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RESUMO

OBJETIVOS: Conhecer as percepgdes do portador de reacdes hansénicas sobre essas manifestacdes, analisar as praticas
de cuidados de si adotadas pelos portadores das reacdes hansénicas e discutir a relacdo entre tais percepcdes e o
cuidado de si como um indicador para o cuidado. METODOS: Utilizou-se uma metodologia exploratéria descritiva com
abordagem qualitativa. Foram entrevistados 11 participantes em tratamento para reacdo hansénica. Para as andlises textual
e lexical do contetdo das entrevistas, foi utilizado o soffware IRaMuTeQ, e, posteriormente, o conteldo foi submetido &
andlise de conteddo. RESULTADOS: Emergiram trés categorias temdticas: as reacdes hansénicas e suas consequéncias
na percepgdo de seus portadores; o cuidado de si frente as reagdes hansénicas; e o indicativo para o cuidado. Quanto
as prdticas de cuidado de si, essas foram analisadas a partir da ética de Foucault, onde os participantes demonstram
preocupacdo consigo, superando a falta de conhecimento. CONCLUSAO: As reacées hansénicas foram percebidas como
modificagdes fisicas, alterando a aparéncia de todo o corpo, dolorosas e que limitam as atividades cotidianas, além de
provocar uma ruptura com os lacos sociais. Identificou-se que o cuidado de si engloba acdes individuais e coletivas, de
autoconhecimento e de conhecimento do contexto, e também de aprendizado de valores e principios sociais que ajudam
a superar os desafios das reagdes hansénicas.
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ABSTRACT

OBJECTIVES: To know the Hansen's disease patient perceptions of the leprosy reactions, to analyze the self-care practices
adopted by those with those reactions, and to discuss the relationship between these perceptions and the self-care as an
indicator of care. METHODS: A descriptive exploratory methodology with a qualitative approach was used. A total of
11 participants in treatment for Hansen's disease reactions were interviewed. For the textual and lexical analysis of the
content of the interviews, the software IRaMuTeQ was used, and, later, it was submitted to content analysis. RESULTS: Three
thematic categories emerged: Hansen's disease reactions and their consequences in the perception of patients; the self-care
toward the reactions; and the indicative for the care. The self-care practices were analyzed according to Foucault, and
the participants showed concern about themselves overcoming the lack of knowledge. CONCLUSION: Hansen's disease
reactions were perceived as physical changes, changing the whole body appearance, painful limiting daily activities, and
rupturing social bonds. It was found that self-care encompasses individual and collective actions, self-knowledge and
knowledge in context, as well as learning of values and social principles that help overcome the challenges of Hansen's
disease reactions.
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INTRODUCAO

A hanseniase é uma das doencas mais antigas do
mundo. Largamente relatada na religido, literatura e
arte, ela carrega consigo o estigma e a discriminagéo,
principalmente devido as deformidades fisicas, gerando
medo nas pessoas e levando ao isolamento, devido
ao preconceito de suas familias, grupo social e, até
mesmo, dos profissionais de salde. Esse contexto
preconceituoso é tGo exacerbado que a hanseniase
¢ conhecida desde os tempos antigos como the death
before death (a morte antes da morte)'.

Diversos avancos em direcGo a eliminacdo da
hanseniase ocorreram nos Ultimos 150 anos; porém,
somente em 1991, na Assembleia Mundial de Saide
promovida pela Organizacdo Mundial da Sadde,
foi estabelecido o compromisso de eliminacdo da
hanseniase como um problema de satde publica até
o ano 2000, sendo preconizada a meta de prevaléncia
abaixo de um caso para cada 10.000 habitantes. Os
avancos tecnolégicos, tais como a poliquimioterapia,
o tratamento ambulatorial, a cura e a mudanca da
nomenclatura de lepra para hansenfase, ndo foram
suficientes para desconstruir o medo da mutilagéo, o
estigma e o preconceito, levando a néo aceitacdo da
doenca e co seu ocultamento, deixando & margem o
tratamento devido &s percepgdes construidas em torno
da "lepra" que ainda se ligam & hanseniase?.

A exteriorizacdo da doenca apresenta deformacées
e incapacidades fisicas, devido ao dano neural
associado as reacdes hansénicas. A hansenfase pode
ser seguida por fenémenos inflamatérios agudos,
que sdo reacdes do sistema imunolégico & presenca
do bacilo de Hansen e se traduzem por alteracdes
corporais que comprometem a aparéncia e que estd@o
ligadas ao diagnéstico tardio. Tais reacdes, quando
ndo tratadas, sdo responsdveis pelos danos neurais
que conduzem a incapacidades fisicas, podendo
ocorrer antes, durante ou apds a instituicio da
poliquimioterapia. Uma proporcéo considerdvel de
pacientes sofre de reacdes hansénicas a qualquer
momento no processo da doenca: antes, durante ou
apds o tratamento®.

