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BONFANTE, E.G. Sexualidade e Hanseniase: Aspectos Psicossociais. Dissertagao

(Mestrado em Psicologia do Desenvolvimento e Aprendizagem) — UNESP, Faculdade de
Ciéncias, Bauru, 2009.

RESUMO
Compreender as reagdes que as doengas apresentam em virtude de emocgdes, sensagdes e
sentimentos, faz-se hoje um dos maiores desafios da medicina. Uma dessas enfermidades
que desperta o interesse de pesquisadores diversos ¢ a hanseniase. No entanto, o tema da
sexualidade ainda € escasso nas pesquisas com pessoas atingidas pela hanseniase. Diante
disso, este estudo teve por objetivo investigar como pessoas atingidas pela hanseniase
relatam sobre sua sexualidade, descrevendo os aspectos da vida social, sexual e afetiva. As
questdes que permeiam a percep¢do relacionada a propria sexualidade, bem como as
relagdes afetivas dessas pessoas, além de todas as implicagdes emocionais desses aspectos
na qualidade de vida desses individuos foram objeto de nosso estudo. Utilizou-se de um
questionario de duas partes: Sexualidade e Hanseniase — para verificacdo da autopercepg¢ao
da possivel influéncia na sexualidade dos individuos e Escala de Satisfa¢do Sexual para
avaliar o grau de satisfacdo pessoal em relagdo aos aspectos da vida sexual do individuo.
Os resultados mostram a dificuldade existente na autoaceitacido de si enquanto pessoa com
hanseniase e que a mesma acaba por repercutir na forma do individuo se relacionar ndo s6
consigo mesmo, mas inclusive com os outros. Observou-se, ainda, que as relagdes afetivas
se tornam fragilizadas e inconstantes e que ha dificuldades psiquicas na expressdo da
sexualidade. Novos estudos podem ampliar a compreensdo dessa temdtica, ampliando o

numero de pessoas atingidas pela hanseniase ou o uso de entrevistas mais aprofundadas.

Palavras - chave: Hanseniase — Sexualidade — Estigma — Aspectos Psicossociais



BONFANTE, E.G. Sexualidade e Hanseniase: Aspectos Psicossociais. Disserta¢do
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Ciéncias, Bauru, 2009.

ABSTRACT

Understand the reactions that have diseases because of emotions, sensations and
feelings, it is now one of the greatest challenges of medicine. One such disease that arouses
the interest of many researchers is leprosy. However, the issue of sexuality is still scarce in
research with people affected by leprosy. Thus, this study aimed to investigate how people
affected by leprosy report about his sexuality, describing aspects of social life, sexual and
emotional. The questions related to perceptions related to their sexuality and affective
relations of these people, besides all the emotional implications of these aspects of quality
of life of these individuals were the object of our study. A questionnaire of two parts was
used: Sexuality and leprosy - to verify the perception of possible influence on the sexuality
of individuals and Sexual Satisfaction Scale for assessing the degree of personal
satisfaction in relation to aspects of sexual life. The results show the difficulty in
autoaceitacdo of himself as a person with leprosy and that it ends up impacting the way the
individual relates not only himself but also with others. It was noted also that the affective
relations become fragile and unstable and that there are psychological problems in the
expression of sexuality. Further studies may enhance understanding of the subject,

increasing the number of people affected by leprosy or the use of more in-depth interviews.

Key - words: Leprosy - Sexuality - Stigma - Psychosocial Aspects
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INTRODUCAO

1 HANSENIASE: HISTORICO, CARACTERISTICAS SOBRE O

DIAGNOSTICO, TRATAMENTO, CURA E ERRADICACAO.

1.1. Historico

A hanseniase, amplamente conhecida pela designacdo de lepra, parece ser uma das
mais antigas doengas que acomete o homem e acredita-se que seja originaria da Asia
(JOPLING; MCDOUGALL, 1991; BRASIL, 1989). Outra referéncia (BRASIL, 1989)
também aponta a Africa como bergo desta doenga. Ainda hoje, discute-se se a hanseniase é
de origem asiatica ou africana. Conhecida ha mais de trés ou quatro mil anos na India,
China e Japao, ja existia no Egito quatro mil e trezentos anos antes de Cristo, segundo um
papiro da época de Ramsés II (Servigo Nacional de Lepra, 1960).

Ha evidéncias objetivas da doenca em esqueletos descobertos no Egito, datando do
segundo século antes de Cristo (BRASIL, 1989).

No entanto, as primeiras referéncias confirmadas foram encontradas na India e no
Egito, datadas do século VII a. C., contendo apenas descri¢gdes da doenga (FROHN, 1933
apud CUNHA, 2002). Sabe-se ainda que na época em que Cristo viveu, conforme citacdes
biblicas havia casos de hanseniase.

Para Opromolla (1981, p.2), “ha referéncias de que a hanseniase existia em muitos
outros lugares da Terra nesses tempos antigos, mas na verdade o que houve foram
traducdes erroneas de termos designando diferentes moléstias™.

De acordo com Cunha (2002), na Idade Média, o que se pensava e o que se sabia da
hanseniase pode ser encontrado apenas nas informag¢des dos manuscritos deixados pelos

médicos da época. Além desses manuscritos, a arte e a literatura também contribuiram para



a identificacdo da doenca. Esses médicos afirmavam que o maior problema, com relagao
ao numero de casos, localizava-se realmente no Egito, onde, devido as péssimas condigdes
de saude, atingia alta prevaléncia.

Na vis@o dos medievais, as principais causas da disseminacdo da doenca eram o
contagio, a hereditariedade, o clima e a alimentacdo inadequada. Portanto, a hanseniase
teria se tornado endémica devido a um conjunto de fatores, como as mas condigdes de
higiene, alimentacdo ¢ moradia. Esses fatores tinham origem no répido crescimento da
populacdo e sua concentragdo no confinado espaco das cidades medievais, favorecendo a
promiscuidade’ e o aparecimento e desenvolvimento de vérias doencas, inclusive da
hanseniase (D’HAUCOURT, 1994).

Nao se pode precisar como eram as condi¢des sanitarias na Idade Média, porém
sabe-se que a expectativa de vida situava-se em torno de trinta anos e a mortalidade infantil
era bastante alta. Esses dados estavam aliados a subnutricdo e penuria, condi¢des em que
as epidemias se disseminavam, e de acordo com D’Haucourt (1994), as doencas na Idade
Média eram mais ou menos as mesmas que as nossas, mas, a “lepra” e a variola,
importadas no tempo das Cruzadas, eram, na época, de extrema viruléncia.

A penetragdo da doenca nas Américas ocorreu no periodo da colonizagdo pelos
espanhois e portugueses. No Brasil, os primeiros casos surgiram no século XVII, chegando
em Sao Paulo no século XVIII, no inicio do ciclo do ouro, e posteriormente acompanhou o
processo de ocupacdo do solo. Com isso, a América Latina tornava-se gradativamente a
nova area de endemia mundial, embora os focos endémicos persistissem na Africa e Asia,
enquanto na FEuropa tendia a desaparecer (LOWE, 1944; FOUCAULT, 1990;

LOMBARDI, 1990).

1 .. , . , .. .. ~ .
Do Dicionario: Promiscuo — Adjetivo — Agregado sem ordem nem distingdo; misturado; confuso §
promiscuidade — sf.



Com relacdo ao diagnostico, tratamento e controle da hanseniase no Brasil,
Meirelles (1831), afirma que pesquisas de médicos e estudiosos no assunto contribuiram
para o avan¢o da medicina no que dizia respeito a doenca. Em 1831, Joaquim Candido
Soares de Meirelles apresentou, em Paris, um quadro comparativo entre a Elephantiasis
dos gregos e dos arabes (filariose) e a hanseniase (MEIRELLES, 1831).

A diferenca fundamental apontada pelo médico se referia a forma e aspecto das

manchas apresentadas pelos doentes, que eram diferentes entre os pacientes:

(...) Cada um destes sintomas nao se observa nas duas elephantiasis: depois de se
terem destacado da superficie do corpo largas escamas leprosas ou depois de
terem sido arrancadas com esforco, essas escamas ndo tardardo a se reproduzir.
Elas podem oferecer no espago de alguns meses ou anos um nimero mais ou
menos consideravel de descamacgdes sucessivas. Ora, nds ndo notamos cousa
alguma semelhante, nem na elephantiasis dos gregos nem na dos arabes. Se estas
trés moléstias tém sido sempre confundidas ¢ porque a maior parte das
descrigdes da lepra publicadas até o presente sdo inexatas, falsas ou ininteligiveis

(MEIRELLES, 1831, p. 26).

Como forma a elucidar mais claramente as duas patologias, apresentaremos uma
breve conceituacdo a respeito da elefantiase, e uma correlagio para uma melhor
visualizacdo das diferencas hoje encontradas entre ambas.

A filariose bancroftiana (elefantiase) ¢ uma doenca exclusiva do ser humano,
causada pelo verme Wuchereria bancrofti (Figura 1) que parasitam os vasos linfaticos do
homem, sendo transmitida pelo mosquito fémea Culex quinquefasciatus (Figura 2),
principal vetor do parasito.

A apresentagdo clinica € diversificada, dependendo da idade e do género em que as

formas cronicas se manifestam, de acordo com Dreyer, Nordes e Figueredo-Silva (2000).



Nas mulheres, predominam nos membros inferiores, fazendo lembrar a pata de um elefante
(Figura 3), dai o nome elefantiase. Nos homens, a hidrocele é prevalente, seguindo-se o
edema e a elefantiase de pénis e de bolsa escrotal (Figura 4). Em ambos os géneros, a
doenca pode ser incapacitante e repercutir devastadoramente na vida dos portadores
(DREYER; NOROES, 1998; DREYER, 1999).

As areas endémicas sdo de clima tropical e subtropical e se caracterizam,

principalmente, pela falta de saneamento basico.

Fig. 1 - Fémea adulta de Wuchereria bancrofii . . . ) )
vista por microscopia eletronica de varredura. Fig. 2 - Fémea adulta do mosquito Culex quinquefasciatus.
Disponivel em: www.amaurycoutinho.org.br Disponivel em: www.portalsaofrancisco.com.br/alfa/filariose

Fig. 3 - Paciente do género feminino, 54 anos, Fig. 4 - Paciente do género masculino, 62 anos,
apresentando elefantiase de membro inferior direito apresentando elefantiase de pénis e bolsa escrotal ha 20
ha 15 anos. Fonte: REVISTA DE PATOLOGIA anos. Fonte: REVISTA DE PATOLOGIA TROPICAL, Vol.
TROPICAL, Vol. 35 (2): 117-124. maio-ago. 2006. 35 (2): 117-124. maio-ago. 2006.



O quadro abaixo, nos permite visualizar as principais diferencas entre as duas patologias:

PATOLOGIA PRINCIPAIS CARACTERISTICAS
Causa Transmissao Sintomatologia Aspectos Areas
Psicossociais Endémicas
Alteracdo e/ou perda da
sensibilidade tatil, perda de Paises de clima
fungdo reprodutora tropical,
Causada pelo Vias 'aéreas mascu'lina, ce.tra(.:terizados
Hanseniase Bacilo de superiores — ~ comprometimento do IsolamentQ e principalmente,
Hansen através do ser sistema nervoso periférico, exclusdo, estigma. pela falta de
: humano dificuldades motoras, saneamento
manchas na pele, tlceras basico.
em estagios mais
avancados.
Paises de clima
tropical e
Elefantiase Causada por - Edemas gcentl'lado nos Eolamento, subtropicval ese
parasita — verme Transmitida pelo membros mferlorf:s e no Estigma, aumento caracterizam,
[ . mosquito Culex caso dos homens hidrocele de baixa estima, principalmente,
(Filariose) \X}guchereg_la quinquefasciatus. e comprometimento diminui¢do da pela falta de
ancrottl peniano. qualidade de vida. saneamento
basico.

Quadro 1. Principais caracteristicas que diferenciam as patologias Hanseniase e
Elefantiase

Foi de suma importancia essa diferenciacdo para a conduc¢do do tratamento da
doencga no inicio do século XX, contudo, os hansenianos brasileiros, tal qual ocorreu na
Idade Média européia, sobreviviam das esmolas recolhidas nas ruas ou de doagdes de
religiosos.

Esta situac@o colocava as pessoas com hanseniase na mesma situagdo social que os
miseraveis, desempregados, prostitutas e criminosos, isto €, excluidos e estigmatizados.
Eram tratados por alguns governantes como caso de policia, usava-se até de violéncia para
afugenta-los das cidades, mantendo-os por muito tempo em contato com a populagdo mais
carente e deficiente em termos de saude, contribuindo assim para que a doenga se
alastrasse ainda mais (CUNHA, 2002).

Em Sao Paulo, no ano de 1836, existiam leis que proibiam a parada de doentes,
vindos de outros lugares, nesta cidade, sob pena de expulsdo ou internacdo hospitalar.
Virias leis paulistas os impediam de mendigar na cidade ou determinavam dias para este

fim (MAURANO, 1939). Conforme este autor, os hansenianos mendigavam tanto nas
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cidades, em pontos de maior movimento, como portas de igrejas, cemitérios e mercados,
quanto nas estradas.

Foi exatamente esse comportamento que favoreceu a construgcdo de hospitais para
hansenianos, principalmente do Rio de Janeiro, onde os médicos ja haviam se convencido
de que a doencga poderia ser transmitida de uma pessoa a outra e ndo mais ser de carater
hereditario como se pensava até entdo. Alguns médicos haviam se pronunciado afirmando
a tal observacdo com relagdo a doenca: “e segundo parece, essa moléstia tende a
disseminar-se, gragas talvez a crenca de que ela ndo ¢ transmissivel” (LIMA, 1898, p.
325).

Em 1890, medidas governamentais foram repassadas para todas as provincias
através da criacdo das Inspetorias de Saude Publica, como por exemplo, a de impedir o
casamento entre hansenianos, retirar as criancas do meio familiar de doentes, proibir o
aleitamento materno a criangas de maes e amas-de-leite portadoras da doenca, e ainda
tornar obrigatoria a notificacdo de qualquer caso suspeito da hanseniase as autoridades
sanitarias e criar um registro estatistico da doenca no Brasil. Essas medidas eram adotadas
por médicos nomeados por autoridades e as pessoas com hanseniase eram identificadas
através de seus comunicantes” (BRASIL, 1890).

Até o comeco do século XX, a hanseniase era endémica na maioria das regides
brasileiras, porque se alastrava de forma progressiva e estava fora de controle. As
condig¢des de vida da populacdo até essa época favoreceram esse quadro. Da mesma forma,
o atraso da medicina colaborou para que a situacdo chegasse a um ponto critico.

Como forma de conter a contaminag@o, em 1904 entrava em vigor o Regulamento
Sanitéario da Unido, determinando que a hanseniase, além de ser uma doenga de notificagdo

compulsdria, colocava os doentes sob o dominio do poder publico. Conforme Gomide, o

2 : ros Lo 2 ’ . . .
Comunicantes: pessoas de convivio proximo & pessoa com hanseniase que necessita obrigatoriamente
realizar os mesmo exames que o paciente para verificar se houve a contaminag@o da doenga.



poder publico “(...) acionou seus mecanismos de controle e se utilizou de todas as formas
possiveis para identificar, no seio da sociedade, aqueles que eram considerados
prejudiciais, a fim de isola-los” (GOMIDE, 1991).

Em corroboracdo a este pensamento, Carvalho (1932) nos fala sobre as regras
sociais impostas aos hansenianos neste periodo inicial do século XX onde os doentes
deveriam andar com a cabeca coberta e com cal¢ados para ndo infectarem os caminhos por
onde passassem e conforme Maurano (1944) eram obrigados a usar uma indumentaria
especial: sobre o corpo deveriam usar uma tunica ou habito cor parda, castanha ou negra e,
em alguns lugares, deveriam ter sinais expostos sob a forma de mao ou "L". Deveriam
avisar de sua passagem por meio de campainhas, sinos presos ao pesco¢o ou de matracas.

Apos essa época, grandes foram os esfor¢os para que se ampliassem as pesquisas
referentes a hanseniase, ¢ melhorassem as condigdes de vida dos asilados.

De acordo com Eidt (2004) nesse periodo de transformagdes, varios avangos foram
percebidos no sentido de contribuir para novas pesquisas sobre a hanseniase como, por
exemplo, a reestrutura¢do do Ministério da Educacdo e Saiude, em 1937, onde a Diretoria
dos Servicos Sanitarios nos Estados foi extinta, dando lugar a Divisdo de Saude Publica,
responsavel pelo controle da hanseniase no territdrio nacional. Desde entdo, o problema da
hanseniase teve uma avaliacdo mais metodica e ampla, como hd muito exigia a gravidade
da endemia hansénica, segundo o Servigo Nacional de Lepra em 1960.

Desde a década de 1950, o tratamento desta moléstia € feito em nivel ambulatorial.
Conforme Ferreira et. al. (1983) e Velloso e Andrade (2002), o internamento compulsorio
dos doentes de hanseniase foi abolido por lei, em todo o Brasil, no ano de 1954. Nogueira
et. al. (1995) comentam sobre as mudancas nas politicas de controle da doenca que

efetivaram a extin¢do do isolamento compulsdrio, a partir da década de 1960.



Com o fim do isolamento compulsdrio, os doentes poderiam sair dos asilos, se
assim o quisessem, € o tratamento poderia ser feito em centros de saude. Porém, apds
décadas de segregagdo, muitos escolheram continuar nos “leprosarios”, simplesmente
porque ndo tinham para onde voltar € nem como se sustentar na sociedade “sadia” com o
dinheiro da aposentadoria que recebiam (MONTEIRO, 1987).

Embora seja uma das doengas mais antigas da humanidade, a hanseniase ¢
considerada ainda hoje um grande problema de satde publica. Essa doenca milenar
continua endémica nos paises em que a pobreza e o baixo desenvolvimento social ainda
sdo cronicos. A relevancia de seu controle como problema de Saude Publica, nos paises
emergentes, ndo se credita apenas ao nimero expressivo de casos, mas ao fato de que
podem ocorrer deficiéncias e deformidades fisicas com conseqiiéncias sociais graves. O
Brasil ostenta uma das maiores prevaléncias em hanseniase, disputando o primeiro lugar
com a India, o pais com o maior de numero de pacientes. Juntos, os dois paises

representam 81,43% da prevaléncia mundial (VIRMOND, 2003).

