Universidad del Zulia
4. Vicemectorado Académico
¥ SERBILUZ

L U 7Repcsitorio Académico

Aderéncia do tratamento do

Mal-de-Hansen.

Aplicag¢do Metodoligica da teoria das
representacdes sociais.

Zoika Bakirtzief*

Resumo

A hansentase, tambén conhecida comao le-
pra, é uma doenga crénica, transmissivel e inca-
pacitante. Trata-se de um problema de saiide pi-
blica para muitos patses do Terceiro Mundo, atin-
gindo mais de dez milhdes de pessoas. Hoje temos
medicamentos que curam os pacientes e contro-
lam o avango da doenga entre a populagdo. A
irregularidade no comparecimento dos pacientes
ao tratamento tem gido vista como um dos vdrios
obstdculos no controle da endemia.

A teoria das representagdes sociais fornece
substdios para enderegarmos a questio da ade-
réncia ao tratamento pois, dentre outras coisas,
sustenta uma metodologia de investigagdo que
permite elucidar alguns fatores relacionados &
questdo. Nosso presente trabalho é uma tentativa
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de compreensdo da questdo da aderéncia ao tra-
tamento & luz dos conteddos subjetivos do pacien-
te emergentes no discurso sobre sua enfermidade.
A andlise de conterido das entrevistas com
pacientes aderentes e ndoaderentes forneceu sub-
sldios para discussdo dos vdrios elementos das
representagdes sociais da hanseniase e suas im-
plicagdes para a aderéncia ao tratamento da
doenga. A teoria das representagdes sociais gan-
hou relevéncia como formulagdo conceitual que
sustenta uma metodologia de pesquisa para o
estudo de doencas crénicas e de dificil aderéncia
como a hanseniase.
Unitermos: Tratamento, Mal-De-Hansen, Re-
presentagdes Sociais.
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Abstract

Hansens disease, also known as leprosy, is
a chronic, contagious and incapacitating illness.
In many Third World countries, it is a public
health problem, that affects more than 10 million
people. Today, medicines exist that can cure pa-
tients and control the advance of the disease in
the general population. The patients lack of regu-
larity in presenting himself for treatement is con-
sidered as one of the various obstacles in control-
ling the disease.

The theory of social representation provi-
des guidance as to the question of permanence in
the treatment, since, among other things, it offers
a research methodology that allows us to explain
some related factors. This paper is an attempt to
understand the problem of permanence in treat-

on the treatment of Hansens disease,
methodological application of the theory of
social representation.

ment, in view of the subjective content of the
patient, which arises from discourse about the
disease.

The analysis of the content of interviews
with patients that follow the treatment and pa-
tients that do not facilitates the discussion of
various elements of the social representation of
Hansen’s disease, and their implications for

treatment. The theory of social representation is
relevant as a conceptual formulation that sus-
tains a research methodology for the study of
chronic diseases that are difficult to follow up,
such as Hansen’s.
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Introduc¢do

Neste trabalho, estamos procurando compreender a questido do comparta-

mento de pacientes de hanseniase frente & doenga. Nao qualquer compo

I\

i

aspectos importantes no controle da endemia. Nesta tentativa de compreender
estes modos de enfrentamento, tomamos como referencial a teoria das repre-
sentagdes sociais conforme a escola francesa, e, em particular, a partir de autores
como Serge Moscovici, Denise Jodelet, Luc Boltanski, Frangois Laplantine e

to, mas' mais esreﬁcicamente’ a aderéncia e a nao-aderénvia] er WI%

outros.

A opgao por esta abordagem das representagdes sociais deu-se primeira-

pano-de-fundo da produgio das idéias, mas como elemento central na cons
do pensamento. Em segundo lugar, elegemo-la pelo fato de apontar um cam

ao
0

metodoldgico para a pesquisa, ao propor, dentre outras coisas, uma relac¢éio entre
conhecimento e comportamento. Assim, para compreendermos melhor o compor-

mente pelo fato de ela preservar a dimenséo social da cognigéo, ndo comm%iro
¢a
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tamento dos pacientes de hanseniase, poderiamos buscar nas representagées
sociais que estes pacientes possuem sobre a doenga alguma pista sobre o que
estaria embasando os diferentes modos de enfrentamento.

Entendemos por representagéo social o conjunto de significados socialmen-
te compartilhados sobre um determinado assunto. A representagéo social é o
conjunto de conceitos formulados com objetivo de o sujeito atribuir sentido a
coisa e n@o o simples aciimulo de informagdes sobre ela. Além disso, ndo vemos
esta relagdo pensamento-objeto como uma atividade isolada, independente do
contexto social. Este pensamento é tido como parcialmente determinado pelos
modos de producéio de uma sociedade. Contudo, como a realidade néo se resume
as for¢as de producdo; temos uma realidade simbélica coexistindo com o mundo
concreto, atuando sobre este dialeticamente: o pensamento determinando e
sendo determinado pelo concreto. Em outras palavras, o pensamento cria objetos
simbélicos e, na interagdo sobre estes objetos, 08 mesmos modificam o pensa-
mento que 08 criou; este, por sua vez, cria novos objetos que irdo atuar sobre a
consciéncia e assim por diante. Além disso, as representagdes sociais, segundo
esta abordagem, sfio produzidas no confronto entre conhecimentos novos e
antigos, experiéncias com as forcas de produg¢éio, na comunica¢iio entre as
pessoas, neste movimento subjetivo e coletivo de atribuicéio de sentido as coisas,
a realidade.