As reagdes hansénicas tém maior probabilidade
de ocorrerem em pacientes classificados na forma
multibacilar (MB). Dessa forma, as reacées hansénicas
sGo responsdveis por muitas das condicdes debilitantes
como consequéncia da doenca, sendo essas as
principais complicacées da mesma®“.

A histéria da hanseniase teve inicio carregada de
simbolizacées coletivas de medo, repugnéncia e nojo
da pessoa com a doenca®®. O fato de ser uma doenca
crébnica, de evolucdo lenta, que produz sinftomas e
sinais dermatolégicos e neurolégicos significativos para
o portador e de refletir no seu meio social, contribui
para o simbolismo focado em suas incapacidades e
deformidades, gerando preconceito e discriminagao’.
As modificacées fisicas t8m ainda consequéncias sociais
e laborais que comprometem a qualidade de vida de
forma individual e coletiva, tornando-se um problema
de satde publica.

Portanto, hd a necessidade de se investir em estudos
que apontem para a compreensdo do fenébmeno a
partir do individuo, abordando a percepcdo do sujeito
sobre o seu coftidiano e sua relacdo com o seu meio
social, visando entender como tal percepgdo estd
relacionada com o cuidado de si.

Os objetivos deste estudo foram conhecer as
percepcodes dos portadores das reacdes hansénicas
sobre essas manifestacdes, analisar as prdticas de
cuidados de si adotadas pelos mesmos e discutir a
relag@o entre essas percepgdes e o cuidado de si como
indicador para o cuidado.

METODOS

Considerando a complexidade dos multifatores
mencionados  anteriormente,  este  estudo  foi
desenvolvido em uma abordagem qualitativa do
tipo exploratéria. A coleta das informacées foi
realizada entre agosto e dezembro de 2015. O local
de desenvolvimento da pesquisa foi a Unidade de
Referéncia Especializada (URE) Demétrio Medrado para
o fratamento de hanseniase, em Belém, estado do
Par4, que possui demanda de usudrios referenciados
com a doenca provenientes dos vdrios municipios
paraenses.

Participaram do estudo 11 usudrios dos servicos de
saude do local da pesquisa que apresentavam reacdes
hansénicas. A inclusdo desses participantes teve como
critérios: ser matriculado na URE e estar em tratamento
para reacdo hansénica, independente se receberam
alta por cura ou ndo. Os portadores de comorbidades
associadas e os usudrios incapazes de responder aos
questionamentos foram excluidos da pesquisa; as
comorbidades poderiam ser um fator de confuséo,
ou seja, os participantes poderiam associar os efeitos
de outra morbidade aos das reacées hansénicas,
desviando-se do objeto do estudo.

Para a coleta dos dados, foi realizada uma
entrevista semiestruturada utilizando um instrumento
dividido em duas partes: uma referente & identificacéo
e perfil socioeconébmico; e outra com oito questées
referentes &s percepcées de como a pessoa V& e
compreende as reacdes hansénicas em seu corpo
e em sua vida. As entrevistas foram encerradas ao
atingir a saturacdo das informacées, ou seja, quando
as informacées obtidas passaram a se repetir entre os
entrevistados, e novas perspectivas e percepcoes sobre
o mesmo tema deixaram de emergir, de forma que as
entrevistas foram encerradas no 11° participante.

Com a intencdo de garantir maior especificidade
na andlise das informacées coletadas, utilizou-se o
software IRaMuTeQ (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires)
para andlise textual e sugestdo de categorias e temas
relevantes e posterior abordagem qualitativa da
andlise de conteldo®’. Para este estudo, foram feitas
as seguintes andlises com esse instrumento: estatisticas
textuais cléssicas, lexicografia bdsica, pesquisa de
especificidades por grupos, nuvem de palavras e a
Classificacdo Hierdrquica Descendente.



A andlise léxica permitiuv o estabelecimento de
classificagdes de forma natural e possibilitou o uso da
estatistica descritiva no campo dos dados qualitativos,
superando a tradicional separacdo entre abordagens
quantitativas e qualitativas. O [IRaMuTeQ utiliza o
qui-quadrado (¥?) como teste estatistico para determinar
a forca da associacéo entre os vocdbulos. O contetdo
das entrevistas foi posteriormente analisado por meio
da técnica de Andlise de Conteddo'®.

