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Resumo 
A hanBeniase, tambén conhecida como le

pra, i uma doe11f.a cr6nica, transmisstvel e inca

pacitan.te. nuta-se ele um problema ele saúele pú

blica para muitos paises do ~rceiro Mundo, atin

gindo mais ele clez mühOes ele pesBOaB. Hoje temos 

medicamentos que curam os pacientes e contro

lam o IJVtJIIfO da doenftJ entre a populat;áo. A 

irregulariclade no comparecimento dos pacientes 

ao tratamento tem sido vista como um dos vdrios 

obstáculos no controle da endemia. 
A teoria das represenlafóes sociais fomece 

subsidios para endereftJrmDB a quutdo da acle

rincia ao tratamento pois, elentre outras coisas, 

sustenta uma metodolcgia ele invutig!Jfáo que 

permite elucidar alguna {atores relacionados a 
quutdo. N OBBO presente trabalho é uma tentativa 
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ele compreensáo da quutdo da aclerlncia ao tra

tamento a luz dos conteúdos subjetivos do pacien

te emergentes no discurso sobre sua enfermidacle. 

A análise ele conteúdo das entrevistas com 

pacientes aclerentes e náoaclerentes forneceu sub

sidios para discuBBáo dos vários elementos das 

representat;óu sociais da hansenfase e suas im

plic!JfóeS para a aclerincia ao tratamento da 
doenftJ. A teoria das representllfóes sociais gan

hou relevdncia como formulllfáo conceitual que 

sustenta uma metodologia ele pesquisa para o 

estudo ele doencas cr6nicas e ele difkü aclerincia 

como a hansenfase. 
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Follow up on the treatment of Hansens diseasb, 
methodological application of the theory ofl 

social representation. ! 

1 

1 

' 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 1 O million 

people. Today, medicines exist that can cure pa· 

tients and control the advance of the disease in 

the general population. The patientslack of regu· 
larity in presenting himselffor treatement is con

sidered as one of the various obstacles in control

ling the disease. 

The theory of social representation provi-

i 

ment, in view of the subjective conteni the 
patient, which arises from discourse abo t the 

disease. 

The analysis of the content of inte iews 

with patients that follow the treatment d pa· 

""'" that do ~~ focili"""' t/u "'"'1 o( 
various elements of the social represen · n of 

Hansen's disease, and their implicatio s for 

treatment. The theory of social represen 

relevant as a conceptual formulation that sus

tains a research methodology for the s 

des guidance as to the question of permanence in chronic diseases that are difficult to follof.U up, 

the treatment, since, among other things, it offers 

a research methodology that allows us to explain 

sorne related factors. This paper is an attempt to 

understand the problem of permanence in treat-

such as Hansen's. ¡ 

~y words: treatment, Hansen's diseaJ¡, so· 

cial representation 1 

1 

lntrodz1áo 

N este trabalho, estamos procurando compreender a questao do com 
mento de pacientes de hanseníase frente a doen~a. Nao qualquer compo 

tol mas¡ mais esrficicamentel a aderencia e a nao-aderen~i"l f9r ~~rvm VtW~ 
aspectos importantes no controle da endemia. N esta tentativa de compree*der 
estes modos de enfrentamento, tomamos como referencial a teoría das rebre
senta~oes sociais conforme a escoJa francesa, e, em particular, a partir de au 
como Serge Moscovici, Denise Jodelet, Luc Boltanski, Fran~ois Laplan· · 
outros. 

A op~ao por esta abordagem das representa~oes sociais deu-se prim 
mente pelo fato de ela preservar a dimensao social da cogni~ao, nao como 
pano-de-fundo da produ~ao das idéias, mas como elemento central na cons~ao 
do pensamento. Em segundo lugar, elegemo-la pelo fato de apontar um cam· o 
metodológico para a pesquisa, ao propor, dentre o u tras coisas, urna rela~ao e tre 
conhecimento e comportamento. Assim, para compreendennos melhor o com r-
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tamento dos pacientes de hanseníase, podaríamos buscar nas representa~oes 
sociais que estes pacientes possuem sobre a doen~ alguma pista sobre o que 
estaria embasando os diferentes modos de enfrentamento. 

Entendemos por representa~o social o conjunto de significados socialmen
te compa.rtilhados sobre um determinado assunto. A representa~o social é o 
conjunto de conceitos formulados com objetivo de o sujeito atribuir sentido a 
coisa e náo o simples acúmulo de informa~es sobre ela. Além disso, nao vemos 
esta rela~áo pensamento-objeto como uma atividade isolada, independente do 
contexto· social. Este pensamento é tido como parcialmente determinado pelos 
modos de produ~o de uma sociedade. Contudo, como a realidade nao se resume 
as for~ de produ~o; temos uma realidade simbólica coexistindo com o mundo 
concreto, atuando sobre este dialeticamente: o pensamento determinando e 
sendo determinado pelo concreto. Em outras palavras, o pensamento cria objetos 
simbólicos e, na intera~o sobre estes objetos, os mesmos modificam o pensa
mento que os eriou; este, por sua vez, cria novos objetos que iráo atuar sobre a 
consci&lcia e assim por diante. Além disso, as representa~6es sociais, segundo 
esta abordagem, sáo produzidas no confronto entre conhecimentos novos e 
antigos, experiéncias com as for~s de produ~o, na comunica~o entre as 
pessoas, neste movimento subjetivo e coletivo de atribui~o de sentido as coisas, 
a realidade. 