Focalizando, entéo, a questio da instrumentalidade do conhecimento para
atribuir sentido ao mundo, e em particular & hanseniase, gostariamos de nos
reportar ao trabalho de Boltanski (1989), que versa sobre as formas com que o
paciente busca compreender o discurso médico. O paciente, segundo o autor,
descontextualiza a informag#o médica, selecionando contetidos significativos em
termos das categorias de satide e doen¢a do senso comum. Os conteddos destes
niicleos figurativos variam de acordo com os meios de produgdo e ideologia da
época. Nio sdo voldteis como as opinies sobre um determinado objeto; sdo
contetidos estdveis que estruturam as novas informagdes sobre o objeto com as
quais o sujeito entra em contato. A imagem empregada por Boltanski, para
ilustrar este fendmeno, é a de um arqueélogo empenhado em reconstruir um
texto do qual 86 possui fragmentos (Boltanski, 1989). Achamos interessante o
exemplo, pois n#o se refere a um leigo tentando realizar uma atividade para a
qual nfo possui preparo técnico. A figura do arqueélogo implica a existéncia de
um referencial teérico articulado que serve de instrumento para a atividade
mental, no caso a reconstrucio do texto fragmentado.
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sobre saide e doenga que o sujeito ja possui em seu repertério particul
conhecimentos.

Vejamos entdo, as implicacdes metodolégicas da teoria das repre-
sentagdes sociais para a pesquisa na Area da satde. A perspectiva da Psicologia
Social sobre representagdes sociais, conforme o enfoque dado pelo Nucleo de
Estudos sobre Representa¢des da Saide do Programa de Pés-Graduagéio em
Psicologia Social da Pontificia Universidade Catélica de Sdo Paulo (Nicleo de
Sadde), busca integrar os fatores contextuais de produ¢do deo saber a
construgdo cognitivo-afetiva das teorias do senso comum, perspectiva essa
influenciada pela no¢do de construgéo social da realidade (Berger e Lu.
1990) e pela tradigdo foucaultiana de estudos histéricos (Foucault, 1978).
forma de trabalhar amplia a nogéo de contexto de produgdo do conhecim
privilegiando também sua dimensao histérica. Tem-se buscado triangular|esta
dimensao histérica, o contexto de produ¢éo do saber e a dimens#o intra-subjetiva
das representacées (Spink, 1993). Além disso, como as representaces sociais se

duvonton ombon st fooman oo sl A aomonabos s o snd

viduo tém do mundo que o cerca, ou seja, nas teorias que possui sobre este mundo
(Moscovici, 1988); uma analise minunciosa do discurso desse sujeito sobre um
determinado assunto revelara suas representagdes sociais sobre ele.

Tendo em vista que o objetivo geral deste trabalho é compreender como as
representacdes sociais que os pacientes possuem sobre a hanseniase orien-
tan sua acéio frente & doenca, realizamos entrevistas em profundidade com
dois grupos de sujeitos: aderentes e nido-aderentes ao tratamento. Entendemos
por “"aderente" aquele paciente que, segundo os prestadores de assisticia,
comparece regularmente ao local de atendimento & hanseniase. O paciente
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"nio-aderente”, ao contrério, é aquele que nio comparece ao local de atendimen-
to.

Procedimentos da pesquisa

1. Recrutamento dos syjeitos

O local utilizado para recrutar os sujeitos da pesquisa foi o Servigo de
Dermatologia do Hospital das Clinicas de Faculdade de Medicina da Universi-
dade de S#io Paulo. A op¢io pelo servigo do Hospital das Clinicas deu-se pelo fato
de 0o mesmo atender a um niimero grande de pacientes, fornecer espac¢o adequado
para as entrevistas. Além disso, o servigo de aten¢fio & hansenfase é de boa
qualidade. Enfatizamos a qualidade do atendimento pelo fato de haver maior
possibilidade de os pacientes atendidos receberem maior ateng#o e informagdes
médicas sobre a doen¢a, enriquecendo, assim, o contetido das representagdes por
eles elaboradas.

2. Entrevistas

Durante as entrevistas solicitdvamos ao entrevistado que falasse sobre sua
doenca e procurdvamos manté-lo dentro do tema. Entrevistamos doze pacientes
no total, sendo seis aderentes e seis nio-aderentes.

Posteriormente, as entrevistas foram transcritas em sua totalidade e
submetidas a virias andlises que visavam aclarar as representacgbes sociais da
hansenfase e suas implica¢des para as praticas de aderéncia ou nio-aderéncia.
Mais especificamente, as entrevistas buscaram identificar os contevdos das
representagdes da doenca, conforme apresentados pelos sujeitos, de modo a
observar as diferencas entre as representa¢bes de cada grupo de entrevistados,
que pudessem justificar ou explicar o comportamento apresentado (aderén-
cia/nfio-aderéncia).

Andlise das entrevistas

A interpretagfio das entrevistas contemplou, na medida do possivel, o
contexto de producio das representagfes, contexto este entendido como condi-
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¢oes atuais da prestagdo de servigo médico de atengéio a hansenfase e elementos
do imagindrio social sobre la lepra.

As entrevistas foram submetidas 3 anélise de conteddo utilizando a téenica

teméticos: "caracteristicas da doenc¢a" e "conhecimento da doenga”. Ca
destos nucleos temdticos abarcava vdrios subtemas, como pode ser visto na
discussdo a seguir.

