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Abstract On the basis of social representations, we detected gender differences in family and in-
dividual living experiences for people with Hansen's disease (HD, or leprosy) in a sample of 202
HD patients (132 men and 70 women) enrolled in a public treatment and control program in
Ribeirdo Preto, S&o Paulo State. Information was gathered in two stages. First, the HD patients
responded to a structured questionnaire, and second, the authors heard reports from 10 men and
10 women on their daily living situations. Data indicated that the disease receives different rep-
resentations by men as compared to women in the different social groups. HD was found to be a
source of gender imbalance, further aggravating existing sociocultural inequalities and creating
new sources of biopsychosocial and economic harm, in addition to the stigmata weighing on in-
dividual patients. Results should help reorient treatment and control programs aimed at the so-
cial rehabilitation of HD patients, besides serving as a paradigm for future research.
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Resumo Por meio das representacfes sociais, detectamos diferentes experiéncias de viver a han-
senfase no contexto familiar e individual de uma populagéo constituida por 202 hansenianos
(132 homens e 70 mulheres), inscritos no programa de controle e tratamento dos servicos de sad-
de de Ribeir&o Preto. Duas etapas para coletas de informacgdes foram realizadas. Na primeira, os
hansenianos responderam a um questionario com perguntas estruturadas; na segunda, foram
ouvidos relatos de situagdes vividas no cotidiano de dez homens e mulheres. Os dados revelaram
que a doen¢a mobilizou representacdes diferentes entre os homens e mulheres nos diferentes gru-
pos sociais. A hanseniase representou um desequilibrio entre os géneros, acentuando as desi-
gualdades ja existentes no campo socio-cultural e criando novos problemas responsaveis pelos
prejuizos bio-psico-sociais e econdmicos, além dos estigmas que pesam sobre os individuos. Tais
resultados devem reorientar os programas de controle e tratamento, visando a recuperacgao so-
cial dos hansenianos, e também servir de paradigma a novas investigacdes.
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Introducao

Varios indicadores motivaram a realizacédo des-
te estudo, dentre eles a situagdo vigente da
hanseniase no Pais, a qual continua com uma
tendéncia crescente, trazendo resultados de-
sastrosos em decorréncia das condigfes sociais
e econdmicas em que vive a maioria dos seus
portadores; acrescenta-se, ainda, o desconhe-
cimento que continua envolvendo a doenga,
bem como a escassez de informagdes quanto
aos efeitos que a hanseniase provoca em ho-
mens e mulheres.

A hanseniase é uma enfermidade de impor-
tancia nacional, colocando o Brasil em segun-
do lugar no mundo pelos elevados coeficientes
de incidéncia e prevaléncia, comprometendo
homens e mulheres, acarretando sérios pre-
juizos de ordem bio-psico-social e econdmico
(Glatt & Alvin, 1995; OMS, 1993).

Eliminar a hanseniase como problema de
salde publica é a meta da OMS, prevista para
0 ano 2000, e um desafio para as autoridades
brasileiras, que vém intensificando suas a¢des
junto aos servigos de saude do pais. Algumas
regides, no entanto, continuam com sérias difi-
culdades para desenvolver o programa de con-
trole e tratamento da hanseniase, necessitando
intensificar esforcos na luta contra o estigma
social e na conscientizagéo dos profissionais
da &rea da saude (Nogueira et al., 1995).

As investigacdes realizadas revelam que a
doenca continua a incidir em maior proporgéo
entre homens, embora nos ultimos anos a dife-
renca entre os sexos tenha diminuido, acome-
tendo mulheres em plena capacidade de repro-
ducdo e producédo laboratorial, sem, todavia,
explorar mais intensamente as consequiéncias
que a hanseniase tem ocasionado diferente-
mente entre eles.

Identificar os diversos efeitos da hansenia-
se na variavel género constitui mais uma estra-
tégia de investigacao para compreender como
os individuos vivem a situagdo da doenga nas
diferencas bioldgicas e sociais e no contexto
social especifico com varias complexidades
que os envolvem.

Para efetuar o estudo da hanseniase sob a
Otica de género, buscou-se nas representacdes
sociais 0 embasamento para compreender o
$enso comum, ou seja, a realidade social do co-
tidiano dos doentes e a relagdo com a enfermi-
dade. A identidade de género, portanto, foi
uma variavel importante que permitiu analisar
essas relagOes e contextualizar o igual e desi-
gual dos enfermos.

O enfoque género, em salde, permite reco-
nhecer a importancia da vida familiar, espaco
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onde transcorre grande parte da vida das mu-
Iheres e dos homens, nos diferentes periodos
do ciclo vital, responsaveis pelo desenvolvi-
mento das praticas de socializagao, saude e re-
producdo social (Gomez, 1993; Rios, 1993).

Em matéria de salde, as mulheres e os ho-
mens apresentam diferencas significativas en-
tre si ndo s6 em termos de necessidades espe-
cificas, mas também de acesso a protecado a
salde. Sabe-se que a doenca pode ser um fator
de desencadeamento de mudancas na estrutu-
ra da familia, colocando a mulher, acometida
pela hanseniase, em desvantagem pela dupli-
cidade da discriminagdo que ela sofre, ou seja,
ela é discriminada em fungdo do género a que
pertence e pelo fato de estar doente.

Buscar compreender quais sdo os princi-
pais efeitos que a hanseniase provoca em cada
género constituiu o objeto principal desta in-
vestigacdo, acreditando-se que o resultado
deste trabalho possa contribuir com a difusédo
de medidas educativas por parte dos servigos
de saude, uma vez que as pessoas mantém di-
versas crencas e atitudes preconceituosas acer-
ca da doenca, influenciadas, em parte, por seu
nivel educacional e, em parte, por seus antece-
dentes sdcio-culturais.

