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RESUMO

A Hanseniase é uma doenca infectocontagiosa negligenciada cujo estigma e o alto poder
incapacitante causam prejuizos biopsicossociais nos individuos portadores. O objetivo deste
estudo foi avaliar a influéncia da Hanseniase na autopercepcdo da aparéncia, no
relacionamento conjugal e na atividade sexual, na percepcdo do individuo afetado, no
municipio de Almenara-MG. Trata-se de um estudo transversal e exploratdrio, de abordagem
qualitativa. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semi-estruturadas,
gravadas face-a-face, transcritas e analisados pela técnica de analise de contetdo, na
modalidade de enunciagdo. Os dados revelaram que os individuos hansenianos tém uma
autopercepcdo depreciativa da sua aparéncia estética, influenciando a sua estrutura fisica e
emocional. Relatos de indisponibilidade sexual, desinteresse e abandono, culminado em
situacdes de divorcio, manifestam os efeitos da doenca na autopercepgdo da aparéncia, nas
relacGes afetivo-conjugal e na atividade sexual dos individuos portadores. Os resultados desse
estudo sugerem a necessidade de politicas publicas que visem assegurar o atendimento

integral ao Hanseniano durante o tratamento e ap6s a alta por cura bacilar.

Palavras-chaves: Hanseniase, autopercepcéo, afetividade, sexualidade.



ABSTRACT
Leprosy is an infectious disease whose neglected stigma and high power cause crippling
damage in individuals with biopsychosocial. The aim of this study was to evaluate the
influence of Leprosy on self-perception of appearance, marital relationships and sexual
activity, the perception of the affected individual, municipality of Almenara-MG. This is a
cross-sectional exploratory and qualitative approach. Data collection was conducted through
semi-structured interviews, recorded face-to-face, transcribed and analyzed using content
analysis, and way of enunciation. The data revealed that carriers of leprosy have a self-
deprecating sense of their aesthetic appearance, influencing its physical and emotional.
Reports of sexual unavailability, disinterest and neglect, culminating in divorce situations,
show the effects of disease on self-perception of appearance, affective relationships, marital
and sexual activity of individuals with. Our findings suggested the need for public policies
that ensure comprehensive care bearer of the individuals with Leprosy during treatment and

after discharge for bacterial cure.

Keywords: Leprosy, self-perception, affectionatness, sexuality.
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1 INTRODUCAO

1.1 HANSENIASE

A Hanseniase é uma doenca milenar, infectocontagiosa, granulomatosa, de carater cronico-
sistémica, cujo agente etioldgico é o Mycobacterium leprae (1-3). Afeta principalmente a pele
e 0s nervos, podendo em quadros mais graves, acometer outros érgdos como olhos, testiculos,
linfonodos e figado (4). Sua histdria estd relacionada com a evolugdo da sociedade,
acompanhando o0s processos migratorios e de miscigenacdo dos povos (5). A correlacéo entre
0 M. Leprae e a Hanseniase foi feita em 1873, quando Gerhard Armauer Hansen (Noruega)
isolou a bactéria das lesdes de individuos infectados, tornando-se a primeira doenca atribuida

a um agente infeccioso (6).

1.1.1 Aspectos clinico-terapéuticos e epidemiolégicos

A Hanseniase tem como um das principais sinais clinicos o aparecimento de lesdes na pele,
especialmente com alteragdes de sensibilidade (7). A partir da instalagido do bacilo nos nervos
periféricos e na pele, desenvolve-se uma resposta inflamatdria donde surgem as lesdes que se
caracterizam por manchas pigmentares ou hipocrdmicas, infiltracbes na pele, nddulos,
tubérculos com variadas formas e tamanhos. Estas lesbes podem estar localizadas ou

disseminadas por todas as partes do corpo, com alteragdes de sensibilidade e perda de pelos

(6).

As manifestacBes clinicas dependem de fatores diversos, relacionados a caracteristica do
hospedeiro, além de representar uma resposta imunoldgica desencadeada pelo bacilo que tem
preferéncia pelas células de Schwann, onde causa processos inflamatdrios agudos,

caracterizado por edema e destrui¢do da bainha de mielina (8).

A Hanseniase desde tempos remotos acometia as populacfes de regifes diversas do planeta e
era confundida com outras doengas de manifestacdes dermatolégicas similares, como por
exemplo, elefantiase, queimaduras, escamacdes, escabiose, cancer de pele, lupus, escarlatina,

eczemas, sifilis, dentre outras (5). Embora de alto poder infectante, a doenca € de baixa
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patogenicidade, o que determinada sua lenta evolugdo e curso cronico, condicionando o
espectro das manifestacdes clinicas a fatores diversos, como a caracteristica do hospedeiro e a
resposta imunoldgica desencadeada pelo bacilo. Deste modo, além de acometer a pele e os
nervos periféricos, pode causar sérios danos e incapacidades fisicas, quando ndo é

diagnosticada e tratada precocemente (6,7).

O diagndstico da Hanseniase é essencialmente clinico, realizado por meio da observagéo de
sinais e sintomas dermato-neuroldgicos caracteristicos da doenga. Como auxilio diagndstico,
realiza-se a pesquisa de BAAR (Bacilos Alcool Acido Resistente) em raspado dérmico de
I6bulos das orelhas, cotovelos e ou lesbes (4). O M. leprae é classificado como um bacilo
alcool-acido resistente, que recebe esta denominagdo devido as suas caracteristicas de
coloracdo pelo método de Ziehl Nielsen. A baciloscopia é o método de diagndstico
laboratorial padronizado pelo Ministério da Salde e embora ndo defina o diagnéstico da

doenca é utilizada para fins de classificacdo operacional (9).

A Hanseniase é uma doenga espectral, cujas manifestacbes sdo influenciadas pelo grau de
imunidade de cada individuo. De acordo com a classificacdo de Madri, de 1.953, adotada pela
Organizagdo Mundial de Saiude em 1.982 (10) sdo quatro as formas clinicas da Hanseniase.
Da forma inicial, Indeterminada, a doencga pode evoluir para as demais formas: Tubercul6ide,
Dimorfa e Virchowiana (7,11). Mais utilizada em pesquisas, a classificagdo proposta por
Ridley e Jopling em 1966 leva em consideragdo aspectos relacionados & imunidade e
resisténcia do hospedeiro. S8o assim descritas: tuberculdide(T), dimorfa (D) ou borderline,
subdividida em dimorfa-tuberculdide (DT), dimorfadimorfa (DD) e dimorfa-virchowiana

(DV), virchowiana subpolar e virchowiana (V) (10-12).

Para efeitos operacionais, o Ministério da Saude utiliza a classificagdo baseada no nimero de
lesBes cutaneas de acordo com 0s seguintes critérios: paucibacilar (PB) — casos com até cinco
lesBes de pele; multibacilar (MB) — casos com mais de cinco lesGes de pele. Além disso, a
realizacdo da pesquisa de bacilos alcool acidos resistentes (baciloscopia) quando positiva

classifica o caso como MB, independentemente do nimero de lesdes (9).

Para compor o esquema terapéutico para tratamento da Hanseniase, sdo considerados
medicamentos de primeira linha a Dapsona, a Clorfazimina e a Rifampicina. O individuo

recebe alta por cura bacilar, ap6s receber doze doses mensais supervisionadas no esquema
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MB e seis doses para o esquema PB cumpridos Os prazos e intervalos estabelecidos pelo
Ministério da Saude ( 7).

A poliquimioterapia (PQT) continua sendo o esquema mais indicado, pela sua efetividade na
queda da prevaléncia da doenga e por apresentar baixas taxas de recidivas (13). Além disso,
apresenta vantagens operacionais como: evitar a resisténcia medicamentosa, reduzir a duragao
e 0s custos do tratamento, repercute positivamente na adesdo do paciente, aumentando o seu
vinculo com o servigo, previne incapacidades e adicionalmente, aumenta a motivacdo das

equipes de saude (14).

Durante o curso natural da doenga ou mesmo ap6s a finalizacdo do tratamento, no espectro
imunolégico da Hanseniase, podem surgir os estados reacionais ou reacfes hansénicas.
Classificam-se em Reagdo tipo | ou reacdo reversa, que caracteriza-se pelo aparecimento de
novas lesdes (manchas ou placas), infiltracéo, alteragdes de cor e edema nas lesGes antigas,
além das neurites. A reacgdo tipo Il, ou Eritema Nodoso Hansénico (ENH) desencadeia o
aparecimento de nddulos vermelhos e dolorosos, febre, dores articulares, espessamento nos
nervos e mal-estar generalizado (7,8). Estas intercorréncias representam uma secdo a parte na
terapéutica da Hanseniase, realizado através de corticoideterapia onde a Prednisona e a
Talidomida séo as drogas preferenciais, sendo a sua duracdo determinada pela resposta do
portador (3,13).

A prevaléncia da Hanseniase estd intimamente relacionada as condigdes socioecondmicas da
populacdo, principalmente a condi¢bes precarias de moradia, que facilitam o contato dos
individuos susceptiveis com os doentes multibacilares. (15) Um importante fator de
prevaléncia da doenca € a susceptibilidade genética dos individuos que, segundo estudos
recentes, tem demonstrado importante papel na infeccdo pelo M. leprae. Com a exposicéo ao
microrganismo, a maioria dos individuos torna-se capaz de desenvolver uma eficiente

resposta imunoldgica contra o patdgeno sem gerar nenhum sinal clinico da doenca (8).