1.2. Caracterizacao da Doenca

A hanseniase ¢ uma doenga dermatoneuroldgica na qual o componente neural ¢
preponderante, ainda que as manifestagdes cutdneas sejam mais evidentes (VIRMOND;
VIETH, 1997). Admite-se que as vias aéreas superiores constituem a principal porta de
entrada e via de transmissdo do bacilo. As secre¢des organicas como leite, esperma, suor e
secre¢do vaginal, podem transmitir bacilos, mas ndo possuem importancia na disseminagao
da infeccdo. (TALHARI; NEVES, 1997; VAN BEERS et al, 1996).

Caracterizada pela sua cronicidade, infecciosidade e transmissdo preferencial pela
via aérea superior, a hanseniase tem como agente causador o Mycobacterium Leprae, que

foi descrito em 1874 por Amauer Hansen (VIRMOND, 2003).



O bacilo da hanseniase ¢ capaz de infectar grande ntimero de pessoas (alta
infectividade), mas poucas adoecem (baixa patogenicidade). O poder imunogénico do
bacilo ¢ responsavel pelo alto poder incapacitante devido ao acometimento do sistema
nervoso periférico (HIGA; PAPA, 1998).

A diversidade de sinais e sintomas clinicos varia de lesdo dermatoldgica simples
aquelas de comprometimento nervoso periférico, 6sseo, ocular, do aparelho genital
masculino e até de érgdos vitais, podendo se manifestar desde alguns meses a muitos anos
pos-infecgao.

Devido a sua predilecio pela pele e nervos periféricos que lhe confere
caracteristicas peculiares e torna seu diagnodstico simples, o dano neurologico ¢ o
responsavel pelas seqiielas fisicas e emocionais que podem surgir (ARAUJO, 2003) sendo
que quanto maior for o dano neuroldgico, maior a seqiicla fisica e consequentemente
psiquica apresentada pelo individuo.

Os primeiros sinais ou sintomas no inicio da doenca sdo manchas esbranquicadas
ou avermelhadas na pele, com alteracdo (diminui¢do ou perda) de sensibilidade térmica,
tatil ou dolorosa. N@o se pode precisar quanto tempo o bacilo ficou em periodo de
incubagdo apds seu contato com o hospedeiro, visto que esse periodo pode variar de 2 a 4
anos. Posteriormente ao contagio, a infec¢do evolui de maneiras diversas, dependendo da

caracteristica imunoldgica do hospedeiro.

1.3. Os Grupos Hansénicos
Em termos de infecciosidade’, a hanseniase ¢ separada em dois grupos: o

paucibacilar (poucos bacilos) e o multibacilar (muitos bacilos). O grupo paucibacilar,

possui baixa infecciosidade e por ter poucos bacilos a transmissdo se torna mais dificil e €

3 Infecciosidade : capacidade do agente etioldgico de penetrar, se instalar e multiplicar-se no hospedeiro.



constituido pela Hanseniase Indeterminada e Hanseniase Tuberculdide. Por sua vez, o
grupo multibacilar possui uma grande taxa de infecciosidade, apresenta muitos bacilos,
sendo considerado, portanto, altamente contagioso, e¢ ¢ constituido pelos pdlos

virchowianos da doenga.

1.4. Os Tipos de Hanseniase

O Ministério da Saude adota a classificagdo de Madrid, definida pelo VI Congresso
Internacional de Leprologia (1953), que classifica as formas clinicas de acordo com os
aspectos morfolégicos’ das lesdes cutdneas e de troncos nervosos acometidos:
Indeterminada (I), Tuberculdide (T), Dimorfa (D) e Virchowiana (V), para fins de
acompanhamento clinico (AQUINO, 2003). Estas formas clinicas sdo agrupadas de acordo
com o numero de lesdes, para fins operacionais, em Paucibacilares (PB =1 e T, até cinco
lesdes) e Multibacilares (MB= D e V, acima de cinco lesdes) segundo orientacdes da OMS
(BRASIL, 2001).

Desta forma:

Hanseniase Indeterminada
~ Paucibacilar até 05 lesdes
Hanseniase Tuberculdide
Hanseniase <

Hanseniase Dimorfa

\~ Multibacilar mais de 05 lesdes

Hanseniase Virchowiana

As classificagdes mais usadas em pesquisa em hanseniase para diferenciar os tipos

e subtipos da doenga, sdo as propostas por Ridley e Jopling, em 1966, ¢ leva em

4 ;. -
Aspectos morfologicos: caracteristicas quanto aos aspectos e formas.
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consideragdo o espectro da imunidade do hospedeiro (ARAUJO et al 2003). Esta
classificacdo ndo inclui a Hanseniase Indeterminada (HI) no espectro ¢ o exame
histopatologico torna-se necessario para sua utilizagdo. Sao descritos a forma tuberculoide
(TT), os casos borderline ou dimorfos que sdo subdivididos em dimorfo-tuberculédide (DT),
dimorfo-dimorfo (DD) e dimorfo-virchowiano (DV), virchowiano-subpolar (VVs) e

virchowiano (VV).

1.4.1. Hanseniase Indeterminada

Na Hanseniase Indeterminada (HI), as lesdes surgem apds um periodo de incubagao
que varia, em média, de dois a cinco anos. Caracteriza-se pelo aparecimento de manchas
hipocrémicas’, com alteragio de sensibilidade, ou simplesmente por 4reas de hipoestesia®
na pele. As lesdes sdo em pequeno numero e podem se localizar em qualquer area da pele.
Freqiientemente, apenas a sensibilidade térmica encontra-se alterada. Nado ha
comprometimento de troncos nervosos nesta forma clinica, apenas ramusculos nervosos
cutaneos. A Hanseniase Indeterminada ¢ considerada a primeira manifestacdo clinica da

hanseniase e, apds periodo de tempo que varia de poucos meses até anos, ocorre evolucao

para cura ou para outra forma clinica.

Fig. 05 — Hanseniase Indeterminada — mancha hipocromica assinalada. Fonte: Rev. Soc. Bras. Med.
Trop. vol.36 no.3 Uberaba May/June 2003.

> Hipocromica: Se relaciona a alteragio, diminui¢do ou perda da coloragio da pele.
% Hipoestesia: Diminuicdo de diversas formas de sensibilidade.
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1.4.2. Hanseniase Tuberculodide

Na Hanseniase Tuberculoide (HT), encontramos lesdes bem delimitadas, em
numero reduzido, anestésicas e de distribuicdo assimétrica. Descrevem-se lesdes em placas
ou anulares com bordas papulosas’ e areas da pele eritematosas® ou hipocromicas. Seu
crescimento centrifugo lento leva a atrofia no interior da lesdo com descamacdo das
bordas. Observa-se, ainda, as variedades infantil e a forma neural pura. A primeira
manifesta-se em criancas conviventes com portadores de formas multibacilares e localiza-
se principalmente na face. Pode se manifestar como nddulos ou placas. Na forma neural
pura, ndo se encontram lesdes cutdneas. H4 espessamento do tronco nervoso € o dano
neural ¢ precoce e grave, em especial, quando atinge nervos sensitivo motores € a
baciloscopia’ resulta negativa. A Hanseniase Tubercul6ide, juntamente com a Hanseniase
Indeterminada, constituem as formas paucibacilares da hanseniase. E apesar da
possibilidade de cura espontdnea na Hanseniase Tuberculdide, a orientacdo ¢ de que os

casos sejam tratados para reduzir o tempo de evolucdo da doenca e o risco de dano neural.

Fig. 06 — Hanseniase Tuberculdide — placa mostrando
bordas eritematosas e centro atrofico. Fonte: Rev. Soc.
Bras. Med. Trop. vol.36 no.3 Uberaba May/June 2003.

7 Lesdes papulosas: lesdes em relevo, como que lembrando uma moldura.

¥ Eritematoso: 4rea de vermelhiddo cutinea devida a congestio de vasos sanguineos.

® Baciloscopia: exame de auxilio no diagnéstico de hanseniase, que ¢ realizado através de uma raspagem na
pele do individuo suspeito, com posterior analise laboratorial.
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1.4.3. Hanseniase Virchowiana

Na Hanseniase Virchowiana (HV), encontramos sua forma multibacilar,
reconhecida por corresponder ao polo de baixa resisténcia imunologica. Portanto,
manifesta-se naqueles individuos que apresentam imunidade celular deprimida (baixa
resisténcia) para o Mycobacterium leprae. Admite-se que a Hanseniase Virchowiana possa
evoluir a partir da forma indeterminada da doenga ou se apresentar como tal desde o inicio.
Sua evolugdo cronica caracteriza-se pela infiltragdo progressiva e difusa da pele, mucosas
das vias aéreas superiores, olhos, testiculos, nervos, podendo afetar, ainda, os linfonodosw,
o figado e o baco. Na pele, descrevem-se papulas, ndédulos e méculas (manchas). A
infiltracdo ¢ difusa e mais acentuada na face e nos membros. A pele torna-se luzidia
(brilhante), xerotica (seca), com aspecto apergaminhado (como papel) e tonalidade
semelhante ao cobre. Ha rarefagdo dos pé€los nos membros, cilios e supercilios (madarose).
A infiltracdo da face, incluindo os pavilhdes auriculares, com madarose € manutengdo da
cabeleira, forma o quadro conhecido como facies leonina. O comprometimento nervoso
ocorre nos ramusculos da pele, na inervagdo vascular € nos troncos nervosos. Estes ultimos
vao apresentar deficiéncias funcionais e seqiielas tardias. S3o sinais precoces de
Hanseniase Virchowiana: a obstrugdo nasal, rinorréia serossangiiinolenta e edema de
membros inferiores. A Hanseniase Virchowiana apresenta baciloscopia fortemente positiva
e representa nos casos virgens de tratamento, importante foco infeccioso ou reservatorio da

doenga.

Fig. 07 — Hanseniase Virchowiana — infiltracdo difusa e
exuberante nos pavilhdes auriculares, infiltragdo difusa da
face, madarose, numerosas papulas na fronte e bochecha.
Fonte: Rev. Soc. Bras. Med.
Trop. vol.36 no.3 Uberaba May/June 2003.

1 . ~ . J .
% Linfonodos: ganglios que auxiliam na defesa do organismo.
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1.4.4. Hanseniase Dimorfa

A Hanseniase Dimorfa (HD) tem como caracteristica principal sua instabilidade
imunoldgica, o que faz com que haja grande variagdo em suas manifestagdes clinicas, seja
na pele, nos nervos, ou no comprometimento sistémico. As lesdes da pele revelam-se
numerosas ¢ a sua morfologia mescla aspectos de Hanseniase Virchowiana e Hanseniase
Tuberculdide, podendo haver predominancia ora de um, ora de outro tipo. Compreendem
placas eritematosas, manchas hipocromicas com bordas ferruginosas, manchas
eritematosas ou acastanhadas, com limite interno nitido e limites externos imprecisos,
placas eritemato-ferruginosas ou violaceas, com bordas internas nitidas e limites externos
difusos (lesdes foveolares). A infiltracdo assimétrica da face, dos pavilhdes auriculares, e a
presenga de lesdes no pescoco e nuca sdo elementos sugestivos desta forma clinica. As

lesdes neurais sdo precoces, assimétricas e, com freqii€ncia, levam a incapacidades fisicas.

Fig. 08 b) - Hanseniase Dimorfa — comprometimento
do nervo ulnar, caracterizando lesdo neural - mios
em garra. Fonte: Rev. Soc. Bras. Med.
Trop. vol.36 no.3 Uberaba May/June 2003.

Fig. 08 a) - Hanseniase Dimorfa — lesdo alveolar
assinalada. Fonte: Rev. Soc. Bras. Med.
Trop. vol.36 no.3 Uberaba May/June 2003.

1.5. Tratamento

A terapéutica da hanseniase compreende além do tratamento medicamentoso, ou
seja, a poliquimoterapia especifica para cada tipo (paucibacilar ou multibacilar), a
supressdo de reacdes hansénicas ou surtos reacionais, a preven¢do de incapacidades fisicas
e a reabilitacdo fisica e psicossocial. (OMS, 2000).
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1.5.1. Tratamento Medicamentoso - Poliquimioterapia

A classificacdo da hanseniase em pauci ou multibacilar para a administracdo da
poliquimioterapia € baseada no nimero de manchas que o paciente apresenta no momento
do diagndstico, onde: a) de uma a cinco manchas, o paciente ¢ considerado paucibaliar e o
tratamento medicamentoso ¢ de 06 meses; b) acima de 5 manchas, o paciente ¢
considerado multibacilar e o tratamento ¢ de 12 meses.

Os programas de combate a hanseniase passaram por varias abordagens durante as
ultimas décadas, desde a énfase ao tratamento medicamentoso com a monoterapia da
dapsona até as manobras de eliminagdo da hanseniase como problema de satde publica,
incluindo o uso da poliquimioterapia (PQT) para pacientes pauci e multibacilares (OMS,
2002).

Conforme a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a poliquimioterapia, ¢ uma
combinacdo de medicamentos (dapsona, rifampicina, para os casos paucibacilares e o
acréscimo de clofazimina para os casos multibacilares) utilizada em todo o mundo para a
cura da hanseniase (OMS, 2000).

A poliquimioterapia trouxe em seu cerne a premissa do cuidado multidisciplinar
com o paciente, o estreitamento do vinculo do paciente com o servigo, melhorando os
niveis de adesdo ao tratamento e possibilitando diagndsticos precoces e intervengdes nos
estados reacionais, e o trabalho continuo na prevenc¢ao de incapacidades fisicas (ARAUJO,
2005).

Aratjo (2005) nos coloca ainda que a evolugdo da quimioterapia ao longo do século
XX permitiu que a maioria dos objetivos tragados fossem alcangados, com a cura da
infec¢do. Espera-se que os problemas remanescentes, como os distirbios imunoldgicos que

levam aos estados reacionais ¢ o estigma que ainda existe em muitas sociedades, tenham
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com a evolugdo dos tratamentos hoje existentes, € a consolidacdo das metas de eliminacao

nos varios niveis, o desfecho almejado no cenario da erradicacao.

1.5.2. Reacoes Hansénicas ou Surtos Reacionais

Concomitantemente, ao curso natural da hanseniase, sobrepondo-se a uma evolugdo
usualmente lenta e indolente, e relacionando-se aos espectros clinico, imunoldgico e
histopatologico da doenga,impdem-se os estados reacionais, produzidos por diferentes
mecanismos imunologicos e responsaveis por importante componente de dano tecidual. As
reacdes hansénicas podem corresponder a exacerbagdo da imunidade celular, ou
demonstrar efeitos de acentuada formacdo de imunocomplexos, que foram denominadas
por Jopling de reagdo hansénica tipo 1 e 2, respectivamente (GOULART, DIAS;

OLIVEIRA, 2002; RIDLEY; JOPLING, 1966).

1.5.2.1. Reacio Reversa

A reagdo tipo 1 ou reagdo reversa (RR), que ocorre habitualmente em individuos
paucibacilares, parece estar associada a um aumento abrupto da resposta imune mediada
por célula contra antigenos do Mycobacterium leprae. Tende a surgir mais precocemente
no tratamento, entre os seis primeiros meses, caracteristicamente na hanseniase dimorfa
(ARAUIJO, 2003; BRASIL, 2002).

As lesdes pré-existentes tornam-se eritematoviolaceas, sensiveis, intumescidas,
elevadas, e maculas tornam-se placas. Surge também elevagdo e melhor definicdo dos
limites das lesdes. Evoluem com descamacio e, por vezes, sobrevém ulceragao.

Novas lesdes podem surgir em areas adjacentes, assemelhando-se as lesdes
preexistentes, € podem ser numerosas, pequenas e esparsas (PFALTZGRAF; BRYCESON,

1985).
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O comprometimento neural ¢ comum, por vezes, acentuado e grave, resultando,
ocasionalmente, em marcante perda de funcdo e paralisia subita. Nervos comprometidos
tornam-se intumescidos, com graus varidveis de dor e exacerbagdo da sensibilidade local
e/ou territorial, destacando-se o comprometimento dos sitios de predilecdo, como os nervos
ulnar, mediano, radial, fibular comum, tibial posterior e supra-orbitario (SOUZA, 1997,

NAAFS, 1996).

1.5.2.2. Reacdo tipo eritema nodoso

A reacdo tipo 2 ou eritema nodoso hansénico (ENH) representa uma importante
causa de morbidade e incapacidade fisica em pacientes com hanseniase borderline
lepromatosa e lepromatosa lepromatosa, acometendo, principalmente, pacientes na faixa
etaria economicamente ativa (NAFFS 1994, 1996).

A reacdo ocorre somente em pacientes multibacilares, sendo caracterizada por uma
manifestagdo inflamatodria sistémica, apresentando imunopatologia mais complexa. Pode
manifestar-se em casos nao tratados, porém um percentual expressivo de individuos sob
tratamento pode desenvolver um ou mais episédios. Em alguns pacientes essa reacdo
inflamatoria pode se tornar crénica e aparecer mesmo apos o término do tratamento
(GUERRA et al. 2004). Além da pele e nervos outras estruturas podem estar envolvidas:
linfonodos, figado, bago, peritonio, testiculos, olhos, articulagdes, tenddes, musculos e
ossos. Pode ocorrer febre, leucocitose, estimulacdo policlonal de anticorpos e presenca de
imunocomplexos nos tecidos lepromatosos, caracterizando uma sindrome por
imunocomplexos (GOULART; PENNA; CUNHA, 2002).

1.5.2.3. Fenomeno de Lucio

Representa uma variante da reacdo hansénica tipo 2 e, histopatologicamente,

caracteriza-se como vasculite aguda necrosante, tendo como sinonimia a expressdo
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“eritema necrosante” (DIOGENES, et al. 2001; GILBERT, CUBRIA, GRATACOS,

1982).

1.5.3. Prevencio de Incapacidades

A partir do diagnostico, o paciente devera ser informado, orientado e esclarecido
sobre a patologia que apresenta. Em todos os momentos, deve-se valorizar seus conheci-
mentos e crengas, procurando adequa-los aos conceitos atuais.

Faz-se necessario, de acordo com o Manual de Prevencdo de Incapacidades
(BRASIL, 2008) a participacdo de equipe multiprofissional onde médicos, enfermeiros,
psicologos, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais deverdo estar aptos a participar deste
processo, utilizando uma mesma linguagem, refor¢ando assim as informacdes e
esclarecendo as duvidas do paciente de forma constante e dinamica.

