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RESUMO

A hanseniase ¢ uma doenca infecto-contagiosa que acomete pele, mucosas ¢ nervos
periféricos e provoca incapacidades fisicas, trazendo consigo alteragbes emocionais
extremamente intensas, devido ao estigma que ainda permanece sobre o doente ¢ a doenga.
Diante da importancia da sexualidade para todo individuo, portador ou nfic de uma doenca
capaz de causar deformidades, e da escassez de estudos que envolvam a sexualidade da
mulher portadora de hanseniase, ¢ gue se faz necessaria esta pesquisa. O presente estudo
buscou conhecer a sexualidade de mulheres atingidas pela hanseniase a partir da sua descrigéio
sobre os aspectos da vida social, sexual e afetiva. Seus objetivos especificos foram verificar as
modificagdes percebidas pelas portadoras de hansenfase em sua sexuvalidade, apds o
diagnostico, considerando suas relagbes de amizade, relagfes amorosas e com membros
familiares e caracterizar como essas modificagtes afetaram a sexualidade dessas usudrias,
especialmente investigando aspectos como a resposta sexual, imagem corporal,
relacionamento com o(a) parceiro{a) ¢ vida amorosa. Trata-se de um estudo exploratdrio e
descritivo, com abordagem qualitativa, desenvolvido a nivel domiciliar de oito mulheres
portadoras de hanseniase cadastradas nas unidades de saide residentes nos bairros Padre
Cicero, Por do Sol e Casas Populares, localizados no municipio de Cajazeiras, Alto-Sertdo
Paraibano. Como instrumento para a coleta de dades foi realizada uma entrevista guiada por
meio de um roteiro estruturado, contendo dados de caracterizagio da amostra (doze questdes),
bem como de questdes mais especificas que integram o tema da pesquisa (nove perguntas). As
narrativas das participantes foram coletadas nos meses de maio e junho do decorrente ano e
analisadas de acordo com a técnica de anélise de contetdo proposta por Bardin (2009). Vale
ressaltar que a pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual da Paraiba (UEPB) sendo aprovado com parecer n® 0181.0.133.000-11. Foi possivel
constatar através deste estudo que, para as mulheres, ¢ difieill falar da hanseniase, do que €
sexualidade e em como é sua vida afetiva e sexual. Para algumas, seu cotidiano mudou
bastante apds o diagnostico da doenca. No entapto, pdde-se constatar que, devido a
quantidade de informagdes divulgadas atualmente sobre a hanseniase, as pessoas estio cada
vez mais bem informadas de como realmente ocorre sua transmissio, fazendo com que o
medo em contrair a doenga nfio gere mais antigos preconceitos. Algumas pessoas ainda t€m
receio em falar como véem a doenga e como passam a se relacionar com amigos ¢ familiares.
Foi possivel concluir que tais relacionamentos nfio mudaram para as participantes desta
pesquisa. Por fim, percebe-se a importincia dos profissionais de satde buscarem estar
constantemente atualizados e preparados para lidar com todos os problemas advindos da
hansenfase, tratando os pacientes de forma completa, atentando para todas as davidas que
estes possam ter, incluindo as incertezas sobre como serd sua vida afetiva e sexual, mostrando
que falar em sexualidade € algo que nfo deve gerar constrangimentos e deve ser debatido
dentro e fora das unidades basicas de saude.

Palavras-Chave: Atencgfo Primidria a Satde. Centros de Satde. Hanseniase. Sexualidade.




ALVES, V. I. 8. Understanding the sexuality of women suffering from leprosy. 2011. 591
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ABSTRACT

Leprosy s an infectious disease affecting skin, mucous membranes and peripheral nerves and
causes physical disabilities, emotional changes, bringing very heavy because of the stigma
that still remains on the patient and the disease. Given the importance of sexuality to every
individual, whether or not carrying a disease that can cause deformities, and the scarcity of
studies involving the sexuality of women with leprosy, is that this research is necessary. This
study sought to know the sexuality of women affected by leprosy from his description of
aspects of social life, sexuval and emotional. Its specific objectives were to verify the changes
perceived by carriers of leprosy in their sexuality after the diagnosis, considering its relations
of friendship, love and relationships with family members and describe how these changes
affected the sexuality of these users, especially investigating aspects such as the sexual
response , body image, relationship with (a) partner (a) and love life. It is an exploratory and
descriptive study with a qualitative approach, developed at home for eight women with
leprosy registered at health units in districts Padre Cicero residents, Sunset and Popular
House, located in the municipality of Cajazeiras, High paraibano. As an instrument for data
collection was guided by an interview conducted through a structured, containing data for
characterizing the sample {twelve issues), as well as more specific questions that comprise the
subject of research (nine questions). The narratives of the participants were collected in May
and June due to years and analyzed according to the technique of content analysis proposed
by Bardin (2009). It is noteworthy that the study was submitted to the Ethics Commuittee in
Research of the State Umversity of Paraiba (UEPB) being approved in opinion No.
0181.0.133.000~11. It was found through this study that, for women, it is difficult to speak of
leprosy, what is sexuality and how her love life and sex. For some, their everyday life has
changed a lot after the diagnosis. However, it was found that, due to the amount of
information disclosed about the disease today, people are increasingly well informed of how
its transmission actually oceurs, so that the fear of contracting the disease does not generate
more ancient prejudices. Some people still are afraid to talk about how they see the disease
and how to begin to relate to friends and family. It was concluded that such relationships have
not changed for the participants in this study. Finally, realize the importance of health
professionals seek to be constantly updated and prepared to deal with any problems arising
from leprosy, treating the patients thoroughly, noting any questions they may have, including
uncertainties about how is their affective and sexual life, showing that talking about sexuality
is something that should not cause embarrassment and should be debated in and out of basic
health units.

Keywords: Primary Health Care. Health Centers. Leprosy. Sexuality.
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A hanseniase, secularmente conhecida como Lepra, é uma doenga dermato-
neuroldgica de cardter infecto-contagiosa que ainda desafia conceitos ¢ convicgdes. Estudos
apontam a Asia e a Africa como bergos da doenga (BONFANTE, 2010).

No Brasil, a doenga surgiu por volta do século XVII, fazendo com que a América
Latina se tornasse uma drea endémica. Acredita-se que os primeiros casos notificados da
doenga ocorreram no Rio de Janeiro, por volta de 1600, onde surgiu o lugar pioneiro
especifico para isolamento de pacientes portadores dessa doenca, os chamados lazaretos ou
leprosarios (EIDT, 2004).

Somente no final do século XIX, o médico noruegués Gerhard Henrik Armauer
Hansen, descobriu o carater infecto-contagioso da doenga, afastando a impureza, a sujidade e
o pecado como sua etiologia (SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008).

No final da década de 1950, devido o avango do tratamento, a doenga deixa de ter
mternacio compulséria € os pacientes sdo recolocados na sociedade (BONFANTE, 2010).
Com isso, e ainda por se acreditar que a hanseniase ndo possufa cura ¢ que era de facil
transmissdo, o individuo passou entdo a ter um maior medo de contrair a doenca e ser
segregado pela sociedade, surgindo assim o temor de serem estigmatizados. Estigma pode ser
entendido como algo que estd fora dos padrdes vistos como normais pela sociedade
{(GARCIA; MACARIO; RUIZ, et al., 2003). Por isso, o paciente acabava com receio de viver
em conjunto, por se achar “anormal”, incapaz de conviver em colefividade.

Segundo Aratjo (2003), por o bacilo ter preferéncia por nervos e pele, o dano
neurolégico € responsavel por comprometimentos fisicos, socials e emocionais. Devido ao
preconceito e estigma sofrido pelo paciente, surgem indmeras consegiiéncias negativas, como
as complicagdes que englobam o aspecto psicossoeial dé individuo. Estudos apontam que, em
cerca de 20% dos pacientes acometidos pela hanseniase ou que estfo sendo tratados podem
surgir incapacidades fisicas e danos psicossociais (GONCALVES; SAMPAIO; ANTUNES,
2009).

Com as complicacBes e possiveis deformidades, ¢ paciente passara por alteragdes em
suas atividades de vida diaria, em seu trabatho. Sua vida sexual também serda modificada,
fazendo com que ocorra uma diminui¢io em sua auto-estima ¢ sua auto-imagem ndo seja
favoravel. Por nfio conseguir realizar as tarefas antes feitas com sucesso, o individuo
experimenta sentimentos de culpa, inutilidade e humilhacdo. E nesse momento que a
participacdo da familia é fundamental, pois acompanhard ndo sO o paciente em seu
tratamento, mas também em seu cuidado domicibiar (GARCIA; MACARIO:; RUIZ, et al.,
2003).
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A sexualidade, vista por muitos como o ato sexual propriamente dito, é uma
necessidade basica do ser humano e desenvolve-se durante toda vida, construindo a
personalidade de homens e mulheres, sendo importante nfio s6 a vida sexual, mas também
simples gestos como um olhar, um carinho (GARCIA; MACARIO; RUIZ, et al., 2003).