Foi utilizado o conceito de cuidado de si a partir da
retomada da concepcdo socrdtico-platdnica e crista
feita por Michel Foucault, utilizando como principal
referencial as obras "Hermenéutica do sujeito’ e
"Histéria da Sexualidade: o cuidado de si'. Foucault
faz um retorno & moral greco-romana do cuidado
de si para compreender o conceito explorado pelos
filésofos. Para o autor, o cuidado de si é ocupar-se
consigo mesmo; o termo grego utilizado é epiméleia
heautol, o cuidado de si mesmo, o fato de ocupar-se
consigo, de preocupar-se consigo''. Para Foucault,
"o termo epiméleia ndo designa simplesmente uma
preocupacdo, mas todo um conjunto de ocupacdes"’,
exercicios e prdtficas constantes para melhorar-se ou
transformar-se. O ocupar-se consigo mesmo indica
uma relacdo "singular, transcendente, do sujeito em
relacdo ao que o rodeia, aos objetos que dispde, como
também aos outros com os quais se relaciona, ao seu
préprio corpo e, enfim, a ele mesmo"'".

N

O projeto foi submetido & apreciacdo do Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado do
Par4 e aprovado em 14 de agosto de 2015 (CAAE:
39520314.9.0000.5170, parecer 1186260). Com
relacdo & garantia do anonimato, foi utilizado um
cédigo alfanumérico para identificar os participantes,
com vistas & protecdo dos dados coletados. Exemplo:
P1 (Participante 1), P2 (Participante 2).

RESULTADOS
ANALISE TEXTUAL BASICA

Na estatistica lexical cléssica e lexicografia
bdsica, realizou-se uma andlise estatistica simples
do corpus, com o quantitativo efetivo das formas
ativas, suplementares e lista de hdpax. O resultado é
apresentado na figura 1.

Foram 11 textos, com um total de 7.453 palavras
do corpus e 790 formas (unidade lexical); 320 palavras
apareceram apenas uma vez em todo o corpus. A
média de formas por texto foi de 677,55.

A figura 2 agrupa érvores de ocorréncia, por meio
da técnica de andlise de similitude, utilizando, como
tema central, as formas "reacdo" (A), "corpo" (B), "dor"
(C) e "doenca" (D) e as organiza graficamente em
funcao das suas frequéncias e relacées.

A Classificacdo Hierdrquica Descendente identificou
a raiz seméntica das palavras em um determinado
contexto e, em seguida, extraiu as classes de
enunciados representativos, apresentando o resultado
em forma de dendograma (Figura 3). As classes
lexicais foram formadas pelo conjunto de vocdbulos
que tém sua associagdo estatisticamente significante,

cada conjunto representando um assunto, resultado da
aproximacédo de significados das palavras das classes, e
pode ser descrito como o vocabuldrio que os define. O
corpus foi dividido em seis classes.
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NUmero de textos: 11

NUmero de ocorréncias: 7.453

NUmero de formas: 790

Numero de hdpax: 328 (4,40% de ocorréncias - 41,52% de formas)
Média de ocorréncias por texto: 677.55

Figura 1 — Apresentacéo dos resultados da andlise estatistica
textual

O conjunto de andlises quali-quatitativas, mediadas
pela estatistica lexical e a construcdo das classes pelo
método de Reinert, feitas pelo IRaMuTeQ, resultou
em indicativos para o surgimento das categorias
para discussGo no estudo; e, apds uma pré-andlise
qualitativa, os dados foram codificados, classificados e
categorizados, como se observa no quadro 1.

AS REACOES HANSENICAS E SUAS CONSEQUENCIAS
NA PERCEPCAO DE SEUS PORTADORES

O contetdo das entrevistas mostrou que alguns
portadores de reacdes hansénicas apresentavam
dificuldade em compreender a diferenca entre a doenca
e as manifestacées das reacdes, fato observado nas
falas dos participantes: "Acho que vou morrer com isso,
porque na época que peguei a doenca, anos afrds, af
recebi alta, depois veio isso e comecou isso e ndo parou
mais, recebi alta da doenca e a reacédo ficou." (P6).
"Agora eu néo sei nem explicar direito, eu penso assim
gue a gente continua doente, continua sim, porque eu
ouco as pessoas falar que tem cura, mas geralmente
as pessoas acham que nunca fica bom, sempre fica
dando reacéo porque a pessoa estd doente ainda." (P8).

Outra consequéncia é a perda da confianca nos
profissionais do sistema de salde institucionalizado e
na eficdcia do tratamento: "Al eu fico imaginando, o
médico sé fica enganando a gente, levando a gente,
como eu estou falando, a gente toma tanto remédio
e nunca fica bom, s6 melhora, ai, quando pensa que
ndo, piora de novo." (P9).
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A aparecer  esse
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novo reacdo tipo
mancha
febre
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medicagdo
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Figura 2 — Andlise de similitude estipulando como palavras de intercesséo: reacéo (A), corpo (B), dor (C) e doenca (D)

Os participantes percebiam as reacées hansénicas
como um problema que os limitava em suas atfividades
laborais cotidianas e nas relacées sociais, causando
sofrimento, dor e alteracdo da imagem: "Eu penso
assim que a reacdo é assim, que dd as crises na
gente, dd caroco, muito caroco, incha, fica inchado, a
cara da gente fica inchado, o rosto, a perna, o braco,
tudo incha da gente. Muito caroco, caroco no braco
da gente, no meu rosto, saia muito." (P5). "Fiquei sem
condicées de deitar duas semanas, sem poder tocar o
corpo em canto nenhum para deitar." (P3).