Situada no leque das doencas negligenciadas (16) de distribuicdo mundial e devido & sua
magnitude e alto poder incapacitante, a Hanseniase persiste como problema de satde publica
e para sociedade, sendo que atinge principalmente a faixa etaria economicamente ativa da

populacdo. Segundo a OMS (Organizacdo Mundial da Saude), em 2009 foram registrados
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213.036 novos casos contra 249.007 no ano de 2008. Embora o niimero de casos tenha

diminuido, ainda assim é considerado alto, devido a gravidade da doenca (17).

Atualmente, o Brasil ocupa o segundo lugar mundial em nimero de casos de Hanseniase
ficando atras apenas da India. Desde 1985, o pais vem reestruturando as agdes voltadas para
este problema e, em 1999, por recomendacdo da Organizacdo Mundial da Salde (OMS)
assumiu o compromisso de eliminar a doenca até 2005, onde deveria reduzir a prevaléncia
para menos de 1 caso/10.000 habitantes. No entanto, esta meta ndo foi alcangada, tendo sido o
prazo prorrogado para 2010 (7-19). Apesar da reducgdo drastica no numero de casos, de 19
para 4,68 doentes em cada 10.000 habitantes no periodo compreendido entre 1985- 2000, a
Hanseniase ainda se constitui em um problema de saude publica. A vigilancia resolutiva de
ambito global repercutiu no Brasil com declinio nas taxas de prevaléncia e deteccdo da

Hanseniase, registradas no ano de 2.011.(Anexo A)

Ha uma tendéncia de estabilizacdo dos coeficientes de deteccdo no Brasil, mas ainda
persistem patamares muito altos nas regides Norte, Centro-Oeste e Nordeste, além de parte da
regido Sudeste. Essa informacdo fortalece o esfor¢o pelo alcance da meta do PAC (Mais
Saude/MS), que prop8e reduzir a doenca em menores de 15 anos, porém, se contrapfe a
existéncia de regiGes com aglomeracdo de casos e indicios de transmissdo ativa. (Anexo B)
Essas concentram 53,5% dos casos detectados em apenas 17,5% da populagéo brasileira,
residente em extensas &reas geogréficas, o que adiciona maior complexidade a intervengdes
efetivas (19).

Em Minas Gerais, as estatisticas dos ultimos anos sinalizam para um refluir da doenca, que
em 1991 era de 22.2 casos/10.000 habitantes. Em 2.006 atingiu o indice de 1.2 casos/10.000
habitantes. Embora os dados apontassem para um declinio estatistico, a Hanseniase persiste

como endémica na regido (20).

A cidade de Almenara-MG esta situada na regido do Baixo Jequitinhonha, na macrorregido de
Teéfilo Otoni, com uma populacéo estimada de 36.041(21). Ocupa a 680° no ranking do IDH
(indice de Desenvolvimento Humano) da UF, com IDH 0,67. Em 2006 foram notificados 115
novos casos da doenga na microrregido, onde Almenara é cidade polo, resultando em um
coeficiente de deteccdo de 6,57 casos/10 mil habitantes. A incidéncia de Hanseniase

registrada foi de 4,74 casos/10 mil habitantes (22). Esses resultados a colocaram como uma
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area hiperendémica, sendo que Almenara responde por 48,3% dos casos, contrastando com

municipios cujos dados séo silenciosos na mesma regido.

Pesquisa (22) apontou para uma estimativa de prevaléncia oculta em que 289 casos de
Hanseniase deixaram de ser diagnosticados e/ou registrados entre os anos de 2002 a 2006,
sugerindo ainda a prevaléncia real (prevaléncia registrada + prevaléncia oculta) nesse periodo
seria de 835 casos, representando um acréscimo de 52,9% na prevaléncia registrada no
periodo. Esses nimeros significam que 34,6% dos doentes permaneceram sem diagndstico no
periodo, atuando como fontes de cont4gio e dando continuidade & cadeia de transmissdo da

doenca na regido.

1.1.2 Consequéncias nas Relagdes Afetivas e Conjugais

A Hanseniase é uma doenga milenar que além das complexidades naturais do estado de “estar
doente”, caracteriza-se pelo seu alto poder incapacitante, causando danos biopsicossociais e
econdmicos aos seus portadores. Esses reflexos remetem ao estigma em relacdo & doenca,
onde em um passado ndo distante, constam histéricos de exclusdo, reclusdo e isolamento
social (23,24). Estudos tém revelado que o estigma associado a Hanseniase superou o de
outras doencas estigmatizadas como epilepsia e tuberculose, além de doencas com

manifestacGes fisicas e dermatoldgicas similares como a filariose (25).

As deformidades e as incapacidades, associado ao carater cronico da doenga, resultantes de
diagndstico tardio ou falta de tratamento entre outros aspectos, construiram e sedimentaram
no imaginario da sociedade a Representacdo Social (RS) da doenca (20-25) resultantes das

percepcdes da sociedade e dos portadores sobre a Hanseniase.

Em 1.975, o Brasil tomou a iniciativa de substituir o termo usado mundialmente, “lepra”, por
Hanseniase. Posteriormente, em 1.975, foi decretado o banimento do termo dos documentos
oficiais (26-28). No entanto, a adogdo oficial do nome Hanseniase para a doenca, por si so,
ndo foi capaz de banir o estigma. Sendo as RS construidas historicamente, demandam tempo
para as repercussdes positivas no sentido de inverter esta realidade do imaginario social (29).
Os modelos cognitivos de salde e doenca sdo construidos por concepgdes culturalmente

mediadas, nem sempre corroborados pelo modelo biomédico (30-31).
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A Hanseniase exerce influéncia na autoestima do individuo com a doenca, impactando
inicialmente a visdo sobre si, atingindo deste modo um aspecto estruturante: a aparéncia
fisica. Seguem-se entdo manifestagBes plurais, com dificuldades presentes no curso
psicossocial, gerando obstaculos no convivio social e econémico, além de transtornos afetivos
substanciais nas relagbes familiares em geral e especialmente na vida conjugal e sexual dos
portadores (33,34). Nesse sentido, a doenca influencia negativamente o cotidiano afetivo-
social do portador, especialmente entre familiares e pessoas com convivio mais proximo, a

partir do anuncio do diagndstico (35).

As consequéncias da doenga para este individuo vdo além de fisicas. Os relatos incluem a
ocorréncia de desestrutura individual e familiar, traduzidas em historicos de abandono e
isolamento social, dificuldades no cotidiano afetivo-conjugal e na sexualidade,
correspondendo a situacbes de divdrcios e outros transtornos familiares. Esses transtornos
psicoldgicos e emocionais culminam em relatos de desejo de morrer e inten¢fes suicidas,

vivenciadas pelo portador da Hanseniase (32-34).

1.1.3 Percepcéo da imagem corporal do individuo com Hanseniase

As teorias da imagem corporal afirmam que esta é produto de uma construcdo intersubjetiva.
Assim sendo, a imagem corporal, que define 0 modo como o individuo se percebe e sente o
seu proprio corpo, ndo é construida individualmente. Nesse sentido, compreende-se que da
interacdo com o grupo é que vira o conhecimento de imagens aprovadas ou reprovadas e

como consequéncia, sentimento de identificacdo ou rejeicéo (35,36).

Os danos psicossociais causados pela Hanseniase perpassam as concepgdes de imagem
corporal desse individuo (37). A abordagem deste trabalho destaca que a imagem corporal
aqui descrita, sempre se refere a autopercep¢do do individuo sobre a sua experiéncia
vivencial da Hanseniase. Deste modo é que essas percepcdes, influenciadas por aspectos e
valores culturais, refletirdo nas suas interacdes socio-afetivas e repercussdes psicossociais a

ela relacionados (36-38).

Para o individuo com Hanseniase, a legitimidade do seu discurso baseia-se no fato dele
experimentar a doenca na sua propria pele, e vivé-la na dimensdo politica, cultural e social,

onde o corpo o insere (37). Deste modo, ele tem relagdo especial com o seu corpo, a partir do
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diagnostico, cuidados, recomendacdes, precaucbes (7,18). Das propostas de intervencoes

denota-se a possibilidade de minimizar os efeitos para os individuos(39).

No contexto cultural brasileiro sdo inegaveis os obstaculos que envolvem a afetividade para o
doente, especialmente o hanseniano. Os danos causados pelos rétulos de impureza, advindos
das construgdes sociais e/ou religiosas carecem de mimetismos a serem mediados por uma
abordagem integral do doente (39). Nesse sentido, fundamenta-se a necessidade do
fortalecimento de dois pilares da Atencdo Priméria & Salde: acolhimento e vinculo (40).
Ademais, a satde afetiva, em risco pela negagdo de um beijo ou abraco, intensificada pelo
comprometimento ou auséncia de atividade sexual quando um dos parceiros é portador da
Hanseniase, constituem-se efeitos negativos na interagdo social relacionada a vida afetiva e
conjugal (34,37).