Em estudo feito por Oliveira e Romanelli (1998), em se tratando dos portadores de
hanseniase, os transtomos acontecem na vida pablica e também na privada, principalmente no
lado afetivo e sexual. Ainda segundo este estudo, no caso das mulheres, a instabilidade
emocional desencadeia crises, tensSes, que levam as modificagles psicol6gicas, sociais, que
como conseqiiéncia terd a desestabilizagdo do relacionamento familiar e social. A doenga
pode acabar dificultando a motivagio das mulheres, o interesse no relacionamento sexual,
devido a uma auto-rejeicfio, fazendo com que essas mulheres tenham receio de ndo
cumpsirem o papel atribuido a elas por pertencerem ao género feminino.

A hanseniase, por ser uma doenca infecto-contagiosa que acomete pele, mucosas e
nervos periféricos, sendo responsavel por incapacidades fisicas, traz consigo alteracGes
emocionais extremamente intensas, devido ao estigma da doenca e & falta de sensibilidade
tatil. '

Pacientes acometidos pela hanseniase, principalmente aqueles em estado avancado da
doenga e que apresentam deformidades fisicas, demonstram algwmas reacdes emocionais que
influenciam negativamente em mudancas de atitudes no seu cotidiano, como sentimentos de
humilhacio, culpa, medo, magoa, inutilidade, soliddo e inferioridade. Além desses aspectos, a
sexualidade, como uma das muitas formas de demonstragfio de afeto, também se torna
prejudicada.

Quando se fala em sexuvalidade, costuma-se pensar somente no ato sexual, esquecendo
que ela envolve uma série de ouiros sentimentos e desejos como: o othar, as caricias, a
sensualidade, o toque, o respeito, entre outros. Quando ocorre um diagndstico de hanseniase e
o casal opta por manter-se unido, a sexualidade de ambos pode ficar bastante prejudicada
(OLIVEIRA; ROMANELLI, 1998).

Considerando-se as mudancas negativas que a hansenfase pode proporcionar na vida
de uma mulher, principalmente no aspecto da sexualidade, surgiram os questionamentos
norteadores do estudo: Em que consiste a sexualidade de uma mulher portadora de
hansenfase? O que ela entende por sexuvalidade? Quais os seus medos, suas dividas ¢
dificuldades? Qual o apoio que recebem? Como a familia e os profissionais de satide podem

ajudar essas mulheres?
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Sabe-se que, muitas vezes, podem ocorrer alteragdes no que diz respeito a vida social,
afetiva e sexual das portadoras de hanseniase. Diante da importincia da sexnalidade para todo
individuo, portador ou nfio de uma doenca capaz de causar deformidades, e da escassez de
estudos que envolvam a sexualidade da mulher portadora de hanseniase, é que se faz
necessaria esta pesquisa, com énfase em se conhecer as modificacdes em sua vida, seus
medos ¢ davidas.

O interesse e a escolha desse tema devem-se a necessidade da busca de informagdes
cada vez mais atualizadas acerca da hanseniase, quais as possiveis modificacdes e alteracdes
fisicas, sociais e psicolégicas que podem ocorrer com a mulher acometida pela doenca e como
ela pode lidar com todas essas mudangas, para assim se romper com o estigma social que a
hanseniase ainda possui.

O presente estudo buscou conhecer a sexualidade de mulheres atingidas pela hanseniase
a partir da sua descrigdo sobre os aspectos da vida social, sexual e afetiva. Especificamente
objetivou-se verificar as moditicagdes percebidas pelas portadoras de hanseniase em sua
sexualidade, apds o diagndstico, considerando suas relagdes de amizade, relagdes amorosas e
com membros familiares e caracterizar como essas modificagles afetaram a sexualidade
dessas usudrias, especialmente investigando aspectos como a resposta sexual, imagem

corporal, relacionamento com o (a) parceiro {a} e vida amorosa.
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2 REFERENCIAL TEORICO




2.1 HANSENIASE: UM BREVE HISTORICO

Conhecida desde a antiguidade, a hanseniase ainda hoje abrange novos conceitos e
convicgdes. Segundo Santos, Faria e Menezes (2008), isso se deve ao fato da doenca ser de
curso lento € possuir inimeras alteragdes fisiologicas e morfolégicas. Para Bonfante (2010) é
dificil afirmar a época em que a doenga realmente surgiu baseando-se 6 por textos antigos,
pois ela pode ter aparecido em achados histéricos por varios lugares da terra, em tempos
bastante remotos, mas com denominacdes diferentes.

De acordo com Eidt (2004), tem-se 0 exemplo disso na Biblia Sagrada, na qual a
doenga pode ter sido denominada pelo termo hebreu t'saraath, que se tratava de uma
enfermidade com o surgimento de manchas brancas na pele dos judeus, em que os pélos
também ficavam esbranquicados e as pessoas com essas alteracfes cutineas precisavam de
uma purificacio. A doenga foi absorvendo elementos de outras doengas, principalmente as
cutineas.

Com as diferentes informacGes e designagdes para a doenga, a falta de informacGes
sobre como realmente se dava sua transmissio e como era controlada, surgia o medo de se
contrair algo impuro e com isso vir a excluséo social, fato que acompanhava os hansenianos,
contribuindo para que a hansenifase se tornasse uma doenga temida nas populagdes. O
interesse pela hanseniase, sua etiologia e tratamento, s6 teve realmente infcio quando, a partir
do séeulo XVII, quando foram construidos na Europa os primeiros leprosdrios, pequenos
hospitais ou abrigos para os hansenianos, onde 0s cuidados ficavam, geralmente, para os
religiosos (CUNHA, 2002).

Eidt {2004) relata que houve entfio, encorajado pela Tgreja, um grande interesse das
pessoas pelo trabalho nesses leprosérios. Com essa dedicagho apresentada pela sociedade,
surgiam entdo abrigos desse tipo em todos os lugares. Com isso, pode-se identificar a
magnitude da doenca na Europa do século XIII, pela existéncia de quase 20.000 leprosérnios,
ou lazaretos, onde o declinio 86 ocorreria por volta do século XIX.,

Quanto ao surgimento da doenga no Brasil, sabe-se que isso ocorreu na época da
colonizagfo, por varios pontos do litoral, por volta do século XVIL. Sua notificaciio wmiciou-se
por volta de 1600, no Rio de Janeiro, onde foi construido um abrigo oficial para as pessoas
acometidas pela doenca, os lazaretos, onde 14 ficavam os chamados doentes de Lazaro ou
lazarentos. Logo depois do surgimento da doenga no Rio de Janciro, foram identificados
outros casos da doenca na Bahia e no Pard. Isso levou as autoridades da época a buscar

solucdes até mesmo em Portugal, mas nada foi resolvido. Dois séculos depois do pedido de




uma solucdio a Portugal, D. Jodo VI regulamentou o combate & doenga. No entanto, csse
combate foi feito apenas com a construcio de mais asilos de doentes (EIDT, 2004).

Por volta de 1890, com a criagio das chamadas Inspetorias de Satde Publica pelo
governo, foram impostas medidas como o impedimento das criangas de conviverem no meio
familiar de doentes ou de serem amamentadas por mies portadoras da doenca; a proibicéo do
casamento entre hansenianos; passa a ser obrigatdria a notificacdo as autoridades dos casos
suspeitos de hanseniase e, a criagio de um registro gue contivesse as estatisticas da doenga.
Isso revela instrumentos que contribuiram para que a doenga fosse estipmatizada. No COMECo
do séeulo XX, a maioria das regides brasileiras era endémica, pois a hanseniase espalthava-se
progressivamente e comegava a {icar fora de controle (BONFANTE, 2004).

No entanto, Santos, Faria e Menezes (2008) relatam que, nesse contexto, havia ainda
0s que defendiam um methor tratamento para essas pessoas e uma humanizagio da assisténcia
aos portadores, como por exemplo, 05 que apolavam a construcdo de hospitais dignos e
especializados, mostrando algumas pessoas da sociedade que acreditavam na imporidncia da
criagio de novas terapias ¢ nio de novos tipos de segregagdo. Mesmo assim, e de uma
maneira geral, ndo foi facil ¢ caminho para se determinar um fratamento efetivo para uma
doenga repleta de estigmas e preconceitos, fazendo com que o atraso de uma real
caraclerizacBo da doenga ¢ de como ela poderia ser eliminada imped‘isse'até mesmo a
modernizagdo iminente do pais, tanto na sadde como na economia.

Com diferentes causas ¢ defini¢Bes, a hanseniase 0 teve sua etiologia realmente
conhecida no final do séeulo XIX, quando Gerhard Henrtk Armauver Hansen, ao analisar
lesdes cutdneas, descobriu o Mycobacterium leprae. bacilo responsavel pela doenga. Antes,
acreditava-se até mesmo que a doenga era transmitida hereditariamente. No inicio do séeulo
XX, a doenca comegou a ser vista como algo merecedor de ateng@io médico-social (SANTOS;
FARIA; MENEZES, 2008).