Alguns portadores compreendiam que tais reacdes faziam
parte do contexto da doenca, mas o que causa as reacdes
é bastante controverso, podendo assumir vdrias origens nas
falas: "Essa reacdo, eu acho que devido eu estar sem o

sentir
forte
direito secreqdo
dar
dor ;
aquele ~ sair
meu reacéo
cabeca vez
semana
braco més
corpo voltar nervo
esse
€ssa
méo febre todo
é
P novo
tipo
carogo
andar « tocar
cheio
aparecer
dire”’o ponto moncho
D pouco
saber ter
pessoa .
sepdrar minha
perguntar
pai aquilo
meu
dognca
trabalhar mée
explicar
familia filho
afastar
morrer
fratamento
mim pegar
remédio, sem o medicamento [...]" (P3). "Comida remosa*

que eu comi, né? Entdo eu acho que deve ter efeito sobre
esse impacto de ter dado essa reacdo tdo forte." (P11).

O que mais marca o portador das reagoes
hansénicas é a dor, mas também as modificacées fisicas
na aparéncia e na condicdo de mobilidade. As falas
sdo carregadas de sofrimento fisico, demonstrando
a percepcéo dos portadores sobre a proximidade da
morte: "Porque infeccionou tudinho, ficou tudo saindo
secrecdo, ficou todo ferido o corpo, nédo teve condicdes
de deitar mais, duas semanas eu fiquei sem condicoes
de me deitar" (P3). "A gente vai acabar morrendo
porque as dores sdo muitas, dores que vocé ndo
suporta, dor na junta, dor na pele, vocé ndo sabe nem
onde déi." (P5). "Parece que a gente vai morrer." (P1).

* Refere-se & comida reimosa (termo correto). Na cultura popular amazénica, é um tipo de comida que pode agravar consideravelmente as
doencas, até mesmo levar & morte. Séo considerados "reimosos": derivados de carne de porco; mariscos, como caranguejo e camardo; peixes
de pele e cascudos, como tamuatd; aves, como patos; e algumas cacas, como paca e capivara. Dessa forma, o termo é uma percepcéo da
populacéo, ndo havendo comprovacéo cientifica sobre o potencial de desencadear ou agravar uma doenca.
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Figura 3 — Dendograma para Classificacdo Hierdrquica Descendente com o seu conteddo lexical

Quadro 1 - Categorias utilizadas no estudo resultantes das técnicas de andlise empregadas

no contetdo das entrevistas

Categorias temdticas

Classes pelo [RaMuTeQ

As reacdes hansénicas e suas consequéncias na
percepcdo de seus portadores

Classe 1; Classe 2; Classe 3; Classe 4; Classe 5;
Classe 6

O cuidado de si frente s reacées hansénicas

Classe 2; Classe 4

Indicativos para o cuidado

Classe 1; Classe 2; Classe 3; Classe 4; Classe 5;
Classe 6

A implicacdo social ao portador de reagoes
hansénicas envolve uma ruptura com os grupos
de trabalho e de amigos, levando o individuo ao
isolamento: "Em primeiro lugar, onde vocé senta
dentro do 6nibus, de um coletivo, numa mesaq,
com os amigos, de familiac ou em uma praia, seja
conversando com um amigo ou com uma namorada,
a Unica coisa que as pessoas veem logo é a mado
da gente, a unha da gente." (P8). "At¢ agora as
pessoas ndo sabem lidar com isso, as pessoas criam
nojo, ndo sabe se pega ou ndo pega, 4 pessod
ndo procura nem saber, v& logo que ela comeca a
te olhar de outro jeito, acha que vai transmitir, vai
pegar." (P6).

O participante  antecipa  psicologicamente o
preconceito, traduzindo o comportamento do outro
como uma atfitude discriminatéria. Quando  ele
antecipa esse momento, acaba buscando protecdo no
autoisolamento, no comportamento antissocial. Apds
sofrimentos  psicolégicos de ser afastado pela
sociedade, como um mecanismo de defesa, o portador
das reacées hansénicas comeca a se isolar; antes
da sociedade manifestar, ele j& busca esse conforto
psicolégico. Até mesmo passa a acreditar que é uma
deciséo dele e ndo uma represséo social: "Eu me acho
com vergonha de procurar outros amigos para ficar
convivendo, para estar saindo, ndo é nem da parte
deles, é da minha cabeca." (P3).
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A maioria dos participantes deste estudo relatou néo
ter qualquer atividade de lazer e que houve reducéo nas
atividades sociais. "Eu prefiro ficar mais tempo afastado
de familia, de amigos, eu ficar mais na minha casa, eu
saio, eu vou l& para o rio, matar tempo." (P10).