Metodologia

Esta pesquisa foi efetuada durante os anos de
1994 e 1995, no Municipio de Ribeirao Preto,
Estado de Sdo Paulo, Brasil. Em dezembro de
1994, contava com 649 hansenianos (447 ho-
mens e 202 mulheres), em registro ativo, no pro-
grama de controle e tratamento da doenga, dis-
tribuidos nos servigos de salde que oferecem
atendimento aos portadores de hanseniase.

Os servigos de saude contam com médicos
especialistas em dermatologia que, além de
diagnostico clinico, fazem o acompanhamento
da evolucdo da doenga nos pacientes, junta-
mente com a equipe de profissionais da area
da saude que auxiliam nas orientacdes, assis-
téncia e controle da medicacgao e nas agdes
educativas. A terapéutica, em todas as formas
clinicas, é realizada em nivel de ambulatoérios,
de acordo com os critérios do programa de con-
trole e tratamento do Ministério da Saude.

A populacéao foi estratificada de acordo com
os critérios de diagnéstico clinico e sexo. Ini-
cialmente, o tamanho da amostra foi fixado le-
vando-se em consideragdo o nimero de mu-
Iheres em registro ativo (202), e a seguir calcu-
lou-se a proporc¢do de homens e mulheres com
seus respectivos diagnadsticos clinicos. Desta
forma, foram incluidos na amostra 132 ho-



mens (12 da forma clinica indeterminada, 19
tuberculéide e 101 virchowiano ou dimorfo) e
70 mulheres (12 da forma clinica indetermina-
da, 12 tuberculéide e 46 virchowiano ou dimor-
fo). Fixada esta amostra, 0os hansenianos entre-
vistados foram selecionados por conveniéncia.
A idade variou entre 15 a mais de 60 anos, con-
centrando a maior freqiéncia entre 31 a 60
anos (66,32%).

Quanto ao diagnostico, 72,77% da popula-
¢ao selecionada apresentavam forma clinica
virchowiana, seguida de tuberculéide e inde-
terminada (15,34% e 11,88%). A maioria dos
sujeitos (71,78%) recebem o esquema da mul-
tidrogaterapia; séo casados (67,82%); residem
na cidade de Ribeirdo Preto ha mais de dez
anos no mesmo endereco (75,74%); sao catoli-
cos (84,65%); vivem com familias numerosas
com trés ou mais filhos (54,43%); nao conclui-
ram o primeiro grau basico de escolaridade
(64,35%); trabalham como assalariados com
renda familiar mensal entre trés a seis salérios
minimos (72,00%) e ndo sabem de quem pega-
ram a doenga (59,90%). Com relagdo a habita-
¢do, a maioria dos hansenianos entrevistados
(51,9%), residem em casa prépria e financiada
(tipo conjunto habitacional), com até cinco c6-
modos, localizadas na periferia da cidade em
condi¢cdes minimas de conforto e higiene, abri-
gando uma média de 5,3 pessoas. Os demais
vivem em casas alugadas e emprestadas.

Procedimento e instrumentos
de coleta de dados

O trabalho foi desenvolvido em dois conjuntos
de procedimento. No primeiro, por meio de
um questionario com perguntas estruturadas e
testadas anteriormente, foi caracterizada a po-
pulagdo de estudo segundo idade, sexo, proce-
déncia, estado civil, nimero de filhos por pes-
soa, grau de escolaridade, ocupacéo atual, si-
tuacao trabalhista, composic¢ao familiar e da-
dos relativos a moradia. Buscou-se, assim, si-
tuar homens e mulheres portadores de hanse-
niase dentro do contexto social em que se en-
contram. As entrevistas foram realizadas pelo
préprio pesquisador, enquanto os portadores
de hanseniase aguardavam pelo atendimento
médico de rotina. Os dados obtidos foram pos-
teriormente tabulados e analisados usando re-
cursos estatisticos de freqliéncia absoluta e re-
lativa. As tabelas foram testadas através do mé-
todo do X2 (Qui-Quadrado), para verificar as-
sociagOes entre as variaveis sexo. A hipotese Ho
foi rejeitada quando o nivel de significancia (p)
foi inferior a 0,05.
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No segundo procedimento, foram gravados
relatos de situagdes vividas no cotidiano de dez
homens e dez mulheres portadores de hanse-
niase da populagao estudada, selecionados por
conveniéncia. Os depoimentos foram transcri-
tos e analisados através de categorias empiri-
cas: impacto da doenga, aparéncia do doente,
relacionamento conjugal/apoio e trabalho. Es-
tas categorias foram trabalhadas valendo-se da
analise das representacgdes sociais, e 0 aspecto
género entrou como uma variavel, permitindo
contextualizar o igual e desigual dos individuos
com hanseniase.

Resultados

Configuragdo da hanseniase
em Ribeirdo Preto

Com base nos dados quantitativos, constata-
mos que as experiéncias vivenciadas pelos por-
tadores de hanseniase se diferenciam, segundo
0S géneros.

Os testes estatisticos revelaram diferengas
significativas entre os sexos. As mulheres ten-
dem a ficar nas categorias de solteira, separa-
das e vilivas; a residir por mais tempo no mes-
mo enderego; sdo mais religiosas e frequentam
com assiduidade os cultos religiosos; convivem
mais com parentes e filhos do que com mari-
dos e companheiros; ocupam-se com ativida-
des domésticas sem remuneracgao e direitos a
seguridade social; possuem grau de escolarida-
de inferior ao dos homens e apresentam uma
média de renda familiar mensal de 3,3 salarios
minimos.