Hoje se sabe que a doenga precisa de um acompanhamento cada vez mais efetivo, pois
possui grande importdncia para a saude piblica devido a sua magnitude, que sua transmisséo
se d4 através de uma pessoa portadora de uma forma especifica da doenga e ndo tratada e néo
da forma hereditdria como um dia se pensou e que tudo é importante para impedit o
aparecimento de deformidades (BRASIL, 2002). E importante também lembrar que o fator

psicolégico ainda ¢ muito afetado e que alguns fatos devemn ainda ser desmistificados.




2.2 HANSENIASE E SEXUALIDADE

Atualmente, falar de sexualidade, ainda gera medos, anstedades ¢ conflitos, tanto para
homens, quanto para mulheres. A sexualidade nfio tem um s6 conceito, especifico ¢
indiscutivel, e¢la abrange sentimentos, diferentes formas de estimular o corpo ¢ a sensualidade
de uma pessoa. Por isso, € importante ter paciéncia ao se fratar com um casal que vivencia
uma doenga ainda muito estigmatizada como a hanseniase. No entanto, a idéia de como € a
vivéncia sexual de um individoo, depende de condi¢Ges emocionais, morais, culturais,
histdricos, sccials, educaclonais e até mesmo econdmicos, mostrando assim que cada pessoa
possul sua maneira de lidar com sua sexualidade {(GARCIA et al., 2003).

Homens ¢ mulheres, quando se trata de sadde, possuem grandes diferengas entre si,
tanto no que se refere as necessidades especificas, como também no acesso a uma efetiva
promogio de satde. Qualquer doenga pode desencadear alteragdes na estrutura familiar e no
caso da mulher portadora de hanseniase, essas modificagdes sfo mais presentes, por ela sofrer
um preconceito duplicado, pelo fato em si de estar doente e/ou pelo fato de ser do género
ferminino (OLIVEIRA; ROMANELLI, 1998).

Segundo Salvador, Vargens, Progianti (2008), a sexualidade passou a ter, para muitos,
somente aspectos fernininos, a ser um conjunto de sentimentos, vontades, fantasias, atributos
vivenciados durante a vida de todo ser humano que busca o prazer ¢ o conforto fisico, mas
que logo era atribuido ao género feminino. O conceito passa também a englobar a hiberdade
corporal, liberdade que faz com que o corpo busque vivenciar todas as emogdes possiveis. A
sexualidade pode ser entendida, em resumo como uma energia vital que emana dos seres
humanos, em razdo de sua existéncia e que ¢ evidenciada e percebida num processo de
interacdo entre individuos e seu meto social.

Conforme aponta Trindade e Ferreira (2008, p. 2):

A sexualidade, a feminina em especial, foi. e ainda o €, apesar de
atualmente  vivermos sob outros padrdes de moral, ética e
comportamento, objeto de interdicdo em vérios campos. Isto porgue o
processo de formagio da nossa sociedade recebeu forte influéneia da
sociedade ocidental européia gue, pautada na ética e na moral do
Cristianismo, concebeu 0 corpo € 0 sexo como lugar de interditos. A
mulher, pela sua condicdo desigual em relagio ao homem, por muitos
anos viven sob a sua tutela, em primeira instinpcia do pal e em
secunda do marido, com sua sexualidade normatizada pelos padrGes
Cristios, legitimada pela ipstituigio do casamento e pelo
cumprimento da fun¢do reprodutora. No entanto, a sexualidade deve
ser vivida de forma igualitiria pelo homem e pela mulher, ¢ o
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desfrutar de uma vida sexual boa e saudavel vai propiciar felicidade e
bem-estar.

Em se tratando do género feminino, a hanseniase pode influenciar na motivagio das
mulheres, em um medo de nfo ser mais possivel cumprirem o papel de esposa, abalo em sua
auto-estima, ocorrendo com isso um auto-rejeico, pelo préprio medo de ser segregada pela
sociedade. Infelizmente, muitas ndo sabem que mesmo com a doenca podem ainda ser fonte
do prazer sexual masculino. Algumas vezes, o proprio cansago gerado pelo trabalho de lar,
associado com o desgaste proprio da doenca, pode fazer com que as mulheres sintam uma
maior dificuldade em se relacionarem com seus parceiros ou que estes ndo compreendam de
fato o que pode estar ocorrendo com suas companheiras, pelo fato de muitas nfio falarem de
seus sentimentos (OLIVEIRA; ROMANELLL 1998).

Em alguns momentos, a sexualidade de uma mulher pode ser vista com preconceitos,
como no caso de uma pessoa com hansenfase que apresenta alguma deformidade {isica. Falar
com ¢ paciente como a doenca afetard sua sexualidade ¢ dificil, pots nem sempre ha um
preparo para dialogar sobre o assunto. Com o fratamenio ou com o surgimento de alguma
deficiéncia como uma amputacio ou até mesmo a perda da sensibilidade em uma parte do
corpo, acabam surgindo problemas de ordem biopsicossocial no que se refere a sexualidade,
como uma alteragdo na auto-estima da mulher, diminuindo sew prazer em um relacionamento.
E nesse momento que a paciente deve ser informada que seu relacionamento sexual nfio estara
obrigatoriamente afetado devido 4 doenca {GARCIA; MACARIO; RUIZ, et al., 2003),

Em um estudo feito por Oliveira, Gomes, Oliverra (1999), contatou-se que em casais
ern. que a mulher era portadora de hanseniase existiam muitas separagles ¢ para os que
permaneciam juntos a unifio passava a ser prejudicada, pols as mesmas nfio sentiam prazer nas
relacBes e se achavam na obrigagdo de cumprir o papel de rhuiher, tendo relagdes sem seguir
realmente seu desejo, isso pelo medo de serem abandonadas pelo marido.

A vida didria da pessoa com hanseniase que vivencia a incerteza do sucesso do
tratamento é alterada, pois sua prépria condi¢iio ¢ marcada por um sofrimento, um medo de
serem abandonadas, problemas de ordem psicossocial que acabam existindo ainda nessa
sociedade. Muitas mulheres sentem vergonha da sua condigfo, pois faz parte da vida de
muitas delas a preocupacio com a estética ¢ que a doenca venha a interferir na feminilidade ¢

em seus relacionamentos pessoais.




2.3 SEXUALIDADE NA ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AO PORTADOR DE
HANSENIASE

Percebe-se que o atual servigo de satde tem procurado criar e colovar em pratica
atividades assistenciajs mais amplas nos programas que visam o controle ¢ o tratamento da
hanseniase. No entanto, 14 € comprovade que muitas das ornentacbes dadas nesses
atendimentos sio rotinetras. Os problemas de ordem psicossocial gerados pela doenga nfo sdo
muito falados, J4 que as agles acabam, muitas vezes, sendo feitas para prevencéo, reabilitagfio
e prevencdo das reacdes advindas do tratamento. O despreparo de muitos, mais a rotina das
unidades de sande e até a desmotivagio da equipe, fazem com que os pacientes fiquem
receosos de falar dos seus reais medos e preocupagtes sobre a doenga, como por exemplo, as
possivels alteragbes no que se refere a sexualidade (OLIVEIRA; GOMES; OLIVEIRA,
1999).

Devido & redugio na prevaléncia da hanseniase ¢ uma terapéutica mais atualizada ¢
eficaz, muitos profissionais das unidades bdsicas de saiude podem, sem sc:br{:c'arga de
trabalho, acompanhar e tratar melhor os portadores de hanseniase. Atualmente, a mais bem
sucedida estratégia nas urnuidades basicas de satde para se erradicar a hansenfase, melhor
acompanhar o paclente, prevemr as possivels incapacidades ¢ diminuir o estigma social € a
busca de uma integragiio entre os programas de controle da doenga (DIAS; PEDRAZZANI,
2008). _

Segundo Oliveira ¢ Romanelli (1998; p.38), “a hanseniase mobilizou representagdes
diferentes entre 0s géneros masculino e feminino e nos diferentes grupos sociais em que estdo
inseridos o3 portadores da moléstia.” Assim, fica claro que para ocorrer uma melhor
adequagdo da assisténeia a esses pacientes, € necessirio que os profissionais de saude,
principalmente enfermeiros, identifiquem e saitbam examinar essas diferentes representagGes
associadas ao género.

Estudos comprovam que os servicos de satde procuram desenvolver imimeras ¢
atualizadas atividades nos programas para o controle e tratamento da hansenjase. No entanto,
muitas vezes, essas atividades convergem para normas ¢ téenicas estabelecidas pelo
programa. fim se tratando da sexualidade dos portadores de hanseniase, cla muitas vezes, ndo
¢ pouco valorizada pela equipe de satde, talvez por esses proprios profissionais estarem
inseridos em um contexto sécio-cultural onde as praticas voltadas para 0 acompanhamento da
sexualidade do portador de hanseniase va de encontro & questdes sociais € morais,

dificnliando com isso debates sobre o assunto. Isso faz com que seja cada vez mais enfatizada




a tmportdncia de uma afualizacio dos profissionais de sadde, enfermeiros ou ndo, para que
eles possam dar a devida orientaclio ds pessoas acometidas pela doenga (OLIVEIRA;
GOMES; OLIVEIRA, 1999).