Exemplo de um mapa resumindo o discurso de um paciente:
Paciente: 020

Defini¢éio da Evolugdo da Tratamento Pronéstico Contégio
doenga/Sintomas Doenga
Relatados
atrofias de 15 diasap6s 0  no posto. melhorou os més
nervos na infcio j& movimentose  condigSes
perna direita.  observou fez exame. a dor. de vida.
lesGes na méo  melhora. paralisou.
pega medicag#io.

o problema. o problema

entancado. fisioterapia.

[N

consome o néo adianta, é
meu problema. corpo todo. preciso o
remédio.
dores nos perde os
nervos movimentos.

A) Caracterizagéo da doenga:

Quanto aos sintomas, surgiram mencdes a sintomas cutfineos (ou r-
nos) e sintomas neurolégicos (ou internos). Os sintomas cutineos sdo as man-
chas, carogos, nédulos, pinta, rachaduras, ferimentos, lesdes, coceira, inchago,
feitira, relatados pelos pacientes. Os sintomas neurolégicos, como 0s chamamos,
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referem-se a mencéio de dores, dorméncia, tremores, choque no nervo. A queixa
sobre deformidades e atrofias, apesar de serem de origem neurolégica, sdo
percebidos como elementos que atingem a aparéncia externa da pessoa, por
conta disso, agrupamo-los aos outros sintomas externos ou "cuténeos”.

A maioria dos entrevistados referiu-se a ambos os sintomas: cutineos e
nervosos. Visto que todos sdo portadores das formas avangadas da hanseniase,
o bacilo j4 teria atingido tanto a pele como os nervos periféricos. Contudo, é
interessante notar a auséncia da queixa isolada de sintomas nervoso entre todos
o0s sujeitos, ao contrario do ocorrido para os sintomas cuténeos. Entretanto,
alguns casos referiram-se apenas A questdo da aparéncia. E possivel que a
questdo da aparéncia fisica esteja apontando para elementos do imagindrio
social sobre a lepra que a reconhece precisamente pelas manifestagbes cutaneas
como se observa nas entrevistas realizadas entre pessoas ndo portadoras da
hansenfase (Spink et al., 1993). Vale ressaltar que nenhum dos pacienes tinha
aparéncia feia ou repulsiva, esteticamente falando, quando foram entrevistados.

O trabalho de Queiroz (1993) sobre estratégias de consumo em savde entre
familias trabalhadoras aponta para o fato de que a maioria da populagédo por ele
estudada representa a satde como sendo a habilidade de trabalhar. Doenga,
portanto, tenderia a ser percebida somente quando houvesse uma incapacitagéo
do desempenho social, especialmente a capacidade de trabalhar. Dai decorre a
busca do servigo de satide. S6 em plano secundério, segundo o autor, viria a
questfio da boa aparéncia e a disposi¢fio para sair e passear. Contudo, nos parece
que no caso particular da hanseniase, ao contrdrio das doengas em geral, a
questdio da aparéncia fisica, expressa nos sintomas cutineos, é um elemento
mais importante, para alguns pacientes, que o desconforto fisico (dores e dor-
méncia) e que as dificuldades para trabalhar. Vejamos alguns depoimentos dos
entrevistados:

*(...) esse remédio dd- que a gente toma pra reagdo e faz a gente ficar
mais gordo (...) é que é esquisito a gente barrigudo porque eu nunca tive
barriga, agora té com barriga (...)" (entrevista 010)

*(...) é completamente é horrivel essa doenga, sinceramente, meu rosto
era limpo, né, agora td tudo ferrado também (...)" (entrevista 009)

*(...) eu vou levando aqui, né, e meu corpo jd ndo aparenta mais tantas
manchas como eu tinha antigamente, sabe, t3 trabalhando e té no

convivio sociad (..,)" (entrevista 003)
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*(...) 0 que ddi as junta da gente, dat, mas, daf a gente fica feia, a gente
se sente feia, ai que feia! Fica todo mundo notando, os vizinho vinha
perguntar ‘cadé a Sonia?’(...) mas os vizinho notam gquando a gente ndo
8...) tava saindo (...) eu falava: ‘ndo deixa entrar pelo amor de Deus, se
vocé falar que, da minha doenga eu te mato a hora que vocé entrar aqut’
(..)" (entrevista 004)

Quanto aos impedimentos sociais relatados pelos entrevistados, t
os subtemas: ndo poder trabalhar e reconceito. NGo poder trabalhar inclui

maneira indiscriminada tanto o preconceito explicito por parte de outras pe:
em relagdo ao sujeito, como o auto-imputado.

com o preconceito. Pelo menos metade de cada grupo de entrevistados referi
a ambos. Quando temos a queixa tnica - ou de preconceito ou de néo p

. abilitagéio profissional dos pacientes de hanseniase em pafses como a Indi
em menor escala, no Brasil, para promover sua integraco social.