Focalizando, entáo, a questao da instrumentalidade do conhecimento para 
atribuir sentido ao mundo, e em particular a hanseníase, gostaríamos 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 informa~o médica, selecionando conteúdos significativos em 
termos das categorias de saúde e doen~a do senso comum. Os conteúdos destes 
núcleos figurativos variam de acordo com os meios de produ~o e ideología da 
época. Náo sao voláteis como as opinioes sobre um determinado objeto; sao 
conteúdos estáveis que estruturam as novas informa~es sobre o objeto com as 
quais o sujeito entra em contato. A imagem empregada por Boltanski, para 
ilustrar este fen6meno, é a de um arqueólogo empenhado em reconstruir um 
texto do qual só possui fragmentos (Boltanski, 1989). Achamos interessante o 
exemplo, pois náo se refere a um leigo tentando realizar uma atividade para a 
qual náo possui preparo técnico. A figura do arqueólogo implica a existéncia de 
um referencial teórico articulado que serve de instrumento para a atividade 
mental, no caso a reconstru~o do texto fragmentado. 
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Assim sendo, quando buscamos compreender a atividade do pac~· nte 

frente 'a doen9a devemos reconhecer que sua conduta é, em parte, deco nte 
de sua teoria sobre esta doenc;a, ou seja, de suas representac;Oes sociais. E stas 
"teorias" nao apenas contem elementos do contexto imediato desde objeto e 
sujeito, como também sao organizadas, ou estruturadas, por conteúdos es 
do conhecimento compartilhado sobre este objeto, no caso deste trab 
hanseníase, a lepra, a saúde e doenc;a, o corpo, etc. Estas teorias sobre a dtnc;a 
sao um conjunto de conhecimentos valorados, socialmente construidos, que 
fundamentam o proceder -a ac;ao- e possibilitam a comunicac;iio. Além diss , sao 
produto do processo que traduz o discurso médico em categorias do senso co 
sobre saúde e doenc;a que o sujeito já possui em seu repertório particul 
conhecimentos. 

Vejamos entiio, as implica96es metodológicas da teoria das r pre
sentac;oes sociais para a pesquisa na área da saúde. A perspectiva da Psico ogia 
Social sobre representac;oes sociais, conforme o enfoque dado pelo Núcl o de 
Estudos sobre Representac;oes da Saúde do Programa de Pós-Graduac;ii em 
Psicologia Social da Pontificia Universidade Católica de Sao Paulo (Núcl o de 
Saúde), busca integrar os fatores contextuais de produc;iio deo saber a da 
construc;ao cognitivo-afetiva das teorias do senso comum, perspectiva essa 
influenciada pela noc;ao de construc;ao social da realidade (Berger e Luck:l$nn 
1990) e pela tradic;iio foucaultiana de estudos históricos (Foucault, 1978). sta 
forma de trabalhar amplia a noc;ao de contexto de produc;iio do conhecim nto, 
privilegiando também sua dimensao histórica. Tem-se buscado triangular esta 
dimensao histórica, o contexto de produc;ao do saber e a dimensao intra-subj tiva 
das representa~oes (Spink, 1993). Além disso, como as representa~oes soci is se 

~~~,M~Am. ft~~~~ AH~M fAliMM, ~M UA~~Alin~AM 8ü Mt\M~~~A ~ué 6 ~-
víduo tem do mundo que o cerca, o u seja, nas teorias que possui sobre este m do 
(Moscovici, 1988); urna análise minunciosa do discurso desse sujeito sobr' 
determinado assunto revelará suas representac;oes sociais sobre ele. 

Tendo em vista que o objetivo geral deste trabalho é compreender co 
representa9é'Ses sociais que os pacientes possuem sobre a hanseníase o 'en
tan sua a9Ao frente a doen9a, realizamos entrevistas em profundidade com 
dois grupos de sujeitos: aderentes e nao-aderentes ao tratamento. Entend mos 
por "aderente" aquele paciente que, segundo os prestadores de assiste cia, 
comparece regularmente ao local de atendimento a hanseníase. O pa · nte 
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"nio-aderente", ao contrário, ~ aquele que nio comparece ao local de atendimen
to. 

Procedimentos da pesquisa 

l. Recrutamento do• •r4ieito• 

O local utilizado para reerutar os s~eitos da pesquisa foi o Serví~ de 
Dermatologia do Hospital das Clínicas de Faculdade de Medicina da Universi
dade de Slo Paulo. Ao~o pelo servi~o do Hospital das Clínicas deu-se pelo fato 
de o mesmo atender a um número grande de pacientes, fornecer espa~ adequado 
para as entrevistas. Al~m disso, o servi~ de aten~o a hanseníase ~de boa 
qualidade. Enfatizamos a qualidade do atendimento pelo fato de haver maior 
possibilidade de os pacientes atendidos receberem maior aten~o e informa~oes 
m~dicas sobre a doen~a, enriquecendo, assim, o conteúdo das representa~es por 
eles elaboradas. 

2. EntreviBtu 

Durante as entrevistas solicitávamos ao entrevistado que falasse sobre sua 
doen~ e procurávamos 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 várias análises que visavam aclarar as representa96es sociais da 
hanseníase e suas implica~es para as práticas de aderincia ou nio-aderincia. 
Mais específicamente, as entrevistas buscaram identificar os conteúdos das 
representa96es da doen~, conforme apresentados pelos s~eitos, de modo a 
observar as diferen~ entre as representa96es de cada grupo de entrevistados, 
que pudessem justificar ou explicar o comportamento apresentado (aderén
cia/nio-aderincia). 

Análise das entrevistas 

A interpreta~lo das entrevistas contemplou, na medida do possível, o 
contexto de produ9Ao das representa~es, contexto este entendido como condi-
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~oes atuais da presta~o de servi~o médico de aten~o a hanseníase e elem~ntos 
do imaginário social sobre la lepra. : 

1 

As entrevistas foram submetidas a análise de conteúdo utilizando a 
de associa~ao de idéias desenvolvida por Spink (1994). Cada entrevis· 
transposta integralmente para um mapa, respeitando a ordem da fala o¡· al, 
sendo os conteúdos alocados em col unas relativas aos diferentes temas eme n
tes na fala dos sujeitos (ver exemplo de um mapa resumido no quadro ab · o). 
Após várias leituras das enrevistas, foram escolhidos os seguintes nú leos 
temáticos: "características da doen~" e "conhecimento da doen~". Ca1 
destos núcleos temáticos abarcava vários subtemas, como pode ser vis· 
discussao a seguir. 

Exemplo de um mapa resumindo o discUI'IIO de um paciente: 
Paciente: 020 

De:fini~o da Evolu~aoda Trata mento Pronóstico Contágio 
doen~íntomas Doen~a 
Relatados 
atrofias de 15 dias ap6s o no posto. melhorouos más 
nervosna iníciojá movimentos e condi~ 
perna direita. observo u fez exame. ador. de vida. 
les5es na mao melhora. paralisou. 

pega medica~ao. 
o problema. o problema 

entancado. fisioterapia. 