Os homens tendem a estar mais na catego-
ria de casado/amigado, convivendo com espo-
sa e/ou companheira e filhos; apesar de reli-
giosos, ndo frequentam os cultos religiosos;
contribuem com a quase totalidade do orga-
mento familiar; trabalham regularmente exer-
cendo atividades salariais com direito ao auxi-
lio da seguridade social, com renda familiar
mensal de seis salarios minimos por més; apre-
sentam um nivel de escolaridade acima do ba-
sico, primeiro grau completo.

O numero de homens que se aposentam
em decorréncia da hanseniase é superior ao
das mulheres, pois estas nem sempre sao regis-
tradas em carteira. A maioria das mulheres
contribuem com o orcamento doméstico inde-
pendente da idade e somente quatro delas re-
cebem aposentadoria por tempo de servigo.

Embora a maioria dos portadores de han-
seniase estejam recebendo tratamento poliqui-
mioterapico, encontramos uma freqténcia
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consideravel de mulheres com esquema con-
vencional (37,14%). Essa diferenca esta relacio-
nada a preferéncia das mulheres, evitando com
isso a alteragdo da pigmentacao da pele, com-
prometendo sua estética, tdo repelida por elas.
Outro motivo apontado foi indicagdo médica.

Com relacéo a regularidade da freqUiéncia
dos doentes ao servigo, os dados revelaram que
70,0% das mulheres sdo mais assiduas aos re-
tornos médicos do que os homens (59,84%).
Quanto airregularidade ao tratamento, os ho-
mens justificaram as suas auséncias como: es-
quecimento do dia do retorno médico; presen-
ca de reacdes indesejadas, alegando que os re-
médios estavam fazendo mal; credibilidade na
doenca; preferéncia pela bebida alcodlica e im-
possibilidade de faltar ao servigo. As mulheres
apontaram como principal impedimento as
reagdes adversas, deixando-as impossibilitadas
de comparecer ao servigo, seguidas de esque-
cimento. Neste caso, ocorreu uma inversao de
valores nas justificativas de auséncias ao servi-
GO e ao género.

A ingestdo da medicacao por longos meses
€ um dos fatores que contribui com o abando-
no e irregularidade do tratamento dos porta-
dores da hanseniase. E necessario muito apoio
e incentivo por parte da familia. Os servigos de
saude devem envolver os familiares do hanse-
niano no controle e tratamento dos seus doen-
tes, despertando-lhes a responsabilidade do
autocuidado e da manutencédo de sua saude.
Devem treinar as mulheres do nucleo familiar
para ajudarem no cuidado com a medicacgéo,
cobranca da assiduidade dos retornos médi-
cos, controle dos contatos e prevencao das le-
sdes incapacitaveis, uma vez que sao elas as
principais responsaveis pela assisténcia prima-
ria a saude.

Detectamos no estudo uma frequéncia de
24,2% dos hansenianos de ambos 0s sexos que
residiam em outras cidades; os homens mais
preocupados com as questdes econdmicas li-
gadas ao emprego, gerador do sustento fami-
liar, as mulheres manifestam vergonha de se-
rem apontadas como ‘leprosas’, com medo da
rejeicao social.

Entre os portadores de hanseniase estuda-
dos, 64,4% dos homens e 51,4% das mulheres
ignoravam o foco inicial de sua doenca. A maio-
ria das mulheres que desconheciam o foco da
hanseniase estavam inseridas no mercado de
trabalho fora do lar, ficando expostas ao contéa-
gio extradomiciliar. Segundo os dados aponta-
dos nos estudos de Andrade (1990) e Glatt & Al-
vim (1995), nos ultimos anos vem aumentando
a incidéncia de mulheres portadoras de hanse-
niase.
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Entre os portadores de hanseniase que co-
nhecem o foco inicial da doenca, apontaram-
se seus familiares consangiineos (pai, mae,
avos e tios) como os transmissores da enfermi-
dade. Por outro lado, houve diferenga entre os
géneros quanto as demais fontes de transmis-
séo da enfermidade: 23,5% das mulheres apon-
taram seus maridos como responsaveis pelo re-
passe da doenca e 11,7% adquiriram hansenia-
se dos sogros e cunhados. Dentre os homens,
12,6% assumiram a responsabilidade de terem
passado a doenga para suas esposas e filhos.

Os entrevistados (54,2% das mulheres e
45,7% dos homens) apontaram outras enfermi-
dades associadas a hanseniase, como: hiper-
tensédo arterial (mais expressiva entre as mu-
Iheres); Ulceras géastricas; epilepsia; doencas
sexualmente transmissiveis (sifilis, gonorréia e
HI1V); doenc¢a de Chagas; diabetes; tuberculo-
se; dengue; escabiose; efisema e outras. A po-
breza, as més condig¢des de vida, de moradia, a
desnutricao, o estresse favorecem e acentuam
as enfermidades ja existentes, sejam infecto-
contagiosas ou nao.

As representagfes do impacto da hanseniase

O impacto provocado pela doenga, sem davi-
da, interfere no cotidiano dos individuos que
representaram a hanseniase como uma amea-
¢a constante da incerteza do sucesso do trata-
mento, pois a condi¢do do doente ja é, por
‘pré-conceito’, marcada por sofrimento, aban-
dono, deformidades e problemas psicossociais
que inevitavelmente acabam por ocorrer, ago-
ra por preconceito de ordem social.

As mulheres foram mais dramaticas, des-
crevendo que a doenga provocou vergonha,
culpa e o desejo de morrer: “Me sinto arrasada,
muito triste com esta situacao, tenho culpa,
uma dor no peito, uma vontade de chorar, mi-
nha vida acabou, eu queria morrer (...) fiquei
viva por fora e morta por dentro” (Y., 49 anos).