A perda do apoio familiar também implica o
autoisolamento. A familia é o primeiro reflgio que o ser
humano tem e é o principal grupo social do individuo;
entretanto, é frequente, nos relatos dos participantes, o
isolamento dentro do ambiente familiar: "As vezes a gente
é rejeitado até por alguém da familia da gente, como
acontece comigo, tem gente da minha familia mesmo
que até se eu pegar uma toalha, um guardanapo, a
pessoa j& estd separando aquilo, eu vejo, se eu pegar
esse guardanapo aqui e eu sair a pessoa |4 estd
separando para botar na Qboat, ou pra jogar fora, ou
pra queimar, pensando que a pessoa vai ser transmitido,
pensando naquela situacdo da doenga." (P3). "Uns ficam
ndo querendo se aproximar da gente, porque acham
que va@o pegar, inclusive até a prépria minha mae." (P1).
"Eu tenho um neto de 11 meses, minha filha chegou ao
ponto de falar para mim de néo estar pegando a crianca
porque 'ah papai ndo fique pegando muito nele, porque
ele pode pegar, entdo, essa é a minha tristeza; sei 14,
acaba a autoestima da gente, acaba." (P3).

O CUIDADO DE SI FRENTE AS REACOES HANSENICAS

Neste estudo, utilizou-se o termo ‘'cuidado de
si'" para a prética de reflexdo sobre sua condicéo,
problematizando o contexto que se apresenta para
desenvolver préticas para o cuidado de si, em uma
dimensao individual e coletiva. Essa ideia estava na fala
de um dos participantes: "Agora eu me preocupo mais
comigo, eu ndo ando mais sem camisa, nem na frente
de casa, agora é mais camisa de manga comprida que
eu uso." (P3). "Eu me cuido bem, procuro fazer o que o
médico manda." (P6).

Como as reagdes hansénicas se exteriorizam
pelas alteracées fisicas, foi comum a preocupacéo do
cuidado consigo ser direcionado ao corpo, fazendo
referéncias principalmente & pele. "Eu me cuido
tomando esse remédio, ai o doutor passou para mim
um creme, afi eu me passo na minha pele, no corpo
todo." (P5). "Eu cuido assim, como eles falaram, néo
ando muito no sol, eu uso muito protetor, creme para
amaciar a pele, porque a pele da gente fica muito
ressecada, af, para lavar o rosto, tem que lavar com
bastante dgua, cuidar muito bem, toda hora estar
lavando a mé&o." (P8).

O cuidado de si pode ser mediado por outras
pessoas, ndo apenas pelos profissionais de salde,
como figuras institucionalizadas, mas também por
amigos e familiares. Essa ideia péde ser evidenciada
pela fala de um dos participantes: "Até a minha filha
'pai, se o senhor trabalhar com uma bermuda hoje néo
repita aquela roupa, o senhor tem que estd mudando'.
[...] Sobre alimentacdo, sobre o negécio de comida,
algumas pessoas da minha familia me falam." (P3).

t Agua sanitéria.

A descoberta da resiliéncia, somada & espiritualidade
como apoio & superacdo, fazem parte do cotidiano
de enfrentamento da doenca; é comum o despertar
de uma espiritualidade frente & adversidade. "Antes eu
ficava muito triste, agora sei que tenho que enfrentar de
cabeca erguida, porque foi muito dificil para mim, no
comeco foi muito dificil, mas tudo vai dar certo, se Deus
quiser." (P11). "Coloquei tudo nas méos de Deus, e sigo
em frente, meus amigos e minha familia sempre me déao
forca." (P8). "Era terrivel, eu chorava muito, mas o pastor
me ajudou muito, sei que é uma provacdo, e pela graca
de Deus eu vou vencer. Essa Oltima reacdo, que teve
uma agora, eu pensava que ia morrer, porque desmaiei
dentro do banheiro, eu bati minha cabeca, sorte que eu
ndo bati muito forte no vaso, se ndo... Mas, eu fui muito
forte." (P1).