~~~ffi~~~~ 
consomeo nao adianta, é 

meu problema. corpo todo. preciso o 
remédio. 

dores nos perdeos 
nervos movimentos. 

A) Caracte~áo da~· 

Quanto aos sintomas, surgiram men~es a sintomas cutAneos (ou ekter
nos) e sintomas neurológicos (ou internos). Os sintomas cutAneos sáo as 
chas, caro~os, nódulos, pinta, rachaduras, ferimentos, lesoes, eoeeira, in. 
feiúra, relatados pelos pacientes. Os sin tomas neurológicos, como os cham 
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referem-se a men~o de dores, dorméncia, tremores, choque no nervo. A queixa 
sobre deformidades e atrofias, apesar de serem de origem neurológica, sao 
percebidos como elementos que atingem a aparéncia externa da pessoa, por 
conta disso, agrupamo-los aos outros síntomas externos ou "cutaneos". 

A maioria dos entrevistados referiu-se a ambos os síntomas: cutaneos e 
nervosos. Visto que todos sao portadores das formas avan~.das da hanseníase, 
o bacilo já teria atingido tanto a pele como os nervos periféricos. Contudo, é 
ínteressante notar a auséncia da queixa isolada de síntomas nervoso entre todos 
os sujeitos, ao contrário do ocorrido para os síntomas cutaneos. Entretanto, 
alguns casos referiram-se apenas a questao da aparéncia. É possível que a 
questao da aparéncia ñsica esteja apontando para elementos do imaginário 
social sobre a lepra que a reconhece precisamente pelas manifesta~oes cutaneas 
como se observa nas entrevistas realizadas entre pessoas nao portadoras da 
hanseníase (Spink et al., 1993). Vale ressaltar que nenhum dos pacienes tinha 
aparincia feia ou repulsiva, esteticamente falando, quando foram entrevistados. 

O trabalho de Queiroz (1993) sobre estratégias de consumo em saúde entre 
familias trabalhadoras aponta para o fato de que a maioria da popula~áo por ele 
estudada representa a saúde como sendo a habilidade de trabalhar. Doen~a. 
portanto, tenderla a ser percebida somente quando houvesse uma incapacita~áo 
do desempenho social, especialmente a capacidade de trabalhar. Daí decorre a 
busca do servi~o de saúde. Só em plano secundário, segundo o autor, viria a 
questáo da boa apar@ncia e a disposi~áo para sair e passear. Contudo, nos parece 
que no caso particular da hanseníase, ao contrário das doen~as em geral, a 
questáo da apar@ncia ñsica, expressa nos síntomas cutaneos, é um elemento 
mais importante, para alguns pacientes, que o desconforto ñsico (dores e dor
m@ncia) e que as dificuldades para trabalhar. Vejamos alguns depoimentos dos 
entrevistados: 

"( ... ) esse remédio dá- que a gente toma pra re~cio e faz a gente ficar 
mais gordo (. .. ) é que é esquisito a gente barrigudo porque eu nunca ti ve 
barriga, agora to com barriga(. .. )" (entrevista 010) 

"( ... ) é completamente é horrível essa doenf'L, sinceramente, meu rosto 
era limpo, né, agora tá tudo {errado também ( ... )"(entrevista 009) 

"( ... ) eu vou levando aqui, né, e meu corpo já ndo aparenta mais tantas 
manchas como eu tinha antigamente, sabe, t6 trabalhando e to no 

conu,uto 80Ctcú ( ... )"(entrevista 003) 
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"( ... ) o que dói as junta da gente, dat, mas, dn€ a gente fica feia, ji ente 
se sente feia, ai que feia! Fica todo mundo notando, os vizinho v 'nha 
perguntar 'cade a Sonia?'( ... ) mas os vizinho notam quando a ge náo 
8 ... ) tava saindo (. .. ) eu falava: 'nao deixa entrar pelo amor de De 
voce falar que, da minha doenfa e u te mato a hora que voce entrar 
( ... )"(entrevista 004) 

Qua..11to aos impedimentos sociais relatados pelos entrevistados, t 
os subtemas: nlío poder trabalhar e reconceito. N{U) poder trabalhar inclui 
as dificuldades quanto a execu~áo da atividade profissional como as atividades 
de cuidados coma casa e filhos. Já o subtema preconceito engloba refer@ 
de rejei~o por parte de colegas de trabalho, escola e familiares, bem co 
tentativas de ocultar a doen~a. quer por ñáo sair em público, quer por ten 
de ocultar o diagnóstico quando interpelado, quer po comportamentos que vi 
encobrir marcas na pele ou outros síntomas. Estamos com isso tratand1 
maneira indiscriminada tanto o preconceito explícito por parte de outras pe; 
em rela~ao ao sujeito, como o auto-imputado. 

A questao da dificuldade para trabalhar está muito próxima da experi@ 
como preconceito. Pelo menos metade de cada grupo de entrevistados referi 
a ambos. Quando temos a queixa única - ou de preconceito ou de nlío p~ftUr 

trabalhar e fazer as coisas - os únicos que citaram apenas nlío poder trabalhar 
foram os sujeitos nao-aderentes, ao contrário dos aderentes que mencionar; 
preconceito isoladamente. Uma sociedade como a nossa, que avalia a pessoa elo 
trabalho, favorece a exclusao social daqueles que apresentam proble de 

saúde • que os impedem de executar suas atividades profissionais. AquestA do 
preconcelt:o por conta exclusiva da hanseníase pode se confundir como esta o tra 
forma de preconceito - que excluí aquele que náo pode trabalhar. Devi o a 
constata~áo deste fato, organiza~oes náo-govemamentais t@m investido n re
abilita~áo profissional dos pacientes de hanseníase em países como a :fn · e, 
em menor escala, no Brasil, para promover sua integra~o social. : 

N a tentativa de compreender melhor esta questáo, analisamos separ~a
mente as queixas sobre impedimentos fisicos para o trabalho e os relatos s bre 
exclusáo social devida exclusivamente a hanseníase enquanto doen~a esti a
tizada. Algumas falas dos sujeitos sobre a questáo da dificuldade que sua 
experiencia de doente impoe sobre suas atividades foram transcritas abaixt. 