E clara a importdncia do fratamento da hanseniase na estratégia para controle da

doenga. Ele visa prevenir as incapacidades fisicas, acabar com a propagaco da doenga e gerar
a cura ¢ a reabilitacfio fisica e psicossociat do portador. No entanto, ndo sé o tratamento, mas
sim ¢ cuidado integral ao paciente, deve ser garantido por toda a equipe de saide. No caso do
enfermeiro, suas agbes devem ser executadas sistematicamente, com todos os pacientes e seus

comunicantes. O momento de encontro enire o portador e o profissional ocorrerd na consulta

de enfermagem, onde nele poderfio ser reconhecidas as condiges que fazem parte da vida de

uma pessoa acometida pela hanseniase (DUARTE; AYRES; SIMONETT, 2009).




3 METODOLOGIA




3.1 TIPO DA PESQUISA

O processo metodoldgico revela a arte da investigagio. I o caminho pelo qual se
chega 4 meta, sendo a esséneia da descoberta e do fazer cientifico e representa o aspecto da
pesquisa, o plano pelo qual se pde em destaque as articulages entre os meios ¢ 0s fins, por
meio de uma ordenacgio 6gica de procedimentos (MONTEIRO et al., 20053).

Almejando o alcance dos objetivos propostos, foi desenvolvido um  estudo
exploratorio e descritivo, com abordagem qualitativa.

Escolheu-se a pesquisa exploratoria por esta proporcionar maior familiaridade com o
problema em questiio e por ter como propésite toma-lo explicite. Um de seus métodos €
através de entrevistas com pessoas que tiveram experiéncias praticas com o problema que sera
pesquisado (SILVA, 2004).

Por sua vez, a pesquisa descritiva caracteriza-se por descrever as caracteristicas de
determinada populagfio ou fendmeno ou o estabelecimento de relagdes entre varidveis.
Envolvern o uso de técnicas padronizadas de coleta de dados: questiondrio e observagéio
sisterndtica (SILVA, 2004).

Ainda segundo Silva (2004), a abordagem qualitativa considera que:

Ha uma relacio dindmica enfre 0 mundo real. e o sujeito, isto é, um vinculo
indissocidvel entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeitd que nio
pode ser traduzide em ndmeros. A interprefagiio dos fendmencs ¢ a
atribuiciio de significados sfio basicos po processo de pesquisa gualitativa.
Ngo requer o uso de métodos e téenicas estatisticas. O ambiente natural € a
fonte direta para coleta de dados e o pesquisador ¢ o instrumento chave O
processo e seu significado sdo os focos principais de abordagem. (SILVA,
2004; p. 15). :

3.2 LOCAL DA PESQUISA

O estudo teve como cendrio de desenvolvimento o contexto domiciliar de cada
participante residente nos bairros Pdr do Sol, Capoeiras ¢ Casas Populares, locados no
municipio de Cajazeiras, localizado no Alto-Sertdo Paratbano. O municipio € prioritaric no
Plano Nacional de Controle da Hanseniase, por ser uma drea endémica € que precisa
regularmente de acompanhamento para diminui¢io da incidéncia de novo casos (BRASIL,

2006).




3.3 POPULACAO E AMOSTRA

Entende-se que populagdo € um conjunto de clementos que se almeja observar para
com iss0, obter determinados dados. J4 a amostra consiste em um subconjunto de elementos
retirados da populagio o qual 114 se observar para a obtengfio dos dados determinados
(CASTENHEIRA, 2008).

Nesse ambito, a populagio do estudo fot composta por 56 mulheres portadoras e ex-
portadoras de hanseniase cadastradas nas unidades de satde no ano de 2010 até o momento,
perfazendo um universo de 56 mulheres. Deste total, a amostra foi composta por apenas oito
mulheres, escolhidas através de uma amostragem ndo-probabilistica acidental. A amostra foi
pequena devido a nfio localizacio de todas as mulheres e por muitas terem recebido alta por

cura hd bastante tempo.
3.4 CRITERIOS DE INCLUSAQ E DE EXCLUSAO

Como critérios de inclusfio foram selecionadas usudrias malores de 18 anos e sem
idade limite mdxima, independentes do estado civil; cadastradas nas estratégias de saide da
zona rural do municipio e em acompanhamento terapéutico ou nfo para hanseniase; e que
concordaram em participar espontaneamente do estudo apds explicitagio dos objetivos ¢
cientificidade do mesmo.

Ademais, foram excluidas do estudo usudnias menores de 18 anos, que nfo estavam
cadastradas nas referidas unidades e que néo concordaram em participar espontaneamente do

estudo.
35 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Como instrumento para a coleta de dados foi realizada uma entrevista gmada por meio
de um roteiro estruturade, contendo dados de caracterizaciio da amostra (12 guestdes), bem
como, questdes mais especificas que integram a problemdética do estudo (nove perguntas).
Fsse tipo de entrevista consiste em perguntas abertas, em que os protagonistas poderfo
discorrer sobre o problema da investigac8io conforme as questdes elucidadas.

Vale ressaltar que em virfude da nfio disponibilidade de um equipamento de dudio, as
respostas das participantes nfo foram gravadas e sim, transcritas pela pesquisadora, no qual

foi perdida a riqueza de muitas falas, pausas.




3.6 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Conforme Carvalho (1989), a coleta dos dados € a etapa que dard inicio a pesquisa
propriamente dita, com a busca exaustiva dos dados, recorrendo-se aos tipos de pesquisas
mais adequados ao tratamento cientifico do tema escolhido.

A coleta dos dados foi rigorosamente esquematizada para favorecer a obtengfio de
resultados satisfatérios para o estudo, sendo realizada no periodo de maio a junho do
decorrente ano, seguindo as seguintes etapas: a priori, foi solicitada & Coordenacio do Curso
de Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grende oficios para apresenta-los ao
Secretario Municipal de Satde e ao Coordenador da Vigilincia Epidemioldgica.

Em seguida, foi feito um primeiro contato com os mesmos, nos quais foram feitas as
devidas apresentagdes, bem como a discussdio dos objetivos do presente estudo. Apds obter
essa autorizég:ﬁo, realizou-se uma visita a sede da Vigilancia para obter o nimero absoluto de
mulheres acometidas por hanseniase, onde foi constatado que desde o ano de 2010 até o
presente momento existem 56 mulheres portadoras ¢ ex-portadoras de hanseniase cadasfradas
1o municipio.

Manteve-se também, em aig_un.s casos, contato com 05 Agentes Comunitarios de Saude
das ESF da zona urbana, solicitando sua presenga na abordagem inicial de algumas mulheres
a fim de facilitar a apresentacio entre ambas as partes.

Visando o estabelecimento de uma réla.g"a’o de confianca, foi realizado ainda um
rapport com dias e hordrios definidos pelas usuérias, levando-se em consideragdo sua
digponibilidade. Nesse momento, elas foram informadas sobre o instrumento de coleta, a
importéncia de um ambiente trangiiilo e agradavel para realizagdo da entrevista, bem como a
fidelidade das narrativas anotadas. _

Vale ressaltar que todas as exigéncias éticas que envolvem pesquisas com seres
humanos foram adotadas. Assim, as usudrias foram abordadas e informadas dos objetivos ¢
do carater cientifico e confidencial da pesquisa. Neste morento, foi solicitada a assinatura
destas no Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) liberando a realizacdo da
pesquisa.

Apos a aprovacio do CEP, as entrevistas foram agendadas de acordo com os dias ¢
hordrios disponiveis pelas usuarias. A interferéncia nas respostas foi o minimo possivel, sendo
estas direcionadas ao objeto de estudo sempre que foi notado uma fuga das mesmas.

Para se chepar as mulheres, foi feita, inicialmente, uma visita na Unidade de Satde da

Familia Dr. Vital Rolim, Posto de Assisténcia Primaria 4 Sadde (PAPS) e a Unidade de Sadde
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da Familia Sol Nascente, sendo entregues os oficios necessédrios para tais visifas, para assim,
se ter acesso aos prontudrios das pacientes cadastradas. Inicialmente, procurei as Agentes
Comunitarias de Saide, para que pudessem acompanhar as visitas. No entanto, devido ao
tempo ser escasso, ficou invidvel que essas visitas sO ocorressem com a presenga das ACS’s,
fato que prejudicou o desenrolar da pesquisa, visto que nem sempre toi possivel achar o
endereco da paciente. Depois de anotados os enderegos das pacientes, foi realizada uma
abordagem inicial para que fossem explicados os objetivos das entrevistas, para que com isso
elas decidissem se gostariam de participar ou ndo do estudo. Em um primeiro momento, logo
era questionado se a entrevista iria demorar, pois muitas diziam estarem ocupadas em seus
afazeres domésticos. Foi interessante notar que a maioria das mulheres entrevistadas, mesmo
com toda a timidez demonstrada, durante o desenrolar das entrevistas acabou ficando mais &
vontade para falar de seus sentimentos. No entanto, outras entrevistadas nfic gostavam muito
de falar sobre pontos mais intimos, dando respostas curtas e vagas, tendo receio de falar o que
realmente pensavan.