INDICATIVOS PARA O CUIDADO

O cuidado de si, na fala dos participantes,
conjugava o cuidado profissional, o cuidado familiar
e as préticas que julgavam serem efetivas para a
sua salde. As prdticas de cuidado predominantes
para os portadores de reacdes hansénicas ndo s@o
necessariamente aquelas aprendidas nas consultas com
os profissionais de saldde, mas uma ressignificacéo
do que ¢ transmitido, somado a todo um conjunto de
orientacées familiar e sociocultural: "Eu fiz um rodizio,
psicologo, no geral, orientaram sobre a reacdo, que
eu ia fer, que eu tinha que estar preparado." (P1). "Eu
passei pela psicédloga, pelo médico, fui bem orientado,
passei pela assistente social, pela do negécio da
comida, passei pela uma outra senhora que eu nem sei,
uma doutora [...] Teve um médico, uma enfermeira, af
eu conversando com o doutor [...]" (P5).

Algumas outras orientagdes foram mencionadas
quando os participantes foram inquiridos sobre suas
préticas de cuidado, revelando um grupo de prdticas
que contemplava principalmente o cuidado com o
corpo (alimentacao e pele): "Sempre diziam para eu ter
cuidado, sempre andar calcado, nunca criar ferimento,
sempre lavar as maos e hidratar. Diziam que era para
eu ter paciéncia." (P6).

Entretanto, o preconceito pode receber reforco
de profissionais com pouco preparo para lidar com
situacdes delicadas, como é o cotidiano do portador
de hanseniase e das reacées hansénicas. "Tem uma
assistente social |4 que me disse: 'Se alguém perguntar
para o senhor: estd doente de qué? Sé dizer que estd
doente do reumatismo. Vocé ndo pode dizer estou
doente de hanseniase, que a pessoa que ndo entende
i@ vai querer lhe excluir, ai vocé sé diz para mim que
sou uma profissional, para outras pessoas que s&o
profissionais'." (P5).

DISCUSSAO

A cura, no senso comum, estd ligada & eliminagdo
de todos os sinais e sinfomas de uma enfermidade,
logo torna-se contraditério, no pensamento do



portador, receber alta por cura e contfinuar com as
manifestacées no corpo, gerando mais sofrimento
e sustentando um estado psiquico confuso e
desequilibrado. No discurso dos participantes, ficou
evidente a incompreensdo quanto ao estado de cura,
pois as morbidades impressas pelas reacdes hansénicas
se mantém presentes e tornam-se uma barreira no
préprio tratamento dessas reagdes'?.

As desconfiancas sobre como é conduzido o
tratamento ou sobre a credibilidade que os profissionais
de salde demonstram na assisténcia a essas pessoas
podem levar ao abandono da terapia. Sem a devida
compreensdo da doenca, esse grupo de pessoas que
sofre com as reacdes pode apresentar resisténcia ds
estratégios de salde dos programas de controle e
eliminacdo da hanseniase®. Essa fragilidade indica a
necessidade de maior atencéo por parte dos servicos
em salde, para trabalhar na orientagéo dos portadores,
despertando a consciéncia de que a adesdo ao
tratamento de forma objetiva e continuada trard a
cura da doenca, mesmo que haja a possibilidade de
reacoes?.

E comum a esses individuos, que lutam contra essa
condicdo de sofrimento, haver limitacdo alimentar, o
que pode suscitar a ansiedade ou o sentimento de culpa
associado & falta de compreensdo sobre o que causa
tais reagdes. A orientacdo profissional sobre os alimentos
e as manifestacées da hanseniase pode auxiliar no
acompanhamento aos portadores da doenca'®.

Apesar de curdvel, a hanseniase tem como
sua maior morbidade as reacdes, podendo causar
incapacidades fisicas permanentes. A sinfomatologia
dolorosa estd entre as mais incapacitantes. Alguns
pacientes podem sofrer de dor crénica ou dor
neuropdtica apds alta do fratamento. A terapia de
pacientes com dor neuropdtica exige dos servicos de
satde uma atencdo ao planejamento de cuidado,
considerando essa particularizacéo. Assim, a soma dos
sinftomas ligados & hanseniase crénica, na existéncia da
dor, pode desencadear complicacdes, como depressao,
alteracbes no sono e no apetite, irritabilidade,
agressividade, ansiedade, diminuicdo da capacidade de
concentracdo, de atencdo e de meméria e isolamento
social'.

Problemas emocionais graves, como a inseguranca,
o medo, a perda da autoestima e a soliddo, também
estdo presentes na vida do portador de hanseniase;
e os servicos de cuidados primérios de satde nem
sempre prestam assisténcia de forma satisfatéria para
cuidar desses problemas, consequentemente levando as
pessoas afetadas a escolherem o isolamento'.

A exibicio de deformidades e de alteracoes
na aparéncia afetam a sociedade, que logo as
associam & transmissdo da doengo, comportamento
esse influenciado pelo medo e pelo preconceito
remanescentes da histéria da hanseniase. O portador
de tais reacdes, por sua vez, para proteger a si e a
sociedade desse constrangimento, ndo se expde ou
simplesmente n&o participa da vida social®.