"( ... ) é porque tem firma que nélo aceita, tipo agora, se eu, que ne eu 

tinha aum serui~ pra ver na segundo, feira, s6 que eu ta, eu tava r 'm 
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e eu tinha que vim aquí que nao adiantava eu ir pro servifo e hoje vim 
aquí; co~r na segunda-feiro e já faltar na quinta e daqui ( ... ) nove 
días eu tinha que faltar de novo( ... )" (entrevista 008) 

•( ... ) eu acho que melhorei, que eu ndo conseguía nem agarrar uma 
caneta pro escrever né (. .. ) nao tinha forvcz (. .. ) voc~ nao consegue nem 
pegar, os copos catam da minha milo e a colher ccúa da minha mao, da 
minha boca (. .. )• (entrevista 020) 

"(..J da doenfa eu nao tenho medo, eu tenho medo ~ de ficar sem poder 
trobalhar, a gente precisa trobalhar ( ... ) já nao sinto o corpo, sem 
disposifao, sem poder trobalhar, a gente fica afastado e nao tenho nem 
quarenta ano aincla ( ... )"(entrevista 006) 

Sobre a questl.o do preconceito, vemos que se trata da questl.o que preocupa 
a maioria dos sujeitos quer por experi~ncias de discrimina~o vividas, quer pela 
expectativa de sofrer discrimina~o. Eis alguns exemplos: 

•( ... ) ele me deu a maior forr;a, s6 que ele nao dormia mais comigo ( ... ) 
nem sexo nem nada, sabe, e ele falou pro mim que 'quando voc~ saror 
eu la,rgo voc~'( ... )" (entrevista 004) 

"( ... ) meus parentes de lá quiserom se afastare tal e depois reconhecerom 
que nc1o ero assim e ( ... ) foi o motivo (. .. ) de eu voltar prá Sao Paulo (. .. ) 
o motivo (. .. ) do pret:onceito, né (. .. )" (entrevista 020) 

• ( ... ) eu faJei pro minha esposa: 'olha, prá mim acabou, vocl tá nova 
ainda e pode procurar seu caminho e me deim, me deim que eu vou 
desaparet:er (. .. )me mandar pelat pelo mundo e quando su chegar, onde 
eu cat eu morri (. .. )" (entrevista 003) 

"(. .. ) no come90 eu nclo queria mais voltar pro casa, eu queria virar 
andante, sumir, sabe ( ... )" (entrevista 004) 

"( ... ) eu tenho um tio quejá teve essa doe~a, parece quejá teve a doe~, 
mas nclo fa/a, porque essas pesBOOB antigas do interior nao gosta de fala,r 
(. .. )"(entrevista 002) 

"(. .. ) alguns colega pergunta, né, porque sabe que a gente tá fazendo 
tratamento ... dat eu falo pro eles tal coisa ~ assim, a~~sim, as veza muita 
gente nclo sabe nem o que~ esse poblema que eu tenho, da€ eu falo ~ até 
e19ueci o nome, ~ esc¡ueci o nome da, ah, eu falo que ~ hansenia mesma 
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coisa, sabe que tem alguém, muita gente n4o sabe o que é hansen~, né, 
eu também nao sabia (. .. )" (entrevista 006) i 

Quanto ao rótulo atribuído a doenQa, vemos que a palavra lepr• 
parece ser um obstáculo na questao da aderéncia ao tratamento, pois to 
pacientes aderentes referem-se a doen~a como lepra. Em contraste, no C< 

faltosos, temos a omissao do rótulo, quer seja lepra ou hanseníase, e: 
casos. Tal omissáo pode indicar a presen~ do mecanismo de defesa de ne. 
da doen~a como uma forma mal-adaptada de enfrentamento do problema. 
nega~ao pode explicar, em parte, seu nao comparecimento ao regime terap@· 

B) O conhecimento do ttoeru:a: 
1 

Entendemos que o conhecimento é uma constru~o social, ou se·a, o 
indivíduo se apropria de conte\Ídos derivados do processo de socializa~ , de 
conteúdos compartilhados nas várias conversas do cotidiano, nas inform ~6es 
veiculadas pela mídia, nos bancos escolares, nos contatos com profission de 
saúde e outras fontes de informa~o ao seu alcance. O indivíduo organiza stes 
conteúdos de acordo com seu interesse pessoal, selecionando informa9Ges d 
modo muito particular. Segundo a teoria das representa9Ges sociais, tal pr• 
de organiza~o de informa~es também é de natureza social, pois estes "in 
ses pessoais" sao freqüentemente expressóes das ideologias as quais e;]sons
ciente ou inconscientemente vinculado. Sao os valores que ditam o q e é 
apropriado ou nio no seu meio social. N o caso dos nossos pacientes de h nía
se, a constru~o do conhecimento sobre a doen~ traz no seu bojo a presen 

elemento5 do 5aber médico, científico e dos saberes do senso comum sobre 
e doenQS em geral. 

1 

Quando os entrevistados relataram seu conhecimento sobre a hanse~ase, 
observamos que este se subdividía em termos da evolu~o da doen~ prognóftico 
e tratamento. , 

Sobre a evoluQio, o conhecimento médico oficial (Min. da Saúde, 19 ) diz 
que se trata de uma doen~a cr6nica, e que quando nio tratada correctam nte, 
gera impedimentos que, por sua vez, geram deficiéncias e incapacidades (S · ·
vasan, 1993). Os pacientes entrevistados falaram sobre a evolu~o da doen de 
várias meneiras. Estas falas deixaram emergir elementos do imaginário s bre 
a lepra, pontuadas pela refer~ncia a feridas, destrui~o fisica gradual e m rte. 
O quadro abaixo relaciona todos os conteúdos sobre evolu9io da doen98 por po 
de entrevistados. 
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Quaclro 1: Repreeent&96es sobre a evolu9io clínica da hanseníase pelos 
sujeitos enrevistados 

Aderentes 

defeito ñsico 
fica cheio de ferida 
toma conta do rosto 
manchas ficam enormes 
cresct 
ia caindo os peda~s 
vai destruindo aos poucos 
pode atacar outras partes 

Nio-aderentes 

paralisa peda~o da pema 
ferida pra todo lado 
muitas manchas 
os caro~os aumentam de tamanho 
perde os membros 
consome o corpo todo 
vai piorando até nao curar mais 
vai tomando a for~a dos nervos 
o sangue vai virando água 
vai matando aos poucos 
morre 

Os pacientes entrevistados aderentes/nao-aderentes formularam repre
senta~es semelhantes sobre a evolu~o da doen~. A única diferen~ parece ser 
que os nio-aderentes referiram-se a morte como ponto de chegada da doen~. o 
que nAo ocorreu entre os sujeitos aderentes. 