Durante a avaliagdo, cada passo deve ser discutido e esclarecido de forma que o
paciente possa entender o como e o porqué de cada atividade necessaria ao tratamento.
Essas atividades deverdo ser realizadas junto com o paciente, orientando-o como prevenir
ou tratar as alteragdes que porventura possam apresentar, estimulando-o ao autocuidado.
(BRASIL, 2008).

As atividades de prevengdo deverdo ser executadas dando énfase aquelas que sdo
possiveis de ser realizadas em seu domicilio. E necessario estimular os pacientes a
trabalhar essas técnicas com outros individuos em sua comunidade.

Os autocuidados sdo agdes e atividades que o proprio paciente realiza para evitar o
surgimento de problemas e/ou detectd-los precocemente para evitar suas complicagdes.

Virias estratégias sdo utilizadas na abordagem do autocuidado, tais como trabalhos
individuais, grupos de autocuidado e grupos de ajuda mutua. Para essas atividades podem

ser utilizados materiais educativos, geralmente com orientagdo e demonstragdo pelo
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profissional, lider e/ou participante do grupo e realizado pelo paciente. E de extrema
importancia o paciente ouvir, ver e¢ fazer para que ele desenvolva conhecimentos,
habilidades e adquira novos habitos.

O apoio da familia, dos amigos, dos profissionais e do proprio grupo ¢ fundamental
para o éxito deste processo. A pratica dos autocuidados parece ser algo simples, mas, na
realidade, ¢ um processo complexo. O modelo PRECEDE - Preceding, Reinforcing,
Enabling Causes in Educational Diagnosis and Evaluation - (GREEN; KREUTER, 1992)
visa que o autocuidado possa acontecer de forma a capacitar, motivar e refor¢ar os héabitos

que podem levar o individuo 4 prevencao das incapacidades.

1.5.4. Reabilitacéo fisica e Psicossocial

Os aspectos referentes a reabilitacdo fisica na hanseniase sofreram uma revisdo
recentemente. A fisioterapia, as cirurgias corretivas, o gerenciamento de ulceras plantares,
os problemas oculares, e a utilizacdo de aparelhos de prote¢do passaram a fazer parte da
reabilitagdo fisica. A instrucdo do paciente e da comunidade estd relacionada com a
reabilitagdo psicossocial, enquanto a reabilitacdo econdmica visa a promocdo de
treinamento, autonomia e estabilidade profissional. O objetivo final dessa inter-relagdo ¢
fornecer ao paciente uma melhor qualidade de vida (LADHANI, 1997).

Ainda de acordo com Ladhani (1997), o programa de reabilitacdo deve ter inicio na
época do diagnostico e conter dois componentes primordiais: o paciente ¢ a comunidade
em que esta inserido. Como os componentes fisiologicos e psicologicos da doenca afetam
os pacientes de formas diferenciadas, faz-se necessario identifica-los, precocemente, para
tracarmos a melhor forma de gerenciamento.

Atualmente existe uma tendéncia para a substitui¢do do conceito convencional de

reabilita¢do, como tratamento de um dano ja instalado nos individuos, para a prevencdo de
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danos provocados por padrdes patologicos distintos, que posteriormente sdo marcados por
gerarem deficiéncias e/ou incapacidades (GILBODY, 1992).

De acordo com a American Physical Therapy Association (2001) as principais
estratégias de reabilitacdo motora, estabelecidas dentro do programa de hanseniase, t€m
como meta: melhorar o condicionamento/recondicionamento aerdbico, equilibrio,
coordenagdo e automatismo motor; fornecer estabilidade postural; manter ou aumentar a
amplitude de movimento; treinar a marcha; promover relaxamento; treinar a forca e
resisténcia nos grupamentos musculares; desenvolver programas voltados ao treinamento
de atividades de vida diaria (basicas e instrumentais); utilizar equipamentos para auxilio
em atividades funcionais e prevenir e/ou reduzir complicacdes secundarias.

Por sua vez, a reabilitacdo psicossocial busca reinserir o individuo hansénico em
um novo patamar de vida. Assim, o apoio psicologico e os grupos de auto-ajuda
contribuem para a pessoa recuperar a auto-estima, descobrir novos modos de viver e
enfrentar a doenca e os preconceitos. Os grupos comunitarios também sdo fundamentais na
critica a fragmentagao e falhas da assisténcia e na agdo politica de combate ao estigma. No
plano individual eles reforgam a cidadania e a capacidade de interferir e modificar a

realidade de cada sujeito.

1.6. A cura em hanseniase

De acordo com o Manual de Prevencdo de Incapacidades do Ministério da Satude
(Brasil, 2008), a cura da hanseniase é a morte do bacilo, ¢ o inicio do tratamento
interrompe a transmissdo. E confortante para os doentes saber que ndo ha mais risco de
contagio para a familia, amigos e colegas, assim como ter certeza da cura apos o término
do tratamento. No entanto, os quadros reacionais apresentados por um percentual

significativo de pessoas acometidas pela doenca, cujo tratamento nido garante o completo
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restabelecimento da condicdo de saude anterior, podem resultar em doencas e
incapacidades que sdo percebidas como a manutengdo da doenga.

Muitos pacientes com seqiielas graves ou definitivas consideram-se doentes, pois
necessitam de cuidados e tratamentos, ndo podem trabalhar e precisam do beneficio da
previdéncia social, onde sdo considerados inaptos ou incapazes (BRASIL, 2008). Como
acreditar que estdo curados? Entender a diferenca entre doenga e reagdo ndo ¢ simples,
principalmente para as classes sociais mais pobres ¢ menos escolarizadas. Para que as
davidas ndo levem ao abandono do tratamento € preciso confian¢a na equipe e portas
abertas nas unidades de saude; € preciso “gastar” tempo na consulta, escutar, orientar,

garantir exames, medicamentos € uma rede integrada de atengdo a saude.

1.7. A Eliminac¢ao da Doenca

A Organizacdo Mundial da Saude determinou aos paises com alta prevaléncia de
Hanseniase que, para a doenga deixar de ser considerada problema de satde publica, teria
de haver uma reducdo de sua prevaléncia para 1,0 caso para 10 mil habitantes no ano de
2005, meta esta, ainda ndo atingida.

Isto se deve pelo aumento da detecg¢do de novos casos, que alcangou a taxa de 2,77
casos por 10 mil habitantes em 2003. Tal aumento, em uma doenca contagiosa como a
hanseniase, tem sido fator importante para reduzir a possibilidade de que casos ndo
diagnosticados e tratados continuem alimentando a cadeia de transmissdo da doenca.

A estratégia para alcancar a prevaléncia de 1/10.000 habitantes estd concentrada na
integracdo entre as unidades de ateng@o bésica a saude, tornando mais acessivel o
diagnostico e o tratamento, impedindo assim a manutencdo da cadeia de transmissdo de

pessoa a pessoa.
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No Brasil, a cada ano, sdo registrados 47 mil novos casos da doenga. O Brasil
registrou no final de 2005 um coeficiente de prevaléncia de hanseniase de 1,48
casos/10.000 habitantes (27.313 casos em curso de tratamento em dezembro de 2005) e um
coeficiente de deteccdo de casos novos de 2,09/10.000 habitantes (38.410 casos novos em
dezembro de 2005).

Os dados mais recentes remetem a 2007, onde o coeficiente de deteccdo de casos
novos alcancou o valor de 2,11/10.000 habitantes e o coeficiente de prevaléncia
2,19/10.000 habitantes.

Entre as metas para 2011 encontramos a detec¢do precoce de casos e a cura para
estes, especialmente entre os menores de 15 anos, a vigilancia de contatos, avaliacdo e
monitoramento das incapacidades fisicas apresentadas pelos casos ja diagnosticados
tardiamente, entre outros. Espera-se com isso intensificar a identificacdo e tratamento dos
portadores (BRASIL, 2008).

Embora a taxa de letalidade da hanseniase seja baixa o suficiente para ndo ser
listada nas causas de mortalidade de doencas infecciosas das estatisticas atuais brasileiras
(BRASIL, 2004), a ocorréncia de incapacidades decorrentes da hanseniase determina
conseqiiéncias importantes ndo s6 no ambito fisico, como no psicoldgico, social e

econdmico.

2 HANSENIASE E ESTIGMA: ASPECTOS PSICOSSOCIAIS

2.1. Terminologia
A hanseniase ainda ¢ considerada por muitas pessoas um estigma social. A falta de

informacdo e o medo de contdgio s@o os principais fatores do preconceito que abala a
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dignidade de quem a possui. E necessaria a conscientizacdo da sociedade para que ndo haja
injusta discriminacdo e que todos possam viver honrosamente.

Nao se sabe bem ao certo a data exata na qual a hanseniase surgiu, mas pode-se
afirmar, com certeza, que foi ha alguns milénios antes de Cristo. A grande questdo que as
teorias de sua origem colocam ¢ o fato de que se chamava “lepra” outras doengas, razao
pela qual fica dificil precisar o momento certo em que esse apareceu.

Em grego, a palavra lepra significava escamoso. Algumas pessoas também usavam
a denominag¢do morféia ou mal-de-Lazaro (REGAZZI, et al. 2002).

De acordo com Cunha (2002) os medievais acreditavam na existéncia de seres
misteriosos que habitavam os céus e que provocavam as tempestades, a loucura e as
doencas. Portanto, convinha tratar com prudéncia os que eram responsaveis por sua saude
ou doenga, prosperidade ou miséria. Muitos "santos", que também habitavam os céus, eram
invocados a proteger as pessoas das diversas doencgas, que, por sua vez, recebiam nomes de
santos. Assim, a peste bubonica recebeu o nome de "mal de Sdo Roque ou de Sdo
Sebastido"; a gangrena era chamada de "fogo de Santo Antonio" e a hanseniase de "mal de
Sdo Lazaro".

Entretanto, a denominagdo “lepra”, assim como suas variagdes ‘‘leproso”,
“morfético” e “lazarento”, ficou proibida de ser usada na linguagem empregada nos
documentos oficiais da Administracdo centralizada e descentralizada da Unido e dos
Estados-membros. Isto ¢ o que dispde o artigo primeiro da Lei 9.010 de 29/mar¢o/1995
(REGAZZI, et al. 2002). Devendo-se usar a palavra “hanseniase” para identificar a doenga,

hansenianos para designar os doentes de hanseniase e assim sucessivamente.

2.2. Aspectos Psicossociais e Estigma
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Quando falamos em hanseniase, devemos considerar especialmente o alto potencial
incapacitante da hanseniase, o que nos leva a considerar de extrema importancia a
assisténcia que contemple tanto os aspectos bioldgicos e psicoldgicos como os sociais.

Para Duerksen (1997 p. 21) “a restrigdo fisica ¢ apenas um dos aspectos da
incapacidade e deficiéncia com que se defrontam os doentes com hanseniase; problemas
emocionais, sociais e psicoldogicos sdo também muito importantes”. Assim, o processo de
cuidado integral do hanseniano requer uma transcendéncia da dimensdo biomédica da
hanseniase e uma compreensdo da dimensao psicossocial dessa vivéncia.

De acordo com Nakae (2002), a segregagcdo e o preconceito fizeram parte do
histérico da hanseniase que, sob influéncia religiosa, era explicada como puni¢do divina
resultante de um pecado. Foi na década de 60, numa tentativa de desestigmatizacdo, que se
travou uma luta para mudan¢a do nome lepra para hanseniase. Esse passo foi considerado
de extrema importancia para a tentativa de elimina¢do do preconceito, contudo ainda hoje,
encontramos o preconceito e estigma rondando os individuos atingidos pela doenga.

A hanseniase ¢ caracterizada por uma doenga que pode ocasionar a deformidade
fisica, acarretando um forte traco de estigma social. Para Goffman (1988) estigma ¢ uma
caracteristica ou quando o seu efeito de descrédito ¢ muito grande, chegando a ser
considerado um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem e constitui, com isso, uma
discrepancia especifica entre a identidade social virtual (aquilo que o outro acha) e a
identidade social real (aquilo que o individuo €).

O autor complementa dizendo que estigma se refere aos sinais corporais
relacionados a julgamentos morais, isto ¢, aqueles sinais com os quais as pessoas
evidenciam alguma coisa de “extraordindrio” ou “mau” sobre o sfatus moral daquela
pessoa que os apresentava. Atualmente, o termo, segundo o mesmo autor, ¢ usado como

referéncia a um atributo profundamente depreciativo em relagdo a um estereétipo.
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Diversas varidveis atuam na conduta do enfermo no seu papel social que vai
influenciar na interacdo de varios fatos: o estado real de satde; a saude tal como ¢
percebida; a maneira como ¢ avaliado o estado de satde percebido e a decisdo tomada com
base nessa percepcdo. Dai, entdo a probabilidade de que o individuo aceitando seu papel
social de doente ficara na dependéncia da intensidade da ameaga percebida e da conotagdo
valorativa ou atrativa da conduta enferma. Um dos fatores importantes que tornam dificil a
reabilitacdo do hanseniano é o comum desenvolvimento dos desvios emocionais
(VIRMOND, 2003).

Rotberg (1979) coloca o aspecto psicossocial da hanseniase como um dos mais
graves, pois pode levar a complicagdes psiconeurdticas e de rejeicdo, induzindo ao que
chama de ‘ostracismo’.

Devido ao seu poder de destruicdo do nervo, o que altera a sensibilidade tatil e
conseqiientemente leva a deformidades e incapacidades, a hanseniase quando em estado
avangado e por sua propria historia, embute esse trago estigmatizante aos seus portadores,
implicando em mudangas em suas relagdes sociais. Nesse sentido, Rojas et al (1993)
lembram que ao se abordarem as caracteristicas psicossociais da hanseniase, as pessoas
mantém diversas crencas ¢ atitudes acerca da enfermidade, que s3o influenciadas tanto
pelo nivel educacional quanto por seus antecedentes sdcio-culturais em que quanto maior o
tempo da doenca, maior serd a probabilidade do doente desenvolver alteragdes psiquicas.

A partir do momento em que a interna¢do deixou de ser compulsoria no final da
década de 1950, em razdo do avango no tratamento da doenc¢a ¢ da diminuicdo da
incidéncia, os pacientes institucionalizados puderam finalmente retornar ao convivio
social, retomando suas vidas em seus locais de origem. Entretanto, ndo foi algo simples
assim. Muitos destes pacientes retornaram a institui¢do, vitimas do preconceito, carregando

um estigma que impossibilitava a reintegrag@o social. Conforme Serres (2004),

25



a dificuldade da reintegracdo social foi algo que acompanhou os doentes, néo
apenas quando a doenga deixava alguma seqiiela fisica, mas quando — como no
caso da maioria dos entrevistados pela pesquisa — a reintegracdo passava por
omitir (ou mentir?) o passado, principalmente quando vivido no Leprosario.
Como preencher a lacuna dos anos em que se viveu fora da sociedade? A solugdo
encontrada por muitos foi fixar residéncia em locais distantes de suas antigas

comunidades (SERRES, 2004 p. 166).

O estigma carregado pelo individuo com hanseniase € perpassado por tais atributos
depreciativos, comprometendo a identidade social do individuo doente, impossibilitando o
retorno ao convivio social. Desta forma, a passagem pela instituicio acabava
estigmatizando o doente, considerado pela sociedade 'sadia’ um perigo social a ser
segregado.

Assim, muitos nem sequer ousaram sair da instituicdo. O Hospital se tornara seu
local de moradia, haviam encontrado na institui¢do "um lugar para si" (WADI, 2004).

Afora toda a segregacdo causada pela doencga, outro ponto de suma relevancia a se
considerar, sdo as deformidades e incapacidades fisicas que a hanseniase provoca, trazendo
altera¢des na autoimagem, podendo afetar o esquema corporal do paciente e reduzir sua
autoestima, ou seja, o forte estigma social e as lesdes corporais modificam a autoimagem,
tornando dificil a propria aceitacio e a relacdo do individuo com os outros
(CRISTOFOLINI, 1989). Segundo Oliveira, Gomes e Oliveira (1999 p. 56) a hanseniase
ocasiona alteragdes e transtornos, ndo sé na vida publica, mas também na esfera privada,
acarretando conseqiiéncias negativas na vida afetiva e sexual. A instabilidade emocional
dos pacientes desencadeia um estado de crise que gera tensdes e conseqiientemente
modifica¢des de comportamento, psicoldgicas e sociais que resultam na desestabilizagdo

do relacionamento familiar e social.
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Dentro de todos os aspectos presenciados até o momento, verificamos as condi¢des
de vida das pessoas atingidas pela hanseniase e ndo poderiamos, nesse contexto, excluir a
familia destas pessoas. A familia esta presente em toda a pratica clinica que envolve o
individuo em tratamento, seja na figura do acompanhante da pessoa internada ou prestando
cuidados a um familiar no domicilio.

A noticia de que ha uma pessoa em sua familia que esta com ‘lepra’, ainda ¢ um
choque para muitas pessoas, tendo em vista que devido as baixas condicdes de saude, de
higiene e saneamento, o maior nimero de casos encontra-se entre pessoas de um nivel
socioecondmico muito baixo ¢ nem sempre ha condi¢des suficientes para a compreensao
do que esta ocorrendo, ou de como a pessoa ‘pegou’ essa doenga.

Com isso, toda a conceituagdo histérica que fizemos anteriormente a respeito das
pessoas com hanseniase, volta a tona com muita forga.

Para Dessen e Bras (2005), a familia ¢ um sistema complexo, composto por
subsistemas integrados e interdependentes, que estabelece uma relagdo bidirecional e de
influéncia mutua com o processo sécio-cultural ao qual esta inserido, sendo considerada
também o principio da socializagdo dos individuos.

Assim, a familia torna-se o primeiro universo de rela¢des sociais do individuo. De
acordo com Rey e Martinez (1989), “a familia representa, talvez, a forma de relacdo mais
complexa e de a¢do mais profunda sobre a personalidade humana, dada a enorme carga
emocional das relacdes entre seus membros™ (p. 143).