Na tentativa de compreender melhor esta questéio, analisamos separada-
mente as queixas sobre impedimentos fisicos para o trabalho e os relatos sobre
exclusdo social devida exclusivamente a hanseniase enquanto doenga estigma-
tizada. Algumas falas dos sujeitos sobre a questio da dificuldade que sua
experiéncia de doente impde sobre suas atividades foram transcritas abaixo:

"(...) é porque tem firma que ndo aceita, tipo agora, se eu, que nem eu
tinha aum servigo pra ver na segunda feira, 86 que eu t8, eu tava ruim
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e eu tinha que vim aqui que ndo adiantava eu ir pro servigo e hoje vim
aqui; comegar na segunda-feira e jé faltar na quinta e daqui (...) nove
dias eu tinha que faltar de novo (...)" (entrevista 008)

*(...) eu acho que melhorei, que eu ndo conseguia nem agarrar uma
caneta pra escrever né (...) ndo tinha forga (...) vocé ndo consegue nem
pegar, 08 copos calam da minha mdo e a colher cata da minha mdo, da
minha boca (...)" (entrevista 020)

"(...) da doenga eu ndo tenho medo, eu tenho medo é de ficar sem poder
trabalhar, a gente precisa trabalhar (..) jd ndo sinto o corpo, sem
disposigdo, sem poder trabalhar, a gente fica afastado e ndo tenho nem
quarenta ano ainda (...)" (entrevista 006)

Sobre a questfio do preconceito, vemos que se trata da questio que preocupa
a maioria dos syjeitos quer por experiéncias de discriminagfio vividas, quer pela
expectativa de sofrer discriminagfo. Eis alguns exemplos:

*(...) ele me deu a maior forga, 86 que ele ndo dormia mais comigo (...)
nem sexo nem nada, sabe, e ele falou pra mim que ‘quando vocé sarar
eu largo vocé’(...)" (entrevista 004)

*(...) meus parentes de l4 quiseram se afustar e tal e depois reconheceram
que ndo era assim e (...) foi o motivo (...) de eu voltar prd Sdo Paulo (...)
o motivo (...) do preconceito, né (...)" (entrevista 020)

" (...) eu falei pra minha esposa: ‘olha, prd mim acabou, vocd t4 nova
ainda e pode procurar seu caminho e me deixa, me deixa que eu vou
desaparecer (...) me mandar pelat pelo mundo e quando su chegar, onde
eu cat eu morri (...)" (entrevista 003)

*(...) no comego eu néo queria mais voltar pra casa, eu queria virar
andante, sumir, sabe (...)" (entrevista 004)

*(...) eu tenho um tio que jd teve essa doenga, parece que jd teve a doenga,
mas ndo fala porque essas pessoas antigas do interior ndo gosta de falar
(..)" (entrevista 002)

"(...) alguns colega pergunta, né, porque sabe que a gente td fazendo
tratamento...daf eu falo pra eles tal coisa é assim, assim, ds vezes muita
gente ndo sabe nem o que é esse poblema que eu tenho, daf eu falo é, até
esqueci 0 nome, é esqueci o nome da, ah, eu falo que é hansenia mesma
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coisa, sabe que tem alguém, muita gente ndo sabe o que é hanaem?a né,
eu também ndo sabia (...)" (entrevista 006) 1

Quanto ao rétulo atribuido & doencga, vemos que a palavra lepra nio
parece ser um obstdculo na questio da aderéncia ao tratamento, pois todos os
pacientes aderentes referem-se a doenga como lepra. Em contraste, no caso dos
faltosos, temos a omisséo do rétulo, quer seja lepra ou hansenfase, em dois
casos. Tal omissdo pode indicar a presenca do mecanismo de defesa de negacéo
da doenga como uma forma mal-adaptada de enfrentamento do problema. Essa
negacdio pode explicar, em parte, seu ndo comparecimento ao regime terapéutico.

contetdos compartilhados nas vérias conversas do cotidiano, nas info
veiculadas pela midia, nos bancos escolares, nos contatos com profission

elementos do saber medico, cienifico ¢ dos saberes do Senso comum sobre

e doem;a em geral.

Quando os entrevistados relataram seu conhecimento sobre a hansenfase
observamos que este se subdividia em termos da evolugio da doenga, progné
e tratamento,

vasan, 1993). Os pacientes entrevistados falaram sobre a evoluc¢io da doenca de
vérias meneiras. Estas falas deixaram emergir elementos do imaginério spbre
a lepra, pontuadas pela referéncia a feridas, destruigéo fisica gradual e morte.
O quadro abaixo relaciona todos os contetidos sobre evolug&o da doen¢a por
de entrevistados.
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Quadro 1: Representagdes sobre a evolugéio clinica da hanseniase pelos

sujeitos enrevistados

Aderentes N#o-aderentes
defeito fisico paralisa peda¢o da perna
fica cheio de ferida ferida pra todo lado
toma conta do rosto muitas manchas
manchas ficam enormes os caro¢os aumentam de tamanho
cresce perde 0os membros
ia caindo os pedagos consome 0 corpo todo
vai destruindo aos poucos vai piorando até ndo curar mais
pode atacar outras partes vai tomando a for¢a dos nervos

o sangue vai virando dgua
vai matando aos poucos
morre

Os pacientes entrevistados aderentes/nao-aderentes formularam repre-
sentac¢des semelhantes sobre a evolucgéio da doenga. Atinica diferenca parece ser
que os néo-aderentes referiram-se & morte como ponto de chegada da doenca, o
que n#o ocorreu entre os sujeitos aderentes.