Todas as mulheres abordadas aceitaram participar da pesquisa, pois algumas relataram
que outras pessoas ja haviam feito entrevistas semelhantes acerca da hansenfase, fato que
evidencia a importancia do aparecimento. constante de novos estudos. A medida que eram
dadas as respostas, estas foram anotadas tentando Seguit criﬁteriﬁsamenie 0 tpae diziam as
participantes, tendo estas o direito de ver o que fol anotado. Em alguns cases, algumas
pessoas da familia acompanharam a entrevista, fato que demonstrou ¢ apoio que os portadores

recebem de seus enfes queridos.

3.7 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

As narrativas das participantes foram analisadas de acorde com a técnica de analise de
contetdo, que de acordo com Bardin (2009} visa detectar os diferentes niicleos de sentido que
constituem a comunicagio, e em seguida, agrupi-los em classes ou categorias. Segundo

Bardin, essa téenica consiste em:

Um conjunto de téenicas de andlise das comunicacdes, visando obter,
por procedimentos objetives ¢ sistematicos de descrigio do contetGdo
das mensagens, indicadores (quantiativos ou nfo) que permitam a
inferéncia  de  conhecimentos  relativos  4s  condigfes  de
produgdo/recepeiio destas mensagens. (Bardin, 2009; p.14)
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3.8 ASPECTOS BETICOS

O Conselho Nacional de Satde, preocupade com uma revisdo das normas técnicas
para a realizagfio da pesquisa com seres humanos resolveu em 1996 criar e publicar a
Resolugiio 196/96 sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos. Suas diretrizes visam todas as
pesquisas que envolvam seres humanos, instituindo que essas devem ser submetidas a
aceitagio por um Comité de Etica e Pesquisa (CEP), sendo a pesquisa em qualquer érea de
conhecimento (HARDY; BENTO; OSISI, 2002). De acordo com essa Resohigfio, a pesquisa
com seres humanos deverd sempre tratar o participante com dignidade, respeitando sua
autonomia, evitando riscos e danos, fato ocorrido com o presente estudo.

Com relaciio a esta pesqﬁisa, ela foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Estadual da Paraiba (UEPB) com protocolo nimero 0181.0.133.000-11.




4 RESULTADOS E DISCUSSAQO
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Depois de realizada a coleta e analise de todos os dados, a explanagdo do presente
trabalho foi dividida em trés momentos. Em um primeiro momento, foram expostos os dados
socio-demograficos das participantes, como idade, escolaridade, estado civil, profissdo, renda
familiar, religido e composi¢do familiar. Em seguida, foram levantadas as questdes de
caracterizagdo das participantes quanto a doenca, sendo interrogados sobre a classificagdo
clinica e operacional, tempo da doenga. Por fim, foram analisadas as respostas coletadas em

relagdo as perguntas referentes a sexualidade das entrevistadas.

4.1 DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DAS PARTICIPANTES

Tabela 1 - Caracterizagiio social, econdmica e familiar das participantes

56 — 65 04 50
36 -45 02 25
26-35 01 12,5
46 — 55 01 12,5
Sem estudos

1° grau incompleto 02 25
Superior completo 02 25
2° grau completo 01 12,5

Casada 06 75
Solteira 01 12,5
Viuva 01 12,5
Do lar 06 75
Professora 01 12,5
Agente administrativa 01 12.5
Até 1 salario minimo 06 75
Sem renda 01 12,5
2 a 5 salarios minimos 01 12,5

Catolica 08 100
SRR 1 7 2 e S e W LA s SO
Marido e filho 03 37,5
Marido, filhos e netos 01 12,5
Filha e neto 01 12.5
Marido e irmio 01 125
Pais e irmdos 01 12,5
Sozinha 01 12,5

Fonte: Propria Pesquisa/2011. ;
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BIBLIOTECA SETORIAL
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Durante a andlise do perfil das participantes, em relacdio a variavel idade, constatou-se
que 50% possuiam 1dades entre a faixa etaria dos 56 a 65 anos, 25% entre 36 a 45 anos,
12,5% entre 46 a 55 anos ¢ outros 12,5% com idades entre a faixa etaria de 26 a 35 anos. Isso
difere de outros estudos, onde “a maior parte das pessoas atingidas pela hanseniase encontra-
se em idade produtiva, influenciando negativamente o seu trabatho, a formagio da sua familia
e 4 sua integragdo social.” (BONFANTE, 2010; p.29)

Quanto a escolaridade, observou-se que 37,5% das entrevistadas ndo possuiam
estudos, sendo consideradas analfabetas, 25% apresentavam ¢ ensino superior como maior
nivel de escolaridade, outros 25% possuiam o 1° grau incompleto ¢ apenas 12,5% tinham o 2°
grau completo. Com 1sso, pode-se notar que, talvez por nfo possuirem estudos, essas
participantes ndo sabiam ao certo como se dava o contagio da hanseniase ¢ que a com grau
superior demonstrou conhecer de fato o que era a doenga e seus principais aspectos.

No tangente a vartdvel estado civil, percebeu-se que a maioria das participantes (75%)
mantinham uma unido conjugal estavel, sendo casadas ha alguns anos. Outras 12,5% das
mulheres eram solteiras e apenas 12,5% eram vitvas. Esse fato tem grande relevincia, pois os
parceiros servem de apoio para um melhor enfrentamento da doenga. Em estudo feito por
Oliveira, Gomes ¢ Oliveira (1999), foi demonstrado que a doenca pode ser um motivo de
separacio, fato ndo ocorrido na presente pesquisa.

Quando questionadas acerca de sua profissdo, 75% participantes afirmaram ndo
trabathar formalmente sendo consideradas “do lar”, 12,5% exerciam a fungdo de professora e
outras 12,5% trabalhavam como agente administrativa. Esses dados revelaram ainda que essas
participantes que cram “do lar”, viram suas atividades diadrias sendo prejudicadas, como
relatado por Garcia, Macano, Ruiz, et al., (2003), onde as tarefas que muitas vezes seriam
simples de serem cumpridas passaram a ndo terem condigdes de serem executadas.

Quando indagadas sobre sua religido, todas as mulheres afirmaram seguir a doutrina
catolica. Isso mostra que as mulheres buscam na religidio um suporie, uma fontc de
compreensdo (OLIVEIRA; ROMANELLL 1998).

Sobre a variavel renda familiar, 75% das mulheres disseram receber até um salario
minimo nacional vigente que corresponde ao valor de R$ 510,00 mensais. Observou-se ainda
que 12.3% nio possuiam renda alguma ¢ outras 12,5% recebiam entre dois a cinco saldrios
minimos nacionais vigentes.

No que diz respeito a composigdo familiar, 37,5% das participantes mencionaram
residir com o marido e os filhos. 12,.5% moravam sozinhas, 12 5% moeravam com o marido,

os filhos e os netos, 12.5% com a filha e o neto, 12,5% com o irmdo ¢ o marido e outras




12,5% afirmaram residir com os pais e os irmdos. Isso demonstra que ainda hoje a familia é

)| Il
e]emento-cl'nave para a sol)revwénma, proteczlzjo e soc1aixzagﬁo Ae tocio {ndgvfc!uo
(CARVALHO; ALMEIDA, 2003).

4.2 DADOS DE CARACTERIZACAO DAS PARTICIPANTES QUANTO A DOENCA

Tabela 2 — Caracterizagéo das participantes quanto os dados especificos da doenga

10 meses 03 375

08 meses 02 25

06 meses 01 12,5

05 meses 01 12,5

11 meses 01 12,5
I - RS A RN o R

Dimorfa 04 50

Indeterminada 03 37,5

Tuberculodide 01 125
EENSIERN GpRR  S R R R R e R

Paucibacilar 04 50,0

Multibacilar 04 50,0
B

04 meses 02 25,0

06 meses 02 25,0

08 meses 02 25,0

09 meses 02 25,0
 Histérico fawilior dehamscnfaser

Nao tem 04 50,0

Marido 01 12,5

Mie e irma 01 12,5

Irma 01 12,5

Filha 01 12

Fonte: Propria Pesquisa/2011.

Ao buscar informagdes voltadas a doenga, as participantes foram indagadas quanto o
tempo em que descobriram ser portadoras de hanseniase, de modo que 37,5% alegaram
conviver com a doenca ha dez meses, 25% ha oito meses, 12,5% ha cinco meses, 12,5% ha
seis meses e outras 12,5% alegaram ter descoberto hd 11 meses.

Quanto & classificagdo clinica, 04 (50%) mulheres apresentaram a forma dimorfa, 03
(37,5%), indeterminada e 01 (12,5%) tuberculéide.