Taylor (1992) enfatiza que uma familia é tradicionalmente definida como sendo
formada por duas ou mais pessoas, relacionadas por sangue ou vinculos legais, embora um
nimero crescente de grupos ndo- relacionados estejam identificados a si mesmo como

familias.
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Minuchin, Colapinto ¢ Minuchin (1999) observam que uma familia ¢ um tipo
especial de sistema, com estrutura, padroes e propriedades que organizam a estabilidade e
a mudanca, e também, uma pequena sociedade humana, cujos membros t€ém contato direto,
lagos emocionais e uma historia compartilhada.

E no ambito familiar que acontecem os cuidados basicos do individuo, ocupando
portanto, papel central da formagao e preservagdo bidloga do ser humano, e ¢ também onde
se transmitem os ensinamentos mais fundamentais para o convivio social. E um lugar
privilegiado de vivéncia do afeto, da intimidade e tem um papel fundamental na formacao
da identidade do individuo e na construcio da noc¢do de cidadania na sociedade. E na
estrutura familiar que encontramos o apoio e solidariedade que necessitamos no cotidiano,
¢ a unidade potencialmente produtora de pessoas saudaveis, emocionalmente estaveis,
felizes e equilibradas, ou como nucleo gerador de insegurancas, desequilibrios e toda sorte
de desvios de comportamento (VASCONCELOS, 2001).

No que tange a saude, para Elsen (2002), a familia torna-se um sistema de saude
para seus membros e contém um modelo explicativo de satide-doenga que compreende um
conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas que guiam as acdes da familia na
promogao da saude de seus membros, na prevengao e no tratamento da doenga.

Conforme nos aponta Helene e Rocha (1998),

de fato, temos observado que a preocupagdo em relagdo ao contagio manifesta-se
com bastante freqiiéncia entre os pacientes causando-lhes um grande mal estar
pois, a0 mesmo tempo em que desejam ocultar da familia o seu diagndstico,
receiam que possam ter transmitido a doenga a mesma e isso estd diretamente
ligado a fantasias dos pacientes no que se refere ao isolamento compulsorio
imposto aos hansenianos até pouco tempo atras (HELENE;ROCHA, 1998, p.

200).
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Cabe ressaltar que, de acordo com Queiroz e Carrasco (1995), a maior parte das
pessoas atingidas pela hanseniase encontra-se em idade produtiva, influenciando
negativamente o seu trabalho, a formacao da sua familia e a sua integracao social.

No tratamento da pessoa portadora de hanseniase, a participacdo dos familiares ¢
de suma importancia, visto que ¢ ela quem auxilia o individuo com relacdo a prevencao de
incapacidades, nas observacdes das tarefas didrias, na verificagdo de novos ferimentos, etc.
Envolver a familia no acompanhamento do tratamento ¢ de fundamental importancia, pois
contribui no processo assistencial dessa pessoa. Sousa (2001) enfatiza que a familia
contribui de maneira fundamental para o bem estar da coletividade, observando-se,
particularmente no campo da satide e assisténcia social, o reconhecimento do valor da
assisténcia das familias com um de seus enfermos.

Devemos conhecer o que a familia pensa sobre a possivel origem da hanseniase,
meios de contato, tratamento e cura, a fim de ajudar a familia a modificar crengas que
dificultam a implementacdo de estratégias para lidar com o cuidado da pessoa portadora de
hanseniase. E importante nio s6 conhecer o impacto da doenca sobre a familia, mas
também investigar como as interagdes entre seus membros influenciam no
desenvolvimento do processo de cuidado da pessoa com hanseniase (BRASIL, 2001).

Uma série de sentimentos pode tornar-se expressa pela pessoa atingida pela
hanseniase, ela pode retrair-se dos contatos sociais, mas pode também reagir com
agressividade, provocando nos outros uma série de respostas desagradaveis. As reagdes
emocionais de um individuo estigmatizado podem manifestar-se em condutas de
afastamento, diminuindo a proximidade as pessoas queridas por ele € nem sempre a familia
esta preparada para essa elasticidade emocional.

Para Elsen et al (2002), dificuldades no relacionamento podem ocorrer tanto nas

relacdes mais intimas, como na familia e nas relagdes sociais mais distanciadas. O conflito
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da pessoa atingida pela hanseniase pode ocorrer pelo medo tanto do contagio, quanto pelo
fato da exclusdo social, ou ainda por questdes religiosas, que tornariam a pessoa atingida
pela hanseniase uma pecadora.

A doenga ¢ um elemento que propicia comportamentos inusitados e, eventualmente
conflitos familiares, por vezes de dificil assimilagdo. Quando a doenga afeta um membro
familiar, ela fragiliza a todos da familia e ndo s6 a um dos membros. E com isso, ha uma
mobilizacdo no sentido de que o contexto familiar ¢ complexo e necessita uma
compreensdo que leve em conta sua inser¢do no contexto sécio-econdmico € 0 momento

do ciclo vivido.

3 HANSENIASE E SEXUALIDADE: QUESTOES AFETIVAS E
BIOLOGICAS
3.1 A sexualidade — questdes afetivas

Quando nos referimos a totalidade do homem, certamente nos remetemos a
dimensdo sexual desse individuo. Segundo Hogan (1985, p.10), “a sexualidade humana ¢
definida como “uma parte intrinseca de nossa existéncia”. Por sua vez, é envolvida por
aspectos bioldgicos, psicologicos e socioculturais (CAVALCANTI;CAVALCANTI, 1996,
CHAUI, 1984; KOLODNOY; MASTERS; JOHNSON, 1982; MAIA, 2001; RIBEIRO,
1990). Hogan (1985), ainda acrescenta o aspecto ético.

Estudos mostram que a sexualidade estd relacionada com a qualidade de vida
(RAPOSO, 1996; CARVALHO; TELES, 2001). HUGHES (2000, p. 478) apud Filibert et
al. (1994) relata que “o relacionamento sexual tem uma significante contribui¢do para a
qualidade de vida de todos nds”. Sabemos que a qualidade de vida inclui, segundo

Molassiotis e Morris (1998), estar dentro dos padrdes de normalidade, ser capaz de
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apreciar a vida, ser realizado profissionalmente e, amorosamente, € possSuir recursos
materiais para sua propria sobrevivéncia.

A sexualidade faz parte da vida de todo o ser humano e apresenta uma dimensao
pessoal que além de compreender a genitalidade (caracterizada por fenomenos fisiologicos
que satisfaz o instinto, superando os limites do impulso genital) ¢ um aspecto profundo e
total da personalidade humana, presente desde a concepgdo até a morte e inclui tudo o que
somos ¢ fazemos (BLACK; MATASSARIM-JACOBS, 1996; COSTA, 1994; LOPES,
1993).

Costa (1994) acrescenta que ¢ por meio da sexualidade que nos relacionamos com
0s outros, que conseguimos amar, ter prazer e procriar. Bruns; Grassi; Franga (1995, p.63)
acrescentam que a sexualidade nos faz relacionar também com o prdprio corpo, “sendo
este 0 modo pelo qual entramos em contato com o mundo que nos percebemos como
sendo”.

Ressel (2003) defende que a sexualidade € universal a todos os individuos e € o
produto de uma “constru¢@o unica”. Chaui (1991) acredita que a sexualidade envolve
nossas relacdes com o outro, com o nosso corpo ¢ o alheio, com os objetos e situacdes que
nos agradam ou desagradam, nossas esperancas, medos e sonhos reais e imaginarios,
conscientes e inconscientes.

Todas essas definicdes a respeito da sexualidade envolvem a historia pessoal de
cada um e permeia todos os momentos da vida. Considerando as abordagens bioldgica,
psicologica e social que envolvem a dimensdo humana, Costa (1994) nos apresenta os

componentes da Sexualidade Humana:

(...) na abordagem bioldgica que envolve o corpo fisico, que sente, vé e é visto

pelas outras pessoas estdo incluidos os sexos cromossomico (identificado pelos
pares XX e XY), gonadal (relaciona-se a presenca de ovarios nas meninas e

testiculos nos meninos) e genital (6rgdos sexuais visiveis) e o0s caracteres
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secundarios. Na abordagem psicoldgica que inclui a nossa mente, emogdes,

afetos, desejos, fantasias e sonhos encontra-se a identidade sexual, representada
pela identidade genital, identidade de género e orientacdo afetivo-sexual. Na
abordagem social que diz respeito ao mundo que nos rodeia, estdo incluidos os

papéis sociais de género e o papel afetivo-sexual. (COSTA, 1994).

Saito (1996) defende que a manifestacdo da sexualidade se apresenta sob trés
vertentes: a historica, — revela a visdo da sexualidade sendo formada através dos tempos
vinculada aos interesses politico- econdmicos, cultural, social, religioso, moral e ético - a
cultural, - que envolve os aspectos cognitivos, crengas, tabus, mitos, rituais, simbolos e
valores com suas influéncias, convertendo determinado aspecto em aceitdvel ou ndo — e
por fim a de cunho social, que envolve o processo de socializagdo, no qual o ser humano
interioriza normas, valores e atitudes, incorporando a sua propria personalidade- sabemos
que o aspecto sexual faz parte da dimensao deste processo.

Historicamente, a manifestagdo da sexualidade ocorreu conforme o interesse da
sociedade, sendo a familia e a religido, consideradas por Chaui (1991), fortes mentoras
deste processo. A religido chegou a preconizar a extingdo do desejo e a valorizar o
casamento exclusivamente para procriagao.

Quanto a presenca de crencgas, crendices e tabus dentro do assunto sexualidade,
Jablonski (1998), destaca que crencas s@o tudo o que sabemos ou que apresenta uma
convicgdo intima sobre um determinado objeto ou que julgamos saber e crendices sdo
crencas sem fundamento objetivo, caracterizadas como crengas absurdas, contrariando
assercdes cientificas, que sejam transmitidas por via oral. Para Cavalcanti e Cavalcanti
(1996), crendices sexuais sdo informacdes sem fundamento sobre assuntos sexuais e tabus

sexuais sdo idéias proibidas a respeito da atividade sexual.
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Para Cavalcanti e Cavalcanti (1996) do ponto de vista bioldgico, a sexualidade é

‘normal’ quando nosso organismo encontra-se em perfeito funcionamento e respondendo a

todas as fases da resposta sexual. Sob o ponto de vista psicoldgico a sexualidade esta

‘normal’ quando estamos satisfeitos com o proprio comportamento sexual € com o

comportamento sexual do parceiro. O ponto de vista socioldgico refere-se a ‘normalidade

sexual’ quando suas praticas sexuais sdo aceitaveis pela sociedade. Paralelamente, para
esses autores, a denominagdo dos desajustes consiste em disfun¢do sexual, inadequagdo

sexual e desvio sexual.

3.2 A Sexualidade — questdes biolégicas

Pudemos observar que a sexualidade humana € um fendmeno complexo composto
por trés dimensdes — bioldgica, psicoldgica e social — inter-relacionadas e inseparaveis
entre si. Destarte, qualquer tipo de alteragdo em uma das fases consequentemente produzira
alteracdo em outra, por exemplo, uma mudanga na fun¢do sexual decorrente de um
processo de adoecimento, produzird mudanga na saude sexual do individuo.

Durante todo o ciclo vital do ser humano, fisiologicamente, o organismo passa por
transformagdes fisicas e psicologicas que comprometem os aspectos biopsicossociais que
envolvem a sexualidade.

O aspecto biologico que envolve a sexualidade refere-se a capacidade de um
individuo dar e receber prazer sexual, portanto, engloba o funcionamento dos orgaos
sexuais ¢ a fisiologia da resposta sexual humana (KAPLAN; SADOCK; GREEN, 1997,
HOGAN, 1985).

O aspecto psicologico refere-se a identidade de género, onde para GOMEZ (1993),

essa expressdo se refere a um conjunto de tragos da personalidade, atitudes, sentimentos,

valores, condutas e atividades que através do processo social, diferenciam o homem da
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mulher. Para o referido autor, o género ndo se restringe apenas ao campo fisiologico e
inclui também outras dimensodes ligadas ao sexo, pré-definidas pelos valores culturais e
atribuidas ao homem e a mulher, estabelecendo relagdes entre si, fazendo emergir papéis,
necessidades e acesso a recursos de acordo com diferengas pessoais, € a auto-imagem
sexual que se caracteriza por imagens que as pessoas apresentam de si proprias como
homem e mulher, influenciados pela imagem mental do corpo fisico que possuem
(HOGAN, 1985).

O aspecto sociocultural por sua vez remete o envolvimento do papel social de
género (comportamento de uma pessoa em relacdo ao seu grupo pertencente) e o sexual
(forma como a identidade masculina ou feminina é percebida por si e pelos outros). Nesta
perspectiva, inclui-se o relacionamento sexual que € caracterizado pelas relagdes
interpessoais que temos com os outros € em que partilhamos a atividade sexual.
(CAVALCANTI; CAVALCANTI, 1996; HOGAN, 1985; KOLODNY; MASTER;
JONHSON, 1982).

A partir dos pressupostos expostos, abordaremos a fun¢@o sexual que se manifesta
sob a forma de uma resposta fisiologica. Nesta fun¢do, podem ocorrer mudancas em
diferentes fases da resposta sexual.

Em 1974, Helen Kaplan atualizou a classificagdo anteriormente proposta por Ellis
e introduziu a era bifasica da sexualidade humana, composta de excitacdo e orgasmo. A
partir desta descoberta, varios estudos a partir da separagdo das desordens da fase de
excita¢do e do orgasmo comprovaram que estas ocorriam por diferentes causas e, portanto
necessitariam de diferentes tratamentos clinicos (KAPLAN, 1977).

Os precursores a conhecer a fisiologia sexual, na sua totalidade e a determinar a
resposta sexual humana como fung¢io bioldgica natural, foram Willian Masters e Virginia

Jonhson. Ambos observaram em laboratério o comportamento sexual da mulher e do
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homem e o resultado culminou na divisdo das fases genitais da resposta sexual em quatro
estagios: excitagdo, platd, orgasmo e resolu¢do. Para Masters e Jonhson, a excitacdo
caracteriza-se pelo impeto de sensagdes eroticas e pela obtengdo da ere¢dao para o homem e
da lubrificacdo vaginal para a mulher. O platdé é o estado mais avangado da excitacdo,
antecedendo ao orgasmo. O orgasmo por sua vez ¢ definido como o prazer mais intenso
das sensagdes sexuais € o estagio da resolucdo completa o ciclo da resposta sexual,
caracterizando o retorno do organismo as condi¢des basais (KOLODNOY; MASTERS;
JONHSON, 1982).

Foi por meio deste estudo, partindo de varias observagdes, que estes
pesquisadores concluiram que a resposta fisiologica aos estimulos erdticos nao se delimita
apenas a area genital.

Foi em 1979, que Kaplan adquiriu melhor compreensido da resposta sexual e de
suas disfungdes, com o reconhecimento de uma terceira fase, que se denominou desejo
sexual. Desta forma, a resposta sexual passou a ser composta de trés fases separadas —
desejo, excitagdo e orgasmo — que embora distintas tornam-se interligadas. Entretanto, de
acordo com a referida autora, uma fase pode até apresentar uma inibi¢do, contudo o
funcionamento de outra pode permanecer inalterado. Sendo que cada uma das fases pode
ser influenciado por multiplos fatores fisicos e/ou psiquicos, produzindo desordens que

respondem a diferentes tratamentos (KAPLAN, 1983).

3.3  Disfungoes sexuais e Hanseniase
A disfuncdo sexual para Kaplan e outros autores se caracteriza por um desajuste
total ou parcial qualquer uma das trés fases da resposta sexual (CAVALCANTI,

CAVALCANTI, 1996; KAPLAN, 1983).
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A primeira fase da resposta sexual, de acordo com Kaplan (1983), seria o desejo
sexual. Conhecido também por libido ou ainda chamado de apeténcia ocorre sob a forma
de sensacdes especificas que levam o individuo a buscar ou receber sob a forma de
sensagodes especificas que levam o individuo a buscar ou receber experiéncias sexuais.

Neste contexto, a inibicdo do desejo sexual se evidencia tanto no homem quanto
na mulher por libido reduzida. Cavalcanti e Cavalcanti (1996) denominaram esta disfuncao

de inapeténcia sexual; para Kaplan (1983) trata-se disturbio do desejo e para Kolodny;

Masters e Jonhson (1982) torna-se o desejo sexual inibido.

Para Kaplan (1983) os aspectos psicoldgicos sdo designados como ‘mecanismos
de desligamento’ caracterizados por situacdes de perigo ou emergéncia, focalizacdo de
idéias negativas, concentragdo nas caracteristicas menos atraentes do parceiro. Esses e
outros tipos de situagdes implicam inconscientemente em diminui¢do ou auséncia do
desejo, criando uma barreira perceptiva aos estimulos sexuais.

A excitagdo, segunda fase da resposta sexual, é produzida fisiologicamente pela
reacdo miotonica e pela vasodilatagdo reflexa dos condutos sanguineos genitais,
manifestada pela intumescéncia dos Orgdos sexuais, distendendo e modificando a sua
forma, adaptando-se a fungdo reprodutora e assumindo diferentes formas em cada sexo.

No homem a excitacdo se manifesta pelo aumento do tamanho testicular, devido a
vasodilatacdo profunda, constricdo do escroto e principalmente pela erecdo peniana
(CAVALCANTI; CAVALCANTI, 1996). Uma desordem na excitagdo masculina recebe o
nome de disfuncdes eréteis (CAVALCANTI; CAVALCANTI, 1996) ou de impoténcia
(KAPLAN, 1983; KOLODNY; MASTERS E JONHSON, 1982; TRIMMER, 1980).
Caracteriza-se pela dificuldade de alcangar ou manter a erecdo e pela diminuicdo da
excitagdo subjetiva, concomitantes ou ndo (CAVALCANTI; CAVALCANTI, 1996,

WOODS, 1995).
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O Orgasmo, ultima resposta sexual, denominada por Kaplan de reacdo orgasmica,
em ambos 0s sexos se caracteriza por contracdes musculares reflexas, manifestadas pela
sensagdo de prazer sexual. Para Cavalcanti; Cavalcanti, (1996), o orgasmo se caracteriza
por reflexos biologicos, com fendmenos fisicos definidos e por um componente
psicoldgico com sensagdo de prazer na fase maxima da tensdo sexual.

A hanseniase, que por sua vez acomete os nervos periféricos, pode influenciar na
sexualidade do ser humano, ndo sé pelo seu carater estigmatizante, mas inclusive pelo seu
comprometimento da sexualidade do homem no que refere ao comprometimento testicular.