O conflito entre o desempenho do papel de
género (deveres e obrigagdes) e as limitagdes fi-
sicas desencadearam sentimento de culpa, dai
a busca do perdao na religido como um meio
para aliviar o impacto negativo da doencga. A
crenca religiosa parece constituir um poderoso
lenitivo para os individuos enfrentarem aflicdes
fisicas e emocionais; conforme Geertz (1978)
esclarece, a crenga ndo evita o sofrimento, mas
dé sentido e significado aos acontecimentos.

As mulheres se apegam a religido como
fonte de apoio e compreenséo, e a expiagdo
dos diferentes rituais, dependendo da crencga
preponderante de cada uma, passa a ser a so-



lugdo alternativa para se livrar do castigo de
que julgam ser merecedoras. Loyola (1994:78),
num estudo sobre médicos e curandeiros, en-
controu na representacdo dos entrevistados
que “estar doente é estar afastado de Deus (...) e
gue Deus nado é a causa, mas tem o poder de
provocar a doencga”.

Assim sendo, neste estudo, a busca da reli-
gido foi marcante, sobretudo entre as mulheres
como podemos observar em alguns dos depoi-
mentos:

“Quando descobri que tinha a doenca, que-
ria me suicidar, queria de todo o custo morrer,
nao trabalhava (...) ndo queria ter culpa, foi um
horror (...) dai por diante me apeguei com Deus
(...) até hoje sou devota, vou trés vezes por dia
na igreja. Fiz promessa para toda a vida. Entre-
guei meu filho a Deus, meu unico filho homem
e cacula (...) ele esta estudando, vai ser padre.”
(M., 49 anos)

“Foi castigo (...) por isso vou a igreja todos os
dias (...) sou devota de Nossa Senhora e s6 Ela
pode me curar.” (V., 25 anos)

As mulheres se preocupam com as defor-
midades, uma vez que as lesdes incapacitaveis
provenientes da hanseniase, além de tornarem
visivel a doencga, podem contribuir com deca-
déncia no cotidiano, pondo em risco seu espa-
¢o, seja dentro da familia ou no trabalho. O
nédo-cumprimento das suas func¢des dentro da
familia mostra a ‘incapacidade’ da sua admi-
nistragcdo domeéstica e do cuidado com os fi-
lhos, motivo para serem abandonadas pelos
maridos ou companheiros. Resulta dai o des-
gaste emocional e a sensacdo de que foram
amputadas dos atributos de mulheres compe-
tentes e capazes de realizar as tarefas que lhes
sdo atribuidas, tanto dentro, como fora do am-
biente familiar. O conflito entre o desempenho
do papel de género e a limitagao fisica desen-
cadeiam sentimentos de culpa que também
podem estar relacionados as crengas culturais
aprendidas durante a socializacao dos indivi-
duos no contato com seu meio ambiente (Whi-
taker, 1995; Vlassof & Bonilla, 1993).

Os homens representaram o impacto da
doencga com revolta, preocupacgao, nervosismo,
desconfianca, raiva, medo e alguns com indife-
rencga. O reconhecimento da doencga por eles
significou uma ameaga ao papel de provedor da
sobrevivéncia familiar, além do desapontamen-
to, umavez que sua ‘for¢a’ foi ameacada, repre-
sentada por eles como fraqueza, desdnimo, per-
da da poténcia sexual. “A mulher fica cobrando,
briga comigo, fala que arrumei outra, minha vi-
da mudou ficou um inferno.” (L., 34 anos)

A‘invisibilidade’ da doenga ocasiona des-
confianca, levando os homens a questionarem,

ESTUDO DE GENERO EM HANSENIASE

mais do que as mulheres, a fidedignidade do
diagnéstico, do tratamento, da assisténcia e
dos servigos publicos, motivos utilizados para
justificarem as irregularidades no controle e
tratamento da hanseniase; utilizam também
excessivamente bebidas alcodlicas como fuga
para os seus problemas. “Gosto de beber umas e
outras e com remédio nédo da (...) o alcool mata
o bicho (...).” (G., 49 anos)

Por outro lado, os homens deixaram trans-
parecer que a experiéncia de estar doente foi
motivo para reflexdes sobre a reestruturacédo
de suas vidas, um pensar positivo no futuro, in-
do em busca do tempo perdido, num gesto de
esperanca, conforme esclarece o depoimento:
“Procuro levar a vida mais a sério e saborear
mais o que fago” (D., 47 anos)

Pode-se observar que o impacto da doenga
foi representado pelos hansenianos (ambos os
sexos) de acordo com o meio social, econdmi-
co e cultural de cada um.

Representacdo sobre a aparéncia

Os pacientes entrevistados manifestaram des-
conforto pela alteragédo da aparéncia decorren-
te dos efeitos da medicacéo e das reac¢des pro-
vocadas pela doenga. Muitas vezes a aparéncia
provoca atitudes de especulacéo, curiosidade e
preconceito no outro, bem como naquele que
esté servindo de espelho. A reacdo também foi
apontada pelos hansenianos como uma das
causas responsaveis pela frequéncia irregular
ao tratamento.

Os depoimentos apresentados revelaram
que os portadores de hanseniase de ambos os
sexos representaram a doenga com ocorréncia
de sinais aparentes, responsaveis pelas mu-
dancas tanto fisicas, como de comportamento,
uma vez que passaram a evitar situacdes que
requeressem explicagdes. Essas situacoes, de-
correntes, principalmente, da tendéncia de
ocultar o diagnéstico, representam reacdes de
auto-estigmatizacdo, com predominancia a es-
tigmatizagao social.