Oliveira & Romanelli (33,34), em estudo realizado com 202 portadores de Hanseniase na
cidade de Ribeirdo Preto-SP a partir de aplicacdo de questionérios, revelaram desigualdades
no campo socio cultural. Os danos séo por um lado de ordem fisica, nos homens, por envolver
fraqueza, indisposicéo, dores testiculares, falta de erecdo (33) e apetite sexual, entre outras,
associada aos “remédios fortes”. Por outro, nas mulheres, as manifestaces de repudio (34)
remetem a suposta impureza visual e seminal (33,41) que faz brotar averséo, nojo, e por fim,
abandono. SituacGes que se agravam em momentos de crise, onde o individuo se vé
fragilizado fisico, social e emocionalmente. Demonstra ainda, que os relacionamentos séo
marcados por cumprimento de papéis, conjugais e sexuais determinados pela influéncia do

contexto cultural e determinados por convengdes sociais (33).

Em pesquisas realizadas com 43 moradores de favelas do Rio de Janeiro em diferentes fases
do tratamento da Hanseniase, utilizando abordagem antropolégica e etnogréafica
respectivamente, foram demonstradas falhas na comunicacdo entre profissionais e portadores,
apontando necessidade de mais informacgdes sobre a doenca, por parte dos portadores e,
sobretudo, os impactos psicossociais, revelados em angustias durante e apds o tratamento
(32). Além de confirmarem os danos sobre a aparéncia, danos fisicos, dificuldades nas a¢des
laborais, revelam que os impactos no campo afetivo/sexual, associados a inexisténcia de
politicas publicas que contemplem esse aspecto do tratamento, trazem consequéncias

desastrosas aos individuos com da Hanseniase (31-41).
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Minuzzo (37) por sua vez aprofunda-se no cotidiano do portador da Hanseniase, numa
abordagem que envolve além das representacfes sociais, na qual sdo considerados os aspectos
estruturantes para o individuo como a auto-pecepcdo da sua imagem corporal, com
repercussdes que vdo além do &mbito individual. A pesquisa percorre aspectos reveladores
das consequéncias da doenca, relacionados as dificuldades e constrangimentos, vivenciados
no ambito da intimidade do lar e em toda sua rede social e familiar. Além disso, aponta
ocorréncias de danos no aspecto laboral, na salde geral, especialmente os efeitos na
sexualidade e situacdes especificas do género masculino e seus cuidados gerais com a salde e

corpo, na perspectiva de vivéncia da Hanseniase (37).

As manifestacbes fisicas associadas a constru¢fes culturais impdem danos psicossociais e
econdmicos ao hanseniano. O forte estigma é responsavel por impor barreiras afetivas
repercutindo em danos desestruturais no &mbito individual e familiar (23-25). Outros aspectos
relacionados as interagdes socio-afetivas e conjugais de igual modo relevantes podem se
manifestar através de caréncia, escassez ou auséncia de afeto, na relagdo com filhos, amigos,
vizinhos e outros pertencentes ao circulo social do hanseniano. Ademais, nas relacdes
conjugais, embora nem sempre representem o componente principal, podem ser fatores
responsaveis por abandonos, separagdes e divorcios. Portanto, a intensificacdo de pesquisas
abordando esses aspectos da Hanseniase justifica-se por ser indispensavel para o
entendimento do significado da doenca para o portador e de seus contatos e de como ela
repercute nas suas relagbes afetivas (30-37). Essas investigacdes podem potencializar a
criacdo de novas estratégias direcionadas para uma melhor qualidade de vida fisica e

emocional do hanseniano.

A Hanseniase representa um desafio para as organizagdes de saude, no ambito nacional e
internacional, dada a sua persisténcia como problema de saide publica em varios paises, entre
eles o Brasil que atualmente ocupa o 2° lugar em nimero de casos absolutos. (7,17)
Considerando-se a alta prevaléncia da Hanseniase nos municipios da macrorregido nordeste
de Minas Gerais, conhecer os multiplos aspectos da doenca, podera fornecer subsidios para
estratégias a serem adotadas pelos servicos publicos de saide, bem como incentivo para o
direcionamento de politicas publicas que visem o combate da doenga e de seu estigma na

regido(42).
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Com a criacdo do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) a¢Bes multidisciplinares
podem ser efetivadas utilizando-se sua equipe multiprofissional, potencializando assim um
apoio integral ao individuo com Hanseniase, além de integrar acBes dos diversos setores da
saude para atender as demandas desses individuos, especialmente no seu aspecto psicossocial
(39).

Empreender uma abordagem qualitativa (43-50) é imprescindivel para atingir progressos na
percepcdo e avaliagcdo dos danos, para posterior intervengdo no resgate da auto-estima desse
paciente, além de mediar conflitos interna e externamente manifestos (47). Da mesma forma,
captar a percepgdo do portador, através de suas verbaliza¢Bes, podera ajudar a dimensionar o
significado que por ele é conferido a doenga, sendo que isto tem funcdo estruturante, pois em
torno do que as coisas significam € que as pessoas de certo modo, organizardo suas vidas,

incluindo os proprios cuidados coma satde (48).
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

e Compreender os efeitos da Hanseniase na autopercep¢do da aparéncia fisica, no
relacionamento conjugal e na sexualidade de uma amostra de individuos com

Hanseniase.

2.2 Objetivos Especificos

e Analisar os efeitos da Hanseniase na autopercepcdo da aparéncia fisica em individuos
com a doenga;

e Analisar o efeito da doenca nas relagcbes afetivo-conjugais na percepgdo dos
individuos entrevistados;

e Analisar as consequéncias da doenca na sexualidade do individuo com Hanseniase.
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3 PRODUTOS

Como resultado da pesquisa, foi elaborado um artigo cientifico que sera apresentado a seguir,
respeitando as normas exigidas pelo periddico em que 0 mesmos serd submetido

para publicagéo.

Artigo Periodico

Autopercepcdo da aparéncia estética, das relagdes conjugais | Ciéncia &  Salde

e da atividade Sexual de individuos com Hanseniase. Coletiva
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RESUMO

A Hanseniase é uma doenca infecto-contagiosa negligenciada cujo estigma e o alto poder
incapacitante causam prejuizos biopsicossociais nos individuos portadores. O objetivo deste
estudo foi avaliar a influéncia da Hanseniase na autopercepcdo da aparéncia, no
relacionamento conjugal e na atividade sexual, na percepcdo do individuo afetado, no
municipio de Almenara-MG. Trata-se de um estudo transversal e exploratério, de abordagem
qualitativa. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semi-dirigidas, gravadas
face-a-face, transcritas e analisados pela técnica de Analise de Conteldo, modalidade de
Enunciacdo. Os dados revelaram que os portadores da Hanseniase tém uma autopercepcéo
depreciativa da sua aparéncia estética, influenciando a sua estrutura fisica e emocional.
Relatos de indisponibilidade sexual, desinteresse e abandono, culminado em situagGes de
divorcio, manifestam os efeitos da doenca na autopercepcdo da aparéncia, nas relagbes
afetivo-conjugal e na atividade sexual dos individuos portadores. Os resultados desse estudo
sugerem a necessidade de politicas publicas que visem assegurar o atendimento integral ao

portador da Hanseniase durante o tratamento e ap0s a alta por cura bacilar.

Palavras-chaves: Hanseniase, autopercepcéo, afetividade, sexualidade.
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ABSTRACT

Leprosy is an infectious disease whose neglected stigma and high power cause crippling
damage in individuals with biopsychosocial. The aim of this study was to evaluate the
influence of Leprosy on self-perception of appearance, marital relationships and sexual
activity, the perception of the affected individual, municipality of Almenara-MG. This is a
cross-sectional exploratory and qualitative approach. Data collection was conducted through
semi-structured interviews, recorded face-to-face, transcribed and analyzed using content
analysis, and way of enunciation. The data revealed that carriers of leprosy have a self-
deprecating sense of their aesthetic appearance, influencing its physical and emotional.
Reports of sexual unavailability, disinterest and neglect, culminating in divorce situations,
show the effects of disease on self-perception of appearance, affective relationships, marital
and sexual activity of individuals with. Our findings suggested the need for public policies
that ensure comprehensive care bearer of the individuals with Leprosy during treatment and

after discharge for bacterial cure.
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INTRODUCAO

A Hanseniase € uma doenca infectocontagiosa crbnica cujo agente etioldgico é o
Mycobacterium leprae, um microrganismo de crescimento lento que estimula uma resposta
inflamatoria cronica granulomatosa na pele e nos nervos periféricos afetados (1-4). Situada no
leque das doencas infecciosas negligenciadas (5, 6), a Hanseniase é alvo de esforcos globais
para eliminé-la como problema de salde publica, orientados pela Organizacdo Mundial de
Satde (OMS) (7, 8), principalmente, em paises da Africa, Asia e América do Sul (9, 10), em
um cenario onde o Brasil ocupa atualmente o segundo lugar em nimeros absolutos de novos
casos diagnosticados (11).