Apesar da presenca de reforco positivo de alguns
amigos e familiares, os participantes apresentavam
um sentimento de vergonha social pelas alteracées
corporais; essa autoimagem prejudicada modifica o
comportamento e as prdticas sociais, como mecanismo
de protego, para ndo expor seu corpo que passa a
ser percebido como um objeto de vergonha. Cria-se
assim a frajetéria do isolamento, ou seja, o corpo
alterado leva a uma autoimagem alterada, que leva &
vergonha e, por fim, ao autoisolamento, criando uma
desestruturacdo da vida publica e comprometendo o
papel familiar do individuo. O papel social ameacado
leva a um sofrimento psicolégico®.

A promocdo de assisténcia mediada socialmente
tem revelado redes de cuidados, desenvolvidas no
ambiente social, que auxiliom no cotfidiano dos
portadores de hanseniase, com o intuito de diminuir
a discriminacéo social e o isolamento. Essa rede de
cuidados faz com que as pessoas doentes interajom e
formem lacos interpessoais sélidos que vinculam uns
individuos aos outros, construindo prdticas de ajuda
social que ressignificam a doenca e o modo de viver
com as reagoes®.

Em meados de 1940, familias de portadores de
hanseniase costumavam construir pequenas casas
ou quartos separados e distantes para os doentes
e, nesses lugares, davam a eles alimentos, roupas e
medicamentos para que nédo saissem daquele espaco e
colocassem a familia em risco'é. Essa condicéo ainda
permanece na sociedade atual, onde o medo da
transmisséo leva pessoas do préprio convivio familiar
a discriminar e isolar o portador de hanseniase,
principalmente quando as alteracdes corporais s@o
aparentes. A falta de informacées sobre o modo de
transmissdo, controle e cura da doenca, bem como
o medo da exclusdo social, contribufram para que a
hanseniase se tornasse uma doenca temida'”.

Uma vez que a propria doenca é agressiva e
incapacitante, o afastamento do trabalho é comum, e
o portador de tais reacbes permanece mais tempo em
casa com a familia. A valorizacéo da interacdo familiar
equilibra as perdas naturais impostas pelas morbidades
da hanseniase, reduzindo o sofrimento do portador
das reacées hansénicas. E importante que as acoes de
educacdo em salde sejam estendidas & familia, pois
essa € uma importante fonte de apoio no tratamento
da doenca'®. As acdes educativas do autocuidado
contribuem para a adesdo do portador ao cuidado de
seu préprio corpo, tendo como finalidade um processo
de consciéncia corporal e ressignificando sua imagem
corporal'?.

Ovutras acdes podem ser desenvolvidas, como agoes
educativas abrangentes, executadas pela enfermagem,
focalizando as reais necessidades das pessoas que
convivem com portadores de hanseniase. Tais acdes
podem compreender orientacdes individuais sobre a
doenca, seu modo de transmisséo, terapéuticas de
controle e cura e a possibilidade de surgirem reacées
hansénicas antes, durante e apds o tratamento, com
énfase na prdtica do autocuidado.
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O autocuidado a que Foucault'' se refere, como
cuidado de si, é fundamentado no ocupar-se consigo
mesmo, sendo esse um privilégio de poder. Foucault
faz referéncia as técnicas especificas das quais os
homens utilizam para compreenderem aquilo que
sGo; no momento em que se utilizam medidas para o
cuidado de si, estd se adotando um comportamento
ético pela vida, desenvolvendo a responsabilidade
e a preocupagéo com o viver. Foucault afirma que:
"E preciso que te ocupes contigo mesmo, que ndo te
esquecas de ti mesmo, que tenhas cuidado contigo
mesmo"'!.

Para Foucault'!, séo as técnicas de si que permitem
aos individuos realizarem sozinhos ou com a ajuda
dos outros, que podem ser amigos ou familiares,
determinadas acdes sobre seus corpos, envolvendo
seus pensamentos, condutas, formas de ser e de
interagir com o mundo, a fim de alcancarem um
bem-estar. Assim, o cuidado de si é uma relacéo Unica
e transcendente do individuo em relacdo ao que o
rodeia, sejam objetos ou pessoas, podendo ser ele
proprio.

Desse ponto de vista, é aceitdvel que hajo a
participagéo de outras pessoas de seu convivio, uma
vez que as orientagdes e incentivos a determinadas
prdticas de sadde levam o portador das reacdes
hansénicas a preocupar-se consigo. Foucault'' mostra
uma pedagogia para um bem-estar consigo e com os
outros por meio do cuidado de si, que pode ter uma
coparticipagdo.

A falta de conhecimento individual ou em
coletividade é um ponto importante que precisa ser
superado quanto ao cuidado de si. Foucault desenvolve
suas ideias sobre o cuidado de si com a intencdo de
superar a ignordncia e fambém a ignordncia do que se
ignora''.

