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Resumo: O ser humano, em sua natureza, é um ser que sofre frente as adversidades da vida,
carrega as feridas adquiridas de uma forma coletiva as individuais. A doenca une esses dois
fatores, dor e sofrimento, pois é nela que a pessoa vivencia a dor fisica e emocional
concomitantes, dentro de sua individualidade, ou seja, cada um lida com a situacdo do
adoecimento, de acordo com sua realidade fisica e psiquica. A hanseniase continua sendo um
problema de salde publica. Hoje, o Brasil ocupa o primeiro lugar em namero de casos, ja com
uma nova proposta da Organizacdo Mundial de Saude, em atingir, até 2010, a meta de menos de
1/10.000 habitantes. E doenca estigmatizada e com varias possibilidades de agravos, quando ndo
diagnosticada precocemente. Um dos agravos € que o paciente da forma multibacilar pode
apresentar antes, durante e apds o tratamento, um quadro reacional traduzido por fenédmenos
agudos, denominado reacdo tipo 2. O presente estudo teve como objetivo avaliar
emocionalmente o paciente hanseniano no Quadro Reacional Tipo 2, que apresenta ou tenha
apresentado, comparado ao paciente sem qualquer tipo de reacdo. Estudou-se, de modo
quantitativo, 50 pacientes, com diagnostico de hanseniase, sendo 25 com diagndéstico de quadro
reacional tipo 2 e 25 que ndo apresentaram, em nenhum momento, qualquer tipo de reacéo.
Utilizou-se uma Entrevista semi-estruturada, com 23 questdes, onde, posteriormente, as
respostas foram tabuladas e analisadas estatisticamente e mais dois instrumentos para se avaliar
qualidade de vida; sendo eles 0 DLQI-BRA e o WHOQOL-bref. Concluiu-se que os agravos
emocionais, dos pacientes hansenianos, no quadro reacional tipo 2, sdo superiores ao dos
pacientes que ndo apresentaram qualquer tipo de reacdo. Sugere-se que 0 acompanhamento
psicoldgico dos pacientes hasenianos deve ser realizado do diagnostico a alta e principalmente,
nos episodios intercorrentes, como o quadro reacional tipo 2 e que o trabalho terapéutico pode
contribuir para que estes pacientes consigam superar essa fase de diagndstico, tratamento e
possiveis agravos da doenca, de maneira mais inteira e mais proximos de si mesmos,
favorecendo, desta forma, uma melhora no que diz respeito a relacdo que estabelece consigo

Mesmo e com 0sS outros.

Palavras-chave: Pele. Psiquismo. Hanseniase. Quadro reacional tipo 2. Agravos emocionais.
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Abstract: The human being, in his nature, is a being that suffers towards adversities of life,
carries the wounds acquired from collective to individual ways. Sickness unites both these
factors, pain and suffering, as it’s in it that a person lives concomitant physical and emotional
pain within his individuality, that is, each one deals with the situation of sickening according to
his physical and psychic reality. Leprosy continues as a public health problem. Nowadays, Brazil
occupies the first place in amount of cases, already with a new proposal from the World Health
Organization in reaching until 2010 the goal of less than 1/10000 inhabitants. It is a stigmatized
disease and with a lot of possibilities of aggravations if not diagnosed prematurely. One of the
aggravations is that the patient in the multi-bacillary form may present before, during and after
the treatment a reaction state translated by acute phenomena, denominated type 2 reaction. The
purpose of this paper was to evaluate emotionally the leprosy patient in the Type 2 Reaction
State, which presents it or had presented it, compared to the patient without any kind of reaction.
It was studied, in a quantitative way, 50 patients with the diagnosis of leprosy, including 25 with
a diagnosis of a type 2 reaction state and 25 that did no present, anytime, any kind of reactions. It
was used a semi-structured interview with 23 questions in which, afterwards, the answers were
tabulated and analyzed statistically and two more instruments were used to evaluate the quality
of life, the DLQI-BRA and the WHOQOL-bref. It was concluded that the emotional
aggravations of the leprosy patients with type 2 reaction state are higher than those of the
patients that did not present any kind of reaction. It is suggested that the psychological following
of the leprosy patients must be made from the diagnosis to the discharge and mainly during the
intercurrent episodes such as the type 2 reaction state and that therapy work may contribute so
that those patients can overcome the diagnosis phase, treatment and possible aggravation of the
sickness, in an entire way and closer to themselves, favoring, therefore, an improvement

concerning the relation it is established with himself and with the others.

Key-words: Skin. Psychism. Leprosy. Type 2 reaction state. Emotional aggravations.
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1- Introducéo

1.1. O adoecer e o sofrer

O ser humano, em sua natureza, € um ser que sofre frente as adversidades da vida. Ele
carrega as feridas adquiridas de uma forma coletiva as individuais. Daquilo que Ihe é pessoal e

também, daquilo que faz parte de um contexto maior, da propria natureza humana.

Somos seres da dor e do sofrimento psiquico; podemos dizer que somos
seres apaticos se quisermos enfatizar a origem grega do conceito. Do
grego pathos vem o portugués paixdo, vem patético e patolégico também.
O derivado pathetos (paghtos) quer dizer ‘aquele que tem capacidade de
sofrer’. Humanos, somos aqueles que temos capacidade de sofrer:
sofremos a vida. A vida chega como uma experiéncia que p6e a sofrer. Ela
desloca, instiga, insinua-se de um modo que afeta . Afetados, apaixonados,
sofrentes. (FRANCO, 2007, p.12).

O sofrimento € algo inerente ao ser humano; ele sofre com dores fisicas e psiquicas,
por perdas, medos, mudancas, insegurangas, sofrimentos morais e materiais ou mesmo quando é
acometido por alguma doenga, seja ela no campo psicolégico seja no fisico.

A doenca une esses dois fatores, dor e sofrimento, pois é nela que a pessoa vivencia
a dor fisica e emocional concomitantes, dentro de sua individualidade, ou seja, cada um lida
com a situacdo do adoecimento, de acordo com sua realidade fisica e psiquica. Dentro de suas
crencas e valores “(...) 0 nosso modo de ver as coisas é condicionado pelo que somos.” (JUNG,
CW4, p.335, citado por EISENDRATH e DAWSON, 2002, p.41).

Uma linguagem propria sobre o sofrimento surge diante de cada cultura, tracando
um paralelo entre as experiéncias subjetivas de mal-estar e o reconhecimento social. A realidade
cultural de cada individuo é fator determinante para se estabelecer sinais de sintomas, que
devem ser percebidos como sendo “anormais”. Junto a esse fato, eles ajudam a dar forma as
mudancas fisicas e emocionais disseminadas, que as colocam em um padrdo identificavel, tanto
para 0 paciente como para as pessoas ao seu redor. O modelo resultante desses sinais e sintomas
pode ser denominado de “a doenga”, representando seu primeiro estagio (KLEINMAN, 1988).

Né&o se pode falar sobre a dor emocional, sem abordar a questdo do sofrimento. A

dor emocional, em suas varias manifestacGes, é tida como uma agresséo a integridade humana.
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Aliado a essa idéia, surge o sofrimento com ares de negativismo, angustia, tristeza e desespero,
levando a pessoa a uma vulnerabilidade frente ao mundo que a cerca.

Para RAMOS (1994), de acordo com o modelo da Psicologia Analitica Junguiana, o
corpo e o psiquismo sdo abordados como duas dimensdes que se interagem, compondo o
individuo em sua totalidade. Portanto, a racionalizacdo do mundo em categorias, que separam a
alma do corpo, o subjetivo do objetivo, impede o homem de ser tratado como a unidade que
realmente é. Valoriza tudo o que € objetivo ao humano, mas falha quando exclui significativos e
subjetivos elementos da natureza humana, pois as manifestacGes patoldgicas do corpo sdo os
representantes fieis de um sofrimento, que é ao mesmo tempo experimentado psiquicamente.

O presente trabalho tem como base tedrica, nas anélises dos dados, o referencial da
Psicologia Analitica Junguiana’ e o conceito de Homem junguiano®. O objetivo de tal escolha
se deu pela importancia que esta linha da psicologia mantém em ver o paciente como individuo
na busca de seu auto-conhecimento, sendo reconhecido como um ser total, onde o corpo nédo
pode ser separado da identidade pessoal. “Os sintomas fisicos e psiquicos ndo sdo mais do que
manifestacGes simbdlicas de complexos patogénicos.” (JUNG, 1997, p.727).

Dentro desse referencial, Jung delineia uma possibilidade de unido, em que as marcas
do corpo e da alma sdo tratadas como manifestacbes de um mesmo nucleo, que sdo 0s
complexos®, estes ligados ao inconsciente pessoal’. Esta é uma forma, por assim dizer, onde
surge a possibilidade da compreensdo humana, na saide ou na doenga, como uma experiéncia

simbolica®, que expressa aspectos de uma totalidade somatopsiquica.

L “E 0 nome que o préprio Jung deu & escola de pensamento fundada com base em seu trabalho para distingui-la da
psicanalise freudiana. Ela ndo descreve uma teoria e, sim, uma tentativa de explicar os fendmenos que encontramos
quando observamos a psique.” (FIERZ, 1997, p.25).

2«0 conceito de homem junguiano é fundamentalmente o de um homem que nasce para se individuar, que tem uma
busca no sentido de realizar os seus potenciais. Ele ndo é um homem aleatério, que pode ser fabricado ou moldado,
dentro de uma visdo comportamental. Tem as suas caracteristicas basicas.(...) O homem junguiano é muito
individuo. O sentido da vida dele é completar a sua individuagdo e fazer a sua mandala da vida, “religar-se”aquilo de
onde ele nasce e para onde retorna no fim da vida.”(PSYCHE, 1991, p.147).

% “E a imagem de uma determinada situacéo psiquica de forte carga emocional e, além disso, incompativel com as
disposi¢cGes ou a atitude habitual da consciéncia. Esta imagem é dotada de poderosa coeréncia interior e tem sua
totalidade propria e goza de um grau relativamente elevado de autonomia, vale dizer: esta sujeita ao controle das
disposi¢cGes da consciéncia até um certo limite e por isso se comporta, na esfera do consciente, como um corpus
alienum (corpo estranho) animado de vida propria. Com alguma forca de vontade, pode-se, em geral, reprimir o
complexo, mas é impossivel negar a sua existéncia, e na primeira ocasido favoravel ele volta a tona com toda sua
forca original.” (JUNG, 1984, § 201).

%0 que é exclusivo de uma psique individual, mas ndo-consciente.”(HALL, 2003, p.14).

® “Os simbolos sd0 como coisas vivas, repletos de significados, (...) nascem no nivel magico arcaico da psique, onde
sdo potencialmente criativos, destrutivos ou proféticos. As imagens simbolicas séo verdadeiros transformadores de
energia psiquica, porque uma imagem simbolica evoca a totalidade do arquétipo que ela reflete.” (EISENDRATH,
DAWSON, 2002, p.79).
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Para SILVA (2002), é antiga a idéia de haver algo além do corpo fisico no ser
humano, ou seja, para ele essa idéia surgiu quando os antepassados tiveram que se deparar e
confrontar com a morte, dentro de todo o mistério que a envolve, 0 medo do desconhecido, a
tentativa de negacéo e as lembrancas dos mortos, por meio dos sonhos. Sendo assim, 0 homem
desde muito tempo, estava atento aos mistérios da alma ou de algo misteriosamente externo ao
corpo fisico.

Para tanto, ENGEL (1977) j& fazia referéncia a necessidade de um novo modelo
médico, onde o individuo pudesse ser visto, compreendido e considerado como um ser total, em
todos os aspectos de sua vida, ou seja, psicoldgico, social e ambiental.

O adoecimento &, de acordo como cada individuo adoecido o vé, muitas vezes, faz
parte de um contexto momentaneo desagregador dentro do processo de individuacdo®. Estar
adoecido pode trazer o peso de “ser adoecido”. A doenca passa a ser incorporada a identidade de
quem foi acometido por ela, gerando um conflito no mais intimo de sua existéncia. Por outro
lado, a passagem da pessoa pelo adoecimento pode trazer-lhe possibilidades de crescimento e
importante ajuda ao seu processo de individuagéo.

Portanto, a doenca traduzida pela dor ou sofrimento pode ser vista como um alerta
da necessidade de mudanga, um incébmodo que serve de estimulo na tentativa de uma
reorganizacdo interna.

Pensando nas doencas de pele, esse adoecimento carrega uma responsabilidade entre
o individuo doente e suas relacdes com o outro, pela prdpria funcéo que esta exerce, ou seja, uma
“roupa” que ndo pode ser trocada. Pois muitas vezes, sdo doencas que se mostram explicitas aos
olhos de quem se aproxima. H& uma estreita relagdo entre o “eu” do adoecido com o outro.

A pele é um 6rgdo humano rico em imagens arquetipicas’, imagens estas, segundo

Jung, ligadas ao inconsciente coletivo®, as quais desempenham uma funcdo simbélica no

8«A individuacdo é a manifestacdo, na vida, do potencial inato e congénito da pessoa. Nem todas as possibilidades
podem ser realizadas, de modo que a individuagdo jamais se completa. A individuacdo é mais busca do que alvo,
mais direcdo a seguir do que local de descanso na caminhada. O ego em processo de individuacao alcanca, repetidas
vezes, pontos nos quais deve transcender a imagem que fazia de si mesmo até entdo. Trata-se de uma experiéncia
dolorosa, pois 0 ego se identifica continuamente com as imagens que faz de si mesmo, acreditando que a imagem
com que se identifica num dado momento seja a pessoa ‘real’.” (HALL, 1988, p. 62).

T “A partir de suas proprias experiéncias e das experiéncias de seus pacientes, Jung foi percebendo que, além das
memorias pessoais, estdo presentes no inconsciente de cada individuo um outro tipo de fantasia: as constituintes das
possibilidades herdadas da imaginagao humana. Tais estruturas, inatas e capazes de formar idéias mitol6gicas, foram
denominadas arquétipos. O mundo dos arquétipos é o mundo invisivel dos espiritos, deuses, demonios, vampiros,
duendes, herois, assassinos e todos 0s personagens das épocas passadas da humanidade sobre os quais foi depositada
forte carga de afetividade.”(GRINBERG, 1997, p.134).

8 “A psique objetiva ou inconsciente coletivo, que possui uma estrutura aparentemente universal na humanidade e o
mundo exterior da consciéncia coletiva, 0 mundo cultural dos valores e formas compartilhadas”(HALL, 2003, p.14).
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processo de individuacdo. Estudos psicossomaticos®, realizados pelo referencial da Psicologia

analitica, possibilitam compreender as doencas como processos simbdélicos, ao considerar psique

e corpo como uma realidade Unica e complexa que se manifesta como totalidade arquetipica

dentro das somatizagdes.

Nossa pele é nosso envoltério. Ela é, por assim dizer, o sistema que
delineia nossa individualidade(...); a pele € o campo do qual a simbdlica da
nossa interagdo eu-outro acontece macicamente , constituindo denso campo
da simbdlica da nossa gregariedade. (GALIAS, 2002, p.21).

O adoecimento, portanto, de uma pessoa acometida por alguma doenca de pele, pode

ser algo de extremo sofrimento, por estar diretamente ligado a uma de suas funcdes, a identidade

do individuo, ou seja, identidade corporal.

1.2.  Pele e Psiquismo

A pele é tida como o maior 6rgdo do corpo humano, érgédo este de protecdo, que nos

pde em contato com o mundo. E vista, hoje, como mais um 6rgéo do sistema imunolégico, que

simboliza e estabelece sua relacao através das sensagdes, utilizando um dos meios que é o toque.

Nossa pele é um espelho dotado de propriedades ainda mais maravilhosas
que as de um espelho méagico. O espelho original que envolve 0 ovo se
divide e é imediatamente absorvido para dentro de si mesmo. Reaparece,
entdo do outro lado da fissura original. O espelho dividido, que é composto
pela pele e pelo sistema nervoso, termina por conseguinte, olhando para si
préprio, por assim dizer resultando um confronto que estimula um
incessante movimento de imagens bem como daquilo que apropriadamente
se denomina pensamento reflexivo. (MONTAGU, 1988, p.23).

° “E um estudo das relagdes mente corpo com énfase na explicacdo da patologia somatica, uma proposta de
assisténcia integral e uma transcri¢do para a linguagem psicolégica dos sintomas corporais.”(EKSTERMAN, 1992,

p.77).
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Ela ganha uma significativa importancia com as mudangas que vém acontecendo a
respeito da psicossomatica e psiconeuroimunologia, passa a ser vista sob um novo prisma de
identidade corporal e significado até entdo ndo estudados. Sendo um 6érgdo diretamente ligado ao
sistema nervoso e um 0Orgdo imunitario, pode-se dizer que consegue, assim, estabelecer uma
linguagem da prépria consciéncia, seja ela fisica ou psiquica (AZAMBUJA,2000).

Corresponde a 16% do peso corporal. Exerce diversas fungdes, tais como: separacao e
protecédo, toque e contato, expressdo e manifestacdo, sexualidade, respiracdo, eliminacéo (suor),
regulacdo da temperatura, defesa organica, controle do fluxo sangiiineo, protecéo contra diversos

agentes do meio ambiente e funcdes sensoriais (MONTAGU, 1988).

Enquanto sistema sensorial, a pele é, em grande medida, o sistema mais
importante do corpo. O ser humano pode passar toda a sua vida, cego,
surdo e completamente desprovido do sentido do olfato e do paladar, mas
ndo poderia sobreviver de modo algum sem as fungfes desempenhadas
pela pele. (MONTAGU, 1988,p.42).

A pele envolve a pessoa por completo, € a maior “roupagem” que o individuo
possui. O corpo todo é recoberto por ela. Até mesmo a cornea transparente dos olhos € recoberta
por uma camada modificada de pele. Na formacdo do feto, a pele se vira para dentro, para
revestir orificios, como a boca, as narinas e o canal anal, formando as mucosas. E o primeiro
meio de comunicacdo (MONTAGU, 1988).

Para Grossbart (citado por GOLEMAN E GURIN, 1997), a pele pode ser comparada
a uma roupa que nunca tiramos, mas como tudo que se veste, muda conforme o humor e a
ocasido.

Praticamente todos os atos de amor e raiva envolvem uma relacdo dindmica da pele.
Portanto, ndo é de se espantar que seja ela a primeira a manifestar algo de diferente, quando o
individuo é acometido por problemas de ordem emocional. Pode-se dizer que a pele ndo ¢
apenas um oOrgdo dos sentidos, “(...) ela respira e perspira, secreta e elimina, ela mantém o ténus,
ela estimula a respiragéo, a circulacdo, a digestdo, a excrecdo e certamente a reproducéo; ela
participa da funcdo metabdlica.” (ANZIEU, 2000, p.30).

Existe um fator de origem muito importante na relacdo da pele e do sistema nervoso:
ambos derivam do ectoderma. Durante a formacdo do embrido, a pele e o sistema nervoso, do
qual o cérebro é o 6rgdo central, ttm a mesma origem. O folheto externo do embrido, que, na sua
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evolucdo, dobra sobre si mesmo, forma um tubo e este é chamado de tubo neural. A parte que
fica por fora, forma a pele e a parte interna vai desenvolver o sistema nervoso. No entanto, pode-
se considerar com precisdo que existe uma relacdo fisiologica bastante fidedigna entre os dois
(AZAMBUJA, 2000; BALLONE, NETO & ORTOLANI, 2002).

A relagdo psique-pele envolve todos os elementos subjetivos presentes em nossa
personalidade, tais como, emocGes, sentimentos, fantasias e agressividade. Conforme a
intensidade deste elenco, eles refletem na pele, alimentando a enfermidade cutanea (MULLER,
2001). Para DETHLEFSEN e DAHLKE (1997), a pele ¢ uma superficie que reflete todos os
orgdos internos, alem de um meio de contato com o exterior. Qualquer distarbio em um deles, é
projetado na epiderme e cada estimulo na &rea correspondente da pele, é transmitido outra vez
para dentro do corpo. “Ao mesmo tempo em que nos protege, € a fachada que nos expde.”
(STRAUSS, 1989, p. 1221).

O sistema tatil é o primeiro sistema sensorial a tornar-se funcional, em todas as
espécies, até 0 momento pesquisadas. O sentido mais intimamente associado a pele, o tato, é o
primeiro a desenvolver-se no embrido humano. Ap6s o nascimento, a pele é convocada a
constituir muitas respostas adaptativas novas a um ambiente ainda mais complexo do que aquele
do qual esteve exposta até entdo, no Utero.