Com a exposicdo ao microrganismo, a maioria dos individuos torna-se capaz de
desenvolver uma eficiente resposta imunoldgica contra o patégeno sem gerar nenhum sinal
clinico da doenca (12). Contudo, em uma pequena porcentagem dos individuos expostos, a
Hanseniase se manifesta a partir de um espectro de formas clinicas, variando de um dano
localizado até a forma sistémica da doenca (13, 14). Devido a essas manifestacdes clinicas e a
ocorréncia de sequelas debilitantes (15, 16), o individuo com Hanseniase frequentemente
torna-se afetado por uma série de fatores psicossociais (17), que impdem aos seus portadores
uma complexidade de situagdes emocionais ancoradas pelo estigma, fruto das representacdes
sociais relacionadas a doenca (18, 19).

Alguns estudos tém investigado o0 estigma associado a Hanseniase.
Geralmente, individuos que ndo sdo afetados pela doenca revelam atitudes negativas para com
os individuos doentes, sendo esse estigma ainda mais forte quando comparado a outras
doencas dermatoldgicas cronicas de manifestagdes clinicas similares (20-22), muito embora a
extensdo desse estigma difira entre diferentes culturas (23). Esse estigma gerado pela doenga

também ¢é capaz de afetar a salde mental e a qualidade de vida dos individuos com
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Hanseniase. Alguns poucos estudos tem evidenciado que individuos com Hanseniase tém uma
maior prevaléncia de problemas psiquiatricos comparados com a populagdo em geral ou com
individuos com outras doencas cronicas (24-26). Tsutsumi et al. (27) mostraram uma
associacdo entre salde mental e estigma em individuos com Hanseniase. Nesses individuos,
aqueles que relataram a percepgdo de estigma causado pela doenga exibiram condigdes mais
graves de depressdo comparados aqueles que ndo tiveram essa percepcdo. Adicionalmente,
tem sido evidenciado que a qualidade de vida dos individuos com Hanseniase e das suas
familias é afetada em suas esferas de relagdo afetiva, social, econbmica e psicolégica gracas
ao estigma imposto a esses individuos pela populacéo geral (9, 28).

A ocorréncia de doengas cronicas pode afetar de forma significativa a qualidade de
vida das pessoas (29). Estudo com abordagem qualitativa investigou os efeitos de cancer de
prostata na vida dos doentes, inclusive com relacdo a sexualidade (30). Em doengas cronicas,
cujas manifestacBes apresentam comprometimento estético, também foram empreendidas
analises para avaliar as percep¢es dos portadores sobre o impacto na sua vida conjugal e
sexual (31,32). No caso da filariose, além do aspecto fisico, 0 estigma presente interfere na
vida conjugal, impondo dificuldades nas interagfes socio-afetivas dos portadores (31, 32).
Estudos destacam esses efeitos afetando negativamente o cotidiano do portador da Hanseniase
(33, 34). Na perspectiva da necessidade de um atendimento integral para o portador da
Hanseniase, especialmente no tocante aos danos emocionais e psicoldgicos, torna-se
importante compreender o impacto da doenca na vida de seu portador, inclusive no aspecto
afetivo e sexual (35, 36). O objetivo deste estudo qualitativo € investigar os efeitos na
autopercepcéo da aparéncia fisica, nas interagdes afetivo-conjugais e na atividade sexual dos

portadores de Hanseniase.
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Métodos

Desenho de Estudo

Esse estudo adotou abordagem qualitativa transversal, exploratoria e foi realizado ap6s
um pré-teste conduzido entre janeiro e margo de 2011. O estudo principal foi conduzido entre

abril e julho de 2011.

Local do estudo

O estudo foi conduzido entre individuos com Hanseniase, residentes e cadastrados no
Programa de Controle da Hanseniase do municipio de Almenara, Minas Gerais, Brasil. Esse
municipio é pdlo microrregional e esta localizada no Vale do Jequitinhonha. Devido as altas
taxas de deteccdo e prevaléncia, Almenara esta entre 0s municipios prioritarios para o
combate & Hanseniase no estado de Minas Gerais (37). No ano de 2.005, o servico de
Hanseniase desse municipio foi descentralizado para a ESF (38), que assumiu a terapéutica de
todas as formas clinicas da doenca, segundo orientacdes do Ministério da Sadde (39). A partir
de entdo, as complicagdes e intercorréncias mais severas passaram a ser encaminhadas para a
referéncia estadual. No momento da coleta de dados, a estrutura operacional da satde no
municipio ainda ndo contava com equipe multiprofissional, para dar suporte ao programa de

controle da Hanseniase.

Amostra e procedimento de coleta de dados

Para coleta de dados, foram realizadas entrevistas individuais com uma amostra de
portadores de Hanseniase, da forma clinica multibacilar ou paucibacilar, cadastrados no
Programa de Controle da Hanseniase da cidade de Almenara, Minas Gerais, Brasil,

selecionados a partir da declaracdo de manterem um relacionamento afetivo-conjugal estavel,
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ou ainda que mantenha atividade sexual. No momento do coleta as incapacidades fisicas
presentes nos individuos ndo se relacionavam aos 6rgdos sexuais, ou testiculares.

As entrevistas foram realizadas no Centro de Especialidades Médicas da cidade de
Almenara ou na residéncia do entrevistado. As entrevistas foram guiadas por sete perguntas
norteadoras, adaptadas de roteiro sugerido por Turato (40) para entrevistas clinico-
qualitativas. 01- Como foi sua reagdo quando foi comunicado que estava com Hanseniase?
02- O que mudou na sua vida com este diagndstico? O que significou para vocé saber que
estava com Hanseniase? 03- Como tem sido a sua relacdo com seu trabalho, com a
Hanseniase? 04- Como ficou a sua relagdo com seus amigos, parentes, vizinhos? Eles sabem
que vocé estd com Hanseniase? 05- Como tem sido o seu convivio com a sua familia? -Vocé
contou a eles do seu diagnéstico? 06- Como tem sido pra vocé, a vivéncia da sua
sexualidade? 07- Como vocé acha que seu parceiro reage ao fato de vocé estar com
Hanseniase? - Ele (a) mudou com vocé? Para mediar e facilitar a extracdo de proposi¢des
relacionadas a sexualidade dos entrevistados, utilizou-se de perguntas diretas constantes desse
questiondrio. Sempre que necesséario foram realizadas outras perguntas para complementar
alguma resposta ou elucidar algum conceito.

As entrevistas cujo numero foi definido pelo critério de saturacdo (42) foram
realizadas face-a-face, gravadas e convertidas em formato mp3, utilizando-se o software
Voice Editing (versdo 1.0, Professional Edition, Panasonic®. Posteriormente, foram
transcritas e a elas adicionadas anotagdes feitas no Diario de Campo. Apoés leitura flutuante
exaustiva, procedeu-se a analise dos dados, utilizando-se a técnica de analise de conteudo,

modalidade de enunciagédo(41, 42).
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Aspectos éticos

Inicialmente, o pesquisador contatou cada participante, pessoalmente, para convida-los
a participarem na pesquisa. Nesse contato, os objetivos e métodos da pesquisa foram
explicados, bem como foram garantidas a confidencialidade e a liberdade para continuagéo ou
ndo da pesquisa. Assim, as entrevistas foram conduzidas apds assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes. Este estudo foi aprovado pelo Comité

de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Montes Claros (Parecer 2185/11).

Resultados

Foram entrevistados 14 portadores de Hanseniase, maioria da forma multibacilar
(85.7%), sendo 10 homens e 4 mulheres. Apresentaram média de idade de + 42.35 anos, com
idade variando entre 18-71 anos (DP= 14.27) a maior parte (35.7%) relatou ter renda familiar
de até um salario minimo; 28.6% recebiam recursos de programas sociais; 21.4% relataram
renda de 01 a 03 salarios minimos e 14.3% ndo informaram a renda. A maioria dos

participantes ndo possuia historia familiar de Hanseniase (85.7%).

A influéncia da Hanseniase na autopercepcao da aparéncia fisica

As falas dos entrevistados permitiram constatar que a Hanseniase tem um efeito na
autopercepcdo da aparéncia fisica, para ambos os sexos, diferindo quanto & intensidade da
influéncia e o modo como impacta negativamente a vida de homens e mulheres. Os homens
demonstraram preocupagdo em ocultar os sinais externos da doenga, evitando assim a sua

identificacdo como portador da Hanseniase.

EO1 - (Homem, 41 anos) “Eu até evitava ficar sem camisa... por causa da mancha

aparecer ...e tudo...”
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EO03 - (Homem, 41 anos) “eu fiquei preocupado das manchas se propagarem

eu fiquei muito preocupado em relagdo a isso.”
E12 - (Homem, 30 anos)“...quando eu vi as manchas vermelhas no corpo, porque

tem o preconceito também, né? da sociedade...”

As falas das mulheres foram carregadas de forte componente emocional,
demonstrando a percepg¢do do impacto da Hanseniase para a sua estrutura fisica e psicoldgica.
Uma portadora revelou o desejo de quebrar todos os espelhos da casa por estes lembrarem-na

a todo instante a sua atual aparéncia.

“E02 - (Mulher, 35 anos) ...eu ndo me olhava no espelho...eu tive vontade de
quebrar todos os espelhos da casa, porque eles me mostravam como eu estava...eu
me sentia  um  monstro...cabelo  ressecado, olhos amarelos, pele

escura...horrivel...para uma mulher, néo é facil.”

Outra entrevistada manifestou percepgdes semelhantes quando a sua aparéncia.