Quanto ao vocabuldrio, ambos os grupos - aderentes e ndo-aderentes -
nio empregaram termos do jargdo técnico para a hansenfase. Isso sugere que,
por algum motivo, ainda néo se apropriaram do saber oficial sobre a evolugéo
da hansenfase. Esperdvamos que fossem predominar relatos sobre a questao das
deficiéncias, mas isso n&o ocorreu. Ao contrario, o que predominou na fala destes
sujeitos foram precisamente os contetidos das representagdes arcaicas - nem por
isso ultrapassadas - da lepra. A informa¢io médica sobre a evolucéio da doenga
aparentemente ndo resignificou este conhecimento ancestral sobre a lepra
entre 08 sujeitos.

Sobre o conhecimento acerca do prognéstico da doen¢a, a hanseniase é
tida como curdvel para as autoridaes da Saide, mediante o tratamento apropia-
do. O conceito de "cura”, ou "alta por cura” tem provocado grande polémica nos
dltimos anos. Divulga-se por todo o mundo o plano de eliminagio da hansenfase
até 0 ano 2.000. Nos relatérios de avaliagdo do Servico de Dermatologia Sanitdria
do Ministério da Sadde consta a freqiiéncia de "altas por cura" produzidas
durante o perfodo da avaliagdo, entendendo por cura a inatividade do bacilo da
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desperta a desconfianca. Por exemplo:

"(...) derman alta jé duas vez e me mandaram tomar de novo o dio,
agora me deram alta de novo mas td saindo os carogo de novo".
(entrevista 010).

Baseados neste quadro, néo deveriamos nos espantar frente a dificuldade
dos pacientes para lidar com o prognéstico da doenga. Procuramos agru
visGes que 0s sujeitos entrevistados apresentaram sobre o prognéstico da han-
seniase mediante tratamento, formulando quatro alternativas: melhora, pio-
ra, ambos, estaciona ou nenhum.,

Dos sujeitos aderentes, 3/4 falaram que a doenga melhora ou cura, se
tratada conforme a prescri¢do do médico. J4 entre os sujeitos néo-aderentes
apenas um fez tal afirmacgdio. Metade dos ndo-aderentes apresentou diivij
quanto ao prognéstico de melhora da doenga mediante o tratamento. Contudo,
nenhum dos entrevistados afirmou que o tratamento néo cura. Talvez, a divida

sobre o prognstico entre os qu'eitos ndg-aderentes WJG’ p@lﬂ TCH0S Qmp |

responsével por seu comportamento de néo-aderéncia.

A teoria das representagdes sociais aponta para a relagio conhecimento-
comportamento. Se a representacao sobre o prognéstico é de divida, como aquela
dos ndo-aderentes, ndo pode hacer, por conseguinte, um comportamento consis-
tente frente a ela. O paciente faltoso ora comparece ao servigo médico, ora nao,
ao contririo do aderente, que quase néo falta. Todos os pacientes enfren
dificuldades econdmicas, e outras tantas, para comparecer regularmente| ao
servigo médico ao longo dos anos em que devem fazer tratamento. Todavia, os
aderentes conseguem superar os obstdculos porque parece compreender a ne-
cessidade e relevdncia desta prética, ao passo que os faltosos, por néo terem a
mesma convicgdo, parecem néo ter condigdes para superar tais dificuldades.
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Passando a questdo do tratamento, temos ainda no Brasil dois tipos de
tratamento para a hansenfase: o antigo (que dura muitos anos) para 54.4% dos
pacientes, e o recomendado pela Organizagdo Mundial de Satide (que dura de
seis meses a dois anos, apenas) para 40.4% dos pacientes do pafs (Min. da Savde,
1992). Asituago no estado de Sao Paulo é semelhante a nacional: o tratamento
antigo para 53.4%, e o recomendado pela OMS para 46.5% dos pacientes (Min.
da Sadde, 1992). No Hospital das Clinicas é empregado o esquema terapéutico
recomendado pela OMS.

Quando realizamos o levantamento das referéncias ao tratamento, pelos
entrevistados observamos que, em linhas gerais, os pacientes falavam sobre as
dificuldades do tratamento ou sua eficdcia para restituir-lhes a satide. Nenhum
entrevistado falou porque toma tantos medicamentos e como eles atuam sobre
o organismo. Muitos referiram-se ao bichinho que tem de ser eliminado, atacado
ou destruido. Mas apesar de alguns citarem nomes dos remédios, néio pareciam
compreender o porqué de tomarem o coquetel didrio de medicamentos. A frase
"tem que se tratar direitinho" parece sintetizar a visiio que a maioria dos sujeitos
possuem sobre o tratamento. Ou seja: néio é preciso entender o que todos esses
remédios fazem e por que vocé toma tudo isso; confie no médico e obedeca a
prescri¢éio para vocé ser curado. A fé na medicina aparece com todo seu poder
mistificador: a fé é cega, é crer naquilo que vocé nido compreende, e nem deve
compreender por se tratar de territério sagrado.

"(...) Deus deu esses dom pros médicos cuidar da gente". (entrevista 004)

*(...) af as médicas explicou como é (...) 'ndo esquente a cabega que vocé
toma os remédios que vocé pode sarar, vocé sara’, os médicos aqui do
Hospital falou prd mim, gragas a Deus eu t6 com muita fé em Deus que
eu vou sarar". (entrevista 002)

*(...) eu tenho esperanga que eu fique bom" (entrevista 001)

*(...) a médica falou pra mim... que se eu se tratd direitinho (...) o
tratamento vai de (...) mais uns dois ano (...) o importante é que eu se
trate”. (entrevista 009).