Smorelaciio a classificacdo operacional da hanseniase, verificou-se que 50% das
participantes foram diagnosticadas como paucibacilares (casos com até 05 lesdes cutineas
e/ou um nervo comprometido) e 50% como multibacilares (casos com mais de 05 lesBes
cutdneas ¢ mais de um nervo comprometido}.

Em se tratando do tempo de tratamento, 25% das mulheres estavam ha quatro meses
em uso da poliquimioterapia, 25% ha oito meses, sendo que uma dessas ja havia terminado o
tratamento, outras 25% ha seis meses e mais outras 25% ha nove meses. Foi constatado que,
guanio mais longo o tratamento, mais as pacientes se mosiravam ansiosas e apreensivas
guanto a cura.

Ao serem questionadas sobre o historico familiar de hanseniase, 50% das participantes
negaram qualquer infecglo por parte dos comunicantes, 12,5% afirmaram possuir um caso na
familia, sendo o marido a pessoa infectada, 12,5% disseram contrair a doenga da m8e e uma
irmd na qual realizaram o tratamento para a hanseniase, outras 12,5% alegaram possuir uma
irmi portadora da doenca ¢ as demais (12,5%) citzram a filha como fonte de disserminacéo.
Com relagdo aos familiares, as participantes que ja haviam entrado em contato com alguma
pessoa da familia com a doenga, possufan maior seguranga, pots tinham mformacgdes

importantes, como a real maneira de transmissdo da doenga.

43 DADOS VOLTADOS A SEXUALIDADE DA MULHER PORTADORA DE
HANSENIASE

Muitos estudos mostram gue a sexualidade ferninina néo € algo que se resume a ter
relacBes sexuals, mas sim, algo que engloba a universalidade das qualidades humanas. A
mulher, durante muito tempo, foi vista como um ser fragil, submisso, emotive, enquanto que
0 homem deveria ter caracteristicas diferenciais como forca e independéncia. Ao longo do
termpo, essas diferencas criaram desigualdades entre homens e mulheres, fazendo-as serem
vulnerdveis a forga masculina e A sociedade. Essa visfo vem mudando ao longo do tempo, no
entanto, certos pontos ainda devern ser superados. Por tudo isso € que, atualmente, as questbes
de sexualidade s@o fundamentais e devem ser abordadas por todos os profissionais de saude
(TRINDADE E FERREIRA, 2008).

Para alcancar os objetivos do presente estudo, foram levantados questionamentos
sobre a vida da participante em diferentes momentos, antes da doenca, deposs do diagndstico,
até gue se chegasse as perguntss que envolvessern a sexualidade, eixo principal desta

pesquisa.
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Destarte, as participantes foram questionadas sobre sua reagdo no momento
diagndstico da hanseniase, ¢ algumas afirmaram que no inicio houve muitas dividas e
incertezas quanto ao impacto da doenga em suas vidas, mas que, com o decorrer do
fratamento, ndio ocorreram mudangas relevantes. Hm estudo realizado por Oliveira e
Romanell (1998), as mulheres participantes disseram que ocorreram infuneras mudangas em
suas vidas apds o diagndstico de hanseniase ¢ que surgiram sentimentos de medo, vergonha e
tristeza. No presenle estudo, pdde-se notar também o surgimento de tais sentimentos, onde
uma participante relatou ter ficado com medo por nfio saber ao certo quem havia lhe
transmitido a doenga, achando gue possivelmente havia sido sen marido, e por ndo entender
como era o tratamento. Outra participante disse ter ficado perplexa ac saber o diagnéstico,
pois ndo se recordava de ter enfrado em contato com ninguém que possuisse a doenga. Isso

pode ser demonstrado através das falas a seguir:

Nio sabia © gue meu marido tinha, mas acho gue peguei dele. Fiquei com
vontade de matar ele, porque ele tinha isso fazia tempo e nfio procurava um
meédico. (Rosa}

Fiquei chocada, ndlo imaginava, porque nfio entrei em contato com ninguém
que tivesse hanseniase. Chorel muito, figuei. muite mal e com medo de
passar pra alguém, ja que eu ndo sabia como € que se transmitia. (Magndlia)

Ainda nesse contexto, “a instabilidade emocional dos pacientes desencadeia um estado
de crise que gera tensdes € conseqtientermnente maodificagtes de comportamento, psicoldgicas e
sociais.” (BONFANTE, 2010, p.52)

Pade ser observado também através dos relatos da entrevistada, que as mudangas mais
significativas ocorreram durante o fratamento, quande os efeitos da medica¢do comecaram a
surgir, fato constatado também em estudo feito por Nunes, Oliveira e Vieira (2009}, onde a
vida de uma participante mudou drasticamente ao aparecerem sintomas como o escurecimento

da pele. No caso desta pesquisa, tal mudanca foi relatada através da seguinte fala:

Nao vejo a hora de acabar o tratamento, estou contando os dias e as horas.
Me otho no espelho e ndo me reconhego, a pele escura, ndo sou morena, sou
branca. Vou casar e tesho medo de sair feia nas fotos. Fiz um cha de cozinha
e nem me reconheci nas fotos, a pele arroxeada, (Magndlia)

Scgundo Carvalho ¢ Almeida (2003), a famiha ¢ clemento fundamental para a
sobrevivéneia de qualquer individuo e sua funcio social ¢ obrigacBes pdo perderam a

importancia nas sociedades contempordneas. Diante de tal relevancia do papel da familia na




vida das pessoas. foi questionada a reagfio dos familiares ¢ amigos ao descobrirem que as
enfrevistadas estavam com hansenfase. Para a maioria, a rea¢fo da familia e dos amigos foi

positiva, na qual demonstraram ter recebido apoio e compreensio.

Ninguém teve preconceito comigo ndo. Onde eu chego digo que tenho
hanseniase ¢ ninguém nunca se recusou a ter contato comigo. {Violeta)

Disse pra todo mundo e ninguém ficou com medo, porque sabem que fem
tratamento e que € s se cuidar que fica boa. Tem gente que chega pra mim ¢
fica falando que cu to gorda por causa da doenca, mas eu digo que ndo tem
nada a ver. (Camélia)

Todo mundo da familia reagiu bem e os colegas também. Eu chego até a
brincar “otha, cuidado que eu t com hans”, mas ninguém liga. Até porque o
pessoal hoje em dia sabe como pega e como eu tinha s6 uma manchinha,
ninguém nem acreditava. (Jasmin)

Entretanto. as relagbes familiares podem passar por mudangas, sejam elas por agdes de
rejeicdo ou até mesmo de superproteciio (GARCIA et al., 2003). Tais mudancas ocorreram na
vida de uma das entrevistadas, em que os familiares se mostraram inconformados por

acreditarem que a transmissdo da doenga se deu através de uma amiga da familia.

A reacdo da minha familia foi péssima. Nem acreditavam. Minhas filhas
acham que foi a vizinha que passou pra mim, porque ela estava fazendo
tratamento ¢ n&o tinha dito pra ninguém e ela vivia aqui em casa e a gente
vivia na casa dela, as meninas viviam com as filhas dela. Ficaram tudo
revoltado. (Rosa)

Qutra participante, no entanto, afirmou que a familia ¢ os amigos passaram a ter uma

maior preocupagio com ela. Tais mudangas sdo evidenciadas no relato a seguir.

Todo mundo ficou preocupado, mas me passaram muita forca. Mandam eu
me cuidar, me alimentar bem, porque eu nfo comia direito. Hoje em dia me
preocupoe com a minha satde. Todo mundo me tratou bem. E nessa hora que
a gente v€ quem ama a gente de verdade. {Magnélia)

No que diz respeito 4 reagio do parceiro, duas participantes disseram no possuir
companheiros, visto que sfo vidvas e com idades avangadas. Ji para quatro participantes, 0§
parceiros reagiram bem, com naturalidade, algoe que difere de outros estudos, no qual as

muiheres, ao revelarem que estdo com hanseniase para o marido, sfo abandonadas, as vezes

devido ao fato da dificuldade em realizar suas atividades como o cuidado com os tithos e até
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mesmo o relacionamento sexual com seu companheiro (OLIVEIRA, GOMES E OLIVEIRA,
1999). Para outras duas participantes, 0s vinculos com os parceiros tornaram-se mais fortes,
pois agora recebem mais atengfo ¢ carinho.