O cuidado de si, para Foucault, culmina em um
imperativo: "é um principio vdlido para todos, todo o
tempo e durante toda a vida"". Para o autor, o cuidado
de si torna-se parte da formacdo do sujeito. Assim,
para os portadores das reacées hansénicas, cuidar de
si deve fazer parte da prépria vida, um aprendizado
continuo que se desenvolve em uma dimensdo social,
deixando de ser uma prdtica coercitiva para ser uma
construg@o com coparticipacdo.

Cada  profissional orienta a partir de sua
formacdo. No entanto, percebe-se nas falas que
poucas orientacdes sdo retidas pelos portadores das
reacbes hansénicas. Ficar curado e ndo transmitir a
doenca é sempre lembrado nas falas dos participantes;
isso indica um cuidado consigo e com a comunidade
que os cerca, o que caracteriza o cuidado de si, um
cuidado ético com a vida, proposto por Foucault''.

As reacdes hansénicas se exteriorizam  pela
imagem corporal, justificando que a maioria das
orientacdes retidas sobre o cuidado direciona-se para
o corpo. O corpo é um referencial para a identidade
pessoal e subjetiva. As imagens e representacdes
mentais influenciam o inter-relacionamento pessoal,
aproximando ou afastando as pessoas?.

O combate & hanseniase e suas morbidades,
incluindo sua meméria histérica de preconceito
e discriminag@o, precisa ser apoiado por todos
os profissionais de sadde quanto & educagdo e
orientagdo do portador de reacdes hansénicas. Nesse
processo, os atores sociais e de salde, que podem
ter influéncia significativa no curso da hanseniase
e das reacdées hansénicas, sdo os profissionais de
saude que prestam assisténcia direta ao portador de
tais reacodes. As informacées com fundamentacoes
técnica e cienfifica esclarecem dlvidas e orientam
quanto a comportamentos, além de combater o
preconceito e a discriminacéo, uma vez que esses sGo,
em parte, consequéncias da falta de informacdo para
o portador das reacées e seus familiares?’. A familia
também participa do cuidado do portador de reacoes
hansénicas, de forma que néo pode ficar & parte dos
planejamentos de agdes de combate & hanseniase
e suas morbidades, pois ela acolhe ou exclui, e é o
primeiro reflgio que se procura para o cuidado??.

CONCLUSAO

Entre os participantes da pesquisa, ficou perceptivel
a dificuldade de diferenciar o que é a doenca e o que
sdo as reacdes hansénicas, o que interfere na forma
de coparticipacdo para sua reabilitacdo, produzindo
dovidas e sustentando medos e preconceitos histéricos
que a hanseniase carrega, mantidos e aprendidos
socialmente.

As manifestacées fisicas das reacdes hansénicas
sGo as que causam maior comprometimento, pela
sua frequéncia e presenca de nédulos dolorosos que
impossibilitam a vida cotidiana. As alteracdes fisicas séo
percebidas como as mais incapacitantes, tanto para o
trabalho como para o lazer.

Quanto & causa da doenca, ora associada &
auséncia de medicacdo, ora resultante da ingestéo
de comida "reimosa", pela influéncia cultural tipica da
regiGo onde foi feita a pesquisa, remete a percepcoes
controversas que podem ser trabalhadas com educacéo
em salde pelos profissionais que prestam assisténcia a
esses porfadores de reacdes hansénicas, a fim de que
possam ser devidamente esclarecidas.

Quando  se buscou conhecer as prdticas de
cuidados de si adotadas pelos portadores das
reacées hansénicas, os participantes demonstraram
preocupacdo consigo, por meio de uma
auto-observacdo, e que ndo cuidam porque o
profissional de saude orientou. A falta de conhecimento
e a superacdo foi um dos pontos observados em
direcéo ao cuidado de si.

O cuidado de si também se revelou por meio do
cuidado da familia com alguns dos participantes, em
uma busca conjunta das estratégias de cuidado, em
coparticipacdo, principalmente na orientacdo quanto
aos cuidados.

Quando  relacionado  ds  percepcées  sobre
as reacbes hansénicas e as prdticas de cuidado
de si, isso se evidenciou como indicador para o



cuidado. O cuidado de si, para os participantes,
envolve o cuidado profissional, familiar e as prdticas
que julgam ser efetivas para a sua satde. Destaca-se,
portanto, a educacdo em saldde por parte dos
profissionais de salde sobre os processos mérbidos
das reacées hansénicas, as prdticas de cuidados nas
alteracées corporais, quanto ao sofrimento fisico,
psiquico e social, incluindo a familia como elemento
importante para a manutencdo da qualidade de vida
em todo o processo de fratamento e para amenizar tais
sofrimentos.
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