* Foi aqui nas Clinica que acertou o remédio (...) mas ndo me explica o
que aconteceu comigo, o que é a minha doenga (...)" (entrevista 019)
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Todos os sujeitos ndo-aderentes queixaram-se do tratamento ser dificil por
vérias razoes, dentre elas: a falta de dinheiro para a condugdo, a atividade
profissional, o esquicimento, a demanda de muito tempo do dia, e o remédio faz
sentir-se mal. Recordando que os entrevistados sdo homogéneos quanto a
situagdo sécio-econdmica (nivel educacional, estado civil, idade, género, trabal-
ho) e estdio sujeitos ao mesmo tratamento, seria de se esperar que ambos,
aderentes e nio-aderentes, tivessem as mesmas queixas. Contudo, dentre os
sujeitos aderentes, 3/4 apostavam na eficdcia do tratamento, enquanto apenas
1/4 achavam muito dificil enfrentar as exigéncias do tratamento.

Estes resultados devem ser tratados a luz da discussdo anterior sobre a
representagio do prognéstico da hanseniase mediante tratamento. Apesar dos
problemas e dificuldades, os sujeitos aderentes, por terem uma convicgéo dﬂque

sta-

o prognéstico é de melhora da saide, reiinem condi¢des para superar os o
culos ao tratamento.

C. A presenca de uma teoria basica de sa
e doeng¢a como subsidio para ancoragem

e 0s transcrevemos dentro das categorias acima, |

Os resultados dessa andlise apontaram para algumas diferengas entre os
grupos de entrevistados. Os pacientes nio-aderentes, com exce¢do de um caso,
n#o fizeram nenhuma referéncia a alguma a¢éio preventiva para evitar doengas
ou mal-estar fisico em geral. Todos mencionaram alguma intervengao posterior
ao surgimento de algum desconforto fisico ou algo que julgassem "anormal”,
sendo esta agfio, em todos os casos, a procura pelo médico ou pelo servigo de
sauide. Ou seja, os pacientes nio-aderentes apresentaram uma préitica de cuida-
do com a saide que se limita & busca do auxilio médico apenas quando algo
aparentemente anormal se manifesta, néo citando outros procedimentos volta-
dos para a prevengdo de doencas ou para a manuten¢io da saide. Avnica exce¢do
foi uma paciente que, além da intervengéio apés a ocorréncia de algum mal-estar
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fisico, citou priticas preventivas para evitar uma série de sintomas da hanse-
niase. Tbdavia, junto as praticas preventivas, a paciente relatou sua revolta com
a vida resultante do cansago em se cuidar:

*(...) as vezes chega época que vocé td cansada, td de saco cheio, aban-
dona, viu, ndo quer pegar mais firme com os tratamento (...)" (entrevista
009).

Apesar de relacionar uma série de coisas que diz dever comer, ou fazer, para
evitar os efeitos da doenca, a paciente diz estar revoltada pelo fato de os sintomas
re-aparecerem quando néo toma as medidas preventivas:

"Porque também tem época que eu nem acho alguém que fica comigo, af
eu comego a fazer as coisa, trabalhar, comer coisa remosa, a doenga vem
de novo, af ataca, mas meu marido me xinga que eu ndo me trato (...)
sei, é descuido meu, as vezes eu comego a se tratar depois eu me revolto
(...)" (entrevista 009).

Este trecho sugere que o que estaria por trdas da questdo do autocuidado
fosse a percepgiio de "poder” de intervengidio sobre a sadde, ou seja, o paciente
dizer para si mesmo: "eu posso controlar minha doenga ou minha satide". Como
vimos, a conhecimento bdsico sobre prevenc¢do de doengas é importante, mas
deve estar ancorado em outro conteido: a consciéncia que é sujeito ativo no
controle da doenca. O desejo de controle sobre a saiide parece assim ser
anterior ao conhecimento sobre saide e doenca. Esta visdo seria instrumental
para a adesdo ao tratamento para que o paciente tenha a iniciativa de buscar a
cura, seja 14 qual for o meio para isso.

Como foi apontado anteriormente, a maioria dos entrevistados néo com-
preende o tratamento, e sem o conhecimento da relagio medicamento-sintoma
ou tratamento-doenga, a busca de controle pode levé-los as préticas da medicina
popular ou a alternativas como rezas, benzeduras, etc., desviando-os do medica-
mento e tratamento prescrito pelo médico. Contudo, ndo sé o paciente citado
acima demonstra sentimentos de impoténcia; os resultados da anédlise mostra-
ram um sentimento generalizado de impoténcia frente 4 doenca entre os sujeitos
ndo-aderentes: no havia nada que eles pudessem fazer para mudar a situagdo
além do que j4 estavam fazendo, ou seja, comparecer ao Hospital das Clinica
esporadicamente. As falas dos pacientes ndo aderentes revelam este sentimento:

*Tem uma base de mais de quinze anos que eu tb sentindo esse poblema

(...) os médico de ld eles me esmoreceu logo dizendo que eu tenho saiide,
né, eu vou ter satide, né, mas precisa ter paciéncia prd mim ter, arrumar
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minha saide ainda (...) é esse conforto de saf pra se tratar, né ¢..) eu
espero a saude ou entdo é morrer, né (...)" (entrevista 019). ‘

*Ndo é assim, ndo é que eu ndo tb se importando é porque eu trabalho

muito, meu tempo é pouco, entGo no dia de eu vir eu esquego, q eu
vejo jd passou aquele dia (...) é uma vida dificil que eu passo, entdo ¢é
por isso que eu, o problema de eu ndo vir todas vezes que elas m

aqui, porque eu ndo posso deixar os meus filtho passar fome (...) ndotenho
ninguém pra me qjudar (...)" (entrevista 007).