EO08 -( Mulher, 46 anos)- recuperando-se de momento de choro- ““ ...eu vi que meu
corpo tava todo manchado, seco, envelhecido. (...). Minha pernas, os bragos, minha

orelha ta a coisa mais horrivel, feia.”

As mulheres também demonstraram o0 enfrentamento de situacdes
constrangedoras provocadas pelo estilo de roupa que usavam, pois deixavam visiveis as
sequelas fisicas da doenga. Por outro lado, optar por roupas que escondem as marcas
identificadoras da doenca impdem o sacrificio do padrdo estético desejado, acentuando o

sentimento de vergonha e o desejo de recolhimento e isolamento social.
E08 -(Mulher, 46 anos)“Ela olhou pras minhas pernas... eu ndo visto comprido, né?
N&o uso comprido, né? (referindo-se a sua opcao por roupas curtas) Ela olhou pras
minhas pernas, olhou pros meus bragos mirou assim, olhou assim tudo pra mim e

falou assim: Que € isso?
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E13 — (Mulher, 38 anos) ““. E fora também assim...na minha vestimenta, né? Porque
eu procurava esconder o maximo possivel a minha pele. E isso.(...) Eu me

envergonhava. Eu me envergonhava um pouquinho das manchas.”

Autopreconceito de individuos portadores da Hanseniase

Os portadores de Hanseniase apresentam fragilizagdo emocional, que se
manifesta com mais intensidade na fase inicial da doenga. Eles enfrentam autopreconceito,
com uma negacéo de sua doenga para si mesmo, com o medo de sofrerem algum estigma ou
preconceito por parte dos seus pares. Os relatos expressam essa atitude nas interagdes sociais

com forte repercussédo no &mbito da intimidade.

E3 - (homem, 41 anos) “o problema maximo €. me.. me reservar a esse
respeito,né? eu mesmo tive preconceito comigo mesmo, de ndo divulgar isso pra
ninguém... manter em sigilo (...) pra que as pessoas ndo me desprezasse de alguma
forma, né? porque o preconceito, partiu de mim mesmo, né?até hoje, eu..ndo
consigo falar normalmente a respeito disso pra outras pessoas, né? ...é
desconfortavel, né? (pausa) é...€...6 desconfortavel....até tocar nesse assunto...pra

outras pessoas, né?
E13- (mulher, 38 anos) “depois de muito tempo...assim, de uns 4 (quatro) a 5
(cinco) meses,é, eu ja me acostumei... assim, um pouquinho, falar sobre o assunto...

no inicio eu tentava me proteger um pouquim”

E8 - (mulher, 46 anos)““ eu mesmo senti preconceito... de mim mesma!”
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Os relatos em destaque evidenciam o impacto causado pelo diagnostico de
Hanseniase nesses portadores, apontam para um conhecimento rudimentar sobre a doenca,
além do estigma ainda presente em torno dela. Os conflitos internos exercem bloqueios

verbais sobre o tema, por sentirem-se envergonhados, estigmatizados.

A influéncia da Hanseniase no relacionamento conjugal

Na medida em que interfere na sexualidade, a Hanseniase faz emergir
episddios de vergonha e siléncios, ou ainda culminar com situagdes ndo incomuns de
afastamento ou abandono pelo parceiro. O relato seguinte sugere que a doenga desencadeou

uma sucessao de barreiras nas relagdes conjugais:

E 09 - ( Homem, 34 anos), “Mas assim, eu ndo sabia da reacdo da Hanseniase, e
nem ela, entendeu? A gente foi convivendo e descobrindo que...eu descobrindo, né?
Que eu ndo estava mais como era, entendeu? N&o tinha aquela vida ativa mais,
assim , agente foi conversando, né? E tudo foi se resolvendo... Hoje eu sou
separado. Me divorciei, entendeu? Ela assim, eu entendo o lado dela. Ela tem uma
vida muito ativa, entendeu?”’

“Entdo eu..pra mim ndo sofrer muito, passei por uma avaliacdo psicoldgica,

entendeu”?

Observa-se que o apoio psicoldgico relatado foi ofertado pelo servigo como
uma alternativa de minimizar o impacto da separa¢do, ndo ocorrendo durante o periodo de
tratamento, como intervencg&o sistematica e preventiva de suporte emocional ao portador.

A Hanseniase também influencia negativamente a vida conjugal quando a
mulher é portadora. Além das limitagBes naturais impostas pela doenca, na intimidade do
contexto conjugal emergem situagdes de descaso e desinteresse. Tais relagbes devem ser
melhor investigadas em estudos de género.

Questionada sobre a reagdo do esposo ao fato de ser portadora de Hanseniase,

a resposta sugere um desabafo:
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EO8 - (Mulher, 46 anos). Teve. “Por mim ““ (expressdo do parceiro, que revela
descaso, desinteresse) a resposta dele foi essa. Por que valor ele dava pra mim, no
tempo que era sadia. Ai, eu falei com ele que .... depois que terminar esse
tratamento....n6s vamos ter uma conversa muito séria. De separagdo, né?...Eu
vou...pegar meus filhos, meus dois filhos...e vou pra Ilha Bela...Eu to pensando, né?

N&o quero saber mais, nao.

Por outro lado, a maioria dos entrevistados neste estudo relatou ter recebido
apoio de amigos, familiares e cOnjuges. Passados 0s momentos iniciais do tratamento,
marcados por ddvidas, medos, conhecimento rudimentar e estigma, este apoio se manifestou
em atitudes concretas de cuidado, como: preocupacdo no cumprimento sisteméatico do
tratamento, o cuidado em relacdo as orientacbes de habitos potencialmente prejudiciais,
principalmente a exposicdo solar e motivagdo no sentido de vislumbrar a real possibilidade de

cura doenga.

E-4 Homem, 71anos)- Qualquer hora que eu chegar em casa ela ( a esposa) ou eu
que saio...6 a mesma coisa. O mesmo carinho de sempre(...) cuidando..do que eu
nao posso fazer. Isso sempre ela reclama: -Oh!n&o pode tomar sol, ndo pode sair no

sereno, ndo faz isso, aquilo...até sarar. O caso dela é isso.

A influéncia da Hanseniase sobre a atividade sexual do individuo afetado.

A sexualidade humana engloba um conjunto de situacdes envolvidas na relagéo
com o outro, ultrapassando o limite do nosso para o corpo alheio, mesclando sentimentos de
agrados e desagrados, esperancas, medos e sonhos reais e imaginarios.(43) Nesse sentido, a
resposta do entrevistado EO3, homem, 41 anos, revela a inseguranca inicial, por ser portador

da Hanseniase e os possiveis efeitos na sua sexualidade:

E-3( Homem, 41 anos) “A principio eu tinha receio de causar algum tipo de

impoténcia, né? Na area sexual, né?.”
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Quanto ao efeito da Hanseniase na atividade sexual, relatos atribuiram o

desempenho sexual insatisfatério ao fato de estar doente.

E11 - (Homem, 43 anos) “E ...pra mim num ficou muito bom n&o, num ficou como

era ndo. Ficou mais fraco.Ficou como era ndo... antes ndo.”

Outro entrevistado comentou que um dos fatores que desencadearam o0

processo do seu divorcio foi o fato da Hanseniase impactar sua performance no ato sexual.

E 09 - ( Homem, 34 anos) “A Hanseniase marcou mais a minha vida (...) e, minha

vida ativa sexual foi decaindo, entendeu? Entao, isso me deixou muito abalado™.

Ao admitir que a Hanseniase exerceu impacto negativo no seu desempenho
sexual, outro participante sugeriu que esses efeitos estavam sendo intensificados pelo
aumento da idade. Emerge entdo outra abordagem temaética: ser idoso, portador de Hanseniase

e as implicagdes na sexualidade.

EO7 - (Homem, 58 anos) “Ficou meio atrofiado um pouco, mais depois foi
acostumando, sabe? E porque muda..porque o remédio...ele atinge a parte

nervosa....atinge demais, viu? E na idade que eu to..58 anos, né?”’

Este fragmento expde a duvida que perpassa a experiéncia do portador, ndo
ficando definido, na sua percepcdo, a origem do comprometimento no seu desempenho
sexual. Ele sugere situar na doenca em si, no efeito dos remédios ou ainda os dois fatores,
associados a sua idade.

Embora ndo se trate de uma abordagem de género, este estudo evidencia um
sentido dramatico empregado nos relatos femininos sobre os efeitos da Hanseniase na

sexualidade. Respondendo a indagacdo *“como tem sido pra vocé a vivéncia da sua

sexualidade?”
EO8 - (Mulher, 46 anos) “Mudou, porque dai acabou tudo. Dai pra cd acabou
tudo...eu ndo quis nem saber mais, né? Tem hora que eu faco até brincadeira, né?

Algumas pessoas vai l& em casa, né? Depois da doenga..ai fala aquelas
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“bestajadas™...eu falo assim : -Nao. Entreguei pra Deus, agora entreguei pra
Deus...assim, brincadeira, né? Mais num....cabd, cab0, cab6.”
-“ Eu num sei...porque....eu acho que pra mim tudo acabou! A partir do dia que eu

fiquei sabendo dessa doenga,pra mim tudo acabou.” (pausa, cabeca baixa)

O depoimento expde alguns elementos considerdveis na proposta analitica adotada
(42), onde a producdo do discurso é marcada por repeticdes de palavras, denotando a
importancia dada ao tema em questéo, indicativo de como € percebido pela pessoa, o efeito da
doenca na sua sexualidade. Da mesma forma recorre ao recurso de “lugares-comuns,” numa
alusdo a possivel necessidade de explicar a sua postura de aparente desinteresse diante do
tema sexualidade. Possivelmente, uma justificativa inconsciente para uma situagdo imposta

pela doenca (40).