Estudos provam que o contato fisico, através do toque da mae com a criangca desde
pequena, é de extrema importancia para seu desenvolvimento fisico e psiquico e que muitas
doencas de pele séo identificadas por personalidades doentes em relacéo a afetividade da crianca,
na sua relacdo com a mae, em seus primeiros anos de vida. “A pele é um sistema de
comunicacgdo tdo importante na crianga, € necessario que as mensagens que receba nesse nivel
sejam suficientemente satisfatérias para permitir seu crescimento e desenvolvimento como ser
humano.” (CHIOZZA, 1988, p.27).

Para SILVA (2002), a presenca de uma mae inadequada, seja ela superprotetora ou
ausente, € uma caracteristica dos pacientes que apresentam doencas de pele, sendo estas com
maior componente psiquico, o que nos leva a uma reflexdo de que conflitos psiquicos
decorrentes da historia de vida de cada individuo, pode ter importancia em acometimentos mais
sérios, num contexto fisico bem como na propria vida emocional.

PINES (1980) chama a atengdo para o fato que ao nascer, a crianga, através da pele,
tem as sensacdes de mudanca climéatica de um mundo aconchegante, sendo este o Utero materno,

para um mundo aspero e frio, ou seja, 0 mundo externo; sendo assim, a pele é um meio do bebé
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provar da experiéncia de sua relagdo com o mundo, de forma positiva ou negativa as suas
emocoes.

Em um estudo elaborado por SHUR (1995), com pacientes com eczema, ele
desenvolve a idéia de que individuos que tenham passado por experiéncias traumaticas no inicio
de seu desenvolvimento, podem ter dificuldades significativas em lidar com a ansiedade e
quando em situacOes de estresse ou pressdo maior diante da vida, poderdo assim, desenvolver
sintomas somaticos na pele.

Para JUNG (1985) e GRODDECK (1989), a simbologia da doenca é retratada por
aspectos reprimidos da psique; desta forma, a doenca precisa ser vista e compreendida dentro de
um todo, na relacao que ela estabelece com esse individuo adoecido.

Tudo o que tenha permanecido oculto no aspecto de emocdes, pode apresentar-se
através do sintoma, numa manifestacdo simbolica, como comunicacdo do interno com o externo,
ou seja, emocdes ndo resolvidas que se apresentam através de manifestacdes organicas
(AZULAY & AZULAY, 1997).

Diante da realidade da pele, enquanto formacdo e funcdo, ndo se pode negar o
impacto psiquico que um individuo sofre quando sua pele apresenta alguma lesdo. “A pele é o
espelho do funcionamento do organismo: sua cor, textura, umidade, secura, € cada um de seus
demais aspectos refletem nosso estado de ser, psicolégico e também fisiologico.” (MONTAGU,
1988, p.30).

A pele desempenha um papel fundamental quanto a formagdo da personalidade do
individuo, pois essa formacdo tambeém se d& pelo externo e a pele neste aspecto, traz a roupagem
Unica de cada um, a identidade corporal. Caso essa roupagem ndo esteja dentro dos patrdes pré-
estabelecidos, as perdas sdo imensas quanto a imagem de si mesmo e suas relacdes interpessoais
(MINGNORANCE, LOUREIRO & OKINO, 2002).

Este impacto estd diretamente relacionado a imagem corporal, interferindo,
posteriormente, em relagdo direta na qualidade de vida. Este € um fator que também esta ligado
aum componente social, pois é reconhecido que o estigma social pode ter um papel adicional na

intensidade do impacto psicossocial das doencas dermatoldgicas.

No aspecto psicologico, a pele é o limite entre o ser e o ambiente, a
fronteira entre o que é proprio e o que é estranho, e tem papel importante
na formacdo da consciéncia corporal e na identidade pessoal. A aparéncia
da pele gera pensamentos que constroem a auto-imagem da pessoa e isso
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da origem a um estado de satisfacdo ou de tensdo. (AZAMBUJA, 1999,
p.17).

A tdo desejada noticia que um paciente acometido por uma enfermidade espera, é a
cura, mas dependendo da doenca, ha etapas a serem vencidas, pois 0 prognostico pode exigir

muito mais desse paciente.

1.3.  Imagem Corporal

A imagem corporal remete a idéia de ser a forma que cada um vé o préprio corpo, a
imagem que 0 corpo expressa, primeiramente ao individuo e, depois, aos outros sobre a propria
Otica.

Imagem corporal é a figuracdo do préprio corpo formada e estruturada na

mente do mesmo individuo, ou seja, a maneira pela qual o corpo se
apresenta para si proprio. E o conjunto de sensacbes sinestésicas
construidas pelos sentidos (audicdo, visdo, tato, paladar), oriundos de
experiéncias vivenciadas pelo individuo, onde o referido cria um
referencial do seu corpo, para 0 seu corpo e para 0 outro, sobre o objeto
elaborado. (MATARUNA, 2004, p.01).

Para KRUEGER (1990), pode-se definir a imagem corporal como a representacdo
mental do préprio corpo. E a figura do préprio corpo que é formada pela nossa mente, 0 modo
pelo qual o corpo nos € apresentado. Para SCHILDER (1994), imagem corporal “é uma
fotografia que temos sobre a aparéncia do nosso corpo unida a atributos e sentimentos a respeito
dessa imagem.” (TROYSE, 1997, p.128).

BAUMGARTER & JACKSON (1982) definem a imagem corporal como sendo o
meio pelo qual o corpo é percebido, bem como a atitude que a pessoa tem diante dele, sendo que
0 corpo se mostra na capacidade de refletir a ansiedade e valores de cada pessoa, enfocando as
descobertas psicoldgicas e afirmando sentimentos individuais.

Atraves da percepcdo que o individuo faz de si mesmo e da sua relagdo com o
mundo, é que se d& a estruturacdo da imagem corporal (AKEL, 2000).

A auto-imagem é responsavel por fatores de extrema importancia para a formacéo
da personalidade, englobando auto-estima e confianca pessoal. Pois a imagem corporal se forma
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desde o nascimento até 0 momento da morte. E um processo continuo, que vai se desenvolvendo
de acordo com as mudancas individuais que ocorrem.

“A imagem corporal é continua e representativa do esquema postural e acompanha
o individuo desde o seu nascimento até o Gltimo suspiro, sofrendo adaptactes e transformacdes
globais de acordo com o momento vivido.” (MATARUNA, 2004, p.01).

Imagem corporal € algo que vai além da imagem projetada no espelho, podendo se
aproximar da aparéncia real, abrangendo aspectos fisicos, sociais e psicolégicos do individuo.

Para THOMPSON (1996), o conceito de imagem corporal envolve trés
componentes: perceptivo, que estd relacionado ao peso e tamanho corporal, subjetivo, que
envolve a satisfacdo com a aparéncia, ligado a um nivel de preocupacdo e ansiedade e o
comportamental, que esta ligado a situacBes evitadas pelo individuo, por experimentar
desconforto associado a aparéncia corporal.

No que diz respeito a discriminacao relacionadas a imagem corporal, pode-se dizer
que a base esta atrelada a fatores socio-culturais. O mundo estd preparado para receber
individuos com uma imagem corporal padronizada aquilo que é conceituado como belo, perfeito,
simétrico, dentro das medidas e peso exatos. Uma pessoa que ndo corresponde a tais exigéncias,
se vé discriminada, abolida da sociedade. E como se perdesse seu lugar diante do mundo. Passa a
ser um individuo com muitos estereétipos. E visto como o diferente, o estranho, muitas vezes, o
doente.

Um corpo individuado se prende na busca de ser alguém; um corpo massificado
busca por ter, parecer e poder.

As pessoas ndo atraentes sdo discriminadas pelo mundo social, em varias situa¢des do
dia-a-dia. Pessoas tidas dentro do padrdo como mais atraentes, apresentam um encorajamento
social seguro, parecem receber mais apoio. Por outro lado, pessoas tidas como ndo atraentes,
estdo mais propensas a encontrar ambientes dentro da sociedade, que variam do ndo-responsivo
até rejeitador, desencorajando-o frente ao seu préprio desenvolvimento de habilidades sociais e
de uma auto-percepgéo favoravel (ADAMS, 1977).

O individuo ao construir-se, tambem constroi 0 outro, pois "as experiéncias visuais
que levam a construcdo da imagem corporal pessoal levam, ao mesmo tempo, a constru¢do da
imagem corporal dos outros.” (SCHILDER , 1994, p.188).

Além da percepgdo que o individuo tem de si mesmo, atraves de sua realidade visual,

h& também outras vivéncias ou mesmo sensacdes que 0 auxiliam nessa construgcdo de si mesmo,
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através dos cinco sentidos. Pensando nas sensagdes do tato, o toque e contato sdo elementos
importantes de experimenta¢do com o préprio corpo (MONTAGU, 1988).

A todo momento, a pessoa vivencia possibilidades de se tocar ou fazer quem esta
proximo de si, tocar sua pele. Este ato € de extrema importancia para que sua imagem corporal
possa ser enriquecida, que s6 desenvolve diante da experiéncia de troca, ou seja, a relagédo
consigo mesmo e com o mundo (MONTAGU, 1988, p.279-368).

Um corpo é necessariamente um corpo entre corpos. (...) A palavra 'ego’
ndo tem sentido quando ndo existe um 'tu’ (...). Interessamo-nos tanto por
nossa integridade quanto pela dos outros (...). Ndo ha imagem corporal sem
personalidade. Mas o desenvolvimento pleno da personalidade do outro e
de seus valores s6 é possivel através da imagem corporal. Assim, a
preservacao, a construcdo e a estruturacao da imagem corporal deste outro
se torna signo, sinal e simbolo do valor de sua personalidade integrada. A
este respeito, o estudo da psicologia da imagem corporal pode levar a um
sistema ético e a um sistema moral. Portanto, dor, alegria, destruicéo,
mutilacdo, morte sdo a preocupacdo daqueles que estdo proximos de nos,
mas um reflexo magico conecta os mais préximos com os mais afastados e
passa até ao animal, a planta e ao mundo inanimado. H& profundas
conexdes entre nossas agdes e interesses pessoais € Nossos interesses e
acOes relativos aos outros. A preservacdo da imagem corporal de outra
pessoa é em si, um valor ético. (SCHILDER, 1994, p.243).

Dentro deste pensamento, podemos dizer que a imagem corporal faz parte da
sombra'® e persona™ do individuo e que a todo momento, ele busca adapté-los da melhor forma

possivel, dentro de sua vivéncia cotidiana.

10«(..) a sombra (em sentido psicolégico) faz parte da personalidade total. As coisas que ndo aceitamos em nés, que

Nos repugnam, e por isso as reprimimos, nés as projetamos sobre o outro (...). E assim permanecemos inconscientes
de que as abrigamos dentro de nds. (...) ¢ uma espessa massa de componentes diversas, aglomerando desde pequenas
frquezas, aspectos imaturos ou inferiores, complexos reprimidos, até forcas verdadeiramente maléficas, negrumes
assustadores. Mas também na sombra poderdo ser discernidos tracos positivos: qualidades valiosas que nédo se
desenvolveram devido a condi¢des externas desfavoraveis ou porque o individuo ndo dispds de energia suficiente
para leva-las adiante, quando isso exigisse ultrapassar convencdes vulgares. (SILVEIRA, 1981, p. 91, 92).

1 “jung chamava de 'Persona’ a face que apresentamos ao mundo, referindo-se com esse termo &s mascaras que 0s
gregos usavam em suas encenacdes de tragédias.” (ROBERTSON, 1995, p. 115).
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A persona na qualidade de um arquétipo é prépria de todo ser humano.
Possui a qualidade de estar constantemente a se formar e constantemente a
se modificar. Cabe a cada um, a cada ego, a constante identificacdo do que
é 0 proprio ego e do que é persona. Deve-se usar uma mascara em cada
situacdo da vida humana, mas deve-se saber troca-la no momento oportuno

e também saber que 0 ego ndo é a persona. (SOUZA, 2006, p.17).

Essa relagdo e desenvolvimento da imagem corporal pode ser alterada de acordo com
a doenca que a pessoa é acometida e, consegiientemente, interferir em sua qualidade de vida, na

relacdo que estabelece consigo mesmo e com 0s outros.

1.4. Qualidade de Vida

De acordo com o presente trabalho, qualidade de vida é um dos itens que foram
avaliados com relacdo aos sujeitos do mesmo. Portanto, verifica-se a necessidade de
compreender o que realmente quer dizer qualidade de vida, bem como as caracteristicas que a
compdem.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, a saiude pode ser definida “como um
estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo meramente a auséncia de doen¢a.” (ORLEY,
SAXENA, HERRMAN, 1998).

Qualidade de vida, portanto, esta diretamente ligada ao conceito de saude, ou seja, €
a forma do individuo ou grupos perceberem como satisfazem suas necessidades e como
aproveitam as oportunidades que os levam a uma satisfacdo pessoal e felicidade plena, bem
como de sua posicdo diante da vida, em seu contexto mais amplo, cultural e sistema de valores,
isso tudo em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacbes (FLECK, LEAL,
LOUZADA, XAVIER e CHACHAMOVICH, 1999).

Qualidade de vida é uma nogdo eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa,
social e ambiental e & propria estética existencial. Pressupfe a capacidade
de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que determinada
sociedade considera seu padrdo de conforto e bem-estar. O termo abrange
muitos significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de
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individuos e coletividades que a ele se reportam em variadas épocas,
espacos e histérias diferentes, sendo portanto uma construcéo social com a
marca da relatividade cultural. (MINAYO, HARTZ, BUSS, 2000, p.08).

Diante de toda essa abordagem conceitual de qualidade de vida, torna-se instigante a

reflexdo sobre ela diante de pessoas que sdo diagnosticadas com hanseniase.

15. Hanseniase

A hanseniase é uma doenca que atinge a pele, nervos periféricos e 6rgaos internos
e que, quando ndo diagnosticada precocemente, pode, como consequéncia, levar a incapacidades
e deformidades, responsaveis pelo medo, pelo preconceito e pelos estigmas que a envolvem; o
paciente carrega marcas psiquicas e sociais por toda sua vida (OPROMOLLA, 2000).

Para MOFFAERT (1992), a nitida aparéncia de uma pessoa com algum tipo de
acometimento cutaneo pode leva-la a agravos psicoldgicos, pois as doencas de pele séo
estigmatizadas como contagiantes ou falta de higiene, podendo causar ao paciente, sentimentos
autodepreciativos, podendo leva-lo a um medo de se expor, causando sérios problemas em suas
relacbes sociais, por vergonha de se apresentar socialmente. Por outro lado, segundo
GINSBURG (1996), os agravos emocionais podem piorar ou retardar a recuperacao da desordem
da pele, ou mesmo, apresentar recaidas em pessoas predispostas.

Apesar de se relatar a hanseniase como a “moléstia mais antiga” conhecida pelo
homem ( BECHELLI & ROTBERG, 1951), a sua origem € ainda um ponto obscuro para 0s
pesquisadores. Existem poucos registros sobre o aparecimento da doenca, tornando dificil uma
abordagem precisa sobre o tema.

Existe preconceito significativo sobre a doenca, desde tempos antigos. Pelos dados
historicos, ao que parece, essa doenca ja era conhecida na india, em 1500 a.C. e no Regveda
Samhita (um dos primeiros Vedas, que eram os livros sagrados da india), a hanseniase é
denominada Kushta. Na China, referéncias muito antigas sobre essa doenga, como aquela que é
feita em um dos tratados médicos chineses mais antigos, 0 Nei Ching Su Wen , d&o conta de

descricGes compativeis com pacientes portadores de Hanseniase, por volta de 2600 a.C .

A Biblia é outra fonte de confusdo quanto a existéncia da Hanseniase entre
os judeus na época do Exodo. O termo “tsaraath”, no hebraico, significava
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uma condicdo anormal da pele dos individuos, das roupas, ou das casas,
que necessitava de purificacdo. Segundo o Livro Sagrado, o “tsaraath” na
pele dos judeus seriam “manchas brancas deprimidas em que os pelos
também se tornavam brancos”. Na traducdo grega, a palavra “tsaraath” foi
traduzida como lepra e “lepros” em grego, significa “algo que descama.
(OPROMOLLA, 2000, p.01).

Segundo VERONESI e FOCACCIA (2005), Hipdcrates (460 a.C.) descreveu uma
doenca que denominou “lepra”, caracterizada por muitas manchas na pele, compativel com
doencas hoje conhecidas por prurido estival ou pitiriase simples ou vitiligo.

Na ENCICLOPEDIA DELTA UNIVERSAL (1982), encontramos as seguintes
informac0es: “A lepra é uma doenca antiga”. Os historiadores acreditam que a doenca existia na
China, Egito e India, ha mais de 2.500 anos a.C. Como seu uso na Biblia, a palavra lepra pode
referir-se a varias doencas diferentes de pele. Possivelmente, os soldados romanos trouxeram a

lepra do Egito para a Grécia e da parte oriental da Asia Menor para a Italia.

Manuscritos indianos chineses, sirios e egipcios mostram que a doenca era

muito comum no oriente, desde a mais remota antigliidade. O fato é
confirmado, igualmente pela Biblia. Ha noticias de isolamentos de leprosos
desde 2.400 a.C. E antiqiiissima a nog&o de incurabilidade da doenca e de
seu carater contagioso, o que resultava freqlientemente, em medidas
desumanas em relacio aos leprosos. (ENCICLOPEDIA BRASILEIRA
MERITO, 1960).

Na Idade Média, 400 a 1450 d.C., a lepra era 0 nome dado a qualquer tipo de problema
dermatoldgico, mesmo a condi¢des dermatologicas ndo contagiosas, como 0 eczema e a psoriase.
Nas Ameéricas, a hanseniase deve ter chegado com os colonizadores, entre 0s séculos
XVI1e XVII, embora em alguns dados historicos constam que a doenca tenha sido trazida para as
Américas Central e do Sul, no século XVI, pelos conquistadores espanhois e portugueses e,
posteriormente, pelos escravos trazidos da Africa. A eles também, é atribuida a moléstia nos
EUA e nas Ilhas do Caribe (OPROMOLLA, 2000).
Os primeiros documentos que atestam a existéncia de hanseniase no Brasil, datam do

fim do século XVII. Em 1696, o Governador Arthur de S& e Menezes procura dar assisténcia
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aos leprosos. O Estado de S&o Paulo adota, no inicio da década de 1930, o modelo isolacionista,
também, usado em outros paises endémicos. No VII Congresso Internacional de Leprologia,
realizado no Rio de Janeiro, em 1963, foram apresentados muitos trabalhos, atestando os
resultados ineficazes da politica isolacionista e 0s bons resultados no tratamento ambulatorial dos
pacientes (OPROMOLLA, 2000).

Pode-se dizer que depois de longos anos, a hanseniase, em pleno século XXI, recebe
tdo ou mais preconceito do que ha tempos atras.

Hoje, a sociedade apresenta-se com padrfes determinados e muito exigentes com a
imagem corporal. Para poder cuidar de pessoas acometidas por essa doenca, que ha séculos vem
sendo discriminada, é motivo para que o psicologo repense, em sua préatica clinica, no momento
do diagndstico, seu tratamento e alta e, principalmente, um olhar mais voltado para a prevencao.
“O corpo humano é um todo cujas partes se interpenetram. Ele possui um elemento interno de
coesdo, a alma; ela cresce e diminui, renasce a cada instante até a morte. E uma grande parte
orgénica do ser.” (VOLICH, 2000, p.23).

Descortina-se ai, uma importante contribuicdo que a Ciéncia Psicoldgica, ainda em
desenvolvimento, pode oferecer para a area da Saude, embora se constate que esta questdo, tdo

importante, ndo venha tendo a devida atencgéo pelos profissionais da &rea.

1.5.1. Hanseniase e saude publica

Segundo BRASIL. Ministério da Saude (1989), a hanseniase € compreendida como
um problema de saude publica, em nosso pais e requer ado¢do de agbes necessarias para 0 seu
controle. Essas medidas devem ser compartilhadas por todos os profissionais de satde, em todos
0s niveis de atengdo. Dentre as acBGes de controle, sdo prioritarios o diagnostico precoce e 0
tratamento adequado dos pacientes.

Em julho de 2008, o Ministério da Saude veiculou a Campanha Nacional contra a
Hanseniase.