“Minha mae perguntava o que estava acon-
tecendo, eu respondia que era sol. Quando eu
safa, as pessoas perguntavam o que estava
acontecendo, vivia dando explicag®es, dizendo
que era mancha do sol, que era praia e isto me
incomodava. As pessoas sao implicantes, que-
rem saber, sdo curiosas. Mas ndo conto o que te-
nho, disfarco e vou indo. N&o falo pra ninguém,
tenho muito preconceito. Acho que os outros
também tém preconceito.” (H., 50 anos)

Tanto os homens, quanto as mulheres fi-
caram preocupados com sua aparéncia, no
entanto, entre elas, este sentimento foi mais
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acentuado. Sdo dados importantes na aproxi-
macao com o paciente, pois constituem fatores
de alta relevancia para eles e que precisam ser
respeitados, uma vez que a aparéncia provoca
impacto negativo, seja no convivio familiar, se-
ja fora dele, motivo de auto-rejeicao e dificul-
dade para procurar ajuda.

As mulheres demostraram preocupacado
quanto a estética e medo da deformidade, sen-
tindo-se feias e com vergonha de sua transfor-
macao, preferindo ocultar seu problema com
desculpas, ou simplesmente se escondendo. A
auto-estima induz o sujeito a ocultar a doenga,
criando desculpas e esquivando-se das per-
guntas (Claro, 1993).

“Minha pele era lisinha, agora estéa feia e
manchada, eu me acho horrorosa. As pessoas vi-
vem perguntando e eu ndo falo (...) perguntam
se eu estou gravida ... .” (Y., 49 anos)

“Tenho medo (...) minha mae ficou defor-
mada, esta doenca mutila.” (N., 41 anos)

Em nossa cultura, os padrdes fisicos de be-
leza sdo geralmente acoplados aos padrdes
morais, assim o belo é compactado com o bom
e os padrdes definitorios de feio induzem a
idéia do mau.

A pigmentacdo na pele em decorréncia das
acdes medicamentosas é representada como
transtornos, uma vez que exige explicacdes e
falar da ‘sua doenca’, implica o risco de revelar
a hanseniase. Neste estudo, as mulheres ten-
dem a ocultar mais a doenca dos familiares do
que os homens. E importante que os servicos
estejam atentos a este fator, orientando, escla-
recendo os pacientes que estas reagdes indese-
javeis provocadas pelos remédios fazem parte
do processo do tratamento e que, com o decor-
rer deste, tendem a diminuir e até desaparecer.

Representagéo sobre o relacionamento
conjugal/apoio

A familia é uma unidade da sociedade onde as
pessoas estdo ligadas por lagos afetivos e por
interesses comuns, dentro da qual se da a es-
truturacdo da reproducao e producgao (Giffin,
1994). A familia continua sendo uma institui-
¢do responsavel pelo cuidado dos filhos. Quan-
do um membro desta é ameagado por uma
doenca, é nela que encontrara suporte para en-
frentar o sofrimento.

A hanseniase ocasiona alteragdes e trans-
tornos, ndo s6 navida publica, mas também na
esfera privada, acarretando conseqiiéncias ne-
gativas na vida afetiva e sexual. A instabilidade
emocional dos pacientes desencadeia um esta-
do de crise, provocando tensdes e, conseqien-
temente, modificages fisicas, psicolégicas e
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sociais, resultando na desestabilizagdo do rela-
cionamento familiar e social. O exame das rea-
¢cOes apresentadas pelos portadores de hanse-
niase, nas relagdes conjugais, apresenta varia-
¢Bes conforme o género do doente. “Meu mari-
do vivia brigando comigo, judiava de mim, be-
bia muito e acabou com tudo (...) esta doenca
acabou com minha vida.” (V., 39 anos)

A doenca, para mulheres, ndo é vista como
empecilho pelos seus companheiros para o re-
lacionamento sexual, mas age como barreira
para receberem outras manifestagdes de afeto,
como beijos e caricias. “A Gnica coisa que inter-
feriu foi que separei tudo (...) durmo na mesma
cama com meu marido, mas coloco lengol sepa-
rado. Meu marido faz sexo, mas néo beija, ele
perguntou para o médico. Faz dois anos que n&do
beijo meu marido e minha filha.” (Z., 33 anos)
A hanseniase pode dificultar a disponibilidade,
a motivacao das mulheres, ou por falta de inte-
resse delas mesmas ou por auto-rejeigdo, mas
nao impede de continuar a ser fonte de prazer
sexual masculino, cumprindo o papel que as
representacgdes sobre a sexualidade do género
feminino lhes atribui.

A recusa eventual das mulheres no cumpri-
mento do seu papel sexual, em decorréncia da
exaustao fisica pelo excesso de trabalho, aliado
ao desgaste ocasionado pela doenga, pode le-
var os homens a satisfazerem suas necessida-
des fora de casa, acentuando o sentimento de
rejeicdo, a queda da auto-estima e o medo de
serem abandonadas, fato que foi comprovado.

As mulheres deste estudo se mostraram
mais preconceituosas que os homens, com ati-
tudes de auto-estigmatizacao, desencadeando
sérios problemas no cotidiano, inclusive a dis-
cérdia e o abandono de si mesmas ou do outro.

A hanseniase, para os companheiros das
mulheres doentes, ndo provocou a separagao
dos corpos, mas foi motivo para a separagéo de
utensilios de uso pessoal como medida de pre-
vengdo ao contagio. Estas medidas constituem
aparentemente paradoxo, uma vez que, com a
introdugdo da medicacao, o bacilo de Hansen
deixa de ser viavel e, se ocorreu uma infec¢éo,
foi antes do tratamento. Sdo dados importan-
tes que devem ser reforgados nas a¢gdes educa-
tivas destinadas aos portadores da doenca e
seus comunicantes.