Quanto ao vocabulúi.o, ambos os grupos - aderentes e nio-aderentes -
nio empregaram termos do jargio técnico para a hanseníase. Isso sugere que, 
por algum motivo, ainda nAo se apropriaram do saber oficial sobre a evolu~Ao 
da hanseníase. Esperávamos que fossem predominar relatos sobre a questio das 
deficiAncias, mas isso nAo ocorreu. Ao contrário, o que predominou na fala destes 
sujeitos foram precisamente os conteúdos das representa~6es arcaicas - nem por 
isso ultrapassadas - da lepra. A informa~ao médica sobre a evolu~o da doen~ 
aparentemente nAo resignificou este conhecimento ancestral sobre a lepra 
entre os sujeitos. 

Sobre o conhecimento acerca do prognóstico da doen~. a hanseníase é 
tida como curável para as autoridaes da Saúde, mediante o tratamento apropia
do. O conceito de "cura", ou "alta por cura" tem provocado grande pol@mica nos 
últimos anos. Divulga-se por todo o mundo o plano de elimina~o da hanseníase 
até o ano 2.000. Nos relat6rios de avalia~Ao do Servico de Dermatologia Sanitária 
do Ministério da Saúde consta a freqüencia de "altas por cura" produzidas 
durante o período da avalia~ao, entendendo por cura a inatividade do bacilo da 
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hanseníase enquanto entidade capaz de se reproduzir no organismo hum 
Fala-se também da alta por cura mediante a administra~o de uma dose 
medicamentos por um período pré-estabelecido, independente da ativi ade 
bacilífera após a medica~ao. Contudo, a hanseníase nao se restringe a ativi ade 
do micro-organismo. As lesoes neurológicas causadas durante o períod de 
atividade do bacilo sao irreversíveis. As neurites também permanecem (oc io
nando dores) bem como as defici@ncias adquiridas. O bacilo, mesmo ina 'vo, 
permanece no corpo, causando problemas na pele a nervos, além de male tar, 
febre, etc. A pessoa sente-se doente mesmo após a alta por cura, o que lhe 
desperta a desconfian~. Por exemplo: 

"(. .. ) derman altajá duas vez e me mandaram tomar de novo o 
agora me deram alta de novo mas tá saindo os caf"090 de 
(entrevista 010). 

Baseados neste quadro, nao deveríamos nos espantar frente a dificul 
dos pacientes para lidar com o prognóstico da doen~a. Procuramos agru 
visoes que os sujeitos entrevistados apresentaram sobre o prognóstico da 
seníase mediante tratamento, formulando quatro alternativas: melhora, 
ra, ambos, estaciona ou nenhum. 

Dos sujeitos aderentes, 3/4 falaram que a doen~ melhora ou cura¡ se 
tratada conforme a prescri~ao do médico. Já entre os sujeitos nao-aderentes 
apenas um fez tal afirma~ao. Metade dos nao-aderentes apresentou dúvi 
quanto ao prognóstico de melhora da doen~a mediante o tratamento. Con~do, 
nenhum dos entrevistados afirmou que o tratamento nao cura. 'lalvez, a dú~da 

sobre o propóstico entre os suJeito$ nAQ-"Q~f~DWO uoja, pglg IDODQD OID p; 
responsável por seu comportamento de nao-aderincia. 

A teoría das representa~es sociais aponta para a rela~o conhecime~to
comportamento. Se a representa~ao sobre o prognóstico é de dúvida, como aq ela 
dos nao-aderentes, nao pode hacer, por conseguinte, um comportamento con is
tente frente a ela. O paciente faltoso ora comparece ao servi~o médico, ora ao, 
ao contrário do aderente, que quase nao falta. 1bdos os pacientes enfren 
dificuldades economicas, e outras tantas, para comparecer regularmente 1 ao 
servi~o médico ao longo dos anos em que devem fazer tratamento. 1bdavia 
aderentes conseguem superar os obstáculos porque parece compreender a 
cessidade e relevancia desta prática, ao passo que os faltosos, por nao tere 
mesma convic~o, parecem nao ter condi~oes para superar tais dificuldades 
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Passando a questio do tratamento, temos aimia no Brasil dois tipos de 
tratamento para a hanseníase: o antigo (que dura muitos anos) para 54.a% dos 
pacientes, e o recomendado pela Organiza~ao Mundial de Saúde (que dura de 
seis meses a dois anos, apenas) para 40.4% dos pacientes do país (Min. da Saúde, 
1992). Asitua~Ao 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 Saúde, 1992). No Hospital das Clínicas é empregado o esquema terapAutico 
recomendado pela OMS. 

Quando realizamos o levantamento das referAncias ao tratamento, pelos 
entrevistados observamos que, em linhas gerais, os pacientes falavam sobre as 
dificuldades do tratamento ou sua eficácia para restituir-lhes a saúde. 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 destruído. Mas apesar de alguns citarem nomes dos remédios, nao pareciam 
compreender o porqu~ de tomarem o coquetel diário de medicamentos. A frase 
"tem que se tratar direitinho" parece sintetizar a visao que a maioria dos sujeitos 
possuem sobre o tratamento. Ou seja: nAo é preciso entender o que todos esses 
remédios fazem e por que voc~ toma tudo isso; confie no médico e obede~ a 
prescri~o para voc~ ser curado. A fé na medicina aparece com todo seu poder 
mistificador: a fé é cega, é crer naquilo que voce nao compreende, e nem deve 
compreender por se tratar de territ6rio sagrado. 