(...) cartazes, cartilhas e folderes serdo distribuidos & populagdo e a
profissionais de salde, de ensino e de comunica¢do, com 0 objetivo de
disseminar informacéo sobre a doenca e promover o diagndstico precoce.
Também serdo veiculados videos em televisdo e dudios em radios de todo o

Brasil. Com esta acdo, o ministério busca atingir a meta de eliminar a
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enfermidade e melhorar a qualidade dos cuidados as pessoas com
hanseniase. (SAUDE. Ministério da Satde, 2008).

As pessoas portadoras do diagnostico da hanseniase podem, mediante o Sistema
Unico de Saude (SUS), obter tratamento adequado e totalmente gratuito, de acordo com as leis
do proprio SUS. (Ministério da Saude: Leis Federais do dia 26/07/00, PORTARIA 816):

II- Tratamento integral dos casos, compreende:

a) gquimioterapia especifica, em regime ambulatorial, visando a cura da
doenca e a interrupcao da transmissao da infecgdo;

b) diagndstico e tratamento das intercorréncias e/ou complicacGes, durante
ou apds o tratamento, inclusive em regime hospitalar, quando houver
indicacdo;

c) prevencdo e recuperacdo de incapacidades fisicas, psiquicas e sociais,
durante ou apds o tratamento especifico, readaptacdo profissional e
reinsercdo social do doente e de seus familiares, quando necessario
(SAUDE, LEIS FEDERAIS, 2000).

2 - Justificativa

A hanseniase apresentou uma reducdo significativa de sua prevaléncia, de 16,4 por
10.000 habitantes, em 1985, para 4,52 por 10.000 habitantes, em 2003, aproximando-se da meta
proposta pela Organizacdo Mundial de Saude — OMS, de eliminar essa doenca como problema
de sadde publica (WHO,2005).

O Brasil ndo atingiu a meta proposta pela OMS, de menos de 1/10.000 habitantes e
ainda esta incluido entre os paises de alta endemicidade no mundo, sendo o primeiro em nimero
de casos. A média brasileira é de 4,1 casos por 10.000/ hab, contra 3,2 casos na india.
(RICHETTI, 2004). Pode-se dizer que a hanseniase continua sendo um problema de saude
publica que exige uma vigilancia resolutiva. Portanto, no ano de 2005, foi estabelecida uma nova
meta de eliminacdo da hanseniase para 2010, novamente de menos de 1/10.000 habitantes
(WHO, 2005).
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Além das condicdes individuais (nivel de imunidade especifica para o bacilo), outros
fatores relacionados aos niveis da endemia (localidades com grande numero de doentes de
hanseniase), podem ser responsaveis pela erradicacdo da doenca, como, condicdes socio-
econdmicas desfavoraveis, condi¢cdes precarias de vida e de salde e também elevado nimero de
pessoas convivendo em um mesmo ambiente e tendo contato intimo e prolongado com o doente.
“A imunidade especifica ao M. leprae de cada pessoa determina significativamente sua resposta
a doenga.” (OPROMOLLA, 2000).

De acordo com a classificacdo adotada por ocasido do VI Congresso Internacional de
Leprologia, realizado em Madri, em 1953, hd quatro grupos distintos: Indeterminada e
Tuberculoide, fazendo parte do grupo paucibacilar da classificagdo operacional proposta pela
Organizacdo Mundial de Saude, onde ndo ha transmissdo da doenca. Dimorfa e Virchoviana, do
grupo multibaciliar, responsaveis pela transmissdo (CONGRESSO INTERNACIONAL DE
LEPROLOGIA, 1953; OPROMOLLA, 2000).

Um dos agravos da hanseniase é que o paciente pode apresentar antes, durante ou
apos seu tratamento, em todas as formas clinicas, exceto a indeterminada, um quadro reacional
traduzido por fenémenos agudos (OPROMOLLA, 2000).

As reacdes se classificam em dois tipos:

Reacdo tipo 1: sdo mediadas por células e ocorrem nas formas tuberculdide e dimorfa.

Essas reacfes se caracterizam clinicamente pela exacerbacdo das lesfes
pré-existentes e o aparecimento de novas. As lesdes que estdo evoluindo
cronicamente, uma ou mais, tornam-se mais eritematosas, mais edematosas
e surgem outras lesGes com caracteristicas agudas em nimero maior ou
menor. Estas reacBes também sdo chamadas de reacfes hansénicas
tuberculdides ou dimorfas dependendo da forma clinica em que se
instalam. Os nervos periféricos também podem participar dessas reacoes,
aumentando de volume e causando dor (neurite). (OPROMOLLA, 2000,
p.55).

Reacdo tipo 2: também sdo chamadas de eritema nodoso hansénico (ENH) e ocorrem
na forma virchoviana, podendo, mais raramente, ocorrer na forma dimorfa e sdo dependentes da

imunidade humoral.
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As reacOes tipo 2 também conhecidas como eritema nodoso hansénico
(ENH), se caracterizam, na pele, pelo aparecimento subito de nodulos,
papulas e placas eritematosas, dolorosas, em todo o tegumento. Tém como
localizacBes preferenciais as orelhas, a superficie de extensdo dos
membros e regides lombares, mas podem acometer outros locais. (...). As
vezes, tem-se a impressao de que acometem a pele sa e outras vezes elas se
superpdem as areas infiltradas e aos hansenomas.(...) O namero de lesGes
varia de acordo com a intensidade do surto.(...) O surto pode ocorrer antes
do tratamento, mas é mais freqliente apds o0 4° ou 6° més da instalacdo da
terapéutica.(...) O ENH é um fenbmeno sistémico, ndo se restringindo
somente a pele. Ele ocorre mais frequientemente na hanseniase virchoviana
que acomete varios 6rgdo, e todos os lugares onde houver um infiltrado
especifico para fazer parte do quadro reacional, € mesmo onde ndo ha esse
infiltrado onde € o caso do rim. (OPROMOLLA, 2000, p.57).

Além disso, o0 paciente, no contexto social, vive a discriminacdo da convivéncia nas
inter-relacdes (familia, amigos, colegas de trabalho), incapacitando-o socialmente para o trabalho
e até mesmo vivenciando dificuldades de atendimentos nos servigos de salde. Isso pode gerar

co-morbidades, tais como: alcoolismo, quadros depressivos, fobias, entre outros.

Sob a pressdo de um disturbio fisico, pode vir a tona que havia muita coisa
psicologicamente errada com o paciente; o distirbio fisico provocou a
descompensacdo de uma psique que estava longe de estar estavel. O
desaparecimento do disturbio fisico, entdo, conduz a renovada
compensacdo da psique, o que ndo significa, contudo, que tudo estd

psicologicamente como deveria estar. (FIERZ, 1997, p. 371).

Muitas vezes, se 0 quadro reacional ndo apareceu antes ou durante o tratamento, pds
a alta, tem-se aqui um paciente duplamente acometido: recebeu o diagnostico da doenca, passou
por um tratamento longo e estressante e alguns terdo que conviver, ainda por um tempo variavel
apos alta, com o tratamento para o Quadro Reacional.

A intensidade do impacto das doencas de pele depende de algumas variaveis, como a
historia natural e as implica¢fes da desordem especifica de pele. As caracteristicas demograficas,

de personalidade, carater e valores do paciente, sua situacdo de vida e as atitudes da sociedade,



30

atuam como um todo sobre o significado dos distarbios de pele, sendo estes fatores fundamentais
a serem analisados (GINSBURG & LINK, 1993).

Do ponto de vista psicoldgico, um trabalho da psicologia neste periodo de tratamento
no quadro reacional, € crucial para o paciente conseguir sua reinsercdo na familia, na sociedade
e consigo mesmo. Verifica-se a dificuldade de encontrar trabalhos psicoldgicos dentro desta area,

especificamente ao paciente no Quadro Reacional Tipo 2.

O objetivo terapéutico é acolher os impulsos de desenvolvimento que
surgem na psique. Com isso, o individuo ganha mais competéncia para
lidar consigo e com os outros: ele entende melhor a si mesmo, inclusive
seus lados obscuros, cujas projecdes podem depois ser reconhecidas mais
facilmente. O objetivo abrangente é tornar-se mais autbnomo, mais capaz

de se relacionar e cada vez mais auténtico. (KAST, 1997, p. 165).

O bom atendimento nesse periodo, pode representar, ao final de todo processo, em
um individuo reabilitado ou em um individuo excluido da sociedade e comprometido em sua
auto-estima, identidade e processo de individuac&o.

O presente trabalho nasceu de nove anos de estudos, voltados para o tema que
envolve a relacdo da pele com o psiquismo. Estes estudos se iniciaram com um trabalho de
conclusdo de Graduagdo em Psicologia, tratando de um estudo de caso de uma paciente com
psoriase, no ano de 1999. Desde entdo, a pele vem sendo tema de varias pesquisas e trabalhos
publicados pela autora.

Esses estudos resultaram na fundacdo, no ano de 2002, de um Grupo de Estudos
sobre pele e psiquismo, Grupo Eppiderm (Estudos e Pesquisas Psicologicas Integrados a
Dermatologia), na cidade de Bauru Estado de S&o Paulo; grupo vinculado ao Instituto de
Psicologia Junguiana de Bauru e Regido, possibilitando vivéncias interdisciplinares, através da
participacdo de varios profissionais da &rea da Saude.

O interesse especifico pela Hanseniase ocorreu por ser esta a doenca de pele mais
antiga e estigmatizante. Em pleno século XXI, as pessoas falam pouco ou quase nada dessa
doenca que ainda € um problema sério de saude puablica, em nosso pais e motivo de grande
sofrimento e ainda discriminacdo. Portanto, escolher por hanseniase dentro desta realidade de
estigmas e sofrimento, me colocou num desafio para saber especificamente 0s agravos

emocionais das pessoas que sofrem com o Quadro reacional tipo 2 (eritema nodoso hansénico).
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3- Objetivos

3.1. Geral

Avaliar emocionalmente o paciente hanseniano no Quadro Reacional Tipo 2 (eritema nodoso
hansénico), que apresenta ou tenha apresentado, comparado ao paciente sem qualquer tipo de

reacéo.

3.2. Especificos

= Averiguar se existe diferenca no que diz respeito ao impacto emocional, para o
paciente no Quadro Reacional Tipo 2 e 0s que ndo apresentaram qualquer tipo de
reacdo;

= |dentificar possiveis comprometimentos de ordem emocional, consigo mesmo e nas
suas inter-relagdes;

= Avaliar a qualidade de vida do paciente hanseniano, no Quadro Reacional tipo 2,
identificando qual seu agravo emocional neste aspecto, comparado ao paciente sem
qualquer tipo de reacéo.

4- Sujeitos e Métodos

4.1.Sujeitos

Foram considerados sujeitos da pesquisa, todo paciente que se enquadrou nas
exigéncias do projeto, ou seja, pacientes hansenianos que tinham apresentado ou estavam
apresentaram quadro reacional tipo 2 (eritema nodoso hansénico) e pacientes que ndo tinham
apresentado e que nao estavam apresentando qualquer tipo de reacdo, sendo estes considerados
como grupo controle.

A amostra foi constituida de 50 pacientes, com diagnostico de hanseniase, sendo 25
pacientes com diagndstico de quadro reacional tipo 2 e 25 pacientes que ndo apresentaram, em

nenhum momento, qualquer tipo de reacéo.
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4.2. Critério de Inclusao

Foram considerados sujeitos da pesquisa:
a) Pacientes que apresentam ou apresentaram Reacdo Tipo 2 e pacientes que nao
apresentam ou apresentaram qualquer tipo de reacao.
b) Ambos os sexos.

c) Pacientes acima de 16 anos de idade.

4.3.Métodos

4.3.1. Entrevista semi-estruturada

A entrevista do presente trabalho se divide em duas partes (I e I1). A parte |, intitulada
como “Avaliacdo de Informacdes Gerais” é subdividida em trés partes: A) Com rela¢do ao
quadro clinico; B) Com relacdo ao tratamento e C) Com relacdo a compreensdo da
doenca/quadro reacional, totalizando dez questdes, com o objetivo de coletar dados e se 0
paciente tem esclarecimento sobre a doenca, bem como sobre seu tratamento.

A parte I, “Avaliacdo Emocional” é subdividida em quatro partes: A) Com relacdo a si
mesmo, B) Com relacdo a familia, C) Com relagéo a sociedade e D) Conhecimento da cura
da doenca, totalizando treze questdes, cujo objetivo € avaliar qual o impacto emocional da

doenca/quadro reacional em sua vida.

4.3.2. DLQI-BRA

O Indice de Qualidade de Vida em Dermatologia é um instrumento para avaliar
qualidade de vida em dermatologia, traduzido, adaptado e validado, a partir do original
Dermatology Life Quality Index — DLQI, criado na Universidade de Wales, Cardiff, no Reino
Unido. Um questionario projetado para uso adulto, ou seja, pessoas acima de 16 anos,
medindo o0 quanto o problema de pele afetou a vida da pessoa no decorrer da ultima semana.
(FINLAY & KHAN, 1994).
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O DLQI pode ser analisado sob seis dominios:

1. Sintomas e sentimentos Questbes 1 e 2
2. Atividades diarias Questbes 3 e 4
3. Lazer Questbes5e 6
4. Trabalho e Escola Questdo 7

5. Relagdes pessoais Questdes 8e 9
6.Tratamento Questéo 10

A utilizacdo deste instrumento, que avalia a qualidade de vida do paciente
dermatoldgico, na ultima semana teve como objetivo a obtencdo de dados mais proximos
possiveis dos agravos recentes no Quadro Reacional, bem como tentar identificar o que pode

caracterizar tal reacdo dentro da avaliacdo dos dominios acima.

4.3.3.WHOQOL-bref

O WHOQOL-bref ¢ a versio abreviada do WHOQOL 100. E composto por 26
questdes, sendo duas questdes gerais de qualidade de vida e as 24 restantes representam cada
uma das 24 facetas que compdem o instrumento original (Tabela A) (FLECK et al, 2000).

Esta versdo abreviada divide-se em 4 dominios: Fisico, Psicoldgico, Relagbes Sociais e Meio
Ambiente.

A aplicacdo desse instrumento genérico de qualidade de vida da Organizacédo
Mundial da Salude, deu uma avalia¢do generalizada de qualidade de vida, ja que foi utilizado um
instrumento especifico em dermatologia. Obtendo, portanto, parametros de avaliacdo de

qualidade de vida gerais e especifico.
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Tabela A- Dominios e facetas do WHOQOL -bref.

Dominio 1- Dominio Fisico
1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga
3. Sono e repouso
9. Mobilidade

10.
11.
12.

Atividade da vida cotidiana
Dependéncia de medicacdo ou de tratamento
Capacidade de trabalho

Dominio 2 — Dominio Psicol6gico
4. Sentimentos positivos
5. Pensar, aprender, meméria e concentracao
6.Auto-estima
7. Imagem corporal e aparéncia
8. Sentimentos negativos

24.

Espiritualidade/religido/crencas pessoais

Dominio 3 — Relag¢des Sociais

13.
14.
15.

Relacdes Pessoais
Suporte (Apoio) social
Atividade sexual

Dominio 4 — Meio Ambiente

16

22

. Seguranca fisica e protecdo
17.
18.
19.
20.
21.

Ambiente no lar

Recursos financeiros

Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
Oportunidade de adquirir novas informacdes e habilidades
Participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer

. Ambiente fisico: (polui¢ao/ruido/transito/clima)
23.

Transporte

(FLECK, et al, 2000)

5- Local de Coleta de Dados

= Ambulatério de Dermatologia da Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP, no

distrito de Rubido Junior.

6- Procedimentos

6.1. Procedimento Etico da Pesquisa

O presente projeto foi encaminhado ao Comité de Etica da Faculdade de Medicina de Botucatu —

UNESP,

para a aprovagdo e/ou reformulagdes necessarias, para que 0 mesmo se engquadrasse
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totalmente dentro das exigéncias da pesquisa com seres humanos, em 05 de junho de 2006,

sendo aprovado por este Comité no dia 3 de julho de 2006.

6.2. Procedimentos de Coleta de Dados:
O procedimento da Coleta de dados ocorreu da seguinte maneira:

= Contato com o Médico Dermatologista responsavel do Departamento de Dermatologia
da Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP, para obter-se autorizagdo de pesquisa.

= Explicitacdo do projeto e entrega de uma copia do documento para 0 mesmo.

= Aplicagdo da Entrevista, DLQI-BRA e Whoqol-bref em 50 (cinglienta) pacientes
hansenianos, sendo que 25 pacientes apresentaram ou estavam apresentando quadro
reacional tipo 2 e 25 pacientes ndo tinham apresentado nenhum tipo de reacdo, sendo
estes, considerados grupo-controle, de forma aleatoria, conforme ordem de atendimento
no Ambulatorio.

1. Os prontuérios dos pacientes que estavam relacionados para consulta do dia, eram
submetidos a uma triagem, para se saber quais destes se encontravam dentro das
caracteristicas de diagndstico que estavamos selecionando para a coleta de dados.

2. Solicitava-se ao paciente, um de cada vez, que se dirigisse a uma sala do ambulatério de
dermatologia para a coleta de dados.

3. Primeiramente, era estabelecido o rapport”, um momento de acolhimento, onde a
pesquisadora se apresentava e falava sobre sua formacéo profissional.

4. Logo em seguida, era apresentado o objetivo da pesquisa, esclarecia-se o que seria feito
nesta coleta de dados, explicava-se sobre os trés instrumentos que precisariam ser
respondidos (Entrevista, DLQI-BRA e 0 WHOQOL-bref).

5. ApGs, era solicitada a anuéncia de sua participacdo no projeto e respectiva assinatura do
termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

6. Primeiramente, apresentava-se a entrevista e esclarecia-se que as respostas seriam
anotadas enquanto eram relatadas e que os outros dois instrumentos poderiam ser

respondidos pela propria pessoa, simplesmente marcando um “x”. A sequéncia de

12 Rapport segundo KAPLAN e col. citado por (CORDEIRO; BALDACARA, 2007, p.12), “é caracterizado por um
conjunto de estratégias com a finalidade de extrair o maximo possivel daquele encontro.”
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aplicacdo dos instrumentos foi: entrevista, DLQI- BRA e WHOQOL -bref, sendo os trés

instrumentos aplicados em cada paciente num mesmo dia, num Unico contato.

6.3. Plano de Anélise de Dados

= O material coletado através da entrevista e das escalas DLQI-BRA e WHOQOL-
bref, compuseram a parte quantitativa da pesquisa.

= Esses dados qualitativos (entrevistas) foram tabulados e transformados em
nameros, para que pudessem ser avaliados dentro da analise estatistica. Para isso,

foram criadas escalas dentro do padrdo de escalas de likert.

E um tipo de escala de resposta psicométrica usada comumente em
questionarios, e é a escala mais usada em pesquisas de opinido. Ao responderem
a um questionario baseado nesta escala, os perguntados especificam seu nivel de

concordancia com uma afirmacéo. (LIKERT, 1932, p.63).

= Os dados foram discutidos dentro de um referencial da Psicologia Analitica

Junguiana.

7- Metodologia Estatistica

O estudo da Associacdo entre grupos e as variaveis categorizadas: sexo, medicagéo,
acompanhamento de saude no préprio bairro, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, o
que sentiu antes de entrar no quadro reacional, explicagdo da doenca de um modo geral, mesmo
diagnostico de hanseniase na familia foi realizado, utilizando o teste de Goodman para contrastes
entre e dentro de populagdes multinominais (GOODMAN, 1964,1965).

Foram utilizadas letras minusculas para indicar os resultados das comparacdes entre
grupos, fixada a categoria de resposta e, letras maidsculas, nas comparacOes das categorias de
respostas dentro do grupo. Para a interpretacdo das letras, deve-se proceder da seguinte maneira:

a) Duas proporgdes seguidas de uma mesma letra mindscula, ndo diferem quanto aos

respectivos grupos, na categoria de resposta em consideracao;
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b) Duas propor¢cdes seguidas de uma mesma letra mailscula, ndo diferem quanto as
respectivas categorias de resposta, dentro do grupo em consideragéo.

Todas as conclusdes, no presente trabalho, foram discutidas no nivel de 5% de
significancia.

As tabelas 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 10, 31, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 42, 43, 44, 45
foram analisadas descritivamente, ou seja, foram feitas por meio de distribuicdo de freqtiéncia,
pois apresentaram varidveis mais esporadicas, embora interessantes de serem apresentadas no
trabalho.