Biologicamente, os homens podem sofrer
agressOes do bacilo de Hansen, que interfere
nas células de Sertoli, provocando a esfoliagdo
acentuada da linhagem germinativa e ruptura
da barreira ‘hemato-testicular’, que, por sua
vez, possibilita a auto-agressao a gbnada. Fo-
ram constatados niveis elevados de horménios
félico-estimulantes e luteinizantes, e baixos de



testosterona nos pacientes virchowiano, bem
como massas irregulares de bacilos dentro dos
tubulos seminiferos (Arruda, 1988). Essas alte-
ragdes podem levar a reducdo das atividades
sexuais, reducdo da fertilidade. Sdo alteracfes
palpéaveis, com efeitos diferentes daqueles que
incidem sobre as mulheres. Os homens séo re-
conhecidos como sujeitos ativos do ato sexual
e a auséncia da erecao, seja por dor na regiao
testicular, seja por presenca de edema, induz a
sérios problemas, porque realizam representa-
¢Oes e desencadeiam outras, uma vez que nem
sempre sdo orientados quanto a esta mudanca.
As orientag¢des, quando séo feitas, esbarram
nas dificuldades de acesso, uma vez que falar
sobre sexualidade humana, para os profissio-
nais de saude, implica mobilizar suas préprias
representacgdes, despir-se de qualquer precon-
ceito e adquirir conhecimentos. O assunto so-
bre sexualidade deve fluir naturalmente.

Diante do fracasso sexual, os homens apon-
tam como fator responsavel a medicacao, a ida-
de e até transferem para as mulheres a sua cul-
pa. A disfungédo sexual constitui um problema
maior, principalmente para os mais jovens, pois
“a identidade de género exige a sua identidade
heterossexual ativa”, descreve Giffin (1994). A
auséncia do cumprimento do ato sexual pelos
maridos hansenianos coloca em questéo a fide-
lidade, dai surgindo a desconfianga e a ameaca
ao espacgo social dentro da familia, conforme
observado no depoimento: “Minha mulher fica
cobrando, fica brigando, fala que arrumei ou-
tra, minha vida ficou um inferno” (D., 34 anos).

Em face da instabilidade emocional provo-
cada pela hanseniase, o apoio do cénjuge (ma-
rido ou esposa), dos filhos, pais e irmaos é im-
portante no enfrentamento da doenca e no so-
frimento pela enfermidade.

De acordo com os depoimentos das mulhe-
res deste estudo, pode-se perceber a dificulda-
de dos cbnjuges em expressar apoio, permane-
cendo calados e até evitando falar sobre o as-
sunto.

“Meu marido me traz aqui [paciente reside
em outra cidade], ja falou com o médico, mas
nos nao falamos nada a respeito (...) é como se
um néao soubesse que o0 outro sabe, uma situa-
¢ao estranha. Eu nédo falo nada, ficamos em si-
Iéncio, como se nada estivesse acontecendo (...)
nosso relacionamento sexual diminuiu muito
depois da doenca (...) ele fala: vai se tratar pri-
meiro depois a gente volta.” (V., 25 anos)

Nesta investigacao, as mulheres contaram
mesmo com a ajuda e apoio de outras mulhe-
res, na figura de mée ou irma. Em nenhum mo-
mento foi mencionado o envolvimento dos
maridos ou companheiros, no cotidiano fami-
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liar, repartindo as preocupacdes e obrigagdes
domeésticas, e tampouco houve palavras de ca-
rinho, conforto e solidariedade.

Por outro lado, os homens contam com a
ajuda das esposas ou das maes, ja que, confor-
me as representacdes acerca do género femini-
no, cabe as mulheres a capacidade e habilida-
de para cuidar dos doentes. Segundo Vlassof
(1993), as mulheres sédo consideradas provedo-
ras do cuidado a saude da familia.

As mulheres vivem num clima de incerteza
quanto a transmissado da doenca para os filhos,
e mesmo assim preferem ocultar destes a doen-
¢a. Dai a revolta e a decepcgédo deles quando
descobrem que as mées estdo doentes.

Os efeitos biol6gicos provocados pela han-
seniase sdo diferentes, de acordo com o géne-
ro, trazendo prejuizos para os homens e mu-
lIheres; a esses prejuizos reais devem ser acres-
centados todos aqueles que sdo produtos de
representacdes resultantes do seu meio sécio-
econdmico e cultural.

Representacao sobre o trabalho

N&o obstante a baixa remuneragéo, as mulhe-
res contribuem para o orgamento da familia. A
maioria das mulheres doentes sdo casadas e
tém filhos, ndo contando com o auxilio da se-
guridade social, uma vez que trabalham como
autébnomas ou sem registro de trabalho, o que
as coloca em situacao precéaria. No primeiro
caso, o aparecimento da doenga, acompanha-
do de manifestagdes fisicas, pode dificultar
suas atividades no espagco domeéstico; no se-
gundo caso, podem ser despedidas sumaria-
mente, quando a moléstia se manifesta e se
torna publica no local de trabalho.

Neste estudo, encontramos mulheres que
preferiram abandonar o emprego, antes mes-
mo de serem identificadas como doentes, o
mesmo ndo ocorrendo com os homens.

Alguns homens relataram dificuldades no
trabalho com o aparecimento da doenca. Além
das manifestag®es fisicas, a indisposi¢éo, preo-
cupacdo, limitaram sua capacidade produtiva,
que, associadas a auséncia mensal ao trabalho
para o tratamento, colocaram em risco a conti-
nuidade no emprego. Assim, muitos preferiram
ocultar sua doencga, para ndo serem despedi-
dos ou aposentados precocemente.