Em 03 de Agosto de 1985, o volume 291 do British Medical Journal, noticiou a
partir de pesquisas realizadas por Pareek; Tandon, (1985) o que na época foi considerado o

primeiro caso de lesdo no epididimo em Hanseniase Tuberculoide:

(...) tinha notado a perda de pelo nessas regides (coxa direita e esquerda e regido
escrotal) e um nddulo indolor edemaciado no
testiculo direito. Medicamentos topicos para lesdes de pele foram infrutiferas.
Exame cutaneo mostrou lesdes na testa,
coxa, ¢ do lado esquerdo do escroto, que variavam de tamanho. As lesdes
apresentavam superficies seca e escamosa com margens acentuadamente
elevadas. Os centros das lesoes estavam
hipopigmentada. O crescimento do pelo e da sensagéo nas lesdes foram perdidos.
Havia espessamento do nervo auricular palpavel no lado esquerdo do pescogo. A
massa nodular palpavel no polo inferior do epididimo direito era indolor. Ambos
testiculos eram normais em tamanho e forma, mas a sensag@o foi prejudicada.
(...) a espermografia mostrou uma baixa contagem de espermatozoéides. Uma
bidpsia do epididimo apresentou edemas em torno dos granulomas. Este quadro
foi compativel com hanseniase tuberculdide. A Hanseniase Virchowiana pode
ser excluida com base no exame histoldgico do tecido epidimial e a auséncia do

Mycobacterium leprae em raspado nasal e no esfregaco da lesdo. Assim, este é
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talvez o primeiro relato que descreve uma lesdo do epididimo em um paciente

com hanseniase tuberculdide. (PAREEK; TANDON, 1985, p.313)

Leal (1997) nos coloca que as alteragdes enddcrinas relacionadas com a
Hanseniase sdo conhecidas de longa data, sendo divulgada em 1937 na Revista Brasileira
de Lepra, um artigo entitulado “Ginecomastia'' na Lepra”, pelo entdo Dr. Baptista.
Entretanto este quadro era compativel, em razdes de suas caracteristicas morfologicas, com
a Hanseniase Virchowiana.

Em seus estudos, Leal nos mostra que o comprometimento testicular, na hanseniase
virchowiana, foi amplamente documentado na literatura, com incidéncia de até 50% dos casos.
(LEAL, 1997).

Os efeitos da hanseniase sobre os testiculos foram, inicialmente, estudados por
Grabstald e Swan, em 1952. Esses autores classificam os achados patologicos em trés
fases: vascular (orquite lepromatosa ativa), intersticial e obliterante. Por outro lado, Job
(1963) descreve quatro estagios: invasdo, reagdo inflamatdria aguda, resolucdo e atrofia.

O bacilo atinge o testiculo seja por via linfatica, sangiiinea ou por invasdo direta
através do tecido cutdneo adjacente. A predilecdo do bacilo pelo testiculo é pouco
esclarecida, mas parece estar relacionada a baixa temperatura local, que é favoravel ao seu
desenvolvimento. Esta hipotese ¢ enfatizada pela raridade do envolvimento ovariano
(GRABSTALD; SWAN, 1952; BERNARD; VAZQUEZ, 1973; BRAND, 1959).

O acometimento testicular, na hanseniase, ocorre quase que exclusivamente na
forma virchowiana, podendo, inclusive, ser sua manifestacdo inicial, (GRABSTALD;
SWAN, 1952; AKHTAR, 1980; REA, 1988). Entretanto, ha relato isolado de aparecimento
de granuloma tuberculdide no testiculo, na forma "borderline" (dimorfa) em reagdo. (REA,

1988).

11 : : A o
Ginecomastia: aumento das glandulas mamarias no homem.
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As manifestagdes clinicas decorrentes do envolvimento testicular incluem
impoténcia, redugdo dos caracteres sexuais secundarios (distribuicdo de pélos e atrofia
testicular), ginecomastia e infertilidade (GRABSTALD; SWAN, 1952; JOB, 1961;
SAPORTA; YUKSEL 1994; SHILO, 1981; DASS, 1976).

A infertilidade estd presente em aproximadamente 50% dos casos da forma
virchowiana, associa-se a progressdo da doenga e precede o quadro de hipogonadismo
(SAPORTA; YUKSEL, 1994; REE, 1981; KUMAR , 1973).

Na hanseniase a ginecomastia ¢ achado freqiiente nos casos bacilares. No estudo de
Roy et al (1984) refere ginecomastia em 19,24% de um grupo de 790 pacientes. A
ginecomastia ¢ mais prevalente no polo virchoviano do espectro, podendo ser encontrada
com muito menos freqiiéncia nos casos dimorfos, préximos ao pélo tuberculdide. Além do
incomodo estético e psicoldgico, clinicamente a ginecomastia pode se manifestar com dor.
(VIRMOND, 1997).

Dentro dos aspectos ligados a psique humana, as alteragdes emocionais repercutem
de formas diferentes.

Sentimentos como a autoaceitacdo, a autoestima € a autoimagem em uma doenga
mutilante como a hanseniase, provoca alteracdes na qualidade de vida das pessoas ndo so6
portadoras da moléstia, como aquelas que convivem com a doenga.

Neste sentido Claro (1995) afirma que uma vez que a hanseniase ¢ uma doenca
curavel em todas as suas formas, o seu maior problema nao se encontra no &mbito médico,
mas no psicossocial.

Ao se avaliar a qualidade de vida desses individuos, encontramos em Martins et al
(2008), que embora a sua maior morbidade associa-se aos estados reacionais e ao
acometimento neural que podem causar incapacidades fisicas e deformidades permanentes,

comprometendo significativamente a qualidade de vida dos pacientes, com
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autoestigmatizacdo e vergonha. Esse problema se agrava pelo fato de a enfermidade estar
historicamente associada a estigmas, o que mantém na representacdo social a idéia de
doenca mutilante e incuravel, provocando atitudes de rejeicdo e discriminagdo ao doente,

com sua eventual exclusdo da sociedade.
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JUSTIFICATIVA

A Hanseniase ¢ caracterizada como doen¢a infecciosa cronica transmissivel
principalmente pelas vias aéreas superiores, causada pelo Mycobacterium leprae.
Apresenta predilecdo pela pele e nervos periféricos, o que lhe confere caracteristicas
peculiares, tornando seu diagnéstico simples. Em contrapartida, o dano neurologico
causado por essa predilecdo, ¢ o responsavel pelas seqiielas fisicas e emocionais que
podem surgir (ARAUJO et al, 2003), onde quanto maior o dano neuroldgico causado por
ele conseqlientemente maior serd a seqiiela fisica e psiquica apresentada pelo individuo.
Embora todo o dano fisico caracteristico, a hanseniase traz consigo, também alteracdes
emocionais extremamente intensas, devido ao estigma da doencga e a falta de sensibilidade
tatil.

Pacientes acometidos pela hanseniase em estado avancado da doenga e que
apresentam deformidades fisicas, demonstram algumas reagdes emocionais que
influenciam negativamente em mudancas de atitudes no seu cotidiano, como sentimentos
de humilha¢do, culpa, medo, magoa, inutilidade, soliddo e inferioridade (OLIVEIRA,
1990). Além desses aspectos, a sexualidade, como uma das muitas formas de
demonstragdo de afeto, também se torna prejudicada. Macario et al (2003) nos coloca que
quando se fala em sexualidade, nos referimos ao ato sexual, esquecendo-nos que ela
envolve uma série de outros sentimentos e desejos como: o olhar, as caricias, a
sensualidade, o toque, o respeito, entre outros. Oliveira, Gomes ¢ Oliveira (1999)
constataram que quando ocorre um diagnéstico de Mal de Hansen'? (MH) e o casal opta

por manter-se unido, a sexualidade de ambos pode ficar bastante prejudicada.

'> Mal de Hansen (MH) — sinonimo de Hanseniase.
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A Psicologia enquanto area de satide vem, por sua vez, ampliando seus horizontes
no sentido de promover a humanizagao acerca do processo saude-doenga, caminhando ao
lado do saber médico, buscando a compreensao de aspectos que podem influenciar a forma
dos individuos se relacionarem com o seu processo de adoecimento, trabalhando estigmas,
medos, insegurangas. Neste sentido, estudos que ampliem a compreensdo de como a
hanseniase afeta a sexualidade dos pacientes acometidos pela doenca e como a Psicologia
pode contribuir para esse processo de reestruturagdo, poderdo apontar que assegurem
melhor qualidade de vida para esses individuos, gerando um ambiente mais satisfatdrio
para o exercicio da vida afetiva e sexual. Por isso realizou-se essa pesquisa caracterizada

como um estudo de caso (TRIVINOS, 1987).
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OBJETIVOS

Geral: Investigar a sexualidade" de pessoas atingidas pela hanseniase a partir da

sua descricdo sobre os aspectos da vida social, sexual e afetiva.

Especificos:

a) Verificar quais as modificacdes pacientes com Hanseniase perceberam ocorrer
na sua sexualidade, apds o diagndstico, considerando suas relagdes de amizade, relagdes
amorosas € com membros familiares;

b) Analisar como essas modificacdes afetaram a sexualidade desses individuos,
especialmente investigando aspectos como a resposta sexual, imagem corporal,

relacionamento com o(a) parceiro(a) e vida amorosa;

13 . ( . . ~ . .
Sexualidade neste trabalho é compreendida como um conceito amplo que envolve as relagdes emocionais
das pessoas em um contexto social abrangente.
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METODO

Participantes

Na selecdo dos participantes, foram desconsiderados aqueles individuos que
tivessem outros tipos de doengas, dermatologicas ou ndo, associadas ao quadro da
hanseniase, visto que as mesmas pudessem interferir na auto-imagem e respectivamente na
vida afetiva do individuo.

Também se verificou através da secretaria do Servico de Moléstias Infecciosas
(SMI) tanto a adesdo ao tratamento quanto os pacientes que ainda encontravam-se ativos
no sistema, fazendo consultas de rotina. Foram analisados 60 prontudrios para sele¢do dos
participantes.

Da lista de pacientes atingidos pela hanseniase que eram potencialmente sujeitos da
pesquisa, foram convidados a participar 10 pacientes adultos portadores de hanseniase que
estejam ou ja terminaram o tratamento, sendo 05 do sexo masculino e 05 do sexo feminino.
Entretanto, apenas dois pacientes convidados compareceram para a realizacdo da pesquisa,
constituindo-se assim em 01 paciente feminino com 27 anos e outro masculino com 40
anos. A identifica¢do do participante foi feita pela pesquisadora seguindo um procedimento

de registro de dados, que estd descrito na se¢do ‘Procedimento’, a seguir.

Materiais- Instrumentos de coleta de dados

Foi utilizado para a coleta de dados um Questionério elaborado pela pesquisadora e
sua orientadora com o objetivo de aprofundar os aspectos da sexualidade a partir da
doenga: relagdes com familiares, amigos e pares sexuais. A funcionalidade de tal
instrumento foi testada em sujeitos similares aos participantes para aperfeicoamentos

necessarios. Um modelo do Questionario final estd no Apéndice 1.
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Procedimento

Selecdo de Participantes

O recrutamento de participantes foi feito através do levantamento de prontuarios

dos pacientes ativos do SMI (Servico de Moléstias Infecciosas) da cidade de Bauru — SP.

Este servico, leva em conta o tratamento e acompanhamento de pacientes que apresentem

doengas relacionadas a DST — AIDS; Hanseniase e Tuberculose. Trata-se de atendimento

ambulatorial para esses individuos, bem como de tratamento em Hospital — Dia para cujos

pacientes hd a necessidade de cuidados especiais na administragdo de medicagdes

especificas e que poderiam causar reagdes em que a presen¢a de equipe treinada se faz

necessaria.

A andlise desses prontudrios foi realizada a partir da identificacdo de diversas

caracteristicas, tais como, dados pessoais, dados da doenca, dados sobre a avaliagdo

médica, fisioterapica e psicologica, seguindo um esquema, apresentado no Quadro 2, para

facilitar a leitura do prontudrio, descrito, a seguir:

IDENTIFICACAO DO SUJEITO

Prontudrio n° | Ativo ou inativo no tratamento | Sexo
Data de Nascimento | Estado Civil

Ocupagio | Escolaridade

SOBRE A DOENCA

Tipo de Hanseniase | Data do diagnéstico

Exame confirmatorio - Qual | Doenga concomitante — sim ou nio

Tratamento atual — medicamentoso, tratamento psicologico, fisioterapico, terapéutico
ocupacional.

Avaliagdo Médica — inspecao fisica — comprometimento dermatoldgico

Avaliagdo de Enfermagem — controle de medicagdo e rotinas de consulta

Avaliacdo Fisioterapica - Avaliacdo de Incapacidades — se ja havia comprometimento
ou ndo de estrutural nervosas, disfunco tatil

Avaliacdo Psicologica - Aspectos Psicoldgicos - como o paciente se via em relagdo a
doenga e o Histoérico Familiar — se havia ou ndo e como este era visto pelo paciente.

Quadro 2. Modelo de analise dos prontuarios
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Ao pesquisarmos sobre o uso de prontuarios médicos em pesquisas cientificas,
encontramos por definicdo o conceito de prontuario médico como o acervo documental do
paciente, organizado e conciso, referente ao registro dos cuidados médicos prestados,
assim como todas as informagdes, exames, procedimentos e quaisquer documentos
pertinentes a essa assisténcia (PRESTES; RANGEL, 2007). Vale lembrar que, conforme
preceitua, o art. 69 do Codigo de Etica Médica (BRASIL, 1888), a documentacio dos atos
médicos ¢ parte relevante da pratica médica.

Em tal documentacdo deve constar a anamnese, o exame clinico, a prescri¢do
terapéutica, os relatdrios de enfermagem e de outros servigos, descrigdo de cirurgias, ficha
anestésica, exames de qualquer natureza, e ainda deve ser minuciosa na descri¢do das
circunstancias em que os mesmos foram realizados.

Prestes e Rangel (2007), nos coloca ainda que o prontuario médico pertence ao
paciente, sob a guarda e responsabilidade dos médicos e das institui¢des de saude.

Portanto, € um valioso instrumento de: a) Assisténcia Médica: a correta organizagdo, com

dados evolutivos cronoldgicos com facil manipulacdo e consulta permite uma visdo global
do estado clinico do paciente, além de permitir a comunicacdo entre as diversas equipes de
saude; b) Ensino: é, na verdade, o instrumento utilizado para a discussdo de casos. As
diversas situagdes clinicas s6 poderdo ser recompostas com um prontudrio adequadamente

preenchido; c) Pesquisa cientifica: Todos os dados sdo importantes e, portanto, devem ser

preenchidos, pois ndo se sabe quais os dados que serdo uteis para uma pesquisa futura; d)

Controle de qualidade: é um exemplo de gerenciamento das atividades médico-hospitalares

e ainda prevista na Resolu¢do 41/92 do Conselho Regional de Medicina que tornou
obrigatdria a Comissdo de Revisdo de Prontudrios nas institui¢des de saude; e) Controle de
custos: também ¢ dependente da veracidade e detalhamento das informagdes contidas no

prontuario médico.

46



Providéncias éticas

Este projeto foi encaminhado ao Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias da
Universidade Estadual Paulista e obteve aprovag¢do, sob o numero de processo
2238/46/01/08 (Anexo 1). Fora ainda, avaliado pela Comissio de Etica em estudos e
Pesquisas da Secretaria Municipal de Saude da cidade de Bauru, sendo iniciado
posteriormente ao aceite da pesquisa na pessoa do Sr. Dr. José Fernando Casquel Monti,
atual secretario Municipal de Satde (Anexo 2).

Foi feito um contato com um Centro que atenda pacientes com hanseniase para
solicita¢do da realizacdo da pesquisa, permissdo de acesso a institui¢do e agendamento da
coleta e dados. Pretende-se, posteriormente, oferecer esclarecimentos sobre o tema ou
mesmo ministrar uma Palestra para todos os interessados na instituicdo. Em seguida, foi
feito um convite aos participantes, esclarecendo os objetivos gerais da pesquisa e dos
procedimentos da coleta para entdo solicitar o consentimento, mediante assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Coleta de dados

A aplicacdo dos questionarios foi realizada individualmente, numa sala reservada,
com privacidade. Para a aplicacdo das entrevistas, tivemos a possibilidade de contar com o
auxilio da Psicologa Andrea Abrantes, supervisora local, que em muito nos auxiliou no
sentido de estar resgatando alguns pacientes para que a pesquisa pudesse ser realizada e a
quem agradecemos profundamente.

A referida profissional utilizou-se de sua sala para a aplicagdo do questionario que
se iniciou através da leitura do Termo de Consentimento seguido da explicagdo dos
objetivos da pesquisa e da importancia da mesma para a amplia¢do do auxilio para a satde

emocional dos pacientes com hanseniase. Como se tratava de pacientes sob a sua
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responsabilidade, a coleta de dados foi realizada por ela, sem a participagdo da
pesquisadora. As respostas eram escritas no questionario e posteriormente lidas a fim de
que o individuo validasse a resposta.

Segundo a psicéloga cada sessdo de coleta de dados teve duragdo de mais de 3

horas, onde ela pdde observar reagdes como choro incontrolavel da paciente feminina

Analise de dados

Os dados foram analisados qualitativamente. As respostas foram transcritas em
planilha de andlise e seu conteudo analisado de modo tematico (BARDIN, 1977).
Rodrigues e Leopardi (1999) colocam que a andlise de conteido vem sendo privilegiada
dentre as formas de investigacdo em saude, para explicitar elementos invisiveis do
processo de viver e adoecer por meio das metodologias tradicionais, pois ela “visa tornar
evidentes e significativamente plausiveis a corroborac¢do logica os elementos ocultos da
linguagem humana, além de organizar e descobrir o significado original dos seus
elementos manifestos” (p. 19). Desta forma, acreditamos que voltar o olhar para a
resignificacdo dos conteudos individuais, seja a grande chave do mistério que envolve a

doenga em seus aspectos emocionais.
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RESULTADOS

Os participantes foram dois individuos que chamaremos aqui de participantes PA e
PE, sendo PA a participante 01 que ¢ mulher, com 27 anos e PE o participante que ¢

homem, com 40 anos de idade. O Quadro 3 apresenta outras caracteristicas dos

participantes:
Caracteristicas PARTICIPANTE PARTICIANTE
PA PE
Tempo de doenga 1 ano e 2 meses 06 meses
Tempo de tratamento terminou ha 02 meses 05 meses

Medicamentos

So colirio

Poliquimioterapia para o

tipo paucibacilar

Hanseniase na familia

N3o ha mais casos

Parentes distantes

Estado civil e filhos

Casado

Casado

Filhos

Dois filhos

Sem filhos

Quadro 3. Caracteristicas dos participantes

A paciente feminina mostrou-se deprimida. No caso do paciente masculino,
observou-se pouco conhecimento sobre a doenca, visto este se encontrar no inicio do
tratamento. Ainda segundo ela, observou-se que foram poucas as explicacdes médicas
sobre a doenca, sua evolucdo, suas formas de contagio e, principalmente, a relagdo da
doenga com a sexualidade e isso fomentou a curiosidade dos participantes sobre todos
esses aspectos.