8- Resultados e Discussao

Todas as pessoas solicitaram que as respostas dos instrumentos (WHOQOL-bref e
DLQI-BRA) fossem anotadas pela pesquisadora, pois a maioria, relatado por elas mesmas,
apresentava dificuldade de leitura e escrita, por ndo terem tido escolaridade suficiente ou que se
demorariam muito para responder as perguntas. Tal solicitacao foi aceita. Desta forma, todos 0s
cento e cinglenta instrumentos foram anotados pela pesquisadora, com todas as anotacGes
necessarias. Foram acompanhados todos os relatos, bem como estabelecido contato com todos 0s
participantes.

A Coleta de dados ocorreu num periodo de 14 meses, sempre as segundas feiras, a
partir das 13 horas, no Ambulatorio de Dermatologia. A aplicacdo dos trés instrumentos levou,
em média, aproximadamente uma hora e vinte minutos para cada pessoa.

Houve uma relacdo empatica estabelecida, primeiramente da parte da pesquisadora,

tendo um cuidado grande em acolhé-los; sentindo necessidade em ajuda-los, com a
possibilidade, mesmo num tempo curto, de fazer desse tempo, algo produtivo. Desta forma,
percebeu-se o envolvimento dos mesmos, comprovado pela participacdo e contribuicao
efetiva no resultado da coleta de dados. CORDEIRO; BALDACARA (2007) afirmam que a
capacidade de desenvolver uma relacdo empética com o paciente exige uma profunda
apreciacdo de complexidade de comportamento humano e uma rigorosa educagdo no campo
de falar e ouvir pessoas.
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O dialogo é a conversa perfeita, porque tudo o que um diz recebe sua
feicdo determinada, seu timbre, seu gesto que a acompanha, unicamente
com relacdo ao outro interlocutor, por conseguinte, de uma forma analoga
ao gue acontece na correspondéncia, a saber, que uma sé e mesma pessoa
mostra aspectos da expressao de sua alma, segundo escreve ora a um, ora a
outro. (NIETZSCHE, 2007, p.221).

Diante deste contato que obtive com todos os participantes, foi observada a
necessidade, até mesmo a caréncia que 0s mesmos apresentavam em serem ouvidos. Muitos
se emocionavam, outros agiam naturalmente, outros falavam de assuntos diversos ou mesmo
o0 cotidiano da prdpria vida, pois quando a pesquisadora se apresentava como psicologa, eles
ja iniciavam falando sobre situacdes da vida pessoal; era como se estivessem esperando por
alguem para ouvi-los, perguntar como estavam, mas de uma forma diferente, com vontade e
real interesse em escuta-los; isto acontecia antes mesmo de darmos inicio a entrevista. Foi
ouvido o que o paciente tinha a dizer, na tentativa de acolhé-lo e, muitas vezes, orienta-lo em

algumas situagdes que eram de conhecimento profissional da entrevistadora.

8.1. Entrevista Semi-Estruturada

Tabela 1. Distribuigdo do Sexo, segundo Grupos.

Grupo Masculino Feminino Total
Com Reacéo 20 (80,00) aB 5(20,00) aA 25
Sem reagao 16 (64,00) aA 9 (36,00) aA 25

Em relagdo aos grupos, ndo se verificou predominancia significativa em ambos os sexos. No
grupo com reacdo, verificou-se predominancia significativa do sexo masculino (80%), enquanto

no feminino, a distribuic&o foi casual.



39

Discussdo: Segundo HEILBORN (1992, p.93), “Sob o ponto de vista antropoldgico, género é a
construcdo social abstrata da realidade, predominando as diferencgas culturais do que € masculino
e feminino sobre as diferencas bioldgicas.” Aspectos que estdo ligados a género, merecem um
olhar mais atento, no que diz respeito a prevencéo e intervencdo no campo da saude.

E comprovado que a procura de servicos de saude é maior pelas mulheres; este é um
motivo que diante da hanseniase, por ser uma doenca que h& tempos vem prevalecendo uma
incidéncia maior em homens, merece uma atencdo melhor no que diz respeito a diagnostico

precoce e tratamento.

As investigacdes realizadas revelam que a doenca continua a incidir em
maior proporcdo entre homens, embora nos Ultimos anos a diferenca entre
0s sexos tenha diminuido, acometendo mulheres em plena capacidade de
reproducdo. (...) Em matéria de salde, as mulheres e 0s homens apresentam
diferencas significativas entre si ndo sé em termos de necessidades
especificas, mas, também, de acesso a protecdo a saude. (OLIVEIRA,
ROMANELLLI, 1998, p.52).

Tabela 2. Distribuicdo da Idade, segundo Grupos.

Grupo Entre 20- Entre 31- Entre 41- Entre 51- Entre 61- 71 anos Total
30 anos 40 anos 50 anos 60 anos 70 anos Ou mais
Com Reacéo 2(8,00) 3(12,00) 6(24,00) 7(28,00) 5(20,00)  2(8,00) 25
Sem reacdo 4(16,00) 6(24,00) 4(16,00) 6(24,00) 3(12,00)0 2(8,00) 25

Com relacgdo a distribuicao de idade, segundo os grupos, verificou-se que no grupo com reacéao, ha
uma predominédncia de pessoas na faixa etaria entre 51 e 60 anos (28%), sendo tambem,
encontrado valor predominante dentro dessa faixa etaria no grupo sem reacao (24%), embora este
apresente, também, uma segunda faixa etaria com 0 mesmo percentual, de pessoas entre 31 e 40
anos (24%).

Discussdo: Percebe-se que o que caracteriza os dois grupos, enquanto idade, € uma fase da vida
chamada de “meia-idade”, ou Metandia, termo este denominado por Jung, onde o individuo vive
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uma grande crise. Ele ndo € mais o adolescente que estd disposto a encarar todos os desafios da
vida com ousadia, sem medo, mas também ndo € o idoso que ja, teoricamente, viveu tudo o que
gostaria. Essa crise se caracteriza por grande reflexdo e busca de identidade do si mesmo, atraves
do processo de individuacao.

Nas primeiras etapas da vida, ou seja, na infancia e na adolescéncia, 0 homem se adapta
a realidade por meio do desenvolvimento da consciéncia. Geralmente no meio da vida pode
ocorrer a metanodia, um periodo de mudancas em que se questiona o sentido da vida; onde a
consciéncia tenha possibilidade de travar um “acordo” psiquico em que o individuo tende a se
voltar para o seu interior, voltar sua existéncia para a realizacao de seu Self. As caracteristicas da
metanoia envolvem crise e blogueio da criatividade, com implicacdes em todas as areas da vida
pessoal.

Essa € uma crise que ocorre tanto para os homens, como para as mulheres. Um
momento em que o individuo é tomado por fragilidade, por uma necessidade de ser para o outro e
estar com 0 outro e consigo mesmo. Uma fase em que a pessoa vivencia uma maior maturidade
diante da vida. Mas que pensando nos pacientes com hanseniase, ha de se questionar que esse
momento de crise pode ser intensificado pelo agravo emocional que ela pode causar e, muito mais,
aos pacientes no quadro reacional tipo 2, que ainda estdo precisando de atencdo de salde

redobrada.

Varios sdo os caminhos que levam a conscientizacdo, mas eles obedecem a
certas leis. Geralmente a mudanca comeca com o inicio da segunda metade
da vida. O meio da vida é um tempo de suma importancia psicoldgica. (...)A
medida em que prossegue a maturidade, alarga-se o horizonte e também a
esfera da propria influéncia. (...) O meio da vida € um tempo de
desenvolvimento méximo, quando a pessoa ainda estd trabalhando e
operando com toda sua forca e todo o seu querer. Mas nesse momento tem
inicio o entardecer, e comega a segunda metade da vida. A paixdo muda de
aspecto e passa a ser dever, o querer transforma-se inexoravelmente em
obrigacdo; as voltas da caminhada, que antes estavam cheias de surpresas €
descobertas, agora nada mais sdo do que rotina.(...). Em vez de se olhar para
a frente, muitas vezes, sem querer, se olha agora para o passado; principia-se
a prestar contas sobre a maneira pela qual a vida se desenvolve até o
momento. Procura encontrar suas motivacGes verdadeiras e surgem

descobertas. O individuo consegue conhecer sua peculiaridade por meio da
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consideracdo critica de si proprio e de seu destino. Mas esses conhecimentos

ndo lhe sdo dados de graca. Chega-se a tais conhecimentos apenas por abalos
violentos. (JUNG, 1331a, 1986,p.198-199).

Tabela 3. Distribuicdo da Profisséo, segundo Grupos.

Profisséo Com Reacéo Sem Reacdo
Motorista 1(4,00) 1(4,00)
Operador de Guincho 1(4,00) 0(0,00)
Do lar 5(20,00) 5(20,00)
Jardineiro 0(0,00) 1(4,00)
Servente Geral 0(0,00) 2(8,00)
Operador de Méquina 1(4,00) 1(4,00)
Adubador 1(4,00) 0(0,00)
Assentador de Piso 1(4,00) 0(0,00)
Lenhador 1(4,00) 0(0,00)
Pedreira 1(4,00) 0(0,00)
Carregador de Camera Fria 1(4,00) 0(0,00)
Frentista 1(4,00) 0(0,00)
Saqueiro 0(0,00) 1(4,00)
Agricultor 0(0,00) 2(8,00)
Lavrador 10(40,00) 1(4,00)
Comerciante 1(4,00) 1(4,00)
Fabrica de Fiagédo 0(0,00) 1(4,00)
Servicos Gerais 0(0,00) 3(12,00)
Aposentado 0(0,00) 1(4,00)
Montador 0(0,00) 1(4,00)
Pedreiro 0(0,00) 1(4,00)
Costureira 0(0,00) 2(8,00)
Autbnomo 0(0,00) 1(4,00)

Total 25 25
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Com relacdo a profissdo, segundo 0s grupos, verificou-se uma predominéncia importante na
profissdo de lavrador (40%) dentro do grupo de pessoas com reacdo, ficando a do lar em
segundo lugar (20%). J& no grupo sem reacdo, verificou-se uma distribuicdo maior entre as

profissdes, com ndmero predominante em do lar (20%).

Discussdo: Percebe-se que o que predomina nos grupos sao pessoas de um nivel socio-
econdmico baixo, sem ao menos apresentarem, cursos profissionalizantes, 0 que ajudaria muito
na condicdo que eles se apresentam de muitas vezes nao conseguirem um emprego legalizado
(com registro em carteira), pois o trabalho em lavoura, que foi o de maior predominio no grupo
com reacdo, os expde ao sol, que € um dos cuidados que a pessoa que tem hanseniase precisa ter,
pois aléem dos problemas solares com a pele em geral, eles fazem uso de um medicamento que €

pigmentante (Clofazimina).

Tabela 4. Distribuicdo da Atividade Profissional, segundo Grupos.

Atividade Profissional Com Reacéo Sem Reacéo
Aposentado 6(24,00) 4(16,00)
Afastado 8(32,00) 5(20,00)
Do lar 4(16,00) 5(20,00)
Lavrador 3(12,00) 1(4,00)
Adubacdo Liquida 1(4,00) 0(0,00)
Carregador 1(4,00) 0(0,00)
Desempregado 1(4,00) 0(0,00)
Comerciante 1(4,00) 1(4,00)
Motorista 0(0,00) 1(4,00)
Jardineiro 0(0,00) 1(4,00)
Saqueiro 0(0,00) 1(4,00)
Costureira 0(0,00) 2(8,00)
Servicos Gerais 0(0,00) 1(4,00)
Agricultor 0(0,00) 1(4,00)
Corretor de Imoveis 0(0,00) 1(4,00)
Autdnomo 0(0,00) 1(4,00)

Total 25 25
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Com relacdo a atividade profissional, segundo os grupos, verificou-se uma predominancia de
pessoas afastadas (32%) e aposentadas (24%) no grupo com reacdo. No grupo sem reacao, ha
uma distribuicdo maior dentro de atividades profissionais, apresentando nimeros idénticos entre
pessoas que se encontram afastadas (20%) e do lar (20%). Pode-se observar também, um

namero relevante nas pessoas que se encontram aposentadas (16%).

Discussdo: Dos pacientes com reacdo, muitos foram abordados j& fora do estado reacional e ja
haviam voltado as atividades, pois, na realidade, praticamente 100% deles precisam ser afastados
durante os episodios reacionais. Alguns, por ndo terem motivo de sustento, pois ndo sdo
registrados, sentem-se na obrigacdo de trabalhar, mesmo sem condic¢Bes fisicas para tal, na
tentativa de conseguir algum sustento. Este fato pode complicar ainda mais seu estado.

Provavelmente, esta diferenca para pessoas afastadas no grupo com reacgdo se deva
aos sintomas proprios desse estado reacional, enquanto no grupo sem reacao, este afastamento
ndo se deveu a hanseniase. Esta pergunta sobre a atividade profissional foi uma das que mais
mobilizou a insatisfacdo das pessoas, levando a uma série de sentimentos relacionados a falta de
ter um trabalho, de ndo conseguir uma atividade para o sustento da familia. Vieram a tona
sentimentos, como preocupacdo, medo, impoténcia, tristeza, revolta e, algumas vezes,
expressados por choro no momento do relato na entrevista.

As pessoas que ndo conseguiram afastamento ou aposentadoria, vivem um drama
com relagdo ao Quadro reacional, pois elas estdo de alta da doenga, mas ndo tém condicdes
fisicas diante do tratamento e dos sintomas do quadro reacional de estar trabalhando. O que nos
leva a uma reflexdo também, com relagdo ao preconceito, pois provavelmente ndo seria tdo facil
conseguir uma colocacdo empregaticia diante desse quadro.

Pode-se dizer que o trabalho é uma necessidade arquetipica do individuo e que faz
parte da sua identidade, pois a necessidade de producdo, ndo sé para seu sustento como para sua
realizacdo pessoal, enquanto cidaddo, membro de uma familia, é que, muitas vezes, da sentido a
sua vida, bem como possibilidades de se sentir aceito e pertencente a uma sociedade que preza 0s

valores do trabalho.

(.) o trabalho é como uma funcdo arquetipica fundamental na
estruturacdo da personalidade, na medida que possibilita ao homem,
sobreviver ao processo de aquisicdo de consciéncia, apds experimentar o
fruto da arvore do conhecimento. O trabalho é uma das funcdes que
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permitem ao homem se exercer criativamente. E estruturante, pois é uma
ferramenta para interferir, transformar e alcancar a condicdo de sujeito. Ver
0 seu produto é saber de suas possibilidades. (MOTTA, 2006, p.1).

Relato de paciente com Reacdo: “Me sinto ruim, mal, ndo posso fazer nada pelos meus filhos,
nao tenho dinheiro para comprar o que eles pedem. A assistente social falou que eu sou classe
média, por isso que ndo me aposento.Como classe média, se tenho trés filhos, minha mulher

trabalha e ganha trezentos e cinqiienta reais pra pér comida dentro de casa?”’(sic)

Tabela 5. Distribuicdo do Estado Civil, segundo Grupos.

Grupo Casado Solteiro Viuvo Separado Total
Com Reacdo 21(84,00) 2(8,00) 1(4,00) 1(4,00) 25
Sem reacdo 19(76,00) 4(16,00) 2(8,00) 0(0,00) 25

Com relacdo a distribuicdo do estado civil, segundo grupos, hd uma predominancia de pessoas
casadas no grupo com reacdo (84%), o que ndo difere do grupo sem reagdo, que, por sua vez,
também apresenta nimero predominante dentro do estado civil casado (76%).

Discussdo: Percebeu-se que as pessoas que se encontravam solteiras ou mesmo separadas, em
ambos 0s grupos, apresentavam preocupacdo com relagdo a encontrarem um parceiro (a), pois
nesse momento do relato na entrevista, eles colocavam a questdo do preconceito das pessoas
diante da hanseniase. Isto ficou mais evidente com os pacientes que apresentaram quadro
reacional, pois eles justificaram tal preocupacdo, pelo fato de estarem curados da hanseniase e
ainda apresentando manifestacbes da reacdo. No entanto, para a maioria dos pacientes do
presente estudo, esse aspecto ndo mostrou problema, ja que 84% do grupo com reacao e 76% do
sem reagdo, eram casados.
Relato de um paciente sem reaco: “‘E uma doenca de pele e como eu sou solteiro, eu acho que
posso ser rejeitado pelas mulheres, é dificil.”(sic).

Foi comum encontrar nos relatos de pacientes casados, de ambos 0s grupos, a

preocupagdo e medo que homens e mulheres sentiam em perder seus companheiros (as).



45

Segundo ROJAS e col. (1993), ha estudos que mostram que “o diagnéstico da enfermidade
ocasiona problemas matrimoniais, motivo de separacao”.

Relato de um paciente com reacéo: “Nossa, depois da doenca, piorou meu relacionamento com
a esposa. Ela se separou de mim, ndo dorme mais comigo, disse que é porque eu tenho dispinéia
do sono, mas ndo sei se é isso; a gente ndo fica perto um do outro...dai, eu tenho tristeza, crise
de choro, fico muito preocupado, ansioso demais, exagerado ...eu trabalhei dezessete anos, sem
férias, eu até pensei em suicidio,ai me encaminharam pra uma psicéloga e um psiquiatra, até
hoje eu vou e tomo remédio, mas eu fico mais confuso com o tratamento psicoldgico...”’(sic)
(Paciente chora ao falar.”(sic).

Este relato, por si s0, demonstra a gravidade de determinada situacao.

Tabela 6. Como surgiu, como foi descoberta a hanseniase, segundo Grupos.

Categoria Com Reacéo Sem Reagdo

Machucou e percebeu a falta de sensibilidade 3(12,00) 4(16,00)
Apareceram manchas 4(16,00) 10(40,00)
Apareceu na infancia, agora voltou 1(4,00) 0(0,00)
Vermelhiddo no corpo, dores nas juntas e dorméncia 11(44,00) 1(4,00)
Desmaio e Pressdo alta 1(4,00) 0(0,00)
Submetido a exame acompanhando parente 1(4,00) 0(0,00)
Por ndo ter sido vacinado 1(4,00) 0(0,00)
Dorméncia 2(8,00) 2(8,00)
Nodulos Internos 1(4,00) 0(0,00)
Coceira e queimacéo na pele 0(0,00) 1(4,00)
Mancha e dorméncia 0(0,00) 5(20,00)
Bolha de Agua 0(0,00) 2(8,00)
Total 25 25

De acordo com o surgimento da hanseniase, no grupo com reacgdo, verificou-se uma
predominancia no aparecimento de vermelhiddo no corpo, dores nas juntas e dorméncia (44%);

jano grupo sem reacdo, verificou-se predominancia no aparecimento de manchas (40%).
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Discussdo: Percebe-se que 0s pacientes com reacdo, apresentaram uma quantidade maior de
sintomas, antes do diagnostico da hanseniase. O que leva a um questionamento se estas pessoas
ja apresentavam reacdo antes mesmo de ser diagnosticada a hanseniase ou esta foi diagnosticada
por ocasido da reacdo, ja que o quadro reacional pode aparecer antes, durante e apds o tratamento
e, quanto antes diagnosticada a doenca, mais rapido as pessoas recebem o tratamento e, por
consequiéncia, poderdo ter menores complicacdes.

Segundo GOULART; PENA (2002), as manifestacdes clinicas da reacdo tipo 2 mais
freqUentemene relatada é o eritema nodoso hansénico (ENH) e pode ocorrer antes, durante e
apos o tratamento quimioterapico, principalmente em pacientes virchowianos, muito embora seja
mais freqliente apds o seu inicio.

Os pacientes com reacdo, por estarem um tempo maior em tratamento, apresentaram,
de certa forma, uma melhor descricdo de sintomas do que 0s que ndo apresentaram reacao.
Talvez por estarem convivendo com a doenca e seus sintomas ha mais tempo, coisa que 0 grupo

sem reacdo ndo apresenta, tém condi¢des melhores de identificacdo e relato.

Tabela 7. Tempo de tratamento, segundo Grupos.

Grupo Menos la3 4a6 7a9 10al2 13 Ndose Alta Total
de 1 ano anos anos anos anos anos  lembra
ou
mais
Com 2(8,00) 10(40,00) 5(20,00) 4(16,00) 0(0,00) 3(12,00) 1(4,00) 0(0,00) 25
Reacéo
Semreacdo 15(60,00) 6(24,00)  1(400)  0(0,00) 1(400) 1(400) 0(00) 1(4,00) 25

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca importante quanto ao tempo de tratamento. No
grupo com reacao, predominou um a trés anos de tratamento (40%). No grupo sem reacdo, a

predominancia foi de menos de um ano de tratamento (60%).