"( ... )DeuscleueBSesdomprosmédicoscuidardagente". (entrevista 004) 

"( ... ) at a11 rrtidicas explicou como é (. .. ) 'ndo esquente a cabefa que voce 
toma os rerrtidios que voce pode sarar, voce sara', os médicos aqui do 
Hospital falou prá mim, grcu;a~~ a Deus eu tfJ com muita fo em Deus que 
eu vou sarar". (entrevista 002) 

"(. .. ) eu tenho espera~a que eu fique bom" (entrevista 001) 

"(. .. ) a médica falou pro mim ... que se eu se tratá direitinho (. .. ) o 
tratamento vai de ( ... ) mais uns dois ano ( ... ) o importante é que eu se 
trate". (entrevista 009). 

• Foi aqui na~~ CUnica que acertou o rerrtidio (. .. ) ma~~ ndo me explica o 
que aconteceu comigo, o que é a minha ~a ( ... )" (entrevista 019) 
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1bdos os sujeitos nao-aderentes queixaram-se do tratamento ser di:ffci por 

várias razoes, dentre elas: a falta de dinheiro para a condu~o, a ativi ade 
profissional, o esquicimento, a demanda de muito tempo do dia, e o remédi faz 
sentir-se mal. Recordando que os entrevistados sáo homog@neos quan a 
situa~ao sócio-economica (nível educacional, estado civil, idade, g@nero, tr bal
ho) e estilo sujeitos ao mesmo tratamento, seria de se esperar que bos, 
aderentes e nao-aderentes, tivessem as mesmas queixas. Contudo, den e os 
sujeitos aderentes, 3/4 apostavam na eficácia do tratamento, enquanto ap nas 
1/4 achavam muito dificil enfrentar as exigencias do tratamento. 

Estes resultados devem ser tratados a luz da discussáo anterior s~e a 
representa~o do prognóstico da hanseníase mediante tratamento. Apes dos 
problemas e dificuldades, os sujeitos aderentes, por terem uma convic~o de que 
o prognóstico é de melhora da saúde, reúnem condi~es para superar os o stá
culos ao tratamento. 

C. A present;a de uma teoria básica de sa 
e doent;a como subsídio para ancora§¡em 

das representat;óes de hansenf, 

Fazendo uma nova leitura flutuante das entrevistas, pensando na e~· n
cía de alguma teoría subjacente de preven~áo as doen~ em geral, deparamo nos 
com dois núcleos temáticos: "o que é doen~" e "o que se faz para evitar doen s". 
Buscamos os elementos mencionados pelos sujeitos sobre preven~o de doe ~ 

e os transcrevemos dentro das categorías acima. 1 

Os resultados dessa análise apontaram para algumas diferen~as en 
grupos de entrevistados. Os pacientes nao-aderentes, com exce~o de um 
náo fizeram nenhuma referencia a alguma a~o preventiva para evitar doe ~ 
ou mal-estar fisico em geral. 1bdos mencionaram alguma interven~o pos rior 
ao surgimento de algum desconforto fisico ou algo que julgassem "ano al", 
sendo esta a~áo, em todos os casos, a procura pelo médico ou pelo serví~ de 
saúde. Ou seja, os pacientes náo-aderentes apresentaram uma prática de ·da
do com a saúde que se limita a busca do auxilio médico apenas quando ~go 
aparentemente anormal se manifesta, nao citando outros procedimentos v Ita
dos para a preven~ao de doen~ ou para a manuten~o da saúde. A única exc ~o 
foi uma paciente que, além da interven~ao após a ocorrencia de algum mal-e tar 
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fisico, citou práticas preventivas para evitar uma série de sintomas da hanse
níase. 'lbdavia,junto as práticas preventivas, a paciente relatou sua revolta com 
a vida resultante do cansa~o em se cuidar: 

•( ... ) as vezes chega época que voce tá cansada, tá de saco cheio, aban
dona, vi u, ndo quer pegar mais firme com os tratamento ( ... )"(entrevista 
009). 

Apesar de relacionar uma série de coisas que diz dever comer, o u fazer, para 
evita:r. os efeitos da doen~a, a paciente diz estar revoltada pelo fato de os sin tomas 
re-aparecerem quando nao toma as medidas preventivas: 

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

Este trecho sugere que o que estaria por trás da questao do autocuidado 
fosse a perce~o de "poder" de interven~o sobre a saúde, ou seja, o paciente 
dizer para si mesmo: "eu posso controlar minha doen~a ou minha saúde". Como 
vimos, a conhecimento básico sobre preven~o de doen~s é importante, mas 
deve estar ancorado em outro conteúdo: a consci@ncia que é sujeito ativo no 
controle da doen9a. O desejo de controle sobre a saúde parece assim ser 
anterior ao conhecimento sobre saúde e doen~a. Esta visao seria instrumental 
para a adesao ao tratamento para que o paciente tenha a iniciativa de buscar a 
cura, seja lá qual for o meio para isso. 

Como foi apontado anteriormente, a maioria dos entrevistados nao com
preende o tratamento, e sem o conhecimento da rela~ao medicamento-síntoma 
ou tratamento-doen~a. a busca de controle pode levá-los as práticas da medicina 
popular ou a alternativas como rezas, benzeduras, etc., desviando-os do medica
mento e tratamento prescrito pelo médico. Contudo, nao só o paciente citado 
acima demonstra sentimentos de impotencia; os resultados da análise mostra
ram um sentimento generalizado de impotencia frente a doen~a entre os sujeitos 
ñao-aderentes: nao havia nada que eles pudessem fazer para mudar a situa~o 
além do que já estavam fazendo, ou seja, comparecer ao Hospital das Clinica 
esporadicamente. As falas dos pacientes nao aderentes revelam este sentimento: 

"7em uma base de mais de quinze anos que eu to sentindo esse poblema 
( ... ) os médico de lá eles me esmoreceu logo dizendo que eu tenho saúde, 
né, eu vou ter saúde, né, mas precisa ter paciencia prá mim ter, arrumar 
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minha saúde ainda ( .. .) é esse conforto de sat pro. se tratar, né 4 .. ) eu 
espero a saúde ou entdo é morrer, né ( ... )"(entrevista 019). 1 

"ND.o é assim, n4o é que e u n4o tfJ se importando é porque eu tro.l 
muito, meu tempo é pouco, entéfo no dia de eu vir eu elllllle90· q. 
vejo já passou aquele dia (. .. ) é uma vida diftcil que eu pa8BO, 

por isso que e u, o problema de eu náo vir todas veza que elas 
aqui,porque eu náo posso dei:r.aros meus filho passar fome( ... ) n4o 
ninguém pro. me ajudar (. .. )" (entrevista 007). 