Discussao
Sucede que a doenga em questdo impele as

pessoas, independente do género, a viverem si-
tuagdes comuns, entretanto, a ela associadas,
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surgem marcas que sdo produzidas ou reforca-
das pela sociedade, extrapolando-se dos cor-
pos para o ambito das relagdes que sdo estabe-
lecidas entre pessoas ‘sadias’. Assim, a expe-
riéncia de adoecer, ha séculos, vem sendo as-
sociada aos estigmas que sdo imputados aos
seus portadores.

A hanseniase mobilizou representacdes di-
ferentes entre os géneros masculino e femini-
no e nos diferentes grupos sociais em que es-
tdo inseridos os portadores da moléstia.

Identificar e analisar as representacgdes as-
sociadas ao género podem contribuir com os
profissionais da salde para maior adequacao
da assisténcia ao paciente no controle e trata-
mento da doenga, desde a abordagem inicial
do hanseniano e seus familiares, bem como
durante seu tratamento. Tal procedimento le-
va-0s a compreender que as alteragdes fisicas,
mais freqlientes nos homens, estao relaciona-
das & hanseniase e que as medicag¢6es podem
desencadear reagdes indesejaveis, que tendem
a diminuir com o avang¢o do tratamento.

Para os homens deste estudo, as represen-
tagcdes da doenga néo ficaram s6 no campo so-
cio-cultural e fisiolégico, ocorreram também
no campo anatébmico. Observamos alteragdes
reais em razdo da doenga, e também como elas
podem ser vistas a luz das representagdes es-
pecificas. Estas diferencas apontadas merecem
maiores estudos. Compreender as mudancas
fisicas, ndo s6 no homem, como na mulher, é
importante para direcionar as orientacdes es-
pecificas a cada género, aliviando a tensao e
propiciando o entendimento cientifico das
conseqéncias da hanseniase, contribuindo,
assim, com sua aceitagao.

A sexualidade dos hansenianos é, sem du-
vida, afetada e pouco valorizada pela equipe de
saude responsavel pelas orientacdes e pelo cui-
dado com o paciente. Os homens representa-
ram desapontamento diante da ameaca a sua
virilidade, desencadeando agressividade, me-
do, desconfianga, rejeicdo a medicacgdo, acusan-
do as mulheres pelo fracasso, aparentemente
assumindo menos a doenga do que as mulheres.

Os hansenianos devem ser abordados pelos
profissionais de satde dentro da 6tica das dife-
rencas de género, permitindo que aqueles ex-
teriorizem suas preocupagdes, uma vez que a
doenca leva a uma instabilidade emocional,
desencadeando crises, provocando tensodes e,
consequentemente, modificagdes fisicas, psi-
colégicas e sociais responsaveis, muitas vezes,
pela desestabilizagéo do relacionamento fami-
liar e social. As a¢des educativas devem ser di-
recionadas a familia, independente de quem
seja o portador da hanseniase, visando a pro-
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mocdao da salude, a prevencao e ao controle da
doenca, medidas que contribuem com a quali-
dade de vida dos individuos como um todo.

E imprescindivel que os servigos de satude
estejam atentos a forca que a mulher represen-
ta dentro da familia, e os profissionais devem
solicitar sua ajuda na elaboragéo de atividades
de prevencéo, controle e tratamento dos porta-
dores de hanseniase. Mobilizar a participacao
das mulheres nos programas educativos na co-
munidade é acreditar na influéncia positiva
que elas exercem sobre as outras mulheres.
Aproximar as representagfes populares da
hanseniase ao conhecimento cientifico pode
surtir efeitos positivos no diagnéstico precoce
da doenca. Esta é mais uma estratégia para al-
cancar a eliminacdo da hanseniase para o ano
2000, meta da OMS.

Por se tratar de uma doencga que néo requer
tecnologia sofisticada para o seu diagndstico, a
hanseniase acaba ficando em segundo plano
dentro das instituicdes responsaveis pela for-
macao de profissionais para a satude. A maioria
dos portadores de hanseniase manifestaram,
durante a entrevista, dificuldades dos médicos
em concretizar o diagndstico, passando por va-
rias situagOes constrangedoras, até chegar a
um profissional capaz de efetuar o diagnéstico
correto.

Além dos gastos desnecesséarios de tempo e
dinheiro e dos prejuizos bio-psico-sociais, es-
sas situacgdes vivenciadas pelos hansenianos
sdo em grande parte responsaveis pela credibi-
lidade negativa que eles tém dos servicos de
saude, os quais devem estar atentos as mani-
festacOes de outras queixas de doencgas que 0s
hansenianos possam apresentar, procedendo
encaminhamento e acompanhamento nos exa-
mes clinicos, para evitar atitudes preconcei-
tuosas por parte de profissionais distantes da
problematica da hanseniase.

Para vencer a hanseniase, é necesséario que
ela esteja na superficie, onde todos possam vé-
la. Se os profissionais da area de saide assumi-
rem-na como uma doeng¢a que compromete
homens e mulheres, cujas manifestacdes en-
volvem os aspectos sociais, culturais, econdmi-
cos e fisicos, com efeitos e representacdes pro-
prias de cada género, a moléstia como um todo
podera vir a tona e mostrar os varios niveis de
complexidade, facilitando as estratégias de in-
tervencgdes para sua eliminagdo. Sendo assim,
urge que a hanseniase seja trabalhada com én-
fase, ndo se limitando apenas aos aspectos bio-
I6gicos, mas situando-se no contexto social,
econdmico, cultural, psicoldgico e politico.