Discussdo:  Os pacientes com reagdo tipo 2 se mostraram mais cansados emocionalmente,
diante do tratamento e um pouco na ddvida, com relacdo a cura da doenca e compreensdo da

mesma, pelo fato de o quadro reacional trazer sintomas ruins, iguais ou piores de quando
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estavam apenas com a hanseniase. O tempo de tratamento da hanseniase é padronizado para
todos os pacientes. No entanto, 0s que apresentam reacdo, podem continuar o tratamento para
essa situacdo o que, para eles, significa tempo total de tratamento. Ja os pacientes sem reacao,
n&o necessitam desse tempo adicional. E possivel que haja falha na explicacio ao paciente sobre
um ou outro tratamento ou, ainda, situacdo de prejuizo no entendimento por parte do paciente.

A contradicdo pode existir pelo fato da cura da doenca ser, diante do quadro
reacional, algo subjetivo, ja os sintomas do quadro é algo concreto, perceptivel, o paciente esta

sofrendo, sentindo.

Tabela 8. Fisicamente o que sentem, segundo Grupos.

Categoria Com Reacéo Sem Reacéo

Dor no corpo todo, fraqueza, falta de sensibilidade 11(44,00) 5(20,00)
Febre, dores no corpo, falta de apetite e queimacao na pele 2(8,00) 0(0,00)
Sensacgdo de queimacao na pele 1(4,00) 3(12,00)
Né&o sente nada 2(8,00) 4(16,00)
Céibra, inchaco, dores no corpo e dorméncia 4(16,00) 1(4,00)
Dores nas pernas e dorméncia 3(12,00) 5(20,00)
Falta de sensibilidade 1(4,00) 3(12,00)
Outras respostas ndo relacionadas a hanseniase 1(4,00) 4(16,00)
Total 25 25

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca quanto a sensacédo fisica. No grupo com reagéo,
verificou-se predominéncia a dor no corpo todo, fraqueza, falta de sensibilidade (44%). No
grupo sem reagdo, houve uma maior distribuicdo entre as categorias, predominando dor no corpo
todo, fraqueza, falta de sensibilidade (20%), dores nas pernas e dorméncia (20%).

Discussdo: Quando as pessoas comecavam a relatar o que sentiam, especificamente os pacientes
com reacdo, dava a impressdo de que iniciariam um relato de tortura, at¢ mesmo a fisionomia
deles mudava, fisionomia que expressava dor, desconforto e mal-estar. Naquele momento,
denotavam serem pessoas frageis, sensiveis e muito sofridas. Esta percepcao se deu pela analise
da comunicacdo ndo-verbal desses pacientes, ou seja, por tudo aquilo que eles estavam dizendo,
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sem ao menos pronunciarem uma palavra. Verbal e ndo-verbal pode ser a forma que se dé a
comunicacdo. A primeira, exterioriza o ser social, enquanto a segunda, o ser psicoldgico, sendo

sua principal fungéo, a demonstracdo dos sentimentos (SILVA, 1993).

Tabela 9. Uso de outra medicagédo, além do tratamento da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 5(20,00) aA 20(80,00) bB 25
Sem reacgdo 12 (48,00) bA 13 (52,00) aA 25

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa ao uso de outras medicagdes, alem
do tratamento de hanseniase. No grupo com reacéo, foi significativa a resposta ndo ao uso de

outras medicaces (80%).

Discussdo: Observou-se que o diabetes e a hipertensdo sdo duas doencas frequentemente
responsaveis pelo fato de eles tomarem outras medicacfes, além do tratamento da hanseniase,
tanto no grupo com reagdo quanto nNo grupo sem reacao.

O diabetes apresenta alta morbi-mortalidade, perda importante na
qualidade de vida e incorre em altos encargos para os sistemas de salde.
E uma das principais causas de mortalidade, insuficiéncia renal,
amputacdo de membros inferiores, cegueira e doenga cardiovascular em
todo o mundo, incluindo doengas coronarianas e acidentes vasculares
encefalicos. A maioria das conseqléncias do diabetes resulta dessas

complicagdes micro e macrovasculares. (TOSCANO, 2004, p.886).

A hipertensdo tem suas complicagfes, pois € uma doenca silenciosa, onde os sintomas nem
sempre séo evidentes, levando o individuo a serias complica¢fes podendo chegar a comprometer
coracéo, rins, cérebro e olhos.

Sé no continente americano, a hipertensdo ataca cerca de 140 milhGes de
pessoas. Metade delas desconhece ser portadora da doenca. Dos que

descobrem que sdo hipertensos, 30% ndo realizam o tratamento adequado,



49

por falta de motivacdo ou recursos. No Brasil, estima-se que 35% da
populacdo acima de 40 anos tenham hipertensdo. S&o cerca de 17 milh6es
de brasileiros. Desses, 75% dependem do Sistema Unico de Satde (SUS).
(SAUDE. Ministério da Satde, 2008).

Tabela 10. Fregtiéncia de procura do ambulatério depois do diagnéstico da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo 15/15 dias 30/30 dias 60/60 dias 6/6 meses  Quando Alta Total
aumenta
muito a

reagao

ComReacdo  7(28,00) 10(40,00) 6(24,00) 1(4,00)  1(400) 0(0,00) 25
Semreacido  1(4,00) 13(52,00) 1(4,00)  8(32,00) 0(0,00) 2(8,00) 25

Quanto a freqiiéncia de procura do ambulatorio pelos pacientes, depois do diagnéstico da
hanseniase, ndo se verificou diferenca predominante entre os grupos, predominando o periodo de

30/30 dias, tanto no grupo com reacdo (40%) quanto no grupo sem reagéo (52%).

Discussdo: Observou-se que para 0s pacientes com reagdo, a vinda ao ambulatério tornou-se
uma rotina massacrante, ja para 0s pacientes sem reacao parece ser algo mais natural, embora
n&o deixe de ser um gerador de ansiedade, pois ndo véem a hora de ter alta do tratamento.

Estes pacientes tém total liberdade de procurarem o Ambulatério quando precisarem, mesmo que

ndo esteja dentro da data de retorno ou consulta.
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Tabela 11. Acompanhamento de salde no bairro, segundo Grupos.

Grupo Sim Néo Total
Com Reacéo 17(68,00) aA 8(32,00) aA 25
Sem reacao 18 (72,00) aB 7(28,00) aA 25

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa entre ter acompanhamento de
saude no bairro ou ndo. No grupo sem reacdo, houve predominancia na resposta “sim” ao

acompanhamento de salde no proprio bairro (72%).

Discussdo: As pessoas buscam atendimento de salde no bairro, mas o local em que acreditam
ser o ideal para o tratamento, € 0 Ambulatério de Dermatologia da Faculdade de Medicina de
Botucatu, onde estdo sendo atendidos. No caso desses pacientes, percebeu-se que, de inicio
tentaram em casa algumas alternativas de tratamento diante dos sintomas. Depois de algum
tempo é que foram procurar ajuda médica, alegando que os servicos publicos de salde sdo muito
dificeis de acesso e lentos e 0 atendimento particular € totalmente inviavel pelo custo.

As pessoas quando adoecem, em geral, recorrem a automedicacdo ou escolnem quem
consultar no sistema informal de saude. Segundo HELMAN (1994), as escolhas sé&o
influenciadas pelo contexto em que ocorrem 0s problemas de sadde, o que inclui os tipos de
assisténcia disponiveis, as condi¢des do paciente/ familia em arcar com as despesas da
assisténcia e o0 modelo explicativo que o paciente e a familia utilizam para explicar o seu estado

de saude.
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O QUE OS PACIENTES DOS DOIS GRUPOS (COM REACAO TIPO 2 (ENH) E SEM
REACAOQO ) SENTIRAM ANTES DE SER DIAGNOSTICADA A DOENCA

(HANSENIASE):

Tabela 12. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 6(24,00) aA 19(76,00) bB 25
Sem reagdo 15(60,00) bA 10(40,00) aA 25

Falta de sensibilidade e dorméncia

Em ralacdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa quanto a falta de sensibilidade e
dorméncia, antes de ser diagnosticada a doenca. No grupo com reacdo, verificou-se

predominancia significativa a resposta “nao” a dorméncia e falta de sensibilidade (76%).

Discussdo: Como ja foi comentado no referente trabalho, que a pele faz parte do contato e da
relacdo que o individuo estabelece consigo mesmo e com o mundo, através do toque, ndo sentir a
pele, ndo sentir o toque pode ser algo muito traumatizante para a pessoa.
Relato de um paciente sem reagdo: “Cortei o dedo e ndo senti nada, falta de
sensibilidade.”(sic)
Relato de um paciente com reacdo: “Eu fico muito triste em ndo sentir minhas pernas, meus
pés...6 como se eu tivesse morto-vivo, entende?E muito ruim, isso da desanimo na gente. Sera
que um dia eu vou voltar a sentir?”’(sic)
Relato de um paciente com reacgdo:“Dificil, porque a dorméncia continua. Estou machucado,
com cicatriz e ndo sinto. Quando estou dirigindo, acho que tirei o pé da embreagem e nao
tirei.”(sic)

Diante desses relatos, percebe-se que a falta de sensibilidade na pele é algo muito
significativo. Somos acostumados a ouvir as pessoas reclamarem diante da dor, mas ndo diante
da falta dela. Além do que a auséncia da dor, da sensibilidade, podem acarretar sérias

complicagOes. Este € um dos agravos das deformidades em hanseniase.



52

(...) lepra, diabetes, alcoolismo, esclerose multipla, distlrbios nervosos e
danos a coluna espinhal podem também resultar num estado de
insensibilidade a dor estranhamente perigoso. De modo ir6nico, enquanto a
maioria de nos procura farmacéuticos e médicos em busca de alivio para a
dor, essas pessoas vivem em constante perigo pela auséncia dela.
(YANCEY, 2005, p. 18).

A queixa de nédo sentirem partes do corpo ao toque, foi uma das mais significativas,

observadas tanto no paciente com rea¢do quanto no sem reacdo. Podemos imaginar que a

sensibilidade humana é considerada tanto no &mbito das sensacgdes tateis como nas emocionais.

Como ficam as emogdes desses pacientes que precisam redobrar os cuidados sobre si

para se proteger de qualquer agressdo externa, para se proteger do mundo, das pessoas?

“Considero agora a dor como um dos aspectos mais notaveis do corpo humano, e se pudesse

escolher um presente para 0s meus pacientes leprosos, seria a dadiva da dor.” (YANCEY, 2005,

p.27).

Tabela 13. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 5(20,00) aA 20(80,00) bB 25
Sem reagdo 13(52,00) bA 12(48,00) aA 25

Surgimento de manchas

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa quanto ao surgimento de manchas

antes de ser diagnosticado a doenca. No grupo com reacdo, verificou-se predominéncia a

resposta “ndo” (80%) ao surgimento de manchas.

Discussdo:

Um dos sinais e sintomas dermatolégicos do diagnostico da hanseniase € o
surgimento de manchas pigmentares ou discronicas que resultam da
auséncia, diminuicdo ou aumento de melanina ou depdsito de outros
pigmentos ou substancias na pele. E também aparecem placas, que sao
lesbes que se estendem em superficie por varios centimetros. Pode ser
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individual ou constituir aglomerado de placas. (BRASIL. Ministério da
Salde, 2002 p.14).

Pensando na formagao da imagem corporal, que ja foi discutida no presente trabalho,
apresentar manchas na pele, € estar com marcas, com algo que foge do padrdo de “normalidade e
aceitacdo social”. Se a pele é uma grande roupagem que ndo podemos trocar, estar com a pele
marcada por manchas, € como usar uma roupa inapropriada, “suja”. Percebeu-se que muitas
pessoas evitavam, inclusive, sair de casa, por vergonha e medo das pessoas perguntarem o que

estava acontecendo com elas. E um olhar-se e ndo se reconhecer.

Relato de uma paciente sem reacdo: “Ah! eu sofro muito depois da doenca, eu ndo me
conformo de ter ficado com mancha no rosto. As vezes, as pessoas vém para tirar foto e eu ndo
quero, ndo deixo. Pensei de parar de ir a igreja, o impacto foi muito grande comigo. Eu tive um
comeco de depressdo, ndo queria sair, passear, ndo queria ver ninguém. Vivi e acho que ainda

vivo um inferno, sabia? Tenho muita vergonha!”’(sic) (Paciente comeca a chorar)

Tabela 14. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 6(24,00) aA 19(76,00) aB 25
Sem reagdo 3(12,00) aA 22(88,00) aB 25

Dores nas pernas e 0ssos

Em relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto a “dores nas pernas e
0ss0s”. Tanto no grupo com reagdo (76%) quanto no grupo sem reacdo (88%), verificou-se
predominéncia da resposta “ndo” para dores nas pernas e 0ssos, antes de ser diagnosticada a
doenca.

Discusséo:
Com a evolucdo da doenca ndo tratada, manifestam-se as lesdes nos
nervos, principalmente nos troncos periféricos. Podem aparecer nervos
engrossados e doloridos, diminuicdo de sensibilidade nas areas inervadas
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por eles: olhos, méos e pés, e diminuicdo da forca dos musculos inervados
pelos nervos comprometidos. Essas lesbes sdo responsaveis pelas
incapacidades e deformidades caracteristicas da hanseniase. (BRASIL.
Ministério da Salde, 2002, p.16).

Este fator das dores nas pernas e nos 0ssos € algo que limita 0 movimento das
pessoas diante das atividades cotidianas. Muitas delas relatam ndo conseguirem mais fazer nada
devido as dores. Motivo este de grande frustracdo e marasmo, € como se ndo conseguissem
prosseguir diante da vida; surge ai um fator sério, que é a dependéncia. So tantas sensacfes de

dores, que muitas vezes, as pessoas relatam ndo saberem mais diferenciar as dores.

(..)toda a nossa vida descansa sobre as pernas. Responsaveis pelo
movimento no espacgo, elas mostram como estamos no caminho. A relacéo
das extremidades inferiores com a realidade concreta é simbolizada pelo
contato com o chdo. (...)Elas deixam ver que posturas assumimos na vida e
como nos colocamos nela, como nos apresentamos e Sse SOMOS
melindrosos, se somos dissimulados e o que representamos(...).Com
dificuldades para manter-se nas proprias pernas e sem pontos de vista
firmes, os afetados declaradamente necessitam de apoio. (DAHLKE, 2001,
p.276).

Relato de um paciente com reacdo: “Sinto dores nas pernas’(sic)

Relato de um paciente sem reacdo: “Sinto dores nas pernas. Na perna esquerda, foi tirado um
abscesso e sempre doi muito. Quando eu trabalho, eu sinto muita tontura, dores na cabeca,
tranca meu nariz, nossa! um monte de coisa que j& nem sei mais o0 que é da hanseniase ou ndo.”

(sic)

Tabela 15. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25
Sem reagdo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25

Inchaco
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Em relagcdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa entre as respostas, quanto ao
inchago. Tanto no grupo com reacdo (96%), quanto no grupo sem reacdo (100%), verificou-se

predominancia da resposta “ndo” para inchaco antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: O relato das pessoas, com relagcdo ao inchago, foi atribuido, por elas ao uso de

alguma medicacao.

Tabela 16. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25
Sem reagdo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Vermelhidao

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
vermelhid&o. Tanto no grupo com reacao (96%), quanto no grupo sem reagdo (100%), verificou-

se predominancia a resposta “ndo” para vermelhid&@o, antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: Perceber a pele vermelha, foi outro fator que as pessoas relataram ter surgido antes
do diagndstico da doenca, que também somente aparece no grupo com reacdo. Elas relatam que
quando sdo expostas ao sol, a vermelhiddo aumenta, esse € um dos motivos que as mantém
dentro de casa, por orientacdo medica e também, para ndo piorar a cor da pele.

Tudo que caracteriza o estar doente, com alguma alteracdo na pele, faz com que eles

evitem o contato com os outros, por medo de serem questionados sobre a doenca.

Tabela 17. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 2(8,00) aA 23(92,00) aB 25
Sem reagdo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25

Fraqueza e cansago
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Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
fraqueza e cansaco. Tanto no grupo com reagdo (92%), quanto no grupo sem reacdo (100%),
verificou-se predominancia a resposta “ndo” para fraqueza e cansaco, antes de ser diagnosticada

a doenca.

Discussdo: Fraqueza e cansago também € uma queixa antes de diagnosticar a hanseniase, que
aparece somente no grupo com reacdo. Cada vez mais, no decorrer desses sintomas que
antecedem o diagndstico da hanseniase, percebe-se que o grupo com reacdo é mais afetado por
sintomas diferentes.

“A hanseniase manifesta-se, além de lesbes na pele, atraves de lesdes nos nervos
periféricos.(...)Perda de forca nos musculos inervados por esses nervos principalmente nas

palpebras e nos membros superiores e inferiores.” (BRASIL. Ministério da Saude, 2002, p.15).

Tabela 18. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacédo 3(12,00) aA 22(88,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Nodulos

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
nodulos. Tanto no grupo com reacdo (88%), quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se
predominancia a resposta “ndo”, para o aparecimento de nddulos antes de ser diagnosticada a
doenca.

Discussdo: “O nddulo é caracterizado por “lesdo solida, elevada ou ndo, de 1 a 3 cm de tamanho.
E processo patoldgico, que se localiza na epiderme, derme e/ou hipoderme. Pode ser lesdo mais
palpavel que visivel.” (BRASIL. Ministério da Saude, 2002, p.14).

O nodulo como caracteristica que antecede a doenca, aparece nos dois grupos, numa

proporgao maior no grupo com reagao.
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Relato de um paciente com reacdo: “Comecei com nddulos pelo corpo e dores

muito fortes.””(sic)

Tabela 19. Quais 0s sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25
Sem reagdo 2(8,00) aA 23(92,00) aB 25

Coceira

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
coceira. Tanto no grupo com reagdo (96%), quanto no grupo sem reacdo (92%), verificou-se

predominancia a resposta “ndo” para coceira, antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: Prurido ou coceira € um sintoma antes de ser diagnosticado a doenca que, na grande
maioria das vezes, ndo aparece tanto num grupo quanto no outro, o que é perfeitamente

compreensivel, ja que ndo se trata de sintoma especifico da hanseniase.

Tabela 20. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 2(8,00) aA 23(94,00) aB 25

Sensacgdo de queimacéo

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenga significativa quanto a sensacdo de queimagéo.
Tanto no grupo com reacdo (100%), quanto no grupo sem reacdo (94%), verificou-se
predominadncia a resposta “ndo” para sensacdo de queimacdo, antes de ser diagnosticado a

doenca.
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Discussdo: Percebe-se que este sintoma ndo é freqliente nos pacientes, tanto no grupo com
reacao quanto sem reacdo; este fato é perfeitamente compreensivel, pois 0s pacientes ainda nédo
haviam manifestado a doenca e, portanto, alguns dos seus sinais, além do que a sensacdo de
queimagdo, ndo é fator que chame a atencdo na hanseniase. E possivel que os relatos pelos
pacientes desse sintoma seja mera coincidéncia. Esses resultados estdo em acordo com os da
Tabela 6 e da Tabela 8.

Tabela 21. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Caibra

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
cdibra. Tanto no grupo com reacdo (100%) quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se

predominancia a resposta “ndo”, para cdibra antes de ser diagnosticado a doenca.

Discussdo: Caibra € um sintoma antes de ser diagnosticado a doenga que SO aparece no grupo
sem reacdo, em baixo percentual, o que é perfeitamente compreensivel, j& que ndo se trata de
sintoma especifico da hanseniase. Apds o inicio da doenca, pode se constituir em um tipo de

manifestacdo decorrente de neurites que acometem a hanseniase.

Tabela 22. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Surgimento de Bolhas
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Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao aparecimento de
bolhas. Tanto no grupo com reacdo (100%), quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se

predominancia a resposta “ndo”, para bolhas antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: Surgimento de bolhas é um sintoma antes de ser diagnosticada a doenga, que s
apareceu no grupo sem reacdo, o que € perfeitamente compreensivel, ja que ndo se trata de

sintoma especifico da hanseniase.

Tabela 23. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Falta de movimento nas pernas

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto a falta de movimento nas
pernas. Tanto no grupo com reacdo (100%), quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se
predominancia a resposta “ndo” para falta de movimentos nas pernas, antes de ser diagnosticado

a doenca.