Ele ficou trangiitlo, disse que tinha cura. Eu fiquer com medo de passar pra

ele, de ter conseqiiéncias, Mas ele foi o meu apoto mais importante,
(Magndélia)

Ah, ele nem lgou, nfo deu nem trela. Me trata do mesmo jeito, até melhor,
como se eu nio tivesse nada. {Jasmin)

“0O tema sexualidade faz parte de uma das prioridades das politicas publicas de
atendimento 4 muther” (TRINDADE E FERREIRA, 2008, p. 418). Diante disso, as mulheres
foram inferrogadas sobre o seu entendimento acerca da sexualidade. No entanto, percebeu-se
umn certo constrangrmento por parte das mesmas, nas quais se mostraram acanhadas em falar o
gue realmente pensavam, discorrendo pouco sobre o assunto. Tal fato também foi evidenciado
¢m estudo feito por Ressel e Gualda (2004), em que essa timidez demonstrada pelas
participantes tinha como justificativa a propria educacio dada 4s mulheres, da infincia & vida
adulta. Destarte, das entrevistadas, quatro mulheres disseram simplesmente ndo saber o que
significa sexualidade e oufras guatro definiram-na vagamente, refacionando-a apenas ac ato

sexual em s, fato evidenciado através das falas a seguir:

E viver com um homem, ter relagiio sexual com homens. (Dalia})

T

ter relagGes a dois. {Camélia)
E amor, fazer amor. {(Horténsia)

B responsabilidade, ter relagdes com um homem. (Magnélia)

Ainda, foram questionadas se a sua sexualidade havia mudado apos o diagnostico da
hanseniase e todas demonstraram inseguranga quanto a resposta. Para Gozzo et al. (2000) esse
comportamento justifica-se pelo fato de a mulher, desde crianca, ter sido incentivada a
controlar suas vontades, a nfio ter sido bem preparada para a vida na adolescéncia, onde
aprendera que o certo seria negar o prazer, ter medo de dermonstrar seus sentimentos, fato que
¢ demonstrado através do constrangimento ao serem questionadas sobre sexualidade ou que
faz com que as questdes ndo sejam respondidas de maneira completa,

Assim sendo, cinco entrevistadas afirmaram ndo haver mudanca nenhuma em sua

sexualidade, talvez pelo préprio fato de algumas delas ndo tercm muito conhecimento sobre ¢




assunto. Ja para as demais (rés), algumas alteragbes foram percebidas como a propria falta de
iniciativa da participante cm ter contato fisico com o marndo. Tal achado converge com um
estudo realizado por Oliveira ¢ Romanelli (1998) no qual demonstraram que as mulheres
possuem preconceitos consigo mesmas, tendo atitudes de auto-estigmatizagio. No caso do

presente estudo, tal atitude € evidenciada pela seguinte fala:

Eu ja cra fria antes da doenga, nfio tinha vontade de fazer as coisas, agora ¢
que num sinto vontade mesmo. Nio guero nem que meu marido se deite na
rede comigo. (Acacia)

Houve ainda a participante que relatou possuir dividas quanto a sua vida sexual:

Vieram me dizer que eu nfo podia ter relacio com o meu marido, que ndo ia
ser bom. Eu fiquel logo com medo, mas fui falar com a ACS ¢ com a
enfermeira ¢ elas me disseram que isso ndo tinha nada a ver, que eu podia
fazer tdo normal, af eu fiquet trangiinla. (Camélia)

Através dessa ultima fala, pode-se comprovar a impoertincia da busca de informagdes
por parte das pacientes e também a relevéncia do apoio dado pelas Agentes Comunitarias de
Satide ¢ pelos enfermeiros das Unidades Bésicas de Satde (UBS’s).

Em relacio ao relacionamento com os familiares ¢ amigos, as participantes foram
questionadas como era esse contato ¢ se houve alguma mudanca apds a descoberta da doenga,
¢ todas afirmaram nfio ter ocorride nenhuma mudanca na relagfio com tais pessoas. Isso
também pode ser evidenciado em alguns estudos, como por exemplo, 0 de Minuzzo (2008)
onde portadores de hanseniase afirmaram nfo ter ocorride nenhuma modificagfo nesses tipos
de relacionamentos, negando qualquer tipe de preconceito. Tal fato pode ter ocorrido também
pelo grande namero de informacgdes que as pessoas t8m atualmente sobre a hanseniase, como

foi relatado por uma entrevistada.

Nio mudou nada, até porque hoje em dia tem muita gente gue sabe como
pega € as pessoas que eu convivo sio bem esclarecidas. (Magnohia)

Como nfio houve mudanca significativa para nenhuma das mulheres, foi questionado
ainda como elas se sentiam com tudo que haviam passado. Todas demonstraram trangtillidade
em relagdo a sua condigfo, sendo levantadas somenic questSes como a insatislacio com o

surgimento de determinadas reacfes dos medicamentos.
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Quando pedido para que clas falassem de como era sua vida sexual e amorosa antes ¢
depois da doenga, seis participantes: disseram que era normal e continuava tudo bem. No
entanto, uma afirmou que antes da doenca ja nfio havia contato com seus companheiros por
vontade propria e outra alegou que a situaclo piorou depois da doenga, fatos demonstrados

nos depoimentos a seguir:

Eu fico pensando mais no problema, ai nem quero fazer as coisas com ele.
Antes eu ja ndo queria, agora ¢ que ndo quero mesmo. (Acicia)

Antes da doenca eu fazia as coisas contra a vontade até, porque € meu
marido. Mas agora a gente dorme até em quarto separado. Eu tenho medo de
pegar de novo dele. (Rosa)

Em pesquisa realizada por Oliveira, Gomes ¢ Oliveira (1999), que também aborda o
tema hanseniase e sexualidade, foi demonstrado que podem existir dois pontos importantes
nas relagdes conjugais de pessoas com hanerniase: quando a doenga ¢ motivo de separago ou
que, no case de ndo ocorrer o rotmpimento, a sexualidade do casal fique bastante abalada. Para
analisar se tais fatos também ocorreram nesta pesquisa, foi indagado as participantes se o
relacionamento conjugal das mesmas havia mudado ¢ se positivo, quais as mudancas
percebidas. No houve, para nenhuma das entrevistas, separacdo conjugal devido & doenga.
Duas disseram ndo possuir tal relacionamento, outras duas alegaram nfio ocorrer mudangas,
duas afirmaram que ocorreram mudangas, mas pra methor, enquanto outras duas apontaram a

presenca de mudangas negativas.

Mudog, ele me trata até melhor. Fica mandando eu ir pro médico, tem
mais cuidado comigo. Fica até brincando perguatando quando vai
aparecer uma mancha nele também. (Camélia)

No comeco eu tinha até medo de passar pra ele, mas ele ¢ bem
esclarecido, me trata bem, manda eu me cuidar. {(Magndlia)

Mudou. Eu num quero mais ele nfo. Ele diz que mudou, mas anda
com a bolsa cheia de camisinha. Eu nem ligo mais, d {ficando velha.
{Rosa)

Mudou. Num tenho vontade de nada no, sei nem por onde ele anda.
E eu sou bem catdhica. (Acicia)

Nesgsa altima fala, surge um ponto imporiante, a religifio. Em estudos sobre a
hanseniase, ela aparece como uma solugio para que as mulheres, por niio conseguirem

desempenhar suas atividades, busquem perddo, para com isso aliviar o impacto que a doenga




possui (OLIVEIRA, ROMANELLIL 1998). No caso dessa participante, ao levaniar este ponto,
¢ demonstrando que a mesma parece querer justificar ndo ter mais relagdes com o marido por

POSSUIr wma crenca.
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5 CONSIDERACOES FINAIS
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A hanseniase, por muito tempo, fo1 uma doenga vista como um mal mcurdvel,
merecedor de descaso e preconceitos. Atualmente, ela € encarada como algo que necessita
de alencfio ¢ seu tratamento fornou-se bastanie eficaz, fazendo com que antigos mitos
fossern desmistiticados. Os estudos em diversas dreas sobre a hanseniase contribuem para
que seus aspectos sejam cada vez mais discutidos e divulgados.

Viarios problemas surgem quando se estuda a hanseniase por outros aspectos, como
pelo lado da sexualidade. O namero de estudos que existem sobre o assunto € pequeno,
fazendo com que novas pesquisas ndo tentham amplo suporte metodoldgico. Ao se buscar os
sujeitos da pesquisa, surgem ainda novos problemas, como a falta de liberdade das mutheres
em falar no assunto. Por tudo isso, nota-se a importncia de pesquisas como esta, pois
contribuem para que seja dada wma malor atencfio acs problemas que envolvem nfo s6 o
aspecto clinico da hanseniase.

Foi possivel constatar através deste estudo que, para as mulheres, € dificil falar da
hanseniase, do gue € sexualidade e em como £ sua vida afetiva e sexual. Muitas tampém se
mostraram contraditorias, pois afirmavam nfo haver mudancas, mas depois afirmavam que
ndo possuiam mais vontade de ter relacBes com seus parceiros. Para algumas, seu cotidiano
mudou bastante apds o diagnostico da doenca. No entanto, pdde-se constatar que, devido a
quantidade de informacdes divulgadas atuabnente sobre a hanseniase, as pessoas estdo cada
vez mais bem informadas de como realmente ocorre sua transimisséo, fazendo com que o
medo em contrair a doen¢a ndo gere mais antigos preconceitos.

Os objetivos da pesquisa foram alcancgados, pols com 0s depoimentos colhidos pode-
se constatar que ocorrem modificacdes na vida das mulheres portadoras de hanseniasc € que
essas alteragdes acontecem no melo familiar, social e conjugal, e até mesmo na auto-
imagem da mulher acometida pela hanseniase.