"( ... ) fazer o que, ncio melhoro., faz já, era pro. mim ter sarado já, 
aqui já tinha sarado faz tempo. Meu poblema, o poblema mes 
né, que néio melhoro logo ( ... )"(entrevista 010). 

"( ... ) a partir do momento que eu comecei a tomar o remédio (l .. ) eu 
mesmo percebi (. .. ) que o poblema tinha (. .. ) pelo menos paro.li. 
n4o tava mais com (. .. ) aquele risco de perderos outros membros, 
porque ( ... ) a gente tá sujeito, né, a qualquer (. .. ) todos n6e es' 
sujeitos a qualquer tipo de problema, né, de enfermidade (. .. )• (en 
ta 020). 

! 

"( ... ) eu nem sei se transmite, mas eu acho que n4o porque eu~nho 
esposa, tenho filho e até agora ndo vejo (. .. ) n4o vejo que (. .. ) aco eu 
nada com eles ainda, né, e tomara que náo acontefa porque é tris ( ... )" 
(entrevista 008). . 

Já entre os pacientes aderentes encontramos alguma referencia a pra~cas 
preventivas de doen~ em geral ou de evolu~ao da própria hanseníase.l Por 

exemplo, mesmo nao observando melhora, o paciente 006 nio parou de to a 
medica~o e vir ao HC. Outros mencionam comparecer ao HC mesmo ap6s alta 
medicamentosa (paciente 001), e mesmo nao apresentando os sintom da 
doen~a (paciente 004). De modo a ilustrar as a~es de preven~o a doen e 
evolu~o da hanseníase, sintetizamos algumas falas abaixo. Estas prá · cas 
parecem ser mobilizadas, ou sustentadas, pela possibilidade de control do 
sujeito sobre seu corpo ou meio ambiente a fim de evitar doen~s (003, 004, 6) 
ou o agravamento delas (001, 005). 

"( ... ) e u pedi pro ginecologista me dar um encaminhamento, eu fdlei 'o 
que será isso no meu corpo? ( .. .) Daqui dois meses( ... ) eu vou vol 
pra daí eles darem alta dos remédios mesmo, mas eu vou continua¡ 
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vindo assim no 1Mdico ( ... )pro eles ver como que isso está(. .. )" (entre
vista 004). 

"( ... ) nao sei como eu peguei também eu niio sei, isso nilo sei explica néio, 
se fosse uma pessoa que andasse em bagwu;a por a{ tudo bem, né, ( ... ) 
tem uns que tá fazendo tratamento um punhado de ano cú e continua 
ainda, né, ( ... ) eu acho que nao sinto nada bem, acho que vai ter que 
continuar mais mais tempo, vilo ver. (entrevista 006). 

"(. .. ) me saiu um neg6cio (. .. ) uma pintinha, no rosto e eu tava pondo 
re1Mdio caseiro e nao tava adiantando nada( ... ) o doutor falou pro mim 
se eu deimsse diz que ia tomar contado meu rosto (. .. ) e se eu deixasse 
diz que ia crescer (. .. ) a{ ta fazendo tratamento, grcu;as a Deus to bem 
melhor (. .. )" (entrevista 005). 

"(. .. ) quando e u (. .. ) vi o primeiro sintomas que eu corri no hospital (. .. ) 
eu até andei comprando uns livros, né, pela aí um livro com o nome ~ 
onde nao há tMdico' (. .. ) na minhajuventude e u andei bebendo, né, mas 
eu parei totalmente (. .. ) tem pessoas que silo totalmente ignorante ( .. .) 
em termos de bactéria, virus que pode tá naquela sujeira daquela luva 
que ele usa pro limparo vaso e pega no pilo assim, entende?" (entrevista 
003). 

·~ tomando re1Mdio e vim hoje pro ver se (. .. ) o que vai acontecer, né, 
vai fazer uma aval~ pro ve o que tá acontecendo se tá dando 
resultado ou nao (. .. ) eu tenho esperaw;a que eu fique bom, normal, né, 
mas falaram que normal nunca mais, né, mas basta que a doew;a néio 
continue atacando, né, (. .. ) cttaque outras partes, né, tá tudo bem, né, se 
ficar assim é menos mal, né, (. .. )" (entrevista 001). 

Para entendemos melhor a questao. do autocontrole sobre a doen~a, é 
necessário nos remeter ao contexto· das políticas de aten~o a hanseníase na 
hist6ria recente. Encontramos duas abordagens quanto a participa~ao do usuá
rio no tratamento: 

a) até meados deste século, o paciente era sujeito passivo do controle da 
doen~ e nao tinha responsabilidade sobre seu tratamento; ou seja, até os 
anos 50, o paciente perdía completamente o controle sobre sua vida e seu 
destino, tomando-se objeto de tutela do govemo, sendo segregado da 
comunidade e confinado num leprosário ou hospital-colonia para o resto 
de sua vida; 
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b) posteriormente, com a aboli~ao desta forma de controle nos ano$ '60, 

abriu-se a possibilidade de o paciente tomar-se sujeito ativo no cot.ole 
da doen~; isto é, ele passou a ter que assumir responsabilidade so re o 
tratamento proposto. Ele é apenas orientado quanto a necessida e de 
tomar a medica~ao e comparecer ao Posto onde está registrado. · 

A partir dos anos 80, o paciente de hanseníase também está sendo es u
lado pelas autoridades de saúde a participar das decisoes que dizem res 'toa 
doen~. O movimento de Reintegra~o do Hanseniano (MQRHAN)- mo · ento 
popular de pacientes de hanseníase - participa do Conselho Nacional de S úde 
e de diversos conselhos municipais de saúde. Representantes do MO sao 
também convidados a participar da elabora~o das políticas nacionais de 1 con-
trole da hanseníase. ' 

Retomando, en tao, as falas dos pacientes entrevistados, podetíamos rr: 
compreender a temática do controle sobre a doen9a como algo nao nec -
riamente "individual" ou "grupal", mas como experiencia subjetiva atual, que 
encontra sustenta~o nos resquícios da história recente da doen~ que ~da 
ecoa no cotidiano do paciente, quer seja nas práticas médicas (alguns m · cos 
ainda "intemam" pacientes de hanseníase, por alguns dias, nos antigos h pi
tais-colonia), quer seja nos bate-papos de corredor dos postos de saúde com 
pacientes que já foram internados em leprosários e que hoje prossegue 
tratamento ambulatoria!. 