*(...) fazer o qué, ndo melhora, faz jd, era pra mim ter sarado jd, por eles
aqui jé tinha sarado faz tempo. Meu poblema, o poblema mesma é eu,
né, que ndo melhoro logo (...)" (entrevista 010).

.J) eu
td nél
¢ a’

*(...) a partir do momento que eu comecei a tomar o remédio (.
mesmo percebi (...) que o poblema tinha (...) pelo menos parali
ndo tava mais com (...) aquele risco de perder os outros membros,
porque {...) a gente td sujeito, né, a qualquer (...) todos nés es
syjeitos a qualquer tipo de problema, né, de enfermidade (...)" (en
ta 020).

"(...) eu nem sei se transmite, mas eu acho que ndo porque eu tenho
esposa, tenho filho e até agora ndo vejo (...) ndo vejo que (...) aconteceu
nada com eles ainda, né, e tomara que néo acontega porque é triste (...)"
(entrevista 008). ,

ou o agravamento delas (001, 005).

*(...) eu pedi pro ginecologista me dar um encaminhamento, eu fi
que serd isso no meu corpo? (...) Daqui dois meses (...) eu vou vol



aderéncia do tratamento do mal-de-hansen. aplicagdo
metodolégica da teoria das representagdes sociais. zoika bakirtzief / 93

vindo assim no médico (...) pra eles ver como que isso estd (...)" (entre-
vista 004).

"(...) ndo sei como eu peguei também eu ndo sei, isso ndo sei explica ndo,
se fosse uma pessoa que andasse em bagunga por af tudo bem, né, (...)
tem uns que td fazendo tratamento um punhado de ano af e continua
ainda, né, (...) ex acho que ndo sinto nada bem, acho que vai ter que
continuar mais mais tempo, vdo ver. (entrevista 006).

*(...) me saiu um negécio (...) uma pintinha, no rosto e eu tava pondo
remédio caseiro e ndo tava adiantando nada (...) o doutor falou pra mim
se eu deixasse diz que ia tomar conta do meu rosto (...) e se eu deixasse
diz que ia crescer (...) al t8 fazendo tratamento, gragas a Deus td bem
melhor (...)" (entrevista 005).

"(...) quando eu (...) vi o primeiro sintomas que eu corri no hospital (...)
eu até andei comprando uns livros, né, pela at um livro com o nome ’A
onde ndo hd médico’(...) na minha juventude eu andei bebendo, né, mas
eu parei totalmente (...) tem pessoas que sdo totalmente ignorante (...)
em termos de bactéria, virus que pode td naquela sujeira daquela luva
que ele usa pra limpar o vaso e pega no pdo assim, entende?" (entrevista
003).

*T6 tomando remédio e vim hoje pra ver se (...) o que vai acontecer, né,
vai fazer uma avaliagdo pra vé o que td acontecendo se td dando
resultado ou ndo (...) eu tenho esperanga que eu fique bom, normal, né,
mas falaram que normal nunca mais, né, mas basta que a doenga ndo
continue atacando, né, (...) dtague outras partes, né, td tudo bem, né, se
ficar assim é menos mal, né, (..)" (entrevista 001).

Para entendernos melhor a questdo do autocontrole sobre a doenga, é
necessdrio nos remeter ao contexto das politicas de aten¢éio 4 hanseniase na
histéria recente. Encontramos duas abordagens quanto 4 participagéo do usué-
rio no tratamento:

a) até meados deste século, o paciente era sujeito passivo do controle da
doenga e ndo tinha responsabilidade sobre seu tratamento; ou seja, até os
anos 50, o paciente perdia completamente o controle sobre sua vida e seu
destino, tornando-se objeto de tutela do governo, sendo segregado da
comunidade e confinado num leprosédrio ou hospital-colénia para o resto
de sua vida;



94 / espacio abierto vol. 5 no. 1 Wm

b) posteriormente, com a aboligio desta forma de controle nos anos 60,
abriu-se a possibilidade de o paciente tornar-se sujeito ativo no controle
da doenca; isto ¢, ele passou a ter que assumir responsabilidade sobre o
tratamento proposto. Ele é apenas orientado quanto A necessidade de
tomar a medicagéo e comparecer ao Posto onde esté registrado. ‘

A partir dos anos 80, o paciente de hanseniase também esté sendo es ‘
lado pelas autoridades de savde a participar das decisdes que dizem res)
doen¢a. O movimento de Reintegragio do Hanseniano (MORHAN) - movi

e de diversos conselhos municipais de satide. Representantes do MO
também convidados a participar da elabora¢do das politicas nacionais de con-
trole da hanseniase. |

Retornando, entéo, as falas dos pacientes entrevistados, poderiamos tentar
compreender a temédtica do controle sobre a doenga como algo n#o necessa-
riamente "individual" ou "grupal”, mas como experiéncia subjetiva atual, que
encontra sustentagio nos resquicios da histéria recente da doenga que ainda
ecoa no cotidiano do paciente, quer seja nas préticas médicas (alguns médicos
ainda "internam" pacientes de hanseniase, por alguns dias, nos antigos hospi-
tais-colonia), quer seja nos bate-papos de corredor dos postos de satide com
pacientes que j4 foram internados em leprosérios e que hoje prosseguem seu
tratamento ambulatorial. ‘