Pensamentos errGneos sobre a hanseniase ainda existem. Algumas pessoas ainda tém
receio em falar como véem a doenca e como passam a se relacionar com amigos ¢
familiares. Foi possivel concluir nesta pesquisa, que para as participantes, tais
relacionamentos ndo foram prejudicados.

Existe ainda 0 medo de que o tratamento ndo seja satisfatorio ou que leve a outros
problemas, fato que deve ser orientado pelos profissionais de satde, que tém o papel de tirar
as duvidas ¢ dar apoio psicoldgico aos portadores de hanseniase. Os servigos de saude de
uma maneira geral, vém buscando solucionar problemas ainda existentes ¢ criar atividades

assisteneiais que englobem novos programas de controle e tratamento da hanseniase.




E importante que os profissionais de sadde busquem estar constantemente
atualizados e preparados para lidar com todos os problemas advindos da hansenfase,
tratando os pacientes de forma completa, atentando para todas as dividas que estes possam
ter, incluindo as incertezas sobre como serd sua vida afetiva ¢ sexual, mostrando que falar
em sexualidade € algo que ndo deve gerar constrangimentos e deve ser debatido dentro ¢

fora das unidades bésicas de satde.
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APENDICE A
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS




ROTEIRG DE ENTREVISTA

A. DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS
Nome ficticio:

Idade: _ _anos

Escolaridade: () Sem estudos { ) Primeiro grau incompleto
() Primeiro grau completo () Segundo grau incompleto
{ ) Segundo grau completo { ) Superior incompleto
{ ) Superior completo { ) Outros:

Estado Civil:  { ) Solteiro (a) { yCasado (a) { ) Vidvo (a)
{ ) Divorciado (a) () Outros:

Profissiio:

Renda Familiar: () até 1 salario minimo { )de1l a2 saldrios minimos

{ Yde2a S salarios mimimos  { ) acima de 5 salarios minimos
Religiio: o

Composicio familiar:
Quando descobriu a doenga;
Classificacdio clinica € operacional da hanseniase:
Tempo de tratamento: _ meses
Histdrico familiar de hanseniase:

B. DADOS VOLTADOS AOQ OBIETO DE ESTUDO

1. Qual foi sua reagfio quando descobriu estar doente? Como se sentiu apés o diagnostico
da doeenga? O que mudou em sua vida apds a doenga?

2. Qual fot a reagdo de seus famibares ¢ amigos?

3. Qual fol a reacfo do seu parceiro?

4. O que voct entende por sexualidade?

5. Apés o diagndstico da doenga, voc€ acha gque sua sexualidade mudou? Em que
sentido?

6. Como era seu relacionamento com as pessoas antes da doenca? O comportamento de

scus familiares, amigos ¢ sociedade mudou apés o seu diagndstico? Quais as
mudancas?
7. Como vocé reagiu ou reage a essas mudancas? O que sente com tudo 15507
8. Como era sua vida amorosa e sexual antes da doenga? E hoje?
9.  Seu relacionamento conjugal mudou com o diagndstico da doenca? Quais as
mudangas?
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ANEXO A
DECLARACAO DE CONCORDANCIA COM PROJETO
DE PESQUISA




DECLARACAO DE CONCORDANCIA COM PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: COMPREENDENDO A SEXUALIDADE DE MULHERES
PORTADORAS DE HANSENIASE

Fu, ARIELI RODRIGUES NOBREGA VIDERES, Enfermeira, Professora da
Universidade Federal de Campina Grande, portadora do RG: 2654426 SSP- PB declaro que
estou ciente do referido Projeto de Pesquisa e comprometo-me em verificar seu
desenvolvimento para que sc possam cumprir integralmente os itens da Resolugio 196/96,

que dispde sobre [Etica em Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Orientadora Ortentando

Cajazeiras, de de 2011.




ANEXOB

TERMO DE COMPROMISSO DO RESPONSAVEL

PELO PROJETO EM CUMPRIR OS TERMOS DA
RESOLUCAO 196/96 do CNS




TERMO DE COMPROMISSO DO RESPONSAVEL PELO PROJETO EM
CUMPRIR 08 TERMOS DA RESOLUCAO 196/96 do CNS

Pesquisa: COMPREENDENDO A SEXUALIDADE DE MULHERES PORTADORAS
DE HANSENIASE.

Eu, Arieli Rodrigues Nobrega Videres, Enfermeira, Professora da Universidade Federal de
Campina Grande, portadora do RG: 2654426 SSP-PB e CPF: 04875721498 comprometo-me
em cumprir integralmente os itens da Resolugdo 196/96 do CNS, que dispde sobre Etica em

Pesquisa gue envolve Seres Humanos.

Estou ciente das penalidades que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos itens da

referida resolugfo.

Por ser verdade, assino ¢ presente cOmpromisso.

ORIENTADORA

Cajazeiras — PB, de de
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e,
, em pleno exercicio dos
meus direitos me disponho a participar da Pesquisa Compreendendo a sexualidade de
muiheres portadoras de hanseniase.

Declaro ser esclarecido e estar de acordo com os seguintes pontos:

O trabalho COMPREENDENDO A SEXUALIDADE DE MULHERES PORTADORAS
DE HANSENIASE terd como objetivo geral “Conhecer a sexualidade de mulheres atingidas
pela hanseniase a partir da sua descrigo sobre o5 aspectos da vida social, sexual e afetiva”.
Ao voluntario sé cabera a autorizagfio para responder um roteiro de enfrevista semi-estruturada e ndo
havera nenbum risco ao voluntério.

- Ao pesquisador caberd o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial, revelando os
resultados ao médico, individuo e/ou famihares, cumprindo as exigéneias da Resoluciio 196/96 do
Conselho Nacional de Satde/Ministério da Saude.

- O voluntario poderd se recusar a participar, ou retirar seu consentimento a qualquer momento d"i
realizagdo do trabatho ora proposto, ndo havendo qualquer penalizag@o ou prejuizo para o mesmo.

- Serd garantido o sigilo dos resultados obtidos neste trabatho, assegurando assim a privacidade dos
participantes em manter tais resultados em cardter confidencial.

- Nfo haverd qualquer despesa ou dnus financeiro aos participantes voluntérios deste projeto
cientifico e ndo havera qualquer procedimento que possa incorrer em danos {isicos ou financeiros
ao voluntario e, portanto, nfo haveria necessidade de indenizac8o por parte da equipe cientitica efou
da Instituicio responsavel.

- Qualquer duvida ou solicitagdio de esclarecimentos, o participante poderd contatar a equipe
cientifica no nimero (083) 88410524 com ARIELI RODRIGUES NOBREGA VIDERES.

- Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livie acesso ao conteddo da mesma, podendo
discutir os dados, com o pesquisador, vale salientar que este documento serd impresso em duas vias €
wna delas ficard em minha posse.

- Desta forma, uma vez tendo lido ¢ entendido tais esclarecimentos e, por estar de pleno acordo com o
teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e esclarecido.

Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura do Participante

Assinatura Dactiloscopica do participante da pesquisa
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ANEXO D
TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL




PREFEITURA DE CAJAZEIRAS - PB
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
PROGRAMA SAUDE DA FAMILIA

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Estamos cientes da intengdo da realizacdo do projeto intitulado COMPREENDENDO A
SEXUALIDADE DE MULHERES PORTADORAS DE HANSENIASE desenvolvido
pela aluna Vanessa Jamaica do Curso de Enfermagem da Universidade Federal de Campina
Grande, sob a orientagho da professora Ms. Arieli Rodrigues Nobrega Videres.

Cajazeiras — PB, de de

Gerente de Atencio 4 Satde
Secretaria Municipal de Saiide de Cajazeiras
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_ UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
_PRO-RE{TORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

FORMULARIO DE PARECER DO CEP ~ UEPB
PROJETO: CAAE N: 0181.0.133.000-11
PARECER

x APROVADO
NAO APROVADO
PENDENTE

TITULO: COMPREENDENDO A SEXUALIDADE DE MULHERES PORTADORAS
DE HANSENIASE

PESQUISADOR {A): ARIELI RODRIGUES NOBREGA VIDERES
ORIENTANDO (a): VANESSA JAMAICA DA SILVA ALVES

PARECER: O presente Projeto de Pesquisa, tendo como Objetive Geral “Conhecer
a sexualidade de mulheres afingidas pela hanseniase a partir da sua descricio
sobre os aspectos da vida social, sexual e afetiva.”, nos fraz, a priori, relevancia
cienlifica, consoante proposia apresentada pela pesguisadora e orientanda
supramencionadas. Sendo assim, o presente esiudo atende aos critérios exigidos
pelo CEP/UEPB baseado

na Res. N° 196/96,

Sendo APROVADO.

Campina Grande, 12/05/2011. Parecerista | 08

ASIDADE ESTADUAL DA PARAIR.
TORIAGE POS. GRADUAGAC T
GoMITE ﬂ‘: &1g Vﬁam;.\.ﬁ

Fend® Dy, Lot reia
Cusrdenaders do Comith ds Fiics am Pasauiss