Com relagdo ao questiondrio, as temadticas foram separadas nas categorias que

seguem: Sobre a doenga — reagdo propria, reagdo da familia e reacdo do parceiro; Sobre a

sexualidade — o que ¢ sexualidade; o que mudou com a doenga e em que sentido; relagdo
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com as pessoas em geral e relacdo com o parceiro. Avaliou-se ainda o grau de importancia
nas condigdes do relacionamento sexual e amoroso em uma variacdo de 1 a 5, sendo 1 o
menos importante € 0 5 o0 mais importante, considerando suas respostas apds o diagndstico
da doenca. Também verificamos as possiveis dificuldades com relagdo a vida sexual, bem
como a resposta sexual dos entrevistados.

Neste sentido, com relacdo as reagdes pessoais, da familia e do parceiro sobre o
descobrimento da doenca, observamos, de acordo com Goffman (1988) acreditamos que o
estigma ¢ parte dilacerante do ser, onde o estigma social se torna um trago social por vezes
mais deteriorizador que as implicacdes fisicas, especialmente quando o seu efeito de
descrédito ¢ muito grande e constitui uma discrepancia especifica entre a identidade social
virtual e a identidade social real.

Observamos tal situa¢do na fala do individuo PA:

“Nao tenho palavras, adoeci”. Fique desesperada, chorei quase 05
meses, ainda choro as vezes(...) Demorei para digerir, tive muito
medo, ndo conhecia a doenga, lembrava das pessoas mais velhas
sem as partes do corpo. Tive medo dos meus filhos terem sido

contaminados” (PA).

Para o Individuo PE, a sensacdo foi de espanto, visto que havia procurado
médicos por acreditar que estava com problemas ortopédicos:
“Fiquei contrariado, chocado, sem saber o que poderia acontecer.

Acreditava que tinha problema ortopédico” (PE).

A familia se apresentou, para a maioria dos doentes entrevistados, como apoio
fundamental para a recuperagdo. Em ambos os casos, a familia na resposta dos

entrevistados, relacionou-se ao parceiro especificamente. Para Queiroz e Puntel (1997) a
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alianca com a familia é indispensavel e também esta presente em grande parte dos casos
em seus estudos. A revelacdo do diagndstico aos familiares dos sujeitos estudados nao
provocou atitudes de afastamento.
“(...) eles choraram muito, ficaram nervosos porque ndo
conheciam a doenga, mas me confortaram, mesmo assustados”

(PA).

“(...) ela ja conhecia sobre a doen¢a, meu cunhado ja teve, ela
achava que eu poderia ter pelos sintomas, mas ndo falou nada”

(PE).

No que se refere as questdes de sexualidade, ambos os participantes, acreditam
que a sexualidade ¢ algo que va além do ato sexual, sendo uma coisa “normal”. Com
relacdo a propria sexualidade, houve divergéncias em relagdo as percepgdes. Para PA, a
prépria sexualidade mudou em demasiado: “ndo me sinto mais a vontade, me sinto
escamosa, ndo consigo me liberar, so fago se for no escuro”; ja para o individuo PE, ndo
houve ainda alteragdo significativa. Ressalta-se que para PA, a sexualidade aparece como
restrita a genitalidade, pois ela ressalta mudangas no comportamento sexual.

Com relagdo as amizades ndo perceberam tantas alteracdes, entretanto em ambos
os casos, a rede social ¢ pequena, mas 0s poucos amigos permaneceram. Segundo
Hasselblad (1975), a identidade social que os outros classificam as pessoas enfermas se da
de acordo com a informagdo que as pessoas dispdem dela. A concepg¢do que formara de si
se formard a principio pelo que a sociedade considera e nem sempre isto serd algo
verdadeiro. Um ponto a ser destacado neste sentido, ¢ a fala de PE: “pude perceber que

algumas pessoas do trabalho mudaram, me passaram a olhar diferente”. Neste sentido,
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Rolim et al (2006) aponta em seu estudo que, com freqiiéncia, atitudes de estigmatizag¢ao
nas relagdes sociais dos hansenianos entrevistados, particularmente relacionadas aos
amigos, fator ligado principalmente a ignorancia quanto ao contagio da doenga.

Com referéncia a relacdo com o parceiro, PE relatou uma melhora nos cuidados
dispensados pela parceira, enquanto que PA referiu considerada piora nesse
relacionamento:

“No meu ponto de vista sim, da minha parte. Alterou até o ritmo
sexual, freqiiéncia. Ele cobra muito, faco por ele, porque por mim,
nem faria sexo mais. Depois que comego vai bem, mas no come¢o

por mim, é como uma obrigagdo.” (PA)

Para ambos os casos, o grau de importancia com relagdo ao relacionamento sexual
oscila entre “médio” e “muito importante”, sendo que para PA, fazer sexo ¢ algo pouco
importante. A percep¢do, em ambos os individuos, de como as pessoas os véem ¢ algo
“muito importante”, bem como todos os aspectos que se relacionam a percepcdo que 0s
outros apresentam deles.

No que se refere a algum tipo de dificuldade relacionada a relacdo sexual, PA
mostra-se contraditéria quando aponta como caracteristico a ela o fato de evitar relagdes
sexuais com seu marido e anteriormente ter apontado como sua condi¢do que ndo ha
problemas, pois as relacdes sexuais com o marido “sdo Otimas”. Segundo Oliveira e
Romanelli (1998) a hanseniase ocasiona alteragdes e transtornos, ndo sé na via publica,
mas também na esfera privada, acarretando conseqiiéncias negativas na vida afetiva e
sexual. A instabilidade emocional dos pacientes desencadeia um estado de crise que gera
tensdes e conseqiientemente modificagdes de comportamento, psicoldgicas e sociais que

resultam na desestabilizagdo do relacionamento familiar e social (p. 56).
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De modo geral podemos perceber que o doente assume comportamentos de fuga e
negacdo da sua condig¢do por sentir-se oprimido diante do diagndstico e dos sinais que a
doenca imprime ao corpo, pois estes causam sofrimento e dor para os portadores e, em
contrapartida, geram afastamento social, tanto em relacdo das pessoas para com o
hanseniano quanto deste para os demais, pois os sadios ndo querem o contato social € os
portadores de hanseniase ndo desejam ser responsaveis pelo possivel adoecimento de

outras pessoas.
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DISCUSSAO

A observagdo de baixa autoestima na participante feminina vai ao encontro do que
argumentaram os autores Oliveira e Romanelli (1998, p. 54) em sua pesquisa de género em
hanseniase, as mulheres foram mais dramadticas, descrevendo que a doenga provocou
vergonha, culpa e o desejo de morrer: “Me sinto arrasada, muito triste com esta situag@o,
tenho culpa, uma dor no peito, uma vontade de chorar, minha vida acabou, eu queria
morrer (...) fiquei viva por fora e morta por dentro” (Y., 49 anos).

Os dados analisados corroboram com a pesquisa realizada por Oliveira e Romanelli
(1998) cujos resultados mostram que a hanseniase afeta sobremaneira o relacionamento de
pares, implicando em dificuldade para a disponibilidade sexual das mulheres que passam a
se auto-rejeitar e por parte dos homens, na separacdo de utensilios de uso pessoal como
medida de prevenc¢do de contagio.

Encontramos em Oliveira (1998), significantes difereng¢as entre géneros na
hanseniase, onde as mulheres se preocupam mais com a aparéncia corporal e com as
deformidades fisicas que a doenga pode acarretar, onde, devido a razdes estéticas ocultam
a doenga e, ao se relacionarem com os servigos de satilde movem-se pelos padrdes fisicos e
morais, com forte preconceito e insatisfagdo com a perda de seu status na familia, embora
tendam a aceitar mais facilmente os diagnosticos médicos e busquem na religido as
solucdes alternativas para se livrarem do “castigo”, que julgam merecer. Os homens
relutam em aceitar os diagnosticos e as conseqiiéncias da doenga sobre as suas atividades
ligadas a sobrevivéncia. Quando reconhecida a doenca, reestruturam as suas vidas e as
relagdes afetivas e sociais.

Pudemos perceber ainda, que as diferencas sexuais em termos de comportamento

cutdneo, segundo Montagu (1988), s@o muito acentuadas em todas as culturas. “As
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mulheres sdo mais propensas que os homens a permitir todo tipo de comportamento tatil
delicado” (...) e acrescenta que “o tato ¢ a mais pessoal de todas as sensagdes que se pode
ter. Para muitas pessoas os momentos mais intimos estao associados as cambiantes texturas
de pele”, concluindo que ‘“a resisténcia ao toque que se assemelha a uma armadura ¢
resposta a um toque indesejado ou a delicadeza dos toques desejados sdo mensagens de um
corpo a outro, dotadas de significados universais”.

Cabe ressaltar que na hanseniase, esse toque se perde de acordo com as alteragdes
ocorridas na sensibilidade tatil. S3o alteracdes leves ou mais severas, de acordo com o
comprometimento nevralgico do paciente.

Segundo Montagu (1988), a estimulagdo tatil tem efeitos profundos sobre o
organismo, tanto fisioldégicos quanto comportamentais. A pessoa ndo amada, ndo tocada,
tem maior probabilidade de ser uma entidade bioquimicamente muito diferente da que
adequadamente amada e tocada (p.197). A doenca de pele, muitas vezes pode estar
associada, na mente popular, a idéia de contagio e pouco asseio pessoal, seja ela qual for.
Tais idéias acabam por gerar um afastamento dos demais individuos em relacdo aos
portadores de doencas dermatologicas. No caso da hanseniase isso aumenta devido ao
valor estigmatizante que a doen¢a adquiriu ao longo de sua histdria.

Na condi¢do cronica da perda de sensibilidade periférica na hanseniase, faz-se
necessario que esses individuos incorporem a parte insensivel ao seu esquema corporal,
com vistas 4 auto-preservacdo destas partes (MACARIO, 1996).

Os sinais, sintomas e as incapacidades resultantes da hanseniase, representam para
o individuo tratado ou em tratamento ndo somente uma mudanga lenta, progressiva e
definitiva em determinada regido anatdomica, mas especialmente, uma mudanga na relagio
do sentir o seu corpo (anestésica ou dolorosamente), vé-lo e mové-lo, isto ¢, na sua

imagem corporal, ¢ ndo menos importante, no seu viver em grupo (SCHILDER, 1999).
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Essa transformagdo silenciosa engloba, especificamente, trés planos (TAVARES, 2003):
(a) o do reconhecimento social do sujeito, devido as alteragdes visiveis; (b) o das
modificagdes corporais, as quais envolvem a diminui¢do da qualidade e quantidade de
estimulos tateis, que por sua vez, determinam experiéncias ndo so corporais mas da psique;
(¢) do estabelecimento das paralisias musculares ¢ da diminuicdo de mobilidade das
articulacdes, principalmente de membros, conferindo aos movimentos combinagdes
musculares de padrdes compensatorios; como mecanismos de superagdo de posigdes e
posturas fixas. Neste conceito de imagem corporal estaria implicito ndo apenas o corpdreo,
com fronteiras bem definidas pela epiderme, mas principalmente o corpo-sujeito, que age
no mundo e que, nessa interrelagdo, estende-se para ele, tornando-se marcado pelos
simbolos da sua vivéncia (FREITAS, 2004).

Eidt (2000) afirma que para compreender melhor o conflito existencial vivenciados
pelos doentes, deve-se refletir sobre o significado do corpo na vida das pessoas € como
articular e harmonizar, na pratica, as suas diferentes percepgdes de corpo. Ramos (1994)
destaca que a autoimagem corporal faz parte do complexo do ego, assim como todas as
sensagdes sinestésicas presentes na consciéncia, formando no individuo normal uma
estrutura coerente e relativamente estavel.

De uma forma geral, os estudos sobre imagem corporal, com pacientes obesos,
mastectomizadas, criancas com Sindrome de Down e outros, apontam para prejuizos
relacionados a insatisfacdo, depreciacdo, distorcdo e preocupacdo com a auto-imagem.
Assim, a imagem corporal estd relacionada a formacdo do autoconceito, que ¢ descritivo,
constitui-se pelo conjunto de idéias a respeito de si proprio e se forma tomando por base o
desenvolvimento do esquema corporal (MUSSEN et al., 1988).

As deformidades e incapacidades que a hanseniase provoca, trazem altera¢des na

imagem corporal, podendo afetar o esquema corporal do paciente e reduzir sua auto-
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estima, e o forte estigma social e as lesdes corporais modificam a autoimagem, tornando
dificil a propria aceitacdo e a relagdo do individuo com os outros (CRISTOFOLINI, 1989).

Desde a Grécia antiga, tal fato ocorre; foi entdo criado pelos gregos o termo
estigma que se refere aos sinais corporais com 0s quais se procurava evidenciar alguma
coisa de extraordindrio ou mau sobre o status moral de quem os apresentava (GOFFMAN,
1988 p. 11). Atualmente, o termo, segundo o mesmo autor, ¢ usado como referéncia a
um atributo profundamente depreciativo em relagdo a um estereotipo. E o que o
individuo apresenta de diferente daquilo que julgamos normal. A hanseniase por sua
consequéncia destrutiva, quando em estado avangado e por sua propria historia, embute
esse traco estigmatizante aos seus portadores, implicando em mudangas em suas relagdes
sociais.

Ao relembrarmos Macario et al (2003), encontramos que o termo sexualidade, o
qual usaremos no presente trabalho, deve ser compreendido como um conceito amplo, que
ndo se limita apenas a relagdo sexual (p.29).Maia (2001) corrobora dessa idéia e nos
coloca que “a sexualidade humana faz parte da expressao historica da personalidade e ¢
essencialmente cultural na medida em que sua expressdo envolve a relagdo entre as pessoas
num contexto social” (p.45). Para Nunes (1987), “a sexualidade se encontra como uma
série de valores morais, determinantes de comportamentos, usos € costumes sociais que
dizem respeito a muitas pessoas” (p. 13). Maia (2006) nos coloca ainda que a “sexualidade
¢ inerente a todas as pessoas e que o exercicio da sexualidade independe em sua
manifestagdo da presenca ou da auséncia de deficiéncia” (p.35).

Uma pesquisa abordando o tema Hanseniase e Sexualidade, de Oliveira, Gomes e
Oliveira (1999), obteve como resultado a existéncia de dois pontos cruciais na relacdo de

hansenianos e seus pares, onde o primeiro conota a hanseniase um sentido de separagido do
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casal e o segundo como algo que embora ndo separe, abale sobremaneira a sexualidade do
casal (p.87).

Enfim, podemos concordar com Rojas et al (1993), no sentido de que ao se
abordarem as caracteristicas psicossociais da hanseniase, “observa-se que as pessoas
mantém diversas crengas e atitudes acerca da enfermidade, influenciadas em parte pelo
nivel educacional e em parte por seus antecedentes socio-culturais”, onde quanto maior o
tempo da doenca, maior serd a probabilidade do doente desenvolver altera¢des psiquicas,
mesmo porque, ainda que haja a cura da doenga, permanece a lembranga de que por
“castigo” ou “puni¢do divina”, esse individuo foi “marcado” em sua histéria e basta que

ele olhe para seu corpo e veja os sinais deixados pela doenca.
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CONSIDERACOES FINAIS

Reconhecemos que ha limites metodoldgicos que precisam ser considerados.
Acreditamos na necessidade de uma ampliagdo do nimero de individuos para que a analise
possa ocorrer de forma mais satisfatoria e fidedigna em comparagdo aos poucos estudos
existentes ou ainda no caso de estudos mais aprofundados o uso de entrevistas semi-
estruturadas ou relatos de historia de vida.

Optamos por trabalhar com individuos em tratamento a nivel ambulatorial e esta foi
a maior dificuldade encontrada: a de trazer os individuos para a coleta de dados, uma
dificuldade que pode ter ocorrido tanto pelas condi¢des sociais e economicas (se deslocar
ou permanecer mais tempo no hospital para a coleta de dados) ou, ainda, pelas condigdes
subjetivas e emocionais (pela dificuldade de enfrentamento do diagnostico e ou
tratamento). Desta forma, consideramos crucial a percep¢do de que esses pacientes ainda
trazem consigo de forma enraizada, os estigmas da doenca, ndo falando ou se expondo
devido a ela. Pudemos ainda avaliar que as ‘feridas’ que carregam devido a doenga, ndo
sdo somente fisicas e sim, sobretudo, emocionais.

No entanto, com os dados obtidos podemos concluir que os aspectos sociais,
sexuais e afetivos ficam comprometidos pela doenca associados a uma autoimagem
negativa do corpo estigmatizado pela doenca. Os pacientes com hanseniase percebem
mudanc¢as na sua sexualidade e nas relacdes familiares e sociais, embora sutilmente. A
familia, muitas vezes, se sente ameacada ou penalizada pelo “castigo” enviado ao seu
membro familiar e seus membros podem se afastar do doente pelos sentimentos de medo e
pela reproducdo de preconceitos que também sdo sociais. O relacionamento amoroso com
o(a) parceiro(a) se torna estremecido na maioria das vezes, seja por um distanciamento

advindo da propria pessoa por medo de contaminar o seu parceiro ou pela autoimagem

59



prejudicada em termos de beleza ou sensualidade ou ainda pelo afastamento do outro por
ndo se sentir mais atraido. Pudemos perceber que, para a figura masculina, os limites deste
distanciamento s@o mais sutis e acreditamos que tal fato se dé pela forma como encaram a
propria sexualidade e pelas questdes culturais diferenciadas do que € belo.

