardo em um Unico computador com acesso

protegido por senha onde somente 0s pesquisadores teréo acesso.

A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido pelo médico ou equipe de
saude. Para participar deste estudo vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera
gualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso seja identificado e comprovado
danos provenientes desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a indenizacao.
Vocé tera o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e
estara livre para participar ou recusar-se a participar em qualquer momento. Os
resultados dos exames clinicos e laboratoriais serdo informados e explicados a

vocé. Caso 0s exames mostrem que vocé tem o micrébio vocé sera encaminhado
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para tratamento médico adequado. Seu nome ou o0 material que indique sua
participacdo nao serd liberado sem a sua permissdo. Em caso de publicacdo dos

resultados da pesquisa vocé ndo sera identificado.

Este termo de consentimento de duas paginas encontra-se impresso em duas vias
originais, sendo que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel, laboratério
multiusuério Ill da UFJF/GV e a outra serd fornecida a vocé. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo seréo
destruidos. Os pesquisadores tratardao a sua identidade com padrdes profissionais
de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolugcdes N° 466/12; 441/11 e a
Portaria 2.201 do Conselho Nacional de Saude e suas complementares), utilizando

as informag6es somente para os fins académicos e cientificos.
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Declaracao de consentimento

Eu,

portador do documento de Identidade , hascido em
/ / com idade de anos, residente no endereco a

(Rua/Av)
., N©. , complemento , Bairro
: Cidade
(MG), fone de contato (__)
e () , fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa “Hanseniase, parasitoses e deficiéncia de
micronutrientes: novos paradigmas para combater uma doenca antiga”, de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento posso
solicitar novas informacdes e modificar minha decisdo de participar se assim o
desejar. Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original deste termo
de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas dudvidas.

de de 20 )

Local e data

Nome Assinatura participante Data
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Nome Assinatura pesquisador Data
Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé

poderda consultar:

CEP - Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humano-UFJF.

Campus Universitario da UFJF.

Pré-Reitoria de Pesquisa.

CEP: 36036-900.

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ ufjf.edu.br.

Nome do Pesquisador Responsavel: Lucia Alves de Oliveira Fraga.
Universidade Federal de Juiz de Fora — Campus Governador Valadares.
Rua Israel Pinheiro, 2000 Bairro Universitarios (campus Univale II).
Fone: (33) 88629849.

E-mail: luciaalvesfraga@yahoo.com.br, luciaalves.fraga@ufjf.edu.br.
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ANEXO D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
CRIANCA, ADOLESCENTE OU LEGALMENTE INCAPAZ

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Anuéncia do participante da pesquisa, crianca, adolescente ou legalmente

incapaz)

Vocé,

esta sendo convidado (a) como voluntério(a) a participar da pesquisa “Hanseniase,
parasitoses e deficiéncia de micronutrientes: novos paradigmas para combater
uma doenca antiga”. O tempo de duracéo desta pesquisa sera de 24 meses tendo
inicio em 01/07/2016 e término em 30/07/2018. Nesta pesquisa pretendemos
‘entender porque algumas pessoas, tendo contato com as pessoas que tém
hanseniase podem desenvolver a doenca e outras ndo, além disso, vamos estudar
se a presenca de verminose e desnutricdo pode afetar o desenvolvimento da
hanseniase podendo tornar esta doenca mais grave”. O motivo que nos leva a
estudara doenca hanseniase, baseia-se nos numeros elevados de casos novos
nas cidades. Nossos objetivos séo realizar a vigilancia, o0 acompanhamento e o
diagnéstico dos individuos que possuem o micrébio da hanseniase e também seus
contatos domiciliares. Estas acfes poderdo contribuir para o controle mais eficaz
dessa doenca.

Para esta pesquisa adotaremos 0s seguintes procedimentos:

Seréa realizado o exame clinico, por médicos e outros profissionais da saude
previamente treinados. Durante o exame clinico, sera aplicado um questionario,
com perguntas a respeito da hanseniase e aplicada uma entrevista para desenhar
um gréfico, chamado genograma, onde estardo indicados todos os membros da
familia e todas as pessoas que residem juntas.

Seréo realizados testes no sangue para auxiliar no diagndstico da doenca. Para
estes testes iremos coletar 60 mL de sangue da veia do seu braco. O sangue

coletado por profissional treinado sera levado aos laboratérios de imunologia e
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biologia celular e genética molecular para fazer testes que irdo mostrar como o seu
organismo se defende contra o microbio que causa a hanseniase. Os testes serao,
por exemplo, medir substancias de defesa (tais como anticorpos, citocinas e
outras), verificar se o material genético (DNA) do micrébio que causa a hanseniase
estd presente no sangue; estudar no seu material genético se existem
caracteristicas herdadas que estejam relacionadas ao desenvolvimento ou ndo da
hanseniase, bem como verificar as quantidades de micronutrientes (tais como
vitamina A, ferro, vitamina D).

O raspado da pele sera coletado para ver se 0 microbio esta presente. A coleta de
raspado da pele sera feita no l6bulo da orelha, do cotovelo ou mancha na pele com
a utilizacdo de um instrumento que raspa a pele.

Coleta de fezes para exame parasitoldgico.