Conclu%u'w

Neste trabalho buscamos compreender a questdo do comportamento de
pacientes de hanseniase frente a doenga, especificamente, a aderéncia, ndo-
réncia, por serem aspectos centrais no controle da endemia, a partir do referen-
cial teérico das representagdes sociais, pois este pareceu-nos capaz de enderecar
a problemética da doenga de uma maneira abrangente, preservando suas
dimensdes histéricas, subjetivas e contestuais. Isto porque entendemos que a
téo desejada aderéncia ao tratamento depende da opgdo cotidiana, por p do
paciente, de privilegiar o tratamento, quando outras exigéncias externas e
internas concorrem por sua atengéo. ’

Tentamos relacionar a dimenso histérica com o contexto de produgdio do
saber e com a dimensdo intra-subjetiva das representagdes, para nos aproximar-
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nos mais da realidade da doen¢a sobre a qual tais representag¢des séio construi-
das. Este constructo representacional foi estudado a partir da anélise do discurso
sobre a doenca recolhido de pacientes e discutidos & luz de seu contexto de
produgéio. Os resultados obtidos através da andlise das entrevistas foram enri-
quecedores, mas gostariamos de chamar a atengfio para alguns deles nesta
conclusio.

Vimos que tanto os pacientes aderentes como os faltosos apresentaram
representacdes semelhantes sobre a evolugéio da doenga, deixando emer-
gir elementos do imagindrio sobre a lepra, evidenciados pela referéncia a feridas,
a destruic¢do fisica gradual e a morte. Isto nos leva a crer que a presenga destes
contetidos néo parece ser suficiente para explicar a diferenga de comportamento
frente ao tratamento. Em primeiro lugar porque néo se tratam de conteidos
especificos sobre o tratamento, e, em segundo, porque tanto os aderentes como
os faltosos compartilham destas mesmas representagdes.

Uma diferenga entre os dois grupos surgiu quando expressaram suas
representacgdes sobre o progndstico da doenca através do tratamento. Os
pacientes aderentes, na maioria, acreditam que melhoram ou se curam, ao
contrério dos faltosos que, na metade dos casos, apresentaram dividas de que
isso possa ocorrer por meio do tratamento prescrito pelo médico. Talvez a divida
sobre o prognéstico de cura entre os sujeitos faltosos seja, pelo menos em parte,
responsével por um comportamento de ndo-aderéncia. ao tratamento.

Um outro aspecto interessante sobre o conhecimento da doenga refere-se
ao vocabuldrio empregado pelos entrevistados. Os sujeitos aderentes e néo-
aderentes, por algum motivo, ainda néo se apropriaram do vocabulério do saber
oficial sobre a hansenfase. O que predominou na fala destes sujeitos foram
precisamente os conteidos das representagdes arcaicas -nem por isso ultrapas-
sadas- da lepra, suas feridas e deteriorac¢io fisica, expressos pelo linguajar
popular.

Ainda, com referéncia ao conhecimento sobre a doenga, vimos que parece
ser necessAirio o paciente possuir em seu repertério de conhecimentos, alguns
contexidos bésicos sobre savide e doenca para poder compreender o sufi-
ciente sobre a hanseniase de modo a seguir corretamente o tratamento proposto.
Isto porque observamos que os sujeitos nio-aderentes, ao contrario dos aderen-
tes, apenas procuram o médico quando percebem algo de "anormal" em seu corpo,
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néo citando outras préticas voltadas para a preven¢do de doengas ou man\hten-
¢d0 da saide. 1

Além disso, pareceu-nos que as praticas de prevengdo estdo sustentadas,
ou ancoradas, na percepcéio de controle sobre a satde, pois os resultados
da andlise mostraram um sentimento generalizado de impoténcia frente a
doenga entre os sujeitos nio-aderentes (ao contrario dos aderentes): ndo havia
nada que eles pudessem fazer para mudar a situagdo, além do que j4 estavam
fazendo, ou seja, comparecer, ao Hospital das Clinicas esporadicamente.

Contudo, ambos os grupos de sujeitos referiram-se ao tratamento como
sendo algo no qual deveriam crer e a que obedecer para conseguir a cura. A
maioria afirmou nio saber a utilidade do coquetel de medicamentos que deve-
riam ingerir diariamente, contentando-se com apenas tomé-lo. Vemos assim que,
apesar da "liberdade” concedida ao doente desde os anos 60, a administragdo do
medicamento guarda um resquicio do autoritarismo de tempos idos.

Concluindo, observa-se o concurso de representac¢bes cumulativas com o
passar do tempo; i.e., as representagdes da lepra e hanseniase no século XX
contém elementos arcaicos que podem ser detectados desde ha vérios séculos.
A.C., somados a informagdes oriundas das descobertas cientificas ocorridas
na atualidade, e &s préaticas sociais, produzindo um mar de ambigiiida-
des e contradi¢des no qual o paciente deve navegar desde o porto do
diagnéstico até o ancoradouro da cura, se é que algum dia l}iré

aportar. As representacdes sociais no aqui e agora, portanto, so pro-
dutos de um didlogo constante entre elementos do imaginério social e

os do contexto atual.
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