Discussdo: Falta de movimento nas pernas € um sintoma antes de ser diagnosticado a doenca,
que SO aparece no grupo sem reagdo, em baixo percentual, em apenas um paciente, 0 que é
perfeitamente compreensivel, ja que ndo se trata de sintoma especifico da hanseniase, apenas

com a doenca manifesta e com a ocorréncia de neurites.
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Tabela 24. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25
Sem reacao 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Sintomas de morte

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto aos sintomas de morte.
Tanto no grupo com reacdo (96%), quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se

predominancia a resposta “ndo” para sintomas de morte antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: Percebeu-se uma comparagdo da morte com o extremo do sofrimento, como se a
morte fosse referéncia de tudo que é ruim, enquanto dor fisica. Para essas pessoas, estar com
todos esses sintomas, €, muitas, vezes estar diante da morte, do fim. E possivel, nestes casos, que
0s pacientes j& estivessem com a doenga, com alguns sintomas importantes, mas, no entanto,
ainda sem diagnostico. Segundo LASTORIA e cols (2003), cerca de 72% dos pacientes de
hanseniase passam por pelo menos dois servicos de salde, antes de ter seu diagnostico
confirmado; assim, é possivel que possam apresentar alguns tipos de sinais e sintomas antes do

mesmo.

Relato de paciente sem reacdo: “S6 mancha, eu ndo sentia nada; depois, sim, comecei a sentir

os sintomas de morte, tudo de ruim que um corpo pode ter.”(sic)

Tabela 25. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Agitacao
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Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto a agitacdo. Tanto no
grupo com reacdo (100%) quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se predominancia a

resposta “ndo” para agitacao, antes de ser diagnosticada a doenga.

Discussdo: Agitacdo € um sintoma antes de ser diagnosticada a doenca, que sO apareceu no
grupo sem reacdo, em apenas um paciente, o que é perfeitamente compreensivel, ja que ndo se
trata de sintoma especifico da hanseniase nem do quadro reacional. E possivel que nesse
paciente, esse estado de agitacdo estivesse mais relacionado a um estado de ansiedade do que

fisico propriamente dito.

Relato de um paciente sem reacdo: ““S0 manchas na coxa e uma agitagdo assim no corpo,
parecia que ele ia sair andando sozinho, um negécio estranho que nenhum lugar pra mim estava

bom.”(sic)

Tabela 26. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25
Sem reagdo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25

Pontadas

Em relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto a sensacdo de pontadas.
Tanto no grupo com reacdo (100%), quanto no grupo sem reacdo (96%), verificou-se
predominancia a resposta “ndo”, para pontadas antes de ser diagnosticada a doenca.

Discussdo: Sentir pontadas é um sintoma antes de ser diagnosticada a doenca, que so aparece no
grupo sem reagdo, o que ¢ perfeitamente compreensivel, ja que ndo se trata de sintoma especifico

da hanseniase.
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Tabela 27. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 1(4,00) aA 24(96,00) aB 25
Sem reacao 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25

Nao se lembra

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto ao fato de ndo se lembrar
0 gue sentia. Tanto no grupo com reagdo (96%), quanto no grupo sem reacdo (100%), verificou-
se predominancia a resposta “ndo”, ao fato de ndo se lembrarem do que sentiram antes de ser

diagnosticado a doenca.

Discussdo: O fato de ndo se lembrar de como surgiu a hanseniase, pode fazer parte de uma
negacdo do proprio paciente, com relacdo a doenga. Funciona como um mecanismo de defesa;
uma necessidade psiquica de ndo assumir o seu adoecimento. A pessoa usa dos mecanismos de
defesa tanto em estado normais como patologicos. Ela evita a consciéncia de algum aspecto
dificil de ser aceito, doloroso, negando, anulando a realidade externa (SADOCK; SADOCK,
2007). No entanto, como a doenga ainda ndo havia se manifestado, é possivel mesmo que néo so6

ndo se lembrassem, como, na realidade, nada apresentassem mesmo.

Tabela 28. Quais os sintomas, o que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 2(8,00) aA 23(92,00) aB 25
Sem reagdo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25

Nao sentiu nada

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenga significativa quanto ao fato de ndo sentir nada.
Tanto no grupo com reagdo (92%), quanto no grupo sem reacdo (100%), verificou-se
predominancia a resposta “ndo”, ao fato de néo terem sentido nada antes de ser diagnosticada a

doenca.
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Discussdo: Néo ter sentido nada pode estar relacionado com os dados da Tabela 27. Sendo a
possibilidade de ndo se lembrar por negagéo ou por ter sido descoberto diante de outros fatores

que nao estejam relacionados a sintomas da hanseniase propriamente dito.

Tabela 29. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de ser diagnosticada a doenca, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 3(12,00) aA 22(88,00) aB 25
Sem reagdo 0(0,00) aA 25(100,00) aB 25

Outros sintomas

Em relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca significativa quanto a outros sintomas serem
responsaveis pelo aparecimento da doenca. Tanto no grupo com reacdo (88%), quanto no grupo
sem reagdo (100%), verificou-se predominancia a resposta “ndo”, ao fato de outros sintomas

serem responsaveis pelo aparecimento da doenca.

Discussdo: Estes dados estdo ligados a outros motivos que levaram a pessoa ao médico e la
descobriram a hanseniase. Que pode ter relacdo com Tabela 28, onde relatam ndo terem sentido
nada.

Relato de paciente com reacdo: “N&o sentia nada, descobri fazendo exame por outra coisa,

agora a reacdo é complicado, o corpo fica cansado, da calor, febre”(sic).
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Tabela 30. Quais os sintomas, 0 que sentiu antes de entrar no quadro reacional tipo 2 (ENH)

segundo o grupo de pacientes com reacéo tipo 2 (ENH).

Sintoma Valor de referéncia (%)
Queimacao e calor no corpo 64%
Febre 56%
Dores nas juntas do corpo 52%
Vermelhidao pelo corpo 24%
Mal estar e corpo ruim 24%
Manchas pelo corpo 20%
Nodulos 12%
Sensacgdo de morte 12%
Surgimento de Bolhas pelo corpo 8%
Dorméncia 8%
Voémito 8%
Falta de apetite 8%
Sensacdo de frio 4%
Pele escura 4%
Inchaco no corpo 4%
Falta de animo e falta de forca 4%
Ferroada no corpo 4%
Sensacdo de bicho andando 4%
Irritabilidade e nervosismo 4%
N&o sentiu nada 4%

De acordo com a tabela acima, observa-se que as principais respostas antes do paciente entrar no
quadro reacional, foram queimacéo pelo corpo (64%), febre(56%) e dores nas juntas do corpo

(52%); a sequir, vermelhidao pelo corpo (24%) e mal-estar e corpo ruim (24%).
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Discussdo: As respostas a pergunta sobre o aparecimento de sintomas antes de surgir o quadro
reacional tipo 2 (ENH) propriamente dito, podem nos induzir a observacdes, ainda néo relatadas,
chamando a atencédo para sintomas que ocorreram em mais de 50% dos casos, com reagdo, Como
queimacao e calor no corpo (64%), febre (56%) e dores nas juntas do corpo (52%).

Esses relatos foram considerados de grande importéncia, pois de acordo com essas
observacdes, talvez sejam motivos de se prever casos em que 0s pacientes que comecem a relatar
esses sintomas, possam, possivelmente, vir a apresentar, em seguida, reacéo tipo 2 (ENH). Esses
resultados podem se tornar motivo de estudo de tratamento preventivo na reacao tipo 2 (ENH).

Outros sinais, que embora ocorram em freqiiéncia menor, como vermelhiddo pelo
corpo (24%) e mal-estar e corpo ruim (24%), podem também ser indicativos de ocorréncia
futura de reacgdo tipo 2 (ENH), principalmente se observados em concomitancia com os descritos

acima.

Tabela 31. Compreenséo e esclarecimento do diagndstico da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo Desconhece Dificuldade de  Duvida em Duvidaem  Compreendeo Total
adoenca  compreender o estarcurado  estar curado diagndstico
diagnostico ou ndo ou nao pelo
aparecimento

do Quadro
Reacional
Com 1(4,00) 3(12,00) 1(4,00) 13(52,00) 7(28,00) 25
Reacéo
Semreagdo  6(24,00) 10(40,00) 3(12,00) 0(0,00) 6(24,00) 25

Com relagdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto a compreensdo da
hanseniase. Para 0 grupo com reacéo, verificou-se predominancia a resposta que ha ddvida em
estar curado ou ndo pelo aparecimento do quadro reacional (52%). J& no grupo sem reagéo, a

predominancia se deu na resposta em ter dificuldade de compreender o diagnostico (40%).

Discussdo: Tanto um grupo quanto outro se caracteriza por apresentar dificuldade em

compreender a hanseniase. No grupo com reacao, as pessoas apresentam tais dificuldades pelo
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surgimento do quadro reacional, onde nos relatos, pode-se observar que os médicos dizem aos
pacientes que estdo curados, mas estes, pelos sintomas que apresentam, ficam na ddvida de tal
afirmacdo. O que leva o paciente a uma angUstia muito grande, com necessidade de saber o fim
de tal sofrimento. Ndo entendem porque estdo curados e passando por todo esse drama. Muitos
apresentam relatos mais complexos no campo psiquico, colocando a morte como tema central de
tal angustia.

Esses dados quanto a duvida, podem ser comparados com a Tabela 7, onde os
pacientes com reacdo, consideram o tratamento da reacdo uma continuidade ao tratamento da

hanseniase. Ndo diferem um do outro.

Relato de paciente com reacdo: 1)“Eu acho que ndo vou sarar nunca. Pode controlar, mas
sarar, eu ndo acredito; olha quanto tempo eu estou em tratamento, eu ndo saro, vira e mexe eu
“t6”” mal, essa doenca vai e volta. Eu me sinto um invalido, ndo presto pra nada. Eu prefiro a

morte.”(sic)

2) “Néo me sinto esclarecido, porque quando volta, volta mais forte, déi, incha, entdo ndo da
pra saber o que acontece e porque ndo sara...Ah! eu fico desesperado, por que da isso? E sinal

A3

que eu ndo “t6” curado, ndo €? Eu quando “t6” assim ndo sei 0 que “ta” acontecendo comigo;
parece que é a morte chegando...”(sic)

Percebe-se a associacdo que os pacientes fazem com a morte. Para um, a morte € tida
como uma solucdo, para o outro, o que sente é comparado a chegada da morte. Nos dois relatos,
0s pacientes estdo com muita duvida do que realmente estd acontecendo, relacionado ao quadro
reacional. A impressdo que passa € que o impacto do quadro reacional ainda € maior do que a
doenca (hanseniase) em si.

O horror da morte é a emocdo, o sentimento ou a consciéncia da perda de sua
individualidade. Emog&o-choque, de dor, de terror ou horror. Sentimento que € de uma ruptura,
de um mal, de um desastre, isto é, sentimento traumatico. Consciéncia, enfim, de um vazio, de
um nada, que se abre onde havia plenitude individual, ou seja, consciéncia traumaética.

(MORIN,1997).

Estas observacGes vém de encontro ao que se verificou na tabela 7, onde os pacientes

tém dificuldade em entender o tempo de tratamento e se, realmente, estdo curados.
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Tabela 32. Com relacdo a explicacdo da doenca de um modo geral, segundo Grupos.

Grupo Faltou Nunca tinha Explicaram Total
explicacdo ouvido falar em tudo
hanseniase
Com Reacéo 13(52,00) aB 3(12,00) aA 9(36,00) aAB 25
Sem reacdo 10(40,00) aAB 3(12,00) aA 12(48,00) aB 25

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa quanto a compreensao da doenca de
um modo geral. No grupo com reacao, verificou-se predominancia significativa quanto a falta de
explicagdo (52%). J4 no grupo sem reacdo, verificou-se predominancia a resposta explicaram

tudo (48%) quanto a doenga de um modo geral.

Discussdo: Estes resultados podem ser contrastados com os resultados da Tabela 31, pois o
grupo sem reacdo, apresentou em (40%) dificuldade de compreender o diagnéstico da
hanseniase; j& na compreenséo da doenca de um modo geral, 48% relatam que explicaram tudo.
Podemos levantar a possibilidade de uma dificuldade de compreensdo do grupo, pois eles
apresentam pelo resultado, a consciéncia de que foi explicado, mas faltou compreensédo por parte
deles. Ja no grupo com reacdo, ha uma coeréncia nas respostas das duas Tabelas (31 e 32), ndo
compreenderam pela duvida relacionada ao quadro reacional.

Observa-se, diante desses resultados, que a comunicacdo entre médico e paciente
precisa ser melhor estabelecida, com a possibilidade de uso mais simples dos termos da doenca,
para que possa atingir um grau de compreensao satisfatério do paciente. Até mesmo porque um
nivel de compreensdo mais satisfatorio, por parte do paciente, facilitaria o controle da ansiedade.

A falta de compreensdo gera medo e inseguranca.

Para ser ético em medicina, (...), € necessario que o médico busque sempre
um profundo conhecimento da doenca, da natureza de seu paciente e de si
préprio. Este conhecimento propiciard a fundamentacéo para que o médico
e a equipe multidisciplinar possam se posicionar frente ao paciente e a
doenca, de forma ponderada e justa, de acordo com os principios éticos
vigentes na sua comunidade e no seu tempo. (ZAVASCHI, s/d, p.3).
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Tabela 33. Estado emocional e psicoldgico antes e depois da doenca (hanseniase), segundo Grupos.

Grupo Era ruim, Agora esta Era ruim, Erabome Sinto Total
agora piorou ruim agora continua dificuldade
melhorou bom para dormir
Com 7(28,00) 11(44,00) 0(0,00) 4(16,00) 3(12,00) 25
Reacédo
Semreacdo  3(12,00) 13(52,00) 1(4,00) 5(20,00) 3(12,00) 25

Com relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto ao estado emocional e
psicoldgico antes e depois da doenca. Tanto para o grupo com reacdo (44%), quanto para o0 grupo
sem reacdo (52%), verificou-se predominancia a resposta agora esta ruim, quanto ao estado

psicoldgico e emocional, antes e depois da doenca.

Discussdo: Tanto para um grupo quanto para o outro, o estado emocional esta ruim. Diante desse
dado, podemos sugerir que o psicolégico precisa estar tendo cuidado diante da doenca para
prevenir maiores complicacdes, tanto no aspecto fisico quanto emocional.

Para KOBLENZER (1996), a doenca é percebida por um periodo de disturbio
psicoldgico, onde o individuo ndo se sente apto a enfrentar. Esta falha no mecanismo de
enfrentamento psicologico pode ativar medidas emergenciais, transmitidas neurologicamente e
que alteram o equilibrio biologico; assim é facilitado o desenvolvimento da doenca.

ROJAS e col. (1993) observam, ao abordarem caracteristicas psicossociais da
hanseniase, “que as pessoas mantém diversas crencas e atitudes acerca da enfermidade,
influenciadas em parte pelo nivel educacional e seus antecedentes socio culturais”. Estes autores
consideram, ainda, que quanto maior for o tempo da doenga acompanhado de deformidades,
maior sera a probabilidade do doente desenvolver alteragdes psiquicas.

O estado emocional dos pacientes com hanseniase, portanto, independente do quadro
reacional ou ndo; precisariam de uma escuta mais atenta, até mesmo porque este simples gesto
de escuta-los, j& seria terapéutico, fazendo uma grande diferenga nos agravos emocionais a que

sd0 submetidos.
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Tabela 34. Se fez ou faz acompanhamento psicoldgico/psiquiatrico e qual a importancia, segundo Grupos.

Grupo Nuncafize Nunca fiz mas Ja fiz Ainda faco Total
néo sinto seria bom
necessidade fazer
Com Reacdo  9(36,00) 13(52,00) 1(4,00) 2(8,00) 25
Semreacdo  16(64,00) 8(32,00) 1(4,00) 0(0,00) 25

Com relacdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto a necessidade de um
acompanhamento psicolégico/psiquiatrico. No grupo com reacdo, verificou-se predominancia na
resposta de que nunca fez mas seria bom fazer (52%); ja no grupo sem reacdo, a resposta que

predominou foi nunca fez e ndo sente necessidade (64%).

Discussdo: Observa-se, aqui, 0 tanto que o impacto emocional € grande nas pessoas que
apresentam quadro reacional. Pois, mais de 50% das pessoas desse grupo disseram néo fazer,
mas que seria bom e se observarmos a tabela, dessas, 4% ja fez terapia e 8% ainda fazem, que
vem de encontro com o resultado da Tabela 33.

Ja no grupo sem reacdo hd uma incoeréncia quanto as respostas, comparado a Tabela
33, onde mais de 50% deles relatam que o emocional estd ruim e nesta tabela, em mais de 60%,
relatam ndo sentirem necessidade de um acompanhamento psicolégico.

Podemos fazer um parénteses e verificar as respostas de adesdo ao processo
terapéutico, quanto ao género. Das 14 mulheres dos grupos, 5 sdo do grupo com reacédo e dessas,
trés responderam positivamente a terapia. No grupo sem reacao, foram nove mulheres, dessas,
cinco responderam positivamente a terapia. J& os homens, foram 36 no total dos grupos, sendo
20 do grupo com reacdo; desses, treze responderam positivamente a terapia. No grupo sem
reacdo, foram 16; desses, quatro responderam positivamente a terapia. Portanto, podemos
observar que existe um equilibrio entre os géneros, mas que as pessoas, no quadro reacional,
tanto homens quanto mulheres, sentem necessidade maior de um acompanhamento psicoldgico.

O acompanhamento, seja ele individual ou em grupo, contribuiria muito para que este
paciente conseguisse superar as dificuldades emocionais que enfrenta diante da doenca, com

todas as suas implicagbes, como aceitacdo, soliddo, negacéo, preconceito, medo, tristeza, entre
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muitos outros. Caberia aos grupos um acompanhamento psicoldgico que os ajudaria na busca
do Si-mesmo® facilitando seu processo de individuagao.

Podemos levantar uma reflexdo que, talvez para esses pacientes com hanseniase,
aceitar uma ajuda terapéutica, é entrar em contato com a sombra* da prépria doenca. E assumir
para si mesmo a realidade, muitas vezes, desagradavel de estar doente. E assumir as proprias

feridas e dores, €, muitas vezes, se sentir impotente.

Relato de um paciente com reacao: “Nunca fiz, mas seria bom, pra ver se alivia um pouco esse

sofrimento da gente.””(sic)

O objetivo do trabalho psicoldgico é a consciéncia mais plena
possivel de tudo que forma nossa propria personalidade e ela é
abordada na autodisciplina constante, honesta e exigente que Jung
chama de processo de individuacdo. (...)o processo envolve a
remocao da projecdo e a assimilacdo de seu contelido naquele ser
consciente ao qual ele pertence — nosso préprio ser. 1sso envolve a
admissdo maior de quem realmente somos(...) 0 que reconhecemos
no curso da individuacdo é primeiramente aquele aspecto
indesejavel de nossa natureza que Jung chama de sombra. Esta é
formado por todas as tendéncias, motivos e caracteristicas pessoais
que excluimos da consciéncia deliberadamente ou ndo. (..) A
admissao da sombra é condicdo indispensavel da individuacdo. (...)
a sombra é a base da realidade. (EISENDRATH, DAWSON, 2002,
p.103).

B “0 Si-mesmo é o centro regulador de toda a psique, enquanto o ego é o centro da consciéncia pessoal. (...) é 0
centro ordenador que na realidade coordena o campo psiquico. Adicionalmente, é também o suporte arquetipico da
identidade do ego individual.(...) ¢ um termo usado para definirmos a psique como um todo.” (HALL, 2003, p.16).

1 «A sombra é, basicamente, aquele aspecto da nossa personalidade que a gente renega ou pde de lado. Por que de
um jeito ou de outro n&o é bem visto.”(PSYCHE, 1991, p.118).
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Tabela 35. Impacto de receber o diagnéstico da hanseniase , segundo Grupos.

Grupo Impacto Impacto Impacto Impacto Impacto Total
muitissimo muito dificil dificil nem dificil, normal
dificil nem facil
Com 3(12,00) 8(32,00) 5(20,00) 4(16,00) 5(20,00) 25
Reacédo
Semreacdo  3(12,00) 4(16,00) 6(24,00) 10(40,00) 2(8,00) 25

Com relagdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto ao impacto de receber o
diagnostico da hanseniase. No grupo com reacdo, verificou-se predominancia a resposta impacto
muito dificil (32%), ja no grupo sem reacéo, verificou-se predominancia a resposta Impacto nem
dificil, nem facil (40%).