A resposta sexual demonstrada nos parece prejudicada no sentido de que a nao
aceitacdo de seu proprio corpo, a descamacdo da pele, as deformidades e limitacdes de
movimentos impostas pelas incapacidades conseqiientes da doenga ndo permitam com que
esses individuos possam sentir plenamente os prazeres de sua sexualidade, embora nao
podemos atribuir essas dificuldades exclusivamente ao fato de ser portador dessa doenga.

Ao olhar para os resultados de forma ampla, pudemos ainda perceber o pouco
conhecimento dos individuos acerca de sua doenca, bem como do medo e da angustia que
carregam pelas diversas historias ouvidas outrora e hoje vivenciadas de forma tdo intensa,
mesmo que camuflada pelo conformismo da situacéo.

Outrossim, vislumbramos que estudos novos sejam realizados no sentido de
procurar compreender como se dido as interrelacdes entre pessoas com hanseniase e
pessoas sadias, entre elas e seus pares, nos mais diversos ambientes, poderiam embasar de
forma mais clara relagdes afetivas dos individuos com hanseniase, sejam com parceiros
sadios ou ndo. Talvez, mais informagdes e esclarecimentos poderiam aos poucos
desmistificar a hanseniase e desta forma ela poderia inclusive se tornar a primeira hipotese
diagnostica em caso de sintomas similares, o que ajudaria no diagnostico precoce.

Além disso, no caso da sexualidade que é o foco deste trabalho, concluimos que
este tema deveria ser abordado no atendimento desses pacientes, estigmatizados pela
condi¢do da hanseniase, procurando diagnosticar as possiveis dificuldades pessoais e
conjugais visando o auxilio e o suporte necessario, seja de psicoélogos, assistentes sociais,

médicos e outros profissionais da saude.

60



REFERENCIAS

AKHTAR M et al. Lepromatous lerosy presenting as orchitis. Am J Clin Pathol 73:
712-715, 1980.

AMERICAN PHYSICAL THERAPY ASSOCIATION. Guide to Physical Therapist
Practice. Impairments/Acute or Chronic Polyneuropathies. Phys. Ther .2001;81(1):411-27.

AQUINO, D M C de; CALDAS, A J M; SILVA, A A M da; COSTA, ] M L. Perfil dos
pacientes com hanseniase em area hiperendémica da Amazénia do Maranhéo. Brasil
Rev. Soc. Bras. Med. Trop., v.36, n.1, p.57-64, fev.2003.

ARAUJO, M.G. Hanseniase no Brasil. Revista Brasileira de Medicina Tropical. 36(3):
373-382, mai-jun, 2003.

. Evolucio e estado atual da quimioterapia da hanseniase. An Bras Dermatol,
80(2):199-202, 2005.

ARAUJO, RR.DF., et. al. A Irregularidade dos portadores de hanseniase ao Servico
de Saude. Hansen. Int., 28(1): 71-78, 2003.

BARDIN, L. Analise de contetido. Rio de Janeiro: 70, 1977.

BERNARD J.C; VAZQUEZ C.A.J. Visceral lesions in lepromatous leprosy. Study of
sixty necropsies. Int J Lepr 41: 94-101, 1973.

BLACK, J. M.; MATASSARIM-JACKOBS,E. Sexualidade Humana. In: BLACK, J. M.
Enfermagem médico Cirurgica: uma abordagem psicofisiologica. 4° Ed. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan, 1996. V.1, cap. 7, p. 95-102.

BRAND PW. Temperature variation and leprosy deformity. Int J Lepr 27: 1-7, 1959.

BRASIL, Conselho Federal de Medicina. Cédigo de Etica Médica - Resolugio CFM n°
1.246/88, de 08.01.88.

. Ministério da Satde. Controle da hanseniase: uma proposta de integracdo
ensino-servigo. Rio de Janeiro: DNDS/NUTES, 1989.

61



. Ministério da Satde. Decreto n° 169 de 18 de janeiro de 1890. Constitui o
Conselho de Saude Publica e reorganiza o Servigo Sanitirio Terrestre da Republica,
Colegao de Leis do Governo Provisorio, 1890.

. Ministério da Satde. Hanseniase Atividades de Controle e Manual de
Procedimentos. Brasilia, DF, 2001. 177p.

. Guia para o controle da hanseniase. Cadernos de Atencdo Basica n.10 - Série
A. Normas e Manuais Técnicos n.111. Brasilia: Ministério da Saude, 2002, 89 p.

. Ministério da Saude. Rede interagencial de informagdes para a saude. Data-SUS.
Programa Nacional de Eliminacio da Hanseniase/DEVEP/SVS/MS. Disponivel em:
http:// hanseniase.datasus.gov.br / hans/hans.htm, 2004. Acesso em 28-10-2009.

Ministério da Satde - Secretaria de Vigilancia em Saude: Situacio
Epidemioldgica da Hanseniase no Brasil. Brasilia, DF; 2008.

. Ministério da Satude. Secretaria de Vigilancia em Satde. Departamento de
Vigilancia Epidemiologica. Manual de prevencio de incapacidades. 3* ed. Brasilia, DF,
2008.

BRUNS, M. A. T.; GRASSI, M. V. C.; FRANCA, C. Educac¢io sexual em uma visdo
mais abrangente. Rev. Bras. Sexual. Humana, Sdo Paulo, v. 6, n.1, p.60-66, jan. 1995.

CARVALHO, A.S. Historia da lepra em Portugal. Porto: [s.n.], 1932.

CARVALHO, M.J.C.; TELLES, S.R.A. Consideracdes sobre queixas de pacientes em
triagem de clinica-escola. Psikhe, Sdo Paulo, v. 6. n. 1, p. 7-14, jan. 2001.

CAVALCANTI, R. CAVALCANTI, M. Tratamento clinico das inadequacdes sexuais.
2% ed. Sao Paulo: Roca, 1996. 480 p.

CHAUI, M. Repressio sexual — essa nossa (dés)conhecida. 12°. Ed. Sdo Paulo:
Brasiliense, 1991. 234 p.

CLARO, L.B.L. Hanseniase: Representacdes sobre a Doenca. Rio de Janeiro: Editora
Fiocruz, 1995.

62



COSTA, R.P. Os onze sexos: as miultiplas faces da sexualidade humana. S3o Paulo:
Gente, 1994.

CUNHA, A.Z.S. Hanseniase: aspectos da evolucio do diagndstico, tratamento e
controle. Ciéncia & Saude Coletiva, 7(2):235-242, 2002.

CRISTOFOLINI, L. Dinamica da prevencio e tratamento das incapacidades na
hanseniae . Salusvita . 1989; 8(1); 9-13.

DASS J et al. Androgenic status of lepromatous leprosy patientswith gynecomastia. Int
J Lepr 44: 469-474, 1976.

D’HAUCOURT, G. A vida na Idade Média. Martins Fontes, Sdo Paulo 1994,

DESSEN, M.A.; BRAS, M.P. A familia e suas inter-rela¢gdes com o desenvolvimento
humano. In: DESSEN M.A.; Costa A.L.J. A ciéncia do Desenvolvimento Humana:
tendéncias atuais e perspectivas futuras. Porto Alegre: ArtMed. 2005.

DIOGENES M.J.N., MORALS RM., TOME G.S., CUNHA M.B., NETO C.C. The
Lucio-Alvarado-Latapi from of leprosy. Lepr. Ver. 2001;72:360-2.

DREYER G. ONG Amaury Coutinho: transferéncia do conhecimento para o mundo
real. Factivel ou utopia? Rev Soc Bras Med Trop 32: 462-464, 1999.

DREYER G, NOROES J. Filariose bancroftiana: o reverso das alteracées organicas. J
Bras Psiquiatr 47: 227-231, 1998.

DREYER, G; NOROES J, FIGUEREDO-SILVA J. Elimination of lymphatic filariasis
as a public health problem. New insights into the natural history and pathology of
bancroftian filariasis: implications for clinical management and filariasis control programs.
Trans R Soc Trop Med Hyg 94: 594-596, 2000.

DUERKSEN F. Principios Gerais de Cirurgia Reparadora em Hanseniase. In:
DUERKSEN F, VIRMOND M. Cirurgia Reparadora E Reabilitacio Em Hanseniase.
Bauru: ALM International; 1997. p.21-38.

EIDT, LM. O Mundo da vida do ser hanseniano: sentimentos e vivéncias. Rio Grande
do Sul. Dissertacdo de Mestrado — Faculdade de Educagdo da PUC/RS; 2000.

63



EIDT , L. M. Breve historia da hanseniase: sua expansao do mundo para as Américas,
o Brasil e o Rio Grande do Sul e sua trajetoria na saide piblica brasileira. Saude e
Sociedade v.13, n.2, p.76-88, maio-ago 2004.

ELSEN, I. Cuidado Familial: uma proposta inicial de sistematiza¢do conceitual. In:
ELSEN, I. Et al. O viver em familia e sua interface com a saude-doenca. Maringa:
UEM, 2002.

ELSEN, I.; MARCONE,S.S. E SANTOS, M.R. O viver em familia e sua interface com a
saude e doenca. 1 ed. Editora ISBN. 2002.

FERREIRA, J. et. al. Controle da hanseniase num sistema integrado de saude. Boletin
de la Oficina Sanitaria Panamericana, Washington, v. 95, n. 6, p. 507-515, 1983.

FOUCAULT, M. Microfisica do poder. Rio de Janeiro: Graal, 1990.

FREITAS, G.G. O esquema corporal, a imagem corporal, a consciéncia corporal e a
corporeidade. [jui:UNIJUI, 2004. 96p.

GILBERT E., CUBRIA J.L., GRATACOS R. Lepra de Lucio. Med Cutan Ibero Lat .Am.
1982;10(1):41-6.

GILBODY J.S. Aspects of rehabilitation in leprosy. Int. J. Lepr. 1992;60:608-40.

GOFFMAN, E. Estigma — Notas sobre a manipulacio da identidade deteriorada. 4° ed
Rio de Janeiro: Guanabara, 1988.

GOMES, R. A andlise de dados em pesquisa qualitativa. In: MINAYO, MCS (org).
Pesquisa Social: Teoria, Método e Criatividade. 19ed. Petropolis: Vozes, 2001. P.67-80.

GOMEZ, E. G. Género, muyer e salud en lds Americas. Publicacion Cientifica, 541.
Washington: OPS/OMS, 1993.

GOMIDE L.R.S. Orfios de pais vivos. A lepra e as institui¢des preventorias no Brasil:
estigma, preconceitos e segregacio. Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo, 1991.

64



GOULART ILA.B., PENNA O.G., CUNHA G. Imunopatologia da Hanseniase: a
complexidade dos mecanismos da resposta imune do hospedeiro ao Mycobacterium leprae.
Rev. Soc. Bras. Med. Trop. 2002;35(4):365-75.

GOULART ILM.B., DIAS C.M., OLIVEIRA A.C.S. Grau de incapacidade: indicador de
prevaléncia oculta e qualidade do programa de controle da hanseniase em um Centro de
Saide Escola do Municipio de Uberlandia - MG. Hansen. Int. 2002;27(1):5-13.

GRABSTALD H; SWAN L.L. Genitourinary lesions in leprosy with special reference
to the problem of atrophy of the testes. JAMA 149: 1287-1291, 1952.

GREEN, L. W.; KREUTER, M. V. CDC’S Planned Approach to Community Health...
an inspiration for PROCEED. Journal of Health Education, [S.1.], v. 23, n. 1, p. 40-147,
1992.

GUERRA J.G., PENNA G.O., CASTRO L.C.M., MARTELLI M.T., STEFANI M.M.A.,
COSTA M.B. Avaliacio de série de casos de eritema nodoso hansénico: perfil clinico,
base imunoldgica e tratamento instituido nos servigos de satde. Rev. Soc. Bras. Med.
Trop. 2004;37(5):384-90.

HASSELBLAD, O. W. Aspectos Psicosociales de la Lepra. Boletin de la Oficina
Sanitaria Panamericana, 1975.

HELENE, LM.F. ROCHA, M.T. Identificacio de alguns problemas psicossociais em
portadores de hanseniase utilizando para a analise os recursos da informatica. Rev.
Esc. Enf. USP, v.3, p. 197-207, out. 1998.

HIGA, C. D.; PAPA E. C. Recursos fisioterapéuticos utilizados na Hanseniase. Projeto
de Graduagdo. 1998.

HOGAN, R.M. Human sexuality — a nursing perspective. United States of America:
Appleton-Century-Crofts, 1985. 747 p.

JABLONSKI, B. Crencas e crendices sobre a sexualidade humana. Psic: Teor Pesqui.,
Brasilia, v. 14, n. 3, p. 209-218, set. 1998.

JOB, C.K. Gynecomastia and leprous orchitis. A preliminary study. Int. J. Lepr. 29:
423-441, 1961.

65



JOB, C.K; MACADEN V.P. Leprous orchitis in reactional borderline cases. Int. J.
Lepr. 31: 273-279, 1963.

JOPLING, W. H.; McDOUGALL, A. C. Manual de hanseniase. 4*. ed. Rio de Janeiro:
Livraria Atheneu Editora, 1991.

KAPLAN, H. I.; SADOCK, B. J.; GREBB, J. A. Compéndio de psiquiatria: ciéncias do
comportamento e psiquiatria clinica. 7* ed. Porto Alegre: Artmed, 1997. 1169p.

KAPLAN, H. S. O desejo sexual — ¢ novos conceitos e técnicas da terapia do sexo. Rio de
Janeiro: Nova Fronteira, 1983. 231p.

KAPLAN, H. S. A nova terapia do sexo: tratamento dinimico das disfuncdes sexuais.
Rio de Janeiro: Nova Fronteira, 1977. 494p.

KOLODNY, R. C.; MASTERS, W. H.; JOHNSON, V. E. Manual de medicina sexual.
St. Louis: Manoele, 1982. 640p.

KUMAR, A. et al. Impact of lepromatous leprosy on fecundity. Fertil Steril 24: 324-
325, 1973.

LADHANI S. Leprosy disabilities: the impact of multdrug therapy (MDT). Int. J.
Dermatol. 1997;36:561-72.

LEAL, A.M.O. Alteracoées endocrinas na hanseniase. Medicina, Ribeirdo Preto, 30: 340-
344, jul./set. 1997.

LIMA, J.J.A. A lepra no Brasil. Gazeta Médica da Bahia 29(6):263-272, dez. 1897,
29(7):322-33. 1898.

LOMBARDI, C. (coord.). Hanseniase: epidemiologia e controle. Sio Paulo: Imprensa
Oficial do Estado, p.13-30. Histdria Natural da Hanseniase, 1990.

LOPES, G. Sexualidade humana. 2* ed. Sao Paulo: Medsi, 1993. 364p.

LOWE, J. Comenents on the history of leprosy. Leprosy Rev., v.1.n.2- 3, p. 54-64, 1944.

66



MACARIO, D.P.A.P. et al. Considera¢des psicossociais sobre a pessoa portadora de
hanseniase. In: OPROMOLLA D.V.A; BACCARELLI, R.E. Col. -Prevencio de
Incapacidades e Reabilitacio em Hanseniase. Centro de Estudos Dr Reynaldo
Quagliato. Instituto Lauro de Souza Lima. Bauru, p. 25-30, 2003.

MACARIO, DPP. Aspectos psicologicos do portador de hanseniase —Curso de
Introducdo a Hanseniase, pela Secretaria de Estado da Saude — Coordenagdo dos Institutos
de Pesquisa — Instituto Lauro de Souza Lima. Bauru, 1996.

MAIA, ACB. Sexualidade: reflexdes sobre um conceito amplo. SBPN — Scientific
Journal, vol. 5 (1), p.45-48, 2001.

. Sexualidade e deficiéncias. Sdo Paulo: Editora UNESP, 2006.

MARTINS B.D.L, TORRES FN, OLIVEIRA MLW. Impacto na qualidade de vida em
pacientes com hanseniase: correlagdo do Dermatology Life Quality Index com diversas
variaveis relacionadas a doenga. An Bras Dermatol. 2008;83(1):39-43.

MAURANQO, F. Histéria da lepra em Sao Paulo. Sio Paulo: [s.n.], 1939.

MAURANQO, F. Tratado de leprologia. Rio de Janeiro: Servico Nacional de Lepra, V. 1 —
Historia da lepra no Brasil e sua distribuicio geografica. 1944.

MEIRELLES J.C.S 1831. Paralelo entre as duas espécies de elephantiasis e entre a
lepra. Semanario da Sociedade de Medicina do Rio de Janeiro 1(26).

MINUCHIN, P.; COLAPINTO, J.; MINUCHIN, S. Trabalhando com familias pobres.
Porto Alegre. Artes Médicas Sul, 1999.

MOLASSIOTIS, A.; MORRIS, P.J. The meaning of qualify oh life and the effects
ofunrelated donos bone marrow transplants for chronic myeloid leukemia in adult
long-termsurvivors. Cancer Nursing, New York, v. 21, n. 3, p. 205-211, 1998.

MONTAGU, A. Tocar: o significado humano da pele.Sio Paulo: Summus, 1988.

MONTEIRO, Y. N. Hanseniase: historia e poder no Estado de Sao Paulo. Hansenologia
Internationalis, Sdo Paulo, v. 12, n.1, p.1-7, 1987.

67



MUSSEN P.H; et al.. Desenvolvimento e personalidade da crianca. 2* edi¢do. Rio de
Janeiro: Harbra, 1988.

NAAFS B. Treatment of reactions and nerve damage. Inter. J. Lepr. 1996;64:21-8.
. Leprosy reactions: New knowledge. Trop. Geogr. Med. 1994;6:80-4.

NAKAE, M. Y. Nada sera como antes — o discurso do sujeito coletivo hanseniano.
PSIC - Revista de Psicologia da Vetor Editora, Vol. 3, n°.2, 2002, pp. 54-73.

NOGUEIRA, W. et. al. Perspectivas da eliminacio da Hanseniase. Hansenologia
Internationalis, Sdo Paulo, v. 20, n. 1, p. 19-28, 1995.

NUNES, CA. Desvendando a Sexualidade. Sao Paulo: Papirus, 1987.