Con.clu~iio 

Neste trabalho buscamos compreender a questio do comportament
1 

de 
pacientes de hanseníase frente a doen~a. especificamente, a aderencia, nio- de
rencia, por serem aspectos centrais no controle da endemia, a partir do refi n
cial teórico das representa~oes sociais, pois este pareceu-nos capaz de ende ~ 
a problemática da doen~a de uma maneira abrangente, preservando uas 
dimensoes históricas, subjetivas e contestuais. Isto porque entendemos q e a 
tao c:iesejada aderencia ao tratamento depende da op~o cotidiana, por p do 
paciente, de privilegiar o tratamento, quando outras exigencias extem s e 
internas concorrem por sua aten~ao. 

'Thntamos relacionar a dimensao histórica com o contexto de produ!l do 
saber e com a dimensao intra-subjetiva das representa96es, para nos apro · . ar-
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nos mais da realidade da doen~ sobre a qual tais representa~oes sao construí
das. Este constructo representacional foi estudado a partir da análise do discurso 
sobre a doen~a recolhido de pacientes e discutidos a luz de seu contexto de 
produ~ao. Os resultados obtidos através da análise das entrevistas foram enri
quecedores, mas gostaríamos de chamar a aten~ao para alguns deles nesta 
conclusao. 

VJJD.os que tanto os pacientes aderentes como os faltosos apresentaram 
representa96es semelhantes sobre a evoluQio da doen9a, deixando emer
gir elementos do imaginário sobre a lepra, evidenciados pela refer~ncia a feridas, 
a destrui~o fisica gradual e a morte. Isto nos leva a crer que a presen~a destes 
conteúdos nao parece ser suficiente para explicar a diferen~a de comportamento 
frente ao tratamento. Em primeiro lugar porque nao se tratam de conteúdos 
específicos sobre o tratamento, e, em segundo, porque tanto os aderentes como 
os faltosos compartilham destas mesmas representa~es. 

Uma diferen~ entre os dois grupos surgiu quando expressaram suas 
represent&Q6es sobre o prognóstico da doen9a através do tratamento. Os 
pacientes aderentes, na maioria, acreditam que melhoram ou se curam, ao 
contrário dos faltosos que, na metade dos casos, apresentaram dúvidas de que 
isso possa ocorrer por meio do trataniento prescrito pelo médico. Talvez a dúvida 
sobre o progn6stico de cura entre os sujeitos faltosos seja, pelo menos em parte, 
responsável por um comportamento de nao-ader~ncia ao tratamento. 

Um outro aspecto interessante sobre o conhecimento da doen~a refere-se 
ao vocabulário empregado pelos entrevistados. Os sujeitos aderentes e nao
aderentes, por algum motivo, ainda nao se apropriaram do vocabulário do saber 
oficial sobre a hanseníase. O que predominou na fala destes sujeitos foram 
precisamente os conteúdos das representa~oes arcaicas -nem por isso ultrapas
sadas- da lepra, suas feridas e deteriora~o fisica, expressos pelo linguajar 
popular. 

Ainda, com refer@ncia ao conhecimento sobre a doen~a. vimos que parece 
ser necessário o paciente possuir em seu repert6rio de conhecimentos, alguns 
conteúdos básicos sobre saúde e doen9a para poder compreender o sufi
ciente sobre a hanseníase de modo a seguir corretamente o tratamento proposto. 
Isto porque observamos que os sujeitos nao-aderentes, ao contrário dos aderen
tes, apenas procuram o médico quando percebem algo de "anormal" em seu corpo, 
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nao citando outras práticas voltadas para a preven~ao de doen~ ou mam~ten-
~o da saúde. ' 

Além disso, pareceu-nos que as práticas de preven~ao estao susten~das, 
ou ancoradas, na percep~io de controle sobre a saúde, pois os resul ados 
da análise mostraram um sentimento generalizado de impotencia fre te a 
doen~ entre os sujeitos nao-aderentes (ao contrário dos aderentes): nao 
nada que eles pudessem fazer para mudar a situa~o, além do que já es 
fazendo, ou seja, comparecer, ao Hospital das Clínicas esporadicamente. 

Contudo, ambos os grupos de sujeitos referiram-se ao tratamento 
sendo algo no qual deveriam crer e a que obedecer para conseguir a 
maioria afirmou nao saber a utilidade do coquetel de medicamentos que~eve
riam ingerir diariamente, contentando-se com apenas tomá-lo. Vemos assim que, 
apesar da "liberdade" concedida ao doente desde os anos 60, a administra o do 
medicamento guarda um resquício do autoritarismo de tempos idos. 

Concluindo, observa-se o concurso de representa~oes cumulativas e 'm o 
passar do tempo; i.e., as representa~óes da lepra e hanseníase no sécul XX 
contem elementos arcaicos que podem ser detectados desde há vários séc los. 
AC., sornados a informa~oes oriundas das descobertas científicas oco das . 
na atualidade, e as práticas sociais, produzindo um mar de ambigii da
des e contradi~oes no qual o paciente deve navegar desde o po do 
diagnóstico até o ancoradouro da cura, se é que algum dia lá irá 
aportar. As representa~oes sociais no aqui e agora, portanto, sio ro
dutos de um diálogo constante entre elementos do imaginário soc"al e 

os do contexto atual. 
' 

1 
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