Discussao

A historia pessoal de cada individuo, considerando-se as abordagens bioldgica,
psicoldgica e social, repercute no seu estado geral (43, 44). Deste modo, como descrito por
Eidt (45) estabelece-se uma desigualdade, onde o sujeito opta pelo siléncio, afastamento,
isolamento, em funcdo da sua condicdo de inferioridade, construida por suas concepg¢des
pessoais a respeito da sua condicdo. Para melhor compreender o conflito existencial
vivenciado pelo portador da Hanseniase, deve-se refletir sobre o significado do corpo na vida
das pessoas. A auto-imagem corporal faz parte do complexo do ego, exercendo funcéo
importante na estrutura do sujeito (18, 46). Em pesquisa de género, Oliveira e Romanelli (17,
35, 36) observaram a baixa auto-estima em relatos de sentimentos de vergonha pela
manifestacdo dos sinais externos da doenga. Esse argumento repercute com mais intensidade
no género feminino, onde a sexualidade é sempre associada ao corpo como um todo, ndo

somente restrito a fungdo do ato sexual. Deste modo, suscitam a indisponibilidade sexual nas
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portadoras (47). Situacdo semelhante é relatada por Dreyer (1997), onde mulheres casadas
com portadores da Filariose (32) denunciam o uso da estratégia de siléncio em relacdo a
doenca, adotadas por familiares e portadores, por razdes de estética e aparéncia. Quando
reveladas ap6s o casamento e devido as condig¢des socio-culturais, impdem limitacOes fisicas
e afetivas no relacionamento conjugal e sexual de portadores e seus conjuges.

As doencas cronicas em geral, podem contribuir para o término de um relacionamento
conjugal. Estudos apontam que a Hanseniase, embora nem sempre represente 0 componente
principal, contribuiu significativamente para a ocorréncia da separacdo em algumas familias.
Em geral isto ocorre onde ja existe algum indicio de desavenga, quando num momento de
crise 0s problemas acentuam-se, culminado com a separagéo (33). Estudo de White (48) com
portadores da Hanseniase no Rio de Janeiro sublinharam que a condigdo de fragilidade s6cio-
histdrico-cultural e afetiva impdem dificuldades maiores ao sexo feminino. O enfrentamento
de adversidades € administrado ou assimilado por falta de alternativas sociais, econdmicas e
afetivas (48, 49). Estes resultados foram também encontrados em estudo realizado com
portadores de Filariose (31) e os efeitos nos relacionamentos conjugais dos seus portadores.
Shona Wynd et al. (2007) retrataram situacdo semelhante em trabalho encomendado pela
OMS, (34), onde sugerem a realizagdo de um estudo com abordagem qualitativa para buscar
compreender aspectos socioculturais envolvidos no curso da Filariose, vivida por seus
portadores. Minuzzo (33) por sua vez investigou e descreveu as dificuldades encontradas
pelos hansenianos, tanto homens quanto mulheres, sobre a vivéncia integral da sua dimenséo
social. No &mbito das rela¢cBes mais intimas, revelaram implicacfes significativas no aspecto
afetivo, conjugal e na sexualidade.

Compreende-se a que a aparéncia, tal como percebida pelo portador, é fator
estruturante para o individuo sendo que conforme o significado por ele atribuido € que

2

organizard a sua vida, inclusive as atitudes em relacdo & saude (46). Nesse sentido, a
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aparéncia é pilar da relagdo conjugal por envolver o conjunto de avatares da auto-estima
ligados a capacidade relacional nas interacOes afetivas dos individuos (43). Nesse aspecto, as
consequéncias envolvem em primeiro lugar as relagdes familiares e conjugais, mais proximas
e intimas. A Hanseniase por ser uma doenca predominantemente de pele e nervos periféricos,
pode exercer influencia na sexualidade do ser humano. Nesse caso, além do seu carater
estigmatizante, impacta a sexualidade do homem no que refere ao comprometimento
testicular (35, 50), além dos relatos de associagdo aos remédios “fortes”. Em pesquisa
realizada com portadores de Hanseniase em Ribeirdo Preto, Oliveira & Romanelli (35)
encontraram resultados semelhantes, onde entrevistados relataram que a Hanseniase atingiu
diretamente o desejo e 0 desempenho sexual.

As associagdes ao uso dos remédios e os efeitos na sexualidade podem revelar a
maneira como o portador absorve as informacdes sobre a doenga, suas implicagdes e seus
efeitos. Em pesquisa com portadores da Hanseniase no Rio de Janeiro, a antropdloga
Cassandra White (51) apontou situa¢fes semelhantes como resultados de agdes iatrogénicas.
Por outro lado, Korfage et al.(30), em entrevista qualitativa sobre a percepcéo de pacientes
quanto aos efeitos colaterais no tratamento de céncer de prostata e suas implicacbes na
qualidade de vida, observou que alguns pacientes banalizaram as disfungbes sexuais,
atribuindo-as simplesmente a idade, ndo considerando como aspecto referente a sua saude.

Entendendo-se que a questdo de género refere-se a atributos e fungdes socialmente
construidas, (52) associados a outros conceitos de masculinidade culturalmente mediados,
percebe-se a disposi¢cdo masculina de focar a sexualidade no ato, no 6rgdo, na erecéo (29, 36).
Além desses aspectos, outros relacionados & doenga, como seu estigma incapacitante,
mutilante e atrofiador, s8o elementos que associados compdem 0s sentimentos que se
manifestam no medo da impoténcia sexual(50). Ademais, a sexualidade é importante

componente na qualidade de vida, por fazer parte da vida de todo o ser humano, constituindo-
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se em importante aspecto da personalidade do individuo em todo o curso da sua
existéncia(33).

A Hanseniase é hoje uma doenga curdvel em todas as suas formas clinicas (39),
portanto, os tratamentos ndo tem contemplado o aspecto psicossocial do portador, focando-se
exclusivamente na sua causa bioldgica. SituagBes emocionais, psicoldgicas e da sexualidade
(17, 18) sdo temas silenciosos nas consultas, porém reais e presentes no curso da doenga e
apods o tratamento (53). Estudo realizado por Visschedijk et. al (54) sugeriu a integracdo dos
Varios servicos de saude, como estratégia utilizada no plano internacional para enfrentamento

da diversidade de situacdes de saude e doenca no cotidiano do portador da Hanseniase.

Consideracdes finais

A Hanseniase vem sendo discutida em varias areas do conhecimento ao longo
dos anos. Avancos significativos nas &reas bioldgicas motivaram evolugdo no diagndstico e
tratamento da doenca. Recentemente, o interesse tem-se voltado também para a compreensao
de aspectos psicossociais que envolvem o portador nas suas interacdes sociais. Os dados
analisados revelaram que a Hanseniase acomete as pessoas no aspecto emocional, afetivo e
sexual. Ambos os sexos demonstraram percepgdes semelhantes quantos aos efeitos da doencga
na autopercepc¢do da aparéncia fisica, com repercussdes negativas nas relagbes socio-afetivas.
Adicionalmente surgiram situagdes de isolamento, siléncios, afastamento. A doenga impacta
as vezes decisivamente o cotidiano das relagdes conjugais, podendo culminar em dificuldades
fisicas e psicoldgicas repercutindo no desempenho fisico e afetivo da sexualidade.
Associados, desdobram-se em situacdes de abandono e divorcios.

Deste modo, sugere-se que, no ambito da atengdo primaria a salde, sejam

desenvolvidas a¢Bes através do acompanhamento do portador, de modo integral e sistematico
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durante e apds o tratamento, com a utilizacdo de equipes multiprofissionais no dmbito da
Estratégia de Saide da Familia, além de uma articulagdo integrativa entre os varios setores da
saude para amparar o portador da Hanseniase de modo integral, considerando suas
necessidades emocionais e psicoldgicas, dando suporte as demandas tanto no campo da

orientagdo, quanto da vivéncia da sexualidade.
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5 Consideragdes finais

A Hanseniase vem sendo discutida em varias areas do conhecimento ao longo dos
anos. Avangos nas pesquisas cientificas nas areas bioldgicas resultaram na evolugdo do
tratamento, ancorado por esquemas terapéuticos mais eficazes e com reduzido tempo de
duragdo. Contudo, grande interesse tem-se voltado também para a compreensdo de aspectos
psicossociais relacionados ao cotidiano do individuo portador da Hanseniase e os efeitos nas
suas interagdes sociais.