Os riscos sdo poucos e podemos citar: na coleta de sangue vocé pode sentir leve
dor local, podendo em alguns casos levar a formacdo de manchas roxas no local
da entrada da agulha. Estas manchas desaparecerem em alguns dias. A coleta
sera realizada de modo mais confortavel possivel. A coleta de raspado da pele
pode trazer ardéncia e dor no local da coleta. Apds algumas horas ou poucos dias

a pele cicatriza sem necessidade de qualquer medicamento.

Para participar desta pesquisa, 0 menor sob sua responsabilidade ndo tera
nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso
sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa, ele tem
assegurado o direito a indenizacéo. Ele sera esclarecido (a) em qualquer aspecto
gue desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. O (A) Sr. (a),
como responsavel pelo menor, podera retirar 0 seu consentimento de guarda e
utilizacdo do material cedido, valendo a desisténcia a partir da data de formalizacéo
desta ou interromper a sua participacdo a qualquer momento sem quaisquer
prejuizos. A participacdo dele é voluntéria e a recusa em participar ndo acarretara
gualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é atendido (a) pelo
pesquisador que ira tratar a identidade do menor com padrdes profissionais de

sigilo. O menor néo sera identificado em nenhuma publicacao.
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Os resultados dos exames clinicos e laboratoriais serdao informados e explicados
a seu responsavel, estando a disposi¢cdo quando finalizados. Caso os exames
mostrem que vocé tem o micrébio da hanseniase vocé serd encaminhado para
tratamento médico adequado. O seu nome ou o material que indique sua
participacdo ndo serd liberado sem a sua permisséo e a do seu responsavel. Em

caso de publicacao dos resultados da pesquisa vocé nao serd identificado.

Este termo de consentimento de duas paginas encontra-se impresso em duas vias
originais, sendo que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel, laboratério
multiusuario 1l da UFJF/GV e a outra serd fornecida a vocé. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo seréo
destruidos. Os pesquisadores tratardao a sua identidade com padrdes profissionais
de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolugcdes N° 466/12; 441/11 e a
Portaria 2.201 do Conselho Nacional de Saude e suas complementares), utilizando

as informac6es somente para os fins académicos e cientificos.
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Declaracao de consentimento

Eu,

portador do documento de Identidade , hascido em
/ / com idade de anos, residente no endereco a

(Rua/Av)
., N©. , complemento , Bairro
: Cidade
(MG), fone de contato (__)
e () , fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa “Hanseniase, parasitoses e deficiéncia de
micronutrientes: novos paradigmas para combater uma doenca antiga”, de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento posso
solicitar novas informacdes e modificar minha decisdo de participar se assim o
desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que
concordo em participar dessa pesquisa e de outras que possam futuramente serem
realizadas com o meu material coletado. Recebi o termo de assentimento e me foi

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

de de 20 )

Local e data

Nome Assinatura do responsavel Data
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Nome Assinatura pesquisador Data

Em caso de davidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé

poderéa consultar:

CEP - Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humano-UFJF.

Campus Universitario da UFJF.

Pré-Reitoria de Pesquisa.

CEP: 36036-900.

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesg@ ufjf.edu.br.

Nome do Pesquisador Responsavel: Lucia Alves de Oliveira Fraga.
Universidade Federal de Juiz de Fora — Campus Governador Valadares.
Rua Israel Pinheiro, 2000 Bairro Universitarios (campus Univale II).
Fone: (33) 88629849.

E-mail: luciaalvesfraga@yahoo.com.br, luciaalves.fraga@ufjf.edu.br.
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ANEXO E - ROTEIRO DE ENTREVISTA

INSTRUCOES IMPORTANTES

1.  Esta pesquisa se destina a fins puramente cientificos.

2. Para que os resultados sejam uma representacéo da realidade, é necessario
gue as respostas dadas sejam sinceras. Nao existe uma resposta melhor e outra

pior, todas as respostas sdo igualmente importantes.

3. Para que possamos melhor aproveitar seu testemunho, se as perguntas nao
lhe causarem algum tipo de constrangimento, ou dificuldades éticas, pedimos que
responda a todas as questdes que dizem respeito a realidade, isto €, a0 modo como

vocé pensa.

4, Em caso de davidas, pergunte, sua contribuicdo sera mais efetiva caso tire

todas as duvidas que tiver, junto ao entrevistador.

5. Salientamos que sua participacdo na presente pesquisa se faz mediante seu
livre consentimento. Os dados obtidos nas entrevistas por todos os participantes
serdo utilizados para fins académicos e de publicacdo em revista cientifica. O fato
de ndo haver identificacdo nesse formulério, e no registro eletrénico garante o

anonimato dos autores das respostas as questdes propostas.

O que significa hanseniase para vocé?
Como vocé recebeu ou receberia o diagndéstico de hanseniase?
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Vocé acha que o apoio de sua familia pode ajudar na ades&o ao tratamento de
hanseniase?

Vocé se sente ou sentiria rejeitado por parte da comunidade por ter ou se tivesse
hanseniase?

Agradecemos sua participacao

Rosemary Soares Ker e Lima
Suely Maria Rodrigues

Lucia Alves de Oliveira Fraga