Discussdo:_ Partiremos do principio dessa discussdo de que, receber o diagnéstico de qualquer
que seja a doenca, ndo é facil para ninguém. Pois 0 ser humano preza a salde, sempre em
primeiro lugar. Podemos dizer que quando a pessoa € acometida por um diagnostico,
imediatamente mobiliza nela uma imagem arquetipica do medo, da morte e do sofrimento.
Pensando entdo na hanseniase dentro de todo seu contexto histérico de preconceito,
deformidades, incapacidades entre outros, podemos afirmar que o impacto da noticia possa ser
algo bem desagregador ao seu estado emocional, onde se comprova essa afirmacdo na Tabela
33.

Diante disso, podemos observar que pelo sofrimento diante da reagdo, as pessoas
desse grupo responderam que o impacto foi muito dificil, mas elas podem ter respondido
mediante as conseqliéncias que estdo vivendo perante o quadro reacional, por ainda estar
precisando continuar o tratamento, como vimos na Tabela 7. Pois estas pessoas ndo respondem,
pensando no dia em que recebeu o diagnostico, mas como se sentem, hoje, com todas as
complicagbes do quadro reacional, bem como estar em tratamento ainda.

Ja as pessoas do grupo sem reacdo, por ndo estarem passando por esse problema,
tiveram uma resposta mais positiva diante do impacto, ao receber o diagndstico, contradizendo
com a Tabela 33. Segundo BOTEGA (2002), o impacto de uma doenca imobiliza e congela a
existéncia humana, afetando a sua relagdo com o mundo.
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Tabela 36. Como foi ou estd sendo esse adoecer na vida segundo Grupos.

Grupo Péssimo Muito ruim Ruim Nem bom Bom Total
nem ruim
Com 5(20,00) 9(36,00) 5(20,00) 3(12,00) 3(12,00) 25
Reacédo
Semreacdo  5(20,00) 4(16,00) 10(40,00) 6(24,00) 0(0,00) 25

Com relacdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto ao sentimento do adoecer
na vida. No grupo com reacdo, verificou-se predominancia a resposta muito ruim (36%) , ja no

grupo sem reacdo, verificou-se predominéancia a resposta ruim (40%).

Discussdo: Diante dos resultados, percebe-se que o adoecimento foi ruim tanto para um grupo
quanto para o outro. Mas o grupo com reacao, foi muito ruim. O que comprova também com 0s
resultados da Tabela 33.

A cura da doenca e o alivio do sofrimento, desde o nascimento da medicina
hipocratica, sdo aceitos como sendo 0s objetos da Medicina. A doenca destroi a integridade do
corpo; e a dor e o sofrimento, podem ser fatores de desintegracdo da unidade da pessoa.
Enquanto hoje a medicina esta munida de excelentes técnicas para combater a dor, no que diz
respeito ao lidar com o sofrimento encontra-se ainda num estagio bastante primitivo aos olhos de
tais necessidades (CATHOLIC HEALTH, 1993).

O impacto do adoecer é algo que desestabiliza muito a pessoa, levando-a a uma

alteracdo de seu estado emocional, com sentimentos de tristeza, medo, inseguranca, entre outros.

Tabela 37. Sentimento em estar precisando ainda de cuidados médicos, segundo Grupos.

Grupo Péssimo Muito ruim Ruim Nem bom Bom Total
nem ruim
Com 1(4,00) 3(12,00) 8(32,00) 11(44,00) 2(8,00) 25
Reacédo

Semreacido  0(0,00) 3(12,00) 9(36,00) 12(48,00) 1(4,00)

25
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Com relagéo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto ao sentimento de estar
precisando ainda de cuidados médicos. Tanto no grupo com reacdo (44%), quanto no grupo sem

reacao (48%), verificou-se predominancia a resposta nem bom, nem ruim.

Discussdo: Estas pessoas apresentam uma certa neutralidade diante das necessidades de estar
precisando de cuidados médicos, por saberem que sdo os médicos que fazem a intermediacéo
entre salde e doenca. Mas acredito que esta ralacdo precisa ser revista, pois 0s pacientes
apresentam dudvidas quanto ao esclarecimento do diagnostico, ou seja, ha uma falha ai que
precisa de atencdo ou dos médicos esclarecerem melhor, com termos mais simples e de facil
entendimento; ou eles (pacientes) terem menos receio de perguntar. Ainda ficamos com um
questionamento: serd que o receio ndo existe pelo distanciamento da relacdo médico — paciente?
Isso pode ser comprovado na Tabelas 31.

Segundo AZAMBUJA (2000), os estudantes dos cursos de Medicina séo treinados
para tratar doengas, sem antes estudar a salde, o que aponta para um desconhecimento e
descomprometimento em relacdo a esse conceito. Portanto, encontra-se ai 0 paradoxo desta area:
querer chegar a saude, através do estudo da doenca, em vez de descobrir, primeiro, a natureza

que faz o corpo tornar-se saudavel.

Tabela 38. Sentimento diante do tratamento, segundo Grupos.

Grupo Péssimo Muito ruim Ruim Nem bom Bom Total
nem ruim
Com 8(32,00) 5(20,00) 5(20,00) 5(20,00) 2(8,00) 25
Reacédo
Semreacdo  4(16,00) 2(8,00) 9(36,00) 8(32,00) 2(8,00) 25

Com relacdo aos grupos, verificou-se diferengca predominante quanto ao sentimento diante do
tratamento. No grupo com reacao (32%), verificou-se predominancia a resposta péssimo (32%),

jano grupo sem reacdo, verificou-se predominancia a resposta ruim (36%).

Discussdo: Acredito que este resultado esteja atrelado ao fato, de tanto um grupo como o outro,
pensarem sobre os efeitos colaterais do tratamento. Desta forma, elas apresentam dificuldades

em ver o tratamento como uma possibilidade de cura. Sendo assim, o tratamento poderia ser



74

amenizado, caso 0s pacientes tivessem uma compreensdo melhor do diagnostico no ambito do
esclarecimento, o que pode ser confirmado na Tabela 31 e também, na tabela 32, com os

pacientes com reacdo, ja que estes estdo fazendo ou fizeram o tratamento para a reacao.

Tabela 39. A atual rotina diaria, segundo Grupos.

Grupo Péssima Muito ruim Ruim Nem boa Boa Total
nem ruim
Com 4(16,00) 2(8,00) 7(28,00) 6(24,00) 6(24,00) 25
Reacédo
Sem reacédo 0(0,00) 3(12,00) 5(20,00) 16(64,00) 1(4,00) 25

Com relacdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto a rotina que desenvolve
atualmente. No grupo com reacdo, verificou-se predominancia a resposta ruim (28%), ja no

grupo sem reacdo, verificou-se predominancia a resposta nem boa nem ruim (64%).

Discussdo: A rotina € algo que cansa, mas por outro lado, da uma certa seguranca, sendo que sO
Ihe atribuimos valor, quando estamos sentindo a auséncia da saude. Saude tem uma forca
arquetipica, todos nés temos esse arquétipo muito bem definido dentro de nos. Todos nos a
valorizamos. O dificil é quando a rotina comeca a se moldar diante da doenca. Percebe-se que
para 0 grupo com reagdo, a rotina é ruim. Para 0 grupo sem reacdo, é algo neutro, nem boa nem
ruim; isso pode estar relacionado também, ao tempo de tratamento que os pacientes, com reacé&o,

estdo sendo submetidos. Podendo ser conferido na Tabela 7.

Somente através de um entendimento dos mundos particulares de
sofrimento e da forma como eles sdo modelados pelas mudangas culturais
e na politica econbmica é que podemos entrar em acordo com a
complexidade das experiéncias humanas que subscrevem a salde.
(KLEINMAN, 1995, p. 86).
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Tabela 40. Mudanca na vida depois do aparecimento da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo Mudou Mudou muito Mudou um Mudou, mas  N&o mudou Total
muitissimo pouco hoje estou nada
melhor
Com 12(48,00) 9(36,00) 1(4,00) 3(12,00) 0(0,00) 25
Reacédo
Semreacdo  3(12,00) 8(32,00) 5(20,00) 0(0,00) 9(36,00) 25

Com relacdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa quanto a mudanca de vida depois do
aparecimento da hanseniase. No grupo com reacdo, verificou-se predominancia a resposta mudou
muitissimo (48%), ja no grupo sem reacdo, verificou-se predominancia a resposta ndo mudou
nada (36%).

Discussdo: Observa-se que para as pessoas que estdo no quadro reacional, a vida mudou
muitissimo e que para as pessoas sem reacdo, ndo mudou nada. Esses resultados, embora
contradigam algumas tabelas, como por exemplo, as Tabelas 36 e 38, no que diz respeito aos
pacientes sem reacdo, ja 0S com rea¢do vém a comprovar o tanto que a reacgdo agride o curso
natural de sua vida. Esses dados podem ser comprovados, inclusive, nas Tabelas 4 e 8.

Tabela 41. Mesmo diagnostico de hanseniase na familia, segundo Grupos.

Grupo Sim Né&o Total
Com Reacéo 11(44,00) bA 14(56,00) aA 25
Sem reagdo 3(12,00) aA 22(88,00) bB 25

Em relagdo aos grupos, verificou-se diferenca significativa quanto a existéncia do mesmo
diagnostico de hanseniase na familia. No grupo sem reagdo, predominou resposta “ndo” ao

mesmo diagnostico na familia (88%).

Discussdo: Darei inicio a essa questdo, ressaltando o tanto que as pessoas nos relatos

demonstraram, em varios momentos da coleta de dados, o medo de contaminarem os familiares.
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Esse medo poderia ser mais amenizado, se as pessoas fossem mais bem orientadas com relagédo a
transmissao.

O medo é uma reagdo a perigos especificos; esta misturado com ansiedade, que é uma
reacao difusa. Ele é uma resposta a ameacas reais ou imaginarias (MAY, 1980).

Embora tenha predominado resposta “ndo” ao grupo sem reacdo, podemos observar
nos dados, que mais de 40% no grupo com reacdo, apresentam outras pessoas na familia com o
diagnostico. Surge ai um dado para ser melhor investigado. Alguns estudos ja& comprovam a

existéncia de dados genéticos.

(...)se as formas clinicas de hanseniase dos contagiados forem levadas em
conta, os consanguineos de focos virchowianos tém maior probabilidade de
apresentar esse mesmo tipo polar do que os nao-consangiineos desses
focos. Além disso, os consangliineos de focos virchowianos tém menor
probabilidade de manifestar outras formas de hanseniase, ocorrendo o
inverso com os ndo-consanguineos. ( BEIGUELMAN, 2002,p.120).

Tabela 42. Como os familiares receberam o diagnostico da doenca, segundo Grupos.

Grupo Nenhum Pouquissimo  Pouco apoio Neutros Apoiaram Total
apoio apoio
Com 6(24,00) 1(4,00) 3(12,00) 6(24,00) 9(36,00) 25
Reacédo
Semreacdo  0(0,00) 3(12,00) 4(16,00) 12(48,00) 6(24,00) 25

Em relacdo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto ao apoio dos familiares com
relacdo ao diagnostico da doenca. No grupo com reacdo, verificou-se predominéncia a resposta
apoiaram (36%). J4 no grupo sem reacdo, predominou a resposta neutros (48%).

Discussdo: O apoio das pessoas da familia é de extrema importancia, diante de qualquer
enfermidade. Pensando na hanseniase, sendo ela uma doenca tdo estigmatizada, diante do medo,
preconceito, a ajuda e compreensdo dos familiares chega a ser fator determinante, para que esta
pessoa consiga passar por esse momento de uma forma menos traumatica, mais acolhedora. Os

dados mostram um numero preocupante, principalmente do grupo com reacéo, pois se juntarmos
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0s gue tiveram nenhum, pouquissimo e pouco apoio, chegamos a um percentual de 40%, ou seja,
pessoas que estdo enfrentando o tratamento no quadro reacional, sem o apoio ideal de familia,
agravando seu estado emocional. O que pode ser comprovado na Tabela 33.

SCHACHNER (2003), afirma que o impacto de uma doenca de pele em um membro
da familia € inegavel, mas que é preciso ver como o ambiente pode ter estruturado a condi¢do de

adoecimento.

Relato de um paciente com reacdo: “Tive rejeicdo total dos familiares. Um parente meu que €

vizinho, ndo abre nem o portdo. Teve uma pessoa da minha familia que pediu para eu ficar
isolado, acho que internado, né? Eu vejo minha neta que quer chegar perto de mim, mas eu
evito, eu tenho medo enorme de contaminar a familia. Eu me sinto rejeitado até pelos meus
filhos; os filhos me discriminam e eu fico nervoso.”(sic) (Paciente se emociona e comeca a

chorar)

Tabela 43. Resposta das pessoas (sociedade) diante do diagndstico da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo Muitissimo Muito Um pouco de Neutros Né&o ha Total
preconceito preconceito preconceito preconceito
Com 12(48,00) 4(16,00) 8(32,00) 1(4,00) 0(0,00) 25
Reacédo
Semreacdo  8(32,00) 5(20,00) 3(12,00) 7(28,00) 2(8,00) 25

Com relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto a resposta das pessoas
diante da hanseniase. Tanto no grupo com reacdo (48%), quanto no grupo sem reacdo (32%),
verificou-se predominancia a resposta muitissimo preconceito.

Discussdo: Interessante observar que no decorrer dos relatos, uma ou duas pessoas apenas
fizeram referéncia ao termo “lepra”. Acredito que seja pelo proprio preconceito com o estigma
do termo “lepra” que cada um carrega, podemos dizer assim, que a questdo do preconceito pode
ser uma projecao de sombra desses pacientes, ou seja, um preconceito negado dentro de cada um.

Isso pode estar relacionado a falta de informagdo e compreensdo da hanseniase,

comprovado na Tabela 31, por realidade socio-econdmica deficitaria, dificuldades de acesso
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aos meios de comunicagdo, por morarem na zona rural, acesso dificultoso aos centros de salde.
Diante dessa realidade soOcio-econémica, podemos concluir que as pessoas ndo fazem a
associacdo do termo “lepra” com “hanseniase”, por falta de informacdo. CLARO (1993)
constatou que o impacto negativo que a doenca provoca, ocorre de uma forma mais intensa entre
os pacientes com melhor situacdo socio-econdmica, principalmente por conhecer a relacdo
hanseniase e lepra.

Podemos perceber que apesar dos esforcos para se reduzir os estigmas da hanseniase,
hé ainda uma série de preconceitos mantidos por um inconsciente coletivo, através de imagens e
idéias arquetipicas em volta dela, expressas pela sociedade diante de atitudes de preconceito,
medo, discriminacdo e até mesmo falta de informacéo.

Relato de um paciente com reacdo: ‘““As pessoas nao entendem, pode gritar aos quatro ventos

que elas ndo entendem. Se agente falar que esta fazendo tratamento de lepra, todo mundo sai
correndo. Eu falo que é hanseniase, tratamento dos nervos. Sabe, tenho uns amigos que nao me

procuram mais...”’(sic) (Paciente se emociona)

Tabela 44. Conhecimento sobre a cura da hanseniase, segundo Grupos.

Grupo Né&o sabe Né&o acredita Ficana Acredita na Total
nada sobre a nacura davida se ha cura
doenca e cura cura
Com Reacdo  1(4,00) 1(4,00) 6(24,00) 17(68,00) 25
Semreacdo  5(20,00) 1(4,00) 3(12,00) 16(64,00) 25

Com relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto ao conhecimento sobre
a cura da doenga. Tanto no grupo com reacdo (68%) quanto no grupo sem reacdo (64%),

verificou-se predominancia na resposta acredita na cura da hanseniase.

Discussdo: O relato das pessoas, ao final da entrevista, falando da cura, fica muito claro que
mais de 50% das pessoas acreditam nela, o que contradiz com Varios outros relatos, inclusive
com a Tabela 31. Mas a impressao que me passou, foi a necessidade de acreditarem na cura,
mesmo ndo se tendo certeza. Acredito que essa for¢ca mobilizadora também, arquetipica em que
querer ficar bem, curado, livre da doenca, ajudara e muito, no aspecto psiquico de cada um. Em

cada pessoa do grupo com reacdo, que me disseram que acreditavam na cura, eu percebi uma
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necessidade em ouvir de mim que realmente a doenca era curavel e daquelas também do mesmo
grupo, que ficaram na davida ou que ndo acreditam na cura, esperavam de mim uma afirmacéo
dizendo que aquilo ia passar, que existe cura, sim.

Podemos dizer que cada paciente tem uma representacdo de sua doenca, que € Unica.
Ele tem suas proprias crencas sobre a identidade, causa, duracdo e até mesmo cura de sua doencga
(WEINMAN, PETRIE e MORRIS, 1996).

O tratamento do paciente com hanseniase é fundamental para cura-lo,
fechar a fonte de infeccdo interrompendo a cadeia de transmissdo da
doenca, sendo portanto estratégico no controle da endemia e para eliminar

a hanseniase enquanto problema de salde publica. (BRASIL, 2002,p.30).

Tabela 45. Para finalizar a entrevista, 0 que gostariam de dizer ainda, segundo Grupos.

Grupo Resposta Resposta Resposta nem Resposta Resposta Total
muito negativa negativa nem positiva muito positiva
negativa positiva
Com 3(12,00) 3(12,00) 6(24,00) 9(36,00) 4(16,00) 25
Reacédo
Semreacdo  5(20,00) 4(16,00) 2(8,00) 8(32,00) 6(24,00) 25

Com relagdo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto a resposta para
finalizar a entrevista. Tanto no grupo com reacdo (36%), quanto no grupo sem reacdo (32%),

verificou-se predominéncia da resposta positiva.

Discussdo: Ao final da entrevista, dava para perceber que as pessoas estavam mais emotivas,
mais sensibilizadas, mas ao mesmo tempo, pareciam estar fortes, como um her6i, em plena luta.
Imediatamente diante daquelas pessoas frageis, adoecidas, dava pra ver uma palavra de consolo,
de conforto e de esperanca para si mesmas. As do grupo com reacdo, mais sensibilizadas, com
menos esperanga, mas com palavras mais otimistas, talvez mais conformadas. Ja as do grupo
sem reacdo, contradizendo a quase todos os dados ja comentados, com respostas mais negativas,

menos acreditadas, mais tensas.
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Estes dados, agora no final, nos leva a crer que realmente o processo de crescimento
pessoal, a individuagao ocorra pela jornada do her6i e ndo necessariamente pela espera do final

feliz. E quando ele se depara com suas potencialidades.

Em Gltima analise o aspecto essencial é a vida do individuo. 1sso sozinho
faz a histéria, ai sozinho é que as grandes transformacGes primeiro
acontecem, e todo o futuro, toda a histéria do mundo, salta, em ultima
instdncia, como um somatoério gigantesco dessas fontes ocultas nos
individuos. Em nossas vidas mais privadas e mais subjetivas, ndo somos
apenas testemunhas passivas de nossa era, e seus sofredores, mas também
seus construtores. Construimos nosso préprio tempo. (JUNG, CW10,
p.149 citado por EISENDRATH; DAWSON, 2002, p.52).

8.2. DLQI - BRA

Tabela 46. Medidas descritivas do escore DLQI-BRA, segundo Grupos.

Grupo
Medida Descritiva Reacéo Tipo 2 (ENH) Sem Reacéo Resultado do teste
estatistico (p-valor)
Valor Minimo 2 1
1° Quartil 3 2
Mediana 4 2 p<0,001
3° Quartil 4 3
Valor Maximo 5 3

Teste ndo-parametrico de Mann-Whitney (NORMAN;STREINER, 1994)
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Tabela 47. Distribui¢do do escore DLQI-BRA, segundo Grupos.

Grupo
Faixa do DLQI-BRA Reacéo Tipo 2 (ENH) Sem Reacao
(Efeito)

Sem 0 (0,00%) 4 (16,00%)
Pequeno 5 (20,00%) 13 (52,00%)
Moderado 6 (14,00%) 8 (32,00%)
Grande 12 (48,00%) 0 (0,00%)
Extremamente Grande 2 (8,00%) 0 (0,00%)

100+

O Sem efeito

B Pequeno efeito

B Moderado efeito

B Grande efeito

B Extremamente grande
efeito

Grupo com Reacdo Grupo sem reacao
tipo 2 (ENH)
Grafico 1 — Resultado do DLQI-BRA

Com relagéo aos grupos, verificou-se diferenca predominante quanto ao resultado do DLQI-
BRA. O grupo com reacdo (ENH), apresentou um valor predominante (48%) quanto a faixa
de “grande efeito”, com valor de 0% a resposta “sem efeito”. J& no grupo sem reacdo, 0
valor predominante ocorreu na faixa de “pequeno efeito” ( 52%), apresentando valores iguais

a 0% nas faixas de “grande efeito”e “extremamente grande efeito”.