OLIVEIRA, F.J.A. Concepcdes de doenca: o que os servicos de satide tém a ver com
isto?, pp. 81-94. In LFD Duarte & OF Leal (org.). Doenca, sofrimento e perturbagao:
perspectivas etnograficas. Fiocruz, Rio de Janeiro, 1998.

OLIVEIRA, M.H.P. Reacdes emocionais dos hansenianos portadores de deformidades
fisicas. Hansenologia Internacionalis, v.15, n. 1-2, p. 16-23, 1990.

OLIVEIRA, M.H.P., GOMES, R., OLIVEIRA, CM. Hanseniase e sexualidade,
convivendo com a diferenca. Rev. Latino-am. Enfermagem. Ribeirdo Preto. V.7, n.1, jan,
p. 85-91, 1999.

OLIVEIRA, M.H.P ¢ ROMANELLI G. Estudo de género em hanseniase. Cad. Satde
Publ., Rio de Janeiro, 14(1):51-60, jan-mar, 1998.

OMS. Organizagdo Mundial da Saude. Guia para eliminacio da hanseniase como
problema de saude publica. WHO/CDS/CPE/2000.14. 1-37. OMS. Organiza¢do Mundial
da Saude, 2000.

. Guia para o controle da hanseniase. Brasilia, Brasil: Editora Ministério da
Saude, 2002. 90 p.

OPROMOLLA, D. V. A. Nocdes de hansenologia. Bauru: Centro de Estudos Dr.
Reynaldo Quagliato, 1981.

68



PAREEK, S.S; TANDON, R.C. Epididymal lesion in tuberculoid leprosy. British
Medical Journal Vol 291: 313, 1985.

PFALTZGRAF R.E., BRYCESON A. Clinical leprosy. In. Hastings RC. Leprosy. New
York: Churchill Livingstone, 1985, 134-76.

PRESTES JR. LCL; RANGEL M. Prontuario Médico e suas Implicacoes Médico-
Legais na Rotina do Colo-Proctologista. Rev bras Coloproct, 2007;27(2): 154-157.

QUEIROZ, M.S.; CARRASCO, M.A.P. People with Leprosy in Campinas, Brazil: An
Anthropological Perspective. Cad. Satde Publ., Rio de Janeiro, 11 (3): 479-490, Jul/Sep,
1995.

QUEIROZ, M.S; PUNTEL M.A. A endemia hansénica: uma perspectiva multidisciplinar.
Rio de Janeiro: Fiocruz; 1997.

RAMOS, D.G. A Psique do Corpo: Uma Compreensdo Simbolica da Doenga. 2° ed. Sdo
Paulo: Summus Editorial, 1994.

RAPOSO, T.C.S. Grupo de mulheres: uma perspectiva feminista na terapia sexual. Rev.
Bras. Sexual. Humana, Sao Paulo, v. 7, n. 1, p. 43-51, jan. 1996.

REA, T.H. A comparative study of testicular involvement in lepromatous and
borderline lepromatous leprosy. Int ] Lepr Other Mycobact Dis 56: 383-388, 1988.

REGAZZIJ. L.; GEBARA A. M.; BALLALAI P. B.; EZAIAS R. DE C. A inclusio social
das pessoas portadoras de hanseniase. Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos n. 44.
Faculdade de Direito de Bauru. Bauru. SP. 2002. 457-472.

REE, G.H. et al. Hormonal changes in human leprosy. Lepr. Rev 52: 121-126, 1981.

RESSEL, L. B. Vivenciando a sexualidade na assisténcia de enfermagem: um estudo na
perspectiva cultural. 2003. 316f. Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem da
Universidade de Sdo Paulo, Universidade de Sao Paulo (USP), Sdo Paulo, 2003.

REY, F.G.; MARTINEZ, AM. La personalidad: su educacion y desarrollo. La Habana:
Editorial Pueblo y Educacion. 1989.

69



RIDLEY D.S., JOPLING W.H. Classification of leprosy according to immunity: a five
group system. Inter. J. Lepr. 1966;34:255-73.

RODRIGUES, M.S.O; LEOPARDI, M.T. O método da analise de conteudo: uma versiao
para enfermeiros. Fortaleza: Fundacdo Cearense de Pesquisa em Cultura, 1999.

ROJAS, V.; GONZALES, J.R.B.; HERNANDEZ, O. La lepra em cuidad de la Havana —
Las Enfermidades tropicales em la sociedade contemporane. Caras: Fundo Editorial
Acta Cientifica Venezuelana, Consorcio de Edicione Carriles, 1993.

ROLIM M A, CALVERO L A, MACHADO A L. Significados associados a hanseniase
pelos hansenianos. Hansen int 2006; 31 (2): 7-14.

ROTBERG, A. Nog¢des de Hansenologia. Fundacdo Paulista contra a Hanseniase. p. 21-
22, 1979.

ROY, R.G.; KAR, H.K.; MURTHY, N.N. Gynecomastia in leprosy in three districts of
Tamil Nadu. Indian Jounal of Leprosy.,56: 578-582,1984.

SAITO, M.I. Sexualidade, adolescéncia e orientacio sexual: reflexdes e desafios. Rev.
Med. (Sao Paulo), Sao Paulo, v. 75, n. 1, p. 26-30, jan. 1996.

SAPORTA L.; YUKSEL A. Androgenic status in patients with lepromatous leprosy.
Br J Urol 47: 221-224, 1994.

SCHILDER, P. A imagem do corpo: as energias construtivas da psique. Sao Paulo:
Martins Fontes, 1999.

SERRES, J. Nés ndo caminhamos sos: o Hospital Colonia Itapud e o combate a lepra no
Rio Grande do Sul (1920-1950). Dissertacdo (Mestrado em Historia) — Universidade do
Vale do Rio dos Sinos (Unisinos), Sdo Leopoldo, 2004. p.166.

SERVICO NACIONAL DE LEPRA. Manual de Ileprologia. Rio de Janeiro:
Departamento Nacional de Saude, 1960.

SHILO S. et al. Gonadal function in lepromatous leprosy. Lepr Rev 52: 127-134, 1981.

SOUSA, M.F.; A Cor-agem do PSF. Sio Paulo: Hucitec, 2001. p.21.

70



SOUZA C.S. Hanseniase: formas clinicas e diagndstico diferencial. Medicina. Ribeirao
Preto; 30:325-34; 1997.

TALHARI S., NEVES R.G. Dermatologia tropical — Hanseniase. Grafica Tropical,
Manaus, 1997.

TAVARES, M.C.G.C.F. Imagem corporal: conceito e desenvolvimento. Barueri, SP:
Manole, 2003. 147p.

TAYLOR, C.M. Manual de Enfermagem Psiquiatrica de Mereness. Porto alegre: Artes
Médicas, 1992. 13* ed.

TRIMMER, E. Medicina sexual basica. Sao Paulo: Manole, 1980. 269 p.

TRIVINOS, Augusto. Introducio a Pesquisa em Ciéncias Sociais: A Pesquisa
Qualitativa em Educacao. Sao Paulo: Atlas, 1987.

VAN BEERS, SM.; DE WIT. M.Y.L.; KLASTER. P.R. MiniReview: The epidemiology
of Mycobacterium leprae: Recent insight. FEMS Microbiology Letters 136:221-230,
1996.

VASCONCELOS, E.M. Educacido popular e a atencdo a saude da familia. 2* ed. Sao
Paulo: Hucitec, Sobral:UVA, 2001. 336p.

VELLOSO, A. P.; ANDRADE, V. Hanseniase: curar para eliminar. Porto Alegre:
Edicdo das autoras, 2002.

VIRMOND M.; VIETH H. Prevencido de incapacidades na hanseniase: uma andlise
critica. Medicina, Ribeirdo Preto, 30: 358-363, jul./set. 1997.

VIRMOND, M. Ginecomastia em hanseniase In: DUERKSEN F, VIRMOND M. Cirurgia
reparadora e reabilitacio em hanseniase. Bauru: ALM International; 1997 p.189-194.

. Acdes de controle na hanseniase. In: OPROMOLLA, DVA et al. Prevencio de
Incapacidades e Reabilitacio em Hanseniase. p.8-11. 2003.

71



WOODS, N.F. Avaliacao da saude sexual. In: Phipps, W.j. et al. Enfermagem medico-
cirirgica — conceitos e pratica clinica. 2% ed. Lisboa: omsby, 1995. V. 2, cap. 51, p. 1549-
1561.

WADIL Y. "Um lugar todo seu!?": paradoxos do viver em uma instituicdo psiquiatrica.
Revista Varia Historia, Belo Horizonte, n.32, 2004.

72



APENDICES

Instrumentos para coleta de dados
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APENDICE 1. QUESTIONARIO

PARTE I- SEXUALIDADE E HANSENIASE

Dados de Identificacdo: Cédigo:

Sexo: () masc ( ) fem Idade:

Dados académicos e profissionais:

Profissdo Atual:

Grau de instrucdo: () ensino fundamental incompleto ou completo
() ensino médio incompleto ou completo
(' ) ensino superior incompleto ou completo

Dados sobre a doenca:

Quanto tempo tem hanseniase? (quando descobriu:

Quanto tempo esta em tratamento?

Que remédio(s) toma constantemente?

Quem tem hanseniase na sua familia?
()séeu

( ) parceiro(a) ( ) filhos(as) ( ) pais
() parentes préximos (tios, primos)

( ) parentes distantes

( ) outros:

Dados familiares:

Estado civil? No de filhos?

Qual foi sua reag¢do quando descobriu estar doente?
Qual foi a reacdo da sua familia?

Qual foi a reacdo do seu parceiro(a)?
Gostariamos de saber sua opiniio sobre:
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1. Para vocé, o que ¢ sexualidade?

2. A sua sexualidade mudou com a doenga? Em que sentido?

3. A relagdo com as pessoas em geral (amigos, conhecidos) mudou depois da doenga? Em
que sentido?

4. A relagdo com seu parceiro(a) mudou depois da doenga? Em que sentido?

5. Liste num grau de IMPORTANCIA atual indo do nada importante (1) até o muito

importante
GRAU DE IMPORTANCIA
Condigdes no relacionamento sexual e Pouco Médio Muito Demais
amoroso
Nada
1 2 3 4 5

A sexualidade na minha vida

Meus relacionamentos de amizade

Meu relacionamento amoroso

Meu relacionamento sexual

Vontade de fazer sexo

A imagem do meu corpo fisico

O modo como as pessoas me véem
externamente

O modo como as pessoas me véem
internamente

O preconceito/discriminagio das pessoas

A ajuda e acolhimento das pessoas

O atendimento dos profissionais

6. Na relagdo sexual com seu parceiro(a), vocé tem algum tipo de dificuldade? Responda
o quadro referente ao seu sexo.

Assinale X na(s) alternativa(s) corretas no seu caso

RESPONDA ESTE LADO RESPONDA ESTE LADO
SE FOR HOMEM SE FOR MULHER

( ) |Nao, as relagdes sexuais com ela(e) sdo|( ) |Nao, as relacdes sexuais com ele(a) sdao
otimas otimas

( ) |n3o tenho vontade de fazer sexo com|( ) [ndo tenho vontade de fazer sexo com
ela(e) ele(a)

() |ela(e) ndo tem vontade de fazer sexo|( ) |ele(a) ndo tem vontade de fazer sexo
comigo comigo

() |ndo consigo me excitar muito, a ere¢do do|( ) |ndo consigo me excitar muito, a
pénis nio ¢ satisfatoria lubrificagfo da vagina no ¢ satisfatoria

() |sinto dor na relagdo sexual () |sinto dor na relagdo sexual

( ) |ndo consigo sentir orgasmo/ejacular ( ) |ndo consigo sentir orgasmo

() | Evito as relagdes sexuais com ela(e) () |Evito as relagdes sexuais com ele(a)

() | Prefiro sentir prazer sozinho, masturbando- |( ) |Prefiro sentir prazer sozinha,

me

masturbando-me

N3io tenho relagdes sexuais com ela(e)

N3io tenho relagdes sexuais com ele(a)
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APENDICE 2. Solicita¢io de permissdo para atuac¢iio no hospital

Ilmo Senhor Mario Ramos de Paula e Silva

SECRETARIO DA SAUDE
Secretaria de Satude -Prefeitura Municipal de Bauru

Vimos por meio deste, mui respeitosamente, solicitar de V.S. permissido para o
desenvolvimento de um projeto de pesquisa “HANSENIASE E A SEXUALIDADE: a vida
social, afetiva e sexual de pessoas atingidas pela hanseniase ”, que prevé a entrevista com
pacientes atingidos pela hanseniase, junto ao Servico de Moléstias Infecciosas- SMI. Este
projeto faz parte das atividades de Mestrado académico em Psicologia do Desenvolvimento
e da Aprendizagem da Faculdade de Ciéncias, UNESP, campus de Bauru, sob a minha

responsabilidade e de minha orientadora.

Informamos que ja fizemos um contato pessoal com a Psicéloga responsavel pelo
Setor de Psicologia, Senhora Andréa Cristina Abrado que leu o projeto, autorizou a sua
realizagdo no SMI-Bauru e que seria a responsavel local pelas as atividades de coleta de
dados. Além disso, que este projeto atende a Resolugdo 196/96 do CONEP que
regulamenta as pesquisas que envolvem seres humanos e ja foi encaminhado ao Comité de

Etica em Pesquisa (CEP) da UNESP — Bauru.

Nos colocamos a disposi¢do para quaisquer outros esclarecimentos que se fizerem

necessarios e antecipadamente agradecemos.

Atenciosamente,

Mestranda
Docente — Orientadora
Profa Dra ANA CLAUDIA
BORTOLOZZI MAIA ELLEINA GONCALVES BONFANTE

aclaudia@fc.unesp.br

Programa de Pds-Graduacgdo Psicologia do Desenvolvimento e da Aprendizagem.
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APENDICE 3. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Conforme RESOLUCAO do Conselho Nacional de Saade 196/96)

Declaro que fui convidado(a) a participar da pesquisa SEXUALIDADE E HANSENIASE
(titulo provisorio) sob a responsabilidade da mestranda Elleina G. Bonfante e sua orientadora Profa
Ana Claudia Bortolozzi Maia, que fui esclarecido(a) sobre os objetivos gerais da pesquisa, 0s
procedimentos metodologicos envolvidos e as finalidades de divulgagdo dos dados de modo
académico e cientifico e que a pesquisa atende as exigéncias éticas seguindo Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos/CONEP/Conselho de Etica em Pesquisa).

Neste sentido, fui informado(a) de que a minha participagdo na pesquisa sera responder a
uma entrevista e/ou questionario, que meu relato sera gravado para analise com posterior destruigdo
da gravacdo e que a minha identificacdo sera mantida no anonimato. Também fui esclarecido que a
minha participagdo ¢ gratuita e que ndo envolve nenhuma situacdo de risco a minha integridade
fisica ou moral. Além disso, sei que posso desistir da participacdo em qualquer momento da
pesquisa e que terei disponivel o contato com o pesquisador responsavel para receber
esclarecimentos quando necessario. Nestes termos,

Eu, 9RG: )

concordo em participar, de forma voluntaria, deste estudo e autorizo a utilizacio das
respostas que emitirei para fins de divulgacio académica e cientifica, mantido no
anonimato a minha participacao.

Data: / / . Assinatura:
Telefone para contato:

Responsaveis:
ELLEINA G. BONFANTE (Mestranda); ANA CLAUDIA BORTOLOZZI MAIA (Orientadora)
Pés-graduacio em Psicologia do Desenvolvimento e da Aprendizagem./ FC/Unesp-Bauru.

Telefone: (14) 3103 6087 E-mail: aclaudia@fc.unesp.br
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ANEXO 1 - Aprovacio do Comité de Etica —- UNESP
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ANEXO 2 — Aprovacio do Ministério Municipal de Satude

PREFEITURA MUNICIPAL DE BAURU

SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
Fone: (014) 3235-1455 / Fax(014) 3235-148]
Email: saude@bauru.sp.gov.br

Bauru, 25 de maio de 2009.

DECLARACAOQ

Declaramos para os devidos fins que o Projeto de Pesquisa
intitulado: “Hanseniase e a Sexualidade: a vida social, afetiva e sexual e
pessoas atingidas pela hanseniase” de autoria de Elleina Gongalves
Bonfante, sob orientagdo da Prof* Dr* Ana Claudia Bortolozzi Maia, foi
analisado pela Comissdo de Etica em Estudo e Pesquisas desta Secretaria
Municipal de Satde, sendo autorizada a sua realizacdo.

Além disso, ressaltamos que os resultados deste trabalho

deverdo ser apresentados a Secretaria Municipal de Satde.

/]

Dr José Fernando Casquel Monti
Presidente da Comlssao de Etica Secretario Municipal de Saude
em Estudo e Pesquisas da SMS

80



	CAPA
	FOLHA DE ROSTO
	FICHA CATALOGRÁFICA
	BANCA EXAMINADORA
	DEDICATÓRIA
	AGRADECIMENTOS
	EPÍGRAFE
	RESUMO
	ABSTRACT
	SUMÁRIO
	LISTA DE FIGURAS
	LISTA DE QUADROS
	INTRODUÇÃO
	1 HANSENÍASE: HISTÓRICO, CARACTERÍSTICAS SOBRE ODIAGNÓSTICO, TRATAMENTO, CURA E ERRADICAÇÃO.
	1.1. Histórico
	1.2. Caracterização da Doença
	1.3. Os Grupos Hansênicos
	1.4. Os Tipos de Hanseníase
	1.5. Tratamento
	1.6. A cura em hanseníase
	1.7. A Eliminação da Doença

	2 HANSENÍASE E ESTIGMA: ASPECTOS PSICOSSOCIAIS
	2.1. Terminologia
	2.2. Aspectos Psicossociais e Estigma

	3 HANSENÍASE E SEXUALIDADE: QUESTÕES AFETIVAS EBIOLÓGICAS
	3.1 A sexualidade – questões afetivas
	3.2 A Sexualidade – questões biológicas
	3.3 Disfunções sexuais e Hanseníase


	JUSTIFICATIVA
	OBJETIVOS
	MÉTODO
	Participantes
	Materiais- Instrumentos de coleta de dados
	Procedimento

	RESULTADOS
	DISCUSSÃO
	CONSIDERAÇÕES FINAIS
	REFERÊNCIAS
	APÊNDICES
	ANEXOS

	Texto79:            doi: http://dx.doi.org/10.5016/DT000619139 