Os dados analisados desta pesquisa revelaram que a Hanseniase pode exercer
influéncia negativa para as pessoas, no aspecto emocional, afetivo e sexual. Homens e
mulheres demonstraram percepcdes semelhantes quanto aos efeitos da doenga na
autopercepcdo da aparéncia fisica, com repercussdes negativas nas relagdes socio-afetivas.
Ademais, surgiram situagdes de isolamento, siléncios e afastamento. A doenga e seus efeitos
impactam por vezes decisivamente o cotidiano das relagcdes conjugais, podendo culminar em
dificuldades fisicas e psicoldgicas, repercutindo no desempenho fisico e afetivo da
sexualidade. Associados, resultam em situag@es de desinteresse, abandonos e divorcios.

Deste modo, sugere-se que, sejam desenvolvidas estratégias operacionais que visem
dar suporte integral ao portador da Hanseniase. Sugere-se que, no ambito da atencdo primaria
a saude, sejam desenvolvidas acBes através do acompanhamento do portador, de modo
integral e sistemético durante e ap6s o tratamento. A utilizacdo de equipes multiprofissionais,
no dmbito da Estratégia de Saude da Familia, além de uma articulacéo integrativa entre os
vérios setores da salde, pode amparar o portador da Hanseniase de modo integral,
considerando-se suas necessidades emocionais e psicoldgicas, dando suporte as demandas

tanto no campo da orientagdo, quanto da vivéncia da sexualidade (54).
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APENDICE(S)

APENDICE A- Questionario Sécio-demografico

Centro de Ciéncias Biolégicas e da Salide
Mestrado Profissional em Cuidados Primarios em Salide

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MONTES CLAROS @
Unimoni

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Projeto: Estudo das caracteristicas epidemiolégicas, qualidade de vida, dos fatores clinico-terapéuticos, da
condigdo normativa da saude bucal e dos achados moleculares em pacientes com Hanseniase e seus
contatos. Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa/UNIMONTES, parecer n° 2185/2010, em 15 de
outubro de 2010.

1- Codigo Questionario: 2- Data da aplicagdo:

3- Grupo da amostra ao qual pertence o individuo:
( )1-Caso () 2- Controle (contatos) () 3- Controle (saudaveis)

4- Nome do Individuo:

5- Data de nascimento: /[ 6- Idade: anos

7- Sexo: ( ) 1- Masculino () 2- Feminino

8- Qual a cor da sua pele? (Considerada pelo individuo)
( ) 1- Branca ( ) 3-Parda () 98- Nio informado
( )2-Negra () 4- Outro

9- Qual seu enderego (Rua, Avemida, Praca, etc.)

10- Numero da casa: 11- Bamrro:
12- CEP : 13- Municipio: 14- Telefone: ()
15- O(A) senhor(a) € alfabetizado(a) (ou seja, sabe ler e escrever)?

( )1-Sim ( )2- Nio* ( )98- Nio informado*

*Va para o item n° 18 e assinalar a apcio “99- ndo se aplica™ nos itens n° 16 e n° 17.

16- O(A) senhor(a) frequenta a escola ou curso regular?

( )1-Smm ( )2-Nao ()98- Nio informado () 99- Nio se aplica
17- Qual o seu grau de escolaridade?
() 1- Sem escolaridade () 5- Médio completo ()98- Nio informado

() 2- Fundamental completo ( ) 6- Superior incompleto () 99- Nio se aplica
() 3- Fundamental incompleto ( ) 7- Superior completo
( ) 4- Médio incompleto ( ) 8- Pos-graduacio

18- O(A) senhor(a) frequenta algum culto religioso?
( )1-Smm ( )2-Ni&o ()98- Nao informado

19- Qual a sua atual ocupacao/profissido?




Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude
Mestrado Profissional em Cuidados Primarios em Saude

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MONTES CLAROS @
Unimon

20- Qual a renda de sua familia?

() 1- Programas Federais () 5- Acima de 3 - até 4 salarios minimos
( )2- Até 1 salario minimo () 6- Acima de 4 - até 5 salarios minimos
() 3-Acima de 1 - até 2 salarios minimos () 7- Acima de 5 salarios mimimos

( )4- Acima de 2 - até 3 salarios minimos ()98- Nio informado

21-De que tipo & sua de moradia?

( ) 1- Casa propria ( ) 2- Aluguel ( ) 3- Outros () 98- Ndo mformado
22- Qual o tipo de construcdo da sua moradia?
( )1- Adobe ( )5-Lona
() 2- Alvenaria sem laje ( )6-Taipa
( ) 3- Alvenaria com laje ( ) 7-Outros
() 4-Madeira () 98- Nao informado
23- Quantos comodos tém sua casa?
( )1-Um ( )3-Trés ( )5-Cinco { )98- Nio informado
( )2-Dois () 4- Quatro () 6- Mais de cinco
24- Quantas pessoas MOTamn com voce?
( )1-Uma ( )3-Trés ( ) 5-Cinco ()98- Nio informado
( )2-Duas () 4- Quatro () 6- Mais de cinco

25- Ha quanto tempo vocé mora nesta casa?

() 1- Menos que um ano ( )}5-Dequatro a cinco anos () 7- De dez a vinte anos
( ) 2-Deuma dois anos ( ) 6- De cinco a dez anos () 8- Mais que vinte anos
() 3-Dedois a trés anos () 4- De trés a quatro anos () 98- Ndo mformado

26- Possui rede elétrica em casa?

( )1-Smm ( )2-Niao ()98- Nio informado

27- Possui abastecimento de agua?

( )1-Smm ( )2-Niao () 98- Nio informado

28- O(A) senhor(a) realiza algum tipo de tratamento da agua que consome?
( )1-Smm ( )2-Nao* ()98- Nio informado*

#Caso a resposta seja NAO, vi para o item n° 30 e assinalar a opciio “99- ndoe se aplica” no item

n° 29.

29 — Qual o tipo de tratamento utilizado?
() 1- Filtracdo () 3-Cloracio ()98- Nio mformado
( )2-Fervura () 4-Sem tratamento ( ) 99- Nio se Aplica

30- Possui rede de esgoto?
( )1-Sim ( )2-Nio ()98- Nio informado
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MONTES CLAROS

Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Satide

Mestrado Profissional em Cuidados Primarios em Satde Unimontes

*  Ositens 31 a 37 devem ser preenchidos se o individuo for do grupo de CASOS, através de

consulta a ficha de notificacio do SINAN. Para os individuos dos grupes CONTROLES, marque

a opcio “99- Nio se aplica™, e passe para o item 38.

31- Numero da ficha de notificacio do SINAN.

32- Ano do diagnostico da Hanseniase: () 99-Nio se aplica

33- Condicdo de tratamento:
( ) 1- Virgem de tratamento () 3- Tratado — Alta por cura
( ) 2- Em tratamento () 99-Nio se aplica

34- Classificagio sistémica:

( ) 1- Paucibacilar () 2- Multibacilar () 99- Néo se aplica
35- Forma clinica diagnosticada:
( ) 1- Indeterminada () 3- Dimorfica () 99- Nio se aplica
() 2- Tuberculoide () 4- Virchowiana
36- Estado reacional:
( ) 1- Semreacio () 3- Erttema Nodoso
( ) 2- Reacdo Reversa () 99- Néo se aplica
37- Nivel de incapacidade
( )1-zero ( )3-dois
( )2-um ( )99- Nao se aplica

38- O(A) senhor(a) gostaria de fazer alguma observagdo emrelagdo ao questionario aplicado?

Entrevistador: POR FAVOR, LEIA E ASSINE SEU NOME

Eu reli o questionario apds a entrevista e certifico que todas as respostas as perguntas
formuladas foram anofadas de acordo com as respostas dadas pelo entrevistado e que todas as colunas e
espagos que requerem preenchimentos foram completados de acordo com as instrugdes recebidas. Eu me
comprometo a manter sob estrita confidencialidade o conteddo das perguntas, das respostas e dos
comentarios do entrevistado, como também sua identidade.

Nome do Entrevistador

Data:

Nome do Supervisor

Sexo do Entrevistador: () Masculino ( ) Femimino  Idade do Entrevistador: Anos.

Assinatura do Entrevistador Assinatura do Entrevistado
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APENDICE B- Roteiro de Entrevista

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MONTES CLAROS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS DA SAUDE — CCBS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO MESTRADO EM CUIDADOS PRIMARIOS EM SAUDE

Entrevista:N°

Local:
Cidade e Data: . / /
Inicio; : Hs/ Término: Hs.

Duragéo em minutos:

ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA/ QUESTOES ABERTAS

01- Como foi sua rea¢do quando foi comunicado que estava com Hanseniase?

02- O que mudou na sua vida com este diagndstico? O que significou para vocé saber que

estava com Hanseniase?

03) Como tem sido a sua relacdo com seu trabalho, com a Hanseniase?

04) Como ficou a sua relagdo com seus amigos, parentes, vizinhos? Eles sabem que vocé esta

com Hanseniase?

05) Como tem sido o seu convivio com a sua familia? Vocé contou a eles do seu diagndstico?

06) Como tem sido pra vocé, a vivéncia da sua sexualidade?

07) Como vocé acha que seu parceiro reage ao fato de vocé estar com Hanseniase?