Discussdo: Diante desses dados, observa-se que os agravos na qualidade de vida do paciente
com reagdo, é muito maior do que o paciente sem reacdo, na Gltima semana. Lembremos que o
instrumento avalia o0 paciente em seis dominios, sem distin¢do de valores individuais: sintomas e
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sentimentos, atividades diarias, lazer, trabalho e escola, relagdes pessoais e tratamento, sendo
que guanto menor o indice, ou seja mais proximo de zero (efeito), melhor a qualidade de vida
especifica, quanto maior o indice (efeito), mais comprometida estd a qualidade de vida do
individuo.

O resultado, portanto, nos traz uma reflexdo, pois a qualidade de vida avaliada na
Gltima semana, apresentou poucos prejuizos ao grupo sem reac¢do, chamando a atencdo para o
fato de que estar com hanseniase, ndo gera nessas pessoas um incobmodo importante, o que
contradiz com todo o material coletado nas entrevistas, onde podemos constatar um agravo
menor em relacdo a esses pacientes, mas ndo impedindo de observarmos que existe um

sofrimento em si, pois a doenga, por si s6, traz todo um comprometimento emocional e social.



8. 3. WHOQOL-bref

Tabela 48. Medidas descritivas dos dominios do WHOQOL-bref, segundo Grupos.
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Grupo
Dominio Medida Descritiva Com reago Sem reago Resultado teste
(ENH) estatistico
(p-valor)
Fisico Média + DPadréo 33,86 +18,04 51,43 +8,63 p<0,001
Mediana (V.Minimo — V. Méaximo) ~ 32,14(10,71-71,43)  53,51(35,71-67,86)
Psicolgico Média+ DPadréo 49,67 + 15,02 67,67 +6,73 p<0,001
Mediana (V.Minimo — V. Méximo) 50,00(12,50-79,17) 67,67(54,17-83,33)
« . ) p<0,001
Relacbes Média+ DPadréo 57,00 + 20,22 7633 + 13,33
Sociais ~ Mediana (V.Minimo - V. Méximo) 58,33(16,67-100,00)  83,33(50,00-100,00)
p<0,001

Média+ DPadrdo

Meio Mediana (V.Minimo — V. Méximo) 52,88 + 11,37 691347383

53,13(28,13-81,25) 68,75(53,13-87,50)
Ambiente

Teste t de Student para amostras independentes (NORMAN;STREINER, 1994)

1004

O Fisico
B Psicolégico
B Relacdes Sociais

B Meio Ambiente

Grupo com Grupo sem
Reacdo (ENH) Reacéao

Graéfico 2 — Resultado do WOQOL-bref
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Com relacdo aos grupos, ndo se verificou diferenca predominante quanto aos dominios do
WHOQOL-bref. Tanto no grupo com reacdo (ENH), quanto no grupo sem reacdo, o dominio
Fisico foi o que apresentou o maior comprometimento quanto a qualidade de vida, sendo o

dominio das Relacfes Sociais 0 que apresentou , em ambos 0S grupos, menor comprometimento

quanto a qualidade de vida.

Discussdo: Percebe-se que embora tanto 0 grupo com reagdo quanto o grupo sem reacao, tenham
apresentado baixa na qualidade de vida, no aspecto fisico, 0 grupo com reacdo, foi o que teve,
de um modo geral, 0 maior comprometimento quanto a qualidade de vida.

Qualquer acometimento fisico faz com que a pessoa se sinta debilitada, pois o fisico
é palpavel, a pessoa literalmente sente, doi, incomoda. Esses resultados do WHOQOL-bref ndo
quer dizer que as pessoas acometidas por uma doen¢a, como a hanseniase, ndo tenham outros
agravos que comprometam sua qualidade de vida; isso por exemplo, pode ser comprovado na
Tabela 7, onde as pessoas tomam outras medicacdes, além do tratamento da hanseniase, como
diabetes e hipertensdo, sendo estas as maiores causadoras do uso de outras medicages.

Precisamos olhar para esses resultados, de uma forma abrangente, pois o fisico pode
estar tdo debilitado, justamente porque o emocional estd comprometido. Esta é uma relacéo
psicossomatica.

Inicio agora uma reflex&o a cerca do conceito de qualidade de vida, tanto com relagéo
ao DLQI-BRA, quanto do WHOQOI-bref.

Quero colocar, aqui, minhas observacGes no decorrer de todo esse trabalho, bem
como as necessidades que pude sentir diante de cada paciente, que me relatou sobre sua
experiéncia de vida, diante da hanseniase. Saude e qualidade de vida para eles € algo muito mais
simples; o que eles desejam, sai de um contexto coletivo, padronizado, massificado. Suas
necessidades de qualidade de vida se resumem em coisas basicas e que, muitas vezes, fogem de
nossa concepc¢do de valores enquanto profissionais € mesmo enquanto pessoas, diante da
realidade de uma pessoa com hanseniase.

O que pude observar € que qualidade de vida para eles se resume, simplesmente, em
poder trabalhar - “Esté dificil, sinto vontade de trabalhar e ndo consigo.” (sic), fazer atividades
diérias, como andar, cuidar dos afazeres da casa, poder suprir as necessidades basicas dos filhos
ou mesmo, ficar com os dedos das maos -“Agora eu estou feliz, queria ficar com meus dez
dedinhos.” (sic) ou voltar a sentir as partes do corpos que estdo adormecidas.
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Qualidade de vida é sair na rua e nao ter a preocupagdo com a forma como as pessoas
vao vé-los, é se olhar no espelho e se reconhecer, é ter um apoio de uma amigo, de parente ou
mesmo, de um profissional. Alguém que o olhe como uma pessoa que requer cuidados, atencéo,
compreensdo, mas que acima de qualquer julgamento, € uma pessoa como qualquer outra que
esta passando por um processo de tratamento.

Qualidade de vida é poder falar da doenc¢a, sem medo de ser rejeitado, € ter o direito
de saber exatamente, dentro de suas condi¢Ges de compreensdo, o que realmente esta
acontecendo consigo mesmo. Qualidade de vida é ndo se sentir culpado por ter sido acometido
por uma doenga que carrega um peso arquetipico do “pecado”, da “exclusdo”, do “castigo.”

Qualidade de vida é a pessoa constelar o arquétipo do herdi® e conseguir dar conta de
seu processo de individuacdo, de uma forma digna e plena de sua individualidade. Este mito é
um arquétipo que representa a busca e a luta pela individuacdo, podendo ser constelado todas as
vezes que a pessoa passar por um momento de conflito munido de grandes mudancas.

Por isso que neste instrumento (WHOQOL-bref), os dominios fisicos sdo os mais
comprometidos, pois a pessoa acometida pela hanseniase, sente necessidades simplesmente de
ter um corpo “funcional”, preparado para enfrentar o dia-a-dia, preparado para sobreviver. Isto é
comprovado por outros numeros analisados, dentro do trabalho, que expressam as dores e
desconfortos fisicos que os pacientes sentem. Acredito que os outros dominios sdo tdo
importantes quanto, mas que para eles, dar conta de um corpo que doi, que esta limitado, € algo
muito mais dificil do que lidar com outros fatores que envolvem a doenca.

Podemos afirmar esta reflexdo, observando em ambos os grupos que o dominio
psicoldgico vem, em seguida, enquanto prejuizo na qualidade de vida, tendo o grupo com reacao,

maior comprometimento neste dominio.

9. Consideracodes Finais

De uma maneira geral, essas observacGes demonstraram que a hanseniase traz, no

ponto de vista psicoldgico, alteragdes, que podem ser consideradas como sérias ao psiquismo. No

5“0 arquétipo do herdi esta no ndcleo do complexo egoico, que é o centro da consciéncia. Portanto os mitos de
her6i sdo basilares para se entender a organizacao da consciéncia do ponto de vista arquetipico. Do ponto de vista da
dindmica do processo de individuacdo, o mito do heroi configura a libido que flui no eixo ego-Self organizando o
ego, principalmente nos chamados episodios de transi¢do.” (BOECHAT, s/d, p.6).
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entanto, os pacientes com reacdo, apresentaram caracteristicas de importante potencializacdo dos
aspectos emocionais, fragilizados, que sdo dados que podem ser acrescidos a literatura
psicoldgica, aos pacientes hansenianos.

Esses achados sugerem que o acompanhamento psicoldgico dos pacientes hasenianos
deva ser do diagnostico a alta e, principalmente, nos episddios intercorrentes como, o quadro
reacional tipo 2 (ENH) e os sinais e sintomas dela decorrentes.

O trabalho terapéutico, seja individual ou em grupo, pode contribuir para que estes
pacientes consigam superar essa fase de diagndstico, tratamento e possiveis agravos da doenca,
de uma maneira mais inteira, e que 0S aproxime um pouco mais de “Si-mesmo”, favorecendo,
desta forma, uma melhora no que diz respeito a relacdo que estabelece com o meio ambiente,

Ccom as outras pessoas e consigo mesmao.

10. Conclusodes

A andlise e discussdo dos resultados obtidos no presente trabalho nos permitiram
chegar as seguintes conclusoes:

e Dificuldade em receber emocionalmente o diagndstico da hanseniase.

e Falta de compreensdo e esclarecimento quanto ao diagndstico da hanseniase,
bem como sobre o quadro reacional.

e Alguns sintomas que antecederam o aparecimento do quadro reacional tipo 2,
como queimacéo e calor no corpo, febre e dores nas juntas do corpo, podem
indicar um diagndstico precoce.

e Os agravos emocionais do grupo com reagéo tipo 2, comparados aos do grupo
sem reacdo, foram dominantes no que diz respeito a sentimentos de tristeza,
desanimo.

e Sofrimento dos pacientes do grupo, com reacdo tipo 2, por se sentirem sem
condicBes de trabalhar por causa dos agravos do quadro reacional.

e Para 0 grupo com reacdo, a mudanca de vida, de rotina, depois do diagndstico
da hanseniase, foi grande.

e E forte o sentimento de preconceito por parte das pessoas e da sociedade, de

um modo geral.
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A qualidade de vida dos pacientes com reacdo tipo 2, comparada aos pacientes
sem reacdo, se mostrou bastante comprometida.

N&o se observou sinais ou sintomas indicativos de futuro aparecimento da
doenca.

Os pacientes do grupo, com reagédo tipo 2, manifestaram a necessidade de

acompanhamento psicolégico.
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Entrevista

| - AVALIACAO DE INFORMCOES GERAIS:

A — Com relacéo ao quadro clinico:

1. Sexo Idade: Profissao:
Atividade profissional: Estado Civil:

2. Como surgiu, como foi descoberta a doenca?

3. Qual é o tempo em que vocé esta em tratamento?

4. Fisicamente, 0 que vocé sente?

B — Com relacéo ao tratamento:

5. Vocé toma alguma medicacao, além do tratamento da hanseniase?

6. Depois de diagnosticado a hanseniase, com qual freqiéncia vocé esta vindo ao
ambulatorio?
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7. Vocé tem acompanhamento de salde em seu bairro?

C — Com relagdo a compreensdo da doenca/quadro reacional:

8. Quais sdo os sintomas, ou seja, 0 que vocé sentiu antes de ser diagnosticado a
hanseniase? (para os que apresentam ENH: e antes de entrar na reacao?)

9. Como vocé se sente diante do seu diagnostico com relacdo a compreensdo e
esclarecimento da hanseniase?

10. Com relacdo a hanseniase de um modo geral, vocé acha que faltou alguma explicacdo?

11-AVALIACAO EMOCIONAL:

A- Com relagdo a si mesmo:

11. Gostaria que vocé me falasse sobre o seu emocional, seu estado psicoldgico, antes e
depois da hanseniase.

12. Vocé fez ou faz acompanhamento psicoldgico/psiquiatrico, e qual a importancia que vocé
sente de um acompanhamento desse tipo em sua vida?

13. Como foi para vocé, receber a informacao que estava com diagnostico de hanseniase?



101

14. De um modo geral, como foi ou estd sendo esse adoecer em sua vida?

15. Como se sentiu/sente, ao perceber, que ainda requer cuidados médicos?

16. Como vocé se sentiu/sente, emocionalmente diante do seu tratamento?

17. Como é a sua rotina, hoje em dia?

18. Mudou alguma coisa em sua vida, depois do diagndstico da hanseniase?

B- Com relacéo a familia:

19. Existe mais alguém com o mesmo diagndstico de hanseniase em sua familia?

20. Como seus familiares receberam seu diagnostico? Como vocé os percebeu enquanto
apoio?

C- Com relacdo a sociedade:

21. Como voceé se sentiu ou sente com relacdo a resposta das pessoas, da sociedade de um
modo geral, diante da hanseniase?
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D- Conhecimento da cura da doenga:

22-Qual o seu conhecimento sobre a cura da hanseniase?

23-Para finalizar, o que vocé gostaria de dizer ainda?
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Anexo 2 - DLQI-BRA



104

INDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM DERMATOLOGIA (DLQI-BRA)

(Professor AY Finlay - Department of Dermatology - Wales College of Medicine, Cardiff University)

Nome do Hospital: Data:
Nome do Paciente: Endereco:
Diagnostico: Escore DLQI:

O objetivo deste questionario é medir o quanto seu problema de pele afetou sua vida NO
DECORRER DA ULTIMA SEMANA. Marque com um X a melhor resposta para cada
pergunta.

1. Na ultima semana, quanto sua pele cogou, esteve sensivel, dolorida ou ardida?
Muitissimo Muito Um pouco Nada

2. Na altima semana, vocé ficou com vergonha ou se preocupou com sua aparéncia por causa de sua
pele?
Muitissimo Muito Um pouco Nada

3. Na ultima semana, quanto sua pele interferiu nas suas compras ou nas suas atividades dentro e fora de
casa?
Muitissimo Muito Um pouco Nada N&o relevante

4. Na ultima semana, quanto sua pele influenciou na escolha das roupas que vocé vestiu?
Muitissimo Muito Um pouco Nada N&o relevante

5. Na ultima semana, quanto sua pele afetou as atividades sociais ou de lazer?
Muitissimo Muito Um pouco Nada N&o relevante

6. Na ultima semana, quanto sua pele atrapalhou a pratica de esportes?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Né&o relevante

7. Na ultima semana, sua pele o impediu de trabalhar ou ir & escola?
Sim Néao N&o relevante

Caso sua resposta seja NAO, na Gltima semana quanto sua pele Ihe causou problemas no trabalho ou na
escola?
Muito Um pouco Nada

8. Na ultima semana, quanto sua pele lhe causou problemas com seu parceiro ou amigos mais proximos
e parentes?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Na&o relevante

9. Na ultima semana, quanto seu problema de pele Ihe causou dificuldades sexuais?
Muitissimo Muito Um pouco Nada Na&o relevante

10. Na dltima semana, quanto o seu tratamento para a pele foi um problema deixando sua casa
desorganizada ou tomando muito o seu tempo?

Muitissimo Muito Um pouco Nada Na&o relevante

Pedimos a gentileza de verificar se todas as perguntas foram respondidas por vocé.

Muito obrigado.
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Anexo 3 - WHOQOL-bref
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WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenagao do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil
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Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e outras
areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé nao tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais

apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas Ultimas semanas .

Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de 1 2 3 4 5
gue necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero

4 se vocé recebeu “muito” apoio como abaixo:

nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de 1 2 3 4 5
gue necessita?

Vocé deve circular o nUmero 1 se vocé ndo recebeu “nada” de apoio.




108

Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no namero que lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito boa
ruim nem boa
1 Como vocé avalia sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito muito
satisfeito satisfeito satisfeito
nem
insatisfeito
2 | Quao satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

nada muito maisou | bastante | extremamente
pouco menos

3 Em que medida vocé acha que sua 1 2 3 4 5
dor (fisica) impede vocé de vocé
fazer o que vocé precisa?

4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua
vida diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que medida vocé acha que sua 1 2 3 4 5
vida tem sentido?

7 O quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?

8 Quao seguro(a) vocé se sente em sua 1 2 3 4 5
vida diaria?

9 Quao saudavel é o seu ambiente 1 2 3 4 5
fisico (clima, barulho, poluico,
atrativos)?
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As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas

coisas nestas ultimas duas semanas.

nada muito médio muito completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para seu 1 2 3 4 5
dia-a-dia?

11 | Vocé ¢é capaz de aceitar sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?

13 | Quao disponiveis para vocé estdo as 1 2 3 4 5
informacgdes que precisa no seu dia-
a-dia?

14 |Em que medida vocé tem 1 2 3 4 5
oportunidades de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé sentiu a respeito de varios aspectos de sua

vida nas ultimas semanas.

muito | ruim nem ruim bom muito bom
ruim nem bom
15 | Qudo bem vocé é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
muito insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
16 | Qudo satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5
esta com seu sono?
17 | Qudo satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5
estd com sua capacidade
de  desempenhar  as
atividades do seu dia-a-
dia?
18 | Qudo satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5
estd com sua capacidade
para o trabalho?
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19

Quao satisfeito(a) vocé

esta consigo mesmo?

20

Quao satisfeito(a) vocé
estd com suas relacOes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,

colegas)?

21

Quao satisfeito(a) vocé

estd com sua vida sexual?

22

Quao satisfeito(a) vocé
est4 com o apoio que vocé

recebe de seus amigos?

23

Quao satisfeito(a) vocé
estd com as condigdes do

local onde mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé
esta com 0 seu acesso aos

servicos de saude?

25

Quao satisfeito(a) vocé
estd com o seu meio de

transporte?

As questdes seguintes referem-se com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas ultimas

duas semanas.

nunca | algumas | freqlientemente muito sempre
vezes freqlientemente
26 | Com que freqUéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos  negativos  tais
como mau humor, desespero,

ansiedade, depressdo?

Alguém Ihe ajudou a preencher este QUESTIONATIO? ..........cccevrveiririiririeriieeser e srsreeeas
Quanto tempo vocé demorou pra preencher este QUESTIONATIO? .......cccccevvveveeieeriiesesesesrie e
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
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Anexo 4 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Fui informado(a) que o objetivo da pesquisa: “Aspectos emocionais do paciente
hanseniano no quadro reacional tipo 2: um estudo exploratério”, é avaliar emocionalmente o
paciente hanseniano no Quadro Reacional Tipo 2 (eritema nodoso hansénico), que apresenta ou
tenha apresentado, comparado ao paciente sem qualquer tipo de reacdo, no ambulatério de
dermatologia. Essas informagdes permitirdo que os profissionais da salde, que atendem o
paciente no quadro reacional tipo 2, tenham um entendimento mais aprofundado de como o
quadro reacional tipo 2 afetou ou afeta a vida desse paciente em termos emocionais e de
qualidade de vida.

Serdo aplicados trés questionarios no Ambulatério de Dermatologia, que constara
de uma entrevista com perguntas sobre o paciente no diagnostico da hanseniase, um segundo
questionario com o objetivo de medir o quanto seu problema de pele afetou sua vida no decorrer
da ultima semana e um ultimo questionario para avaliar como 0 paciente esta em termos gerais
de qualidade de vida.

Os dados permanecerdo em sigilo, ndo identificando o nome e endereco dos participantes.
Os materiais permanecerdo guardados, sob responsabilidade do orientador do trabalho, durante
sua execucao e, serdo destruidas, assim que a pesquisa for finalizada.

Sei que minha participacdo e absolutamente voluntaria, com o direito dela retirar-me
quando julgar conveniente, ou me recusar a participar, sem que essa atitude implique em
qualquer prejuizo no meu tratamento no Ambulatério de Dermatologia da Faculdade de
Medicina de Botucatu, UNESP.

Este documento serd impresso em duas vias, sendo que, uma das vias ficara com o
paciente devidamente assinada por ele e pela pesquisadora e a outra ficard com a pesquisadora

também devidamente assinada por ela e pelo paciente.

Eu , portador do RG afirmo meu

consentimento em participar da pesquisa realizada pela pesquisadora Helenice Cristina Azevedo e Silva, mestranda

do Programa de Saude Coletiva da FM-Botucatu, sob orientacdo do Prof. Dr. Joel Carlos Lastoria.

Paciente Pesquisadora
Pesquisadora: Helenice Cristina Azevedo e Silva Orientador: Prof.Dr.Joel Carlos Lastéria
Endereco: R Bartolomeu de Gusméo, n°3-70 Endereco: Rua Visconde do Rio Branco, n° 921
Bauru - SP - CEP: 17017-336 Botucatu — SP
Telefone: (14) 3224- 1287 Telefone: (14) 38152357

E-mail: helenice_az@yahoo.com.br E-mail:lastoria@fmb.unesp.br
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