Que os resultados sirvam de fontes de co-
nhecimento e otimizacdo da formacao de re-



cursos humanos, revertendo para os portado-
res da hanseniase a¢8es educativas, minimi-
zando o quadro do doente e da doenca, servin-
do também de paradigma para novas investi-
gacoes.

Nesta pesquisa, a hanseniase representou
um desequilibrio entre os géneros: de um lado
acentuou as desigualdades ja existentes no
contexto sécio-cultural; de outro, serviu como
fonte desencadeadora de novos problemas res-
ponsaveis pelos prejuizos bio-psico-sociais e
econdmicos. Algumas semelhancgas encontra-
das entre os géneros podem ser configuradas
por meio de dados quantitativos.

O diagnoéstico provocou um impacto emo-
cional intenso e negativo, que variou de acordo
com as condigdes s6cio-econdmicas dos indi-
viduos, desencadeando atitudes de auto-estig-
matizagao, perturbando a integridade psicol6-
gica dos doentes, fato mais marcante observa-
do, neste estudo, entre as mulheres. O impacto
da doenca foi representado com muita emo-
¢do, deixando transparecer sofrimento e incer-
tezas quanto ao sucesso do tratamento, in-
fluenciados pela trajetoéria histérica continua
da hanseniase carregada de estigma, crencgas e
valores atribuidos aos ‘leprosos’, dificil, mas
ndo impossivel de ser erradicado. A compreen-
sdo das mudancgas fisicas, psicoldgicas e sociais
dos portadores da moléstia, segundo o género,
pode minimizar o quadro negativo da doenca.

As mulheres buscam na religido a solucéo
alternativa para livrarem-se do castigo, repre-
sentando a tentativa de expiagao e punicao, o
que as leva ao desgaste emocional, a insatisfa-
¢do e a sensacao de que foram amputadas dos
atributos de esposas ou méaes competentes, ca-
pazes de realizar suas tarefas.

As mulheres deste estudo mostraram-se
mais preocupadas com a aparéncia fisica, mais
culpadas, punitivas, com auto-estima alterada,
revelando atitudes mais preconceituosas; mos-
traram-se também insatisfeitas, com medo de
perderem seu espago dentro da familia por
abandono e rejei¢do, conseqientemente sub-
metendo-se aos caprichos e exigéncias do meio
ambiente em que estado inseridas. Elas devem
ser esclarecidas que o adoecer € um risco e nao
uma fatalidade, que ha fatores que contribuem
com o adoecimento dos individuos.

A hanseniase nas mulheres ndo constituiu
impedimento no relacionamento sexual com
seus maridos ou companheiros, porém foi em-
pecilho para outras manifesta¢cdes de afeto e
carinho, impedindo maior aproximagao. Essas
atitudes foram compreendidas como rejeigcdo
e/ou auto-rejeicdo, motivo responsavel pela
discérdia e separacéo conjugal, levando as mu-
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Iheres a assumirem a responsabilidade da ma-
nutencéo e ordem familiar. E importante que
os profissionais estejam alertas a estas repre-
sentacgdes, propiciando suporte emocional e
alivio as dificuldades vividas no momento.

Apesar da hanseniase, as mulheres conti-
nuam a trabalhar, seja no domicilio, ou fora da
esfera doméstica, cumprindo dupla jornada de
trabalho, sem direitos a seguridade social, uma
vez que a maioria delas executam atividades de
prestagdo de servigos, o que impede o seu afas-
tamento remunerado para tratamento. Quan-
do a doenga tornou-se publica, as mulheres
perderam seus empregos, pois as pessoas da
sociedade, de modo geral, ndo aceitam dentro
de suas familias uma empregada doméstica
portadora deste mal.

Dentro do contexto das atribui¢ces femini-
nas, ou mais especificamente da esposa, é cer-
to que ela tendera a ficar sobrecarregada para
desempenhar suas tarefas domésticas, tendo
ainda que enfrentar os cuidados necessarios
para o tratamento da hanseniase. Por outro la-
do, a situagdo do homem, sobretudo quando
ele é o chefe da familia responsavel, no todo ou
na maior parte, pelo consumo domeéstico, tam-
bém é seriamente afetada quando ele é acome-
tido pela doenca.

As mulheres, enquanto contato de seus ma-
ridos doentes, procuram mais 0s servicos de
saude do que os homens, inclusive levando os
filhos pequenos para o controle. Detectou-se
que, a medida que avancga a idade dos filhos
dos portadores de hanseniase, mais dificil fica
o0 comparecimento daqueles ao servigo.

A doenca levou alguns homens a refletirem
sobre o futuro, preocupados em aproveitar o
tempo perdido, modificando seu modus viven-
di; outros passaram a valorizar a familia, os
amigos, buscando solugdo, com outras mulhe-
res, para as suas dificuldades sexuais.

Dimensionar e compreender os efeitos da
hanseniase em ambos os sexos, além de suas
diferengas, serviu para ilustrar como os doen-
tes vivem e sentem a doenca no contexto bio-
psico-social, cultural e econémico.

Concluséao

Varios estudos cientificos sobre a hanseniase
vém sendo, ao longo dos anos, motivo de gran-
des discussdes, envolvendo diversas areas do
conhecimento, desde as ciéncias basicas, imu-
nologia, biologia, genética, e outras, percorren-
do questdes relacionadas aos aspectos médi-
co-clinicos, epidemiolégicos, de diagnéstico e
de tratamento. No campo das ciéncias sociais,
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grupos de estudiosos vém direcionando seu in-
teresse na exploracdo desta area, buscando
compreender os determinantes que afetam a
salide dos doentes, com base nos significados
culturais e nas reacdes sociais despertadas pe-
la doencga nas diversas sociedades e no género
através dos tempos.
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