- Ele (a) mudou com vocé?
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APENDICE C- Termo De Consentimento Livre e Esclarecido para Participacdo em Pesquisa
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO EM PESQUISA

Titulo da pesquisa: Impacto da Hanseniase nas Relagdes Afetivas e Conjugais

Instituicdo promotora: Universidade Estadual de Montes Claros - Unimontes/MG

Mestrando: Ednardo de Souza Nascimento,

Coordenador: Prof. Dr. Silvio Fernando Guimarées de Carvalho

Atencdo: Antes de aceitar participar desta pesquisa, ¢ importante que vocé leia e compreenda a seguinte
explicacdo sobre os procedimentos propostos. Esta declaragdo descreve o objetivo, beneficios, riscos,
desconfortos e precaugBes do estudo. Também descreve os procedimentos alternativos que estdo disponiveis a
vocé e o seu direito de sair do estudo a qualquer momento. Nenhuma garantia ou promessa pode ser feita sobre
os resultados do estudo.

1 Objetivo: Compreender o impacto da Hanseniase nas relagOes afetivas e conjugais.

2 Metodologia/procedimentos: Sera realizada uma entrevista, tipo conversacdo do dia a dia, e vocé somente
respondera se quiser ou souber, uma vez que ndo existem respostas certas ou erradas. Esta entrevista sera
gravada com auxilio de um gravador. Posteriormente a gravacdo sera transcrita e a fita gravada sera destruida.
Esta entrevista ndo tomara mais de 20 minutos do seu tempo e podera ocorrer na Unidade de Salude ou em seu
domicilio, no horério em que melhor Ihe convier.

3 Justificativa: Potencializar a criagdo de estratégias direcionadas para uma melhor qualidade de vida fisica e
emocional do hanseniano e de qualquer estigma social associado essa doenca, além de contribuir com a
elaboracéo de politicas publicas de sadde relacionadas & Hanseniase.

4 Beneficios: As informacdes obtidas serdo importantes para subsidiar politicas publicas de combate a qualquer
estigma social porventura existentes, através de divulgacdo de mais informagdes sobre a doencas,
tratamento e formas de transmisséo.

5 Desconfortos e riscos: A sua participacdo ndo acarretara prejuizo a vocé ou outra pessoa, pois ndo causara
nenhum tipo de risco, dano fisico ou mesmo constrangimento moral ou ético. VVocé so participara e respondera as
perguntas se quiser e se sentir-se confortavel para isso. Caso sinta-se incomodado ou constrangido, vocé tem o
direito de interromper a entrevista a qualquer momento, sem menhuma penalizagdo o prejuizo. Os dados
coletados serdo usados somente para fins cientificos, sendo que seu nome ndo serd revelado em nenhum
momento na nossa pesquisa. Vocé tem o direito de receber qualquer esclarecimento sobre esta pesquisa

6 Danos: E garantida a manutencfo da integridade fisica, psiquica e social dos participantes, ficando estes
isentos de quaisquer riscos, danos ou agravos consequentes deste estudo.

7 Confidencialidade das informacgBes: Apds a entrevista, as informagdes coletadas serdo usadas no nosso
trabalho apenas para fins de pesquisa, mas a sua identidade sera preservada, garantindo sua total privacidade.

8 Metodologia/procedimentos alternativos disponiveis: Néo se aplica.

9 Compensacdo/indenizacgdo:. Nao se aplica, pois todos os seus direitos serdo respeitados e vocé € livre para
decidir se aceita ou ndo participar.

10 Outras informagdes pertinentes: VVocé ndo recebera nenhuma quantia em dinheiro ou de outra natureza caso
concorde em partuicipar. Essa pesquisa também ndo lhe custard nada, ou seja, vocé ndo tera nenhum gasto
adicional caso aceite participar.

11 Consentimento: Li e entendi as informagdes acima. Este formulério esta sendo assinado voluntariamente por
mim, indicando meu consentimento para contribuir nesta pesquisa. Receberei uma coOpia assinada deste
consentimento.

Nome do Participante Assinatura do Participante Data
)
Nome da Testemunha Assinatura da Testemunha Data
Dr. Silvio Fernando Guimaraes de Carvalho /

Coordenador da Pesquisa Assinatura do Coordenador da Pesquisa Data
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ANEXO B- - Gréfico- Situagdo Epidemioldgica da Hanseniase- 2010.

Situacao Epidemiolégica da Hanseniase em 2010

-34.894 casos novos, 2.461
(7,1%) em menores de 15 anos

-Coeficiente geral de detecgao
18,2/100 mil habitantes

- Coeficiente de detecgao <15
anos 5,4/100 mil habitantes

- Queda significante no
coeficiente de detecgcao em
todas as regioes geograficas
de 4,0% ao ano e 31,5% no
periodo em média nos ultimos
10 anos.
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ANEXO C - Parecer do COEP- Projeto de Pesquisa Central

i

* UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MONTES CLAROS
COMITE, DE ETICA . S
: 3 L
PARECER CONSUBSTANCIADO Smimeater

\

Montes Claros, 15 de outubro de 2010
Processo N. ° 2185/10. : :

Titulo do Projeto: Estudo das caracteristicas epidemiplégicas, qualidade de vida, dos fatores

clinico-terapéuticos, da condicio normativa da sadde bucal e dos achados moleculares em

pacientes com Hanseniase e seus contatos
Coordenador: Prof® Dr. Alfredo Mauricio Batista de Paula !
Relatora: Prof'. Ms. Simone de Melo Costa i :

Histdrico

* A Hanseniase ¢ uma doenga infecciosa cronica. causada pelo Mycobacteriurn leprae. Ela causa lesdes
na pele e nos nervos periféricos, tais como perda de sensibilidade ¢ hipocromicidade, & neuropatia. Este
‘trabaltho tem como objetivo geral caracterizar fatores ambientais (sécio-demograficos), clinicos e
gendticos de individuos com Hansenfase e seus contatos. Ainda, analisar entre esses grupas de
individuos, condiclies normativas da saide bucal, caracteristicas da dieta, qualidade de vida e aspectos
da relagdo conjugal paciente/conjuge. Trata-se de um estudo quantitativo, do tipo caso controle, Serd

i também adotade uma abordagem qualitativa. A amosira serd” composta por 90 pacientes ja
diagnosticados com [lanseniase, cadastrados no SINAN (Sistema Nacional de Agravos de Notificacdo)

(casos), e 90 contatos intradomiciliares; maiores de 16 anos (controle), além de 90 individuos sadios
pareados individualmente por sexo e idade a cada um dos casos (controle). A coleta de dados
quantitativos serd feita nos domicilios dos pesquisados por meio de questiondrios estruturados e semi-
estruturados. A avaliagio da condigfio de satide bucal serd realizada pelo pesquisador cirurgifio-dentista

num consuliério odontoldgico localizado numa Unidade Bisica de Satde- UBS. Para a pesquisa

- qualitativa serio selecionados individuos do grupo caso e dos controles que possuem companheiros.
Eles serdo entrevistados e as falas gravadas®para posterior transcri¢do e andlise. 'O critério para
interrupgdo das entrevistas serd 0 de. saturagio das respostas, Serd feita a analise molecular do
polimorfismo do gene candidatds IL12p40 e IFN-gama apés a coleta da amostra ¢ extragio do DNA O
DNA serd extraido a partir do produto da raspagem da mucosa jugal, e tratado com reagentes
‘especificos e proigeolos pré-determinados, a fim de se obter uma amostra adequada do DNA que
_possa, inclusive, ser armazenada para andlises subseqiientes. Para a amplificacdo do DNA sera utilizada
a técnica da PCR (reaclio em cadeia da polimerase), a partir do material obtido ne procedimento de

" extragdo. a fim de produzir copias da sequéncia de nucleotideos que codifica a sintese de interferon-

_ gama. Para cada reagio de PCR, a fim de verificar-sc a auséncia de contaminagdo dos componentes da
cadeia, serd avaliado um controle negativo contendo todos os reagentes necessarios para a realizagao da
reagio, com excegdo da amostra do DNA.Os produtos da PCR serdo verificados através da cletroforese
de gel em poliacrilamida. Posteriormente, cada gel serd corado por prata para verificagio em analise do

material amplificado. Serd conduzido um estudo piloto para verificar a viabilidade da pesquisa, a '

" aplicabilidade e compreensio dos questionarios, treinamento dos pesquisadores envolvidos, além da

- calibragdo do instrumental utilizado para as andlises laboratoriais. Para o estudo piloto, serfiol

selecionados 10 individuos com domicilio na cidade de AImenara/MG que possuam caractcrlsttcas
semelhantcs aos componentes da amostra.
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Mérito

A Hanseniase representa um desafio para as organizagdes de safide, nacional € internacional, causando

danos fisicos, psicossociais e econdmicos. O estudo pretende gerar conhecimentos importantes que
" poderdio contribuir na implantagdio de estratégias que melhorem a qualidade de vida fisica ¢ emgcional

do portador de hanseniase, além de propiciar a identificagio de marcadores de diagnostico, fatores de
- risco ¢ de resisténcia terapéutica e de progndstico para a doenga.

Parecer

O Comité de Etica em Pesquisa da Unimontes analisou o processo 2]85f10, ¢ entende que o mesmo

estd completo e dentro das normas do Comité e das Resolugdes do Conselho Nacional da’

Satde/Ministério da Satde. Sendo assim, somos pela APROVACAO do projeto de pesquisa,

: (0¥
Prof*. Vinia Silva Vilas Boas Vieira Lopes
Presidente do Comité de Etica em Pesquisa da Unimontes
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