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O Sujeito diante da Hanseníase

The Subject faced with  Hansen’s Disease 

Adilson Rodrigues Coelho

Resumo

O texto é uma elaboração sobre as representações da doença na Hanseníase desenvolvidas a partir da participação na Pesquisa Antropológica MLFLOW, realizada de outubro de 2002 a março de 2004. Na primeira parte o autor introduz a Pesquisa Antropológica MLFLOW, contextualizando-a, falando dos seus objetivos, seus participantes e sua metodologia. Em seguida discorre sobre a literatura de representações culturais e sociais e expõe alguns resultados da pesquisa relacionados com as representações. Em seguida, escreve sobre a Autonomia e a Heteronomia presentes nas ações do portador e funcionário da saúde, explicitando o conceito de Transferência e sua presença no atendimento à saúde. Finalmente, ressalta a especificidade da atuação do psicólogo na equipe que atende o portador da hanseníase.
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Abstract

The text is an elaboration about the representations of Hansen´s disease developed during the participation in the ML Flow Anthropological Research, held from October 2002 to March 2004. At first the author introduces the ML Flow Anthropological research, describing its objectives, participants and methodology. Then he presents the literature about cultural and social representations. After that he describes some results of the research related with their representations. Finally, he describes the autonomy and heterogeneity presented in the patient and healthy workers' actions, explaining the concept of transference and its presence in health care. The author finishes the paper stressing the psychologist’s role in the team in charge of caring for those with Hansen's disease. 
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Introdução

A hanseníase é uma doença de pele que ainda é um grave problema de saúde pública, principalmente nos países considerados de “terceiro mundo”. Ela se define por ser uma doença infecto-contagiosa, de evolução lenta, que se manifesta principalmente através de sinais e sintomas dermatológicos: lesões na pele e nos nervos periféricos, principalmente nos olhos, mãos e pés. O homem é considerado a única fonte de infecção da hanseníase. O contágio dá-se através de uma pessoa doente, portadora do bacilo de Hansen, não tratada, que o elimina para o meio exterior, contagiando pessoas susceptíveis. A principal via de eliminação do bacilo, pelo indivíduo doente de hanseníase, e a mais provável porta de entrada no organismo passível de ser infectado são as vias aéreas superiores. No entanto, para que a transmissão do bacilo ocorra, é necessário um contato direto com a pessoa doente não tratada (Brasil, 2002). 

A dificuldade de controle e eliminação da mesma é conseqüência de uma multiplicidade de fatores, como por exemplo, tempo de incubação prolongado, distribuição do número de casos, busca e detecção ativa restrita aos contatos intradomiciliares, etc. Além dos problemas clínicos que a própria enfermidade pode provocar, existem os problemas de ordem social acarretados por estigma decorrente de mitos criados em torno da doença. Apesar do tratamento ser eficaz, ser fornecido gratuitamente pelo governo federal, garantir a cura da hanseníase e prevenir as deformidades, principalmente se o diagnóstico é feito na fase inicial, é notável a dificuldade de interrupção da cadeia de transmissão.

O número de casos no Brasil é alto, chegando a 41.000 no ano de 2003, e, apesar dos esforços conjuntos das autoridades da saúde, há dificuldade de eliminação da enfermidade, de maneira especial, em alguns estados brasileiros. Assim, cria-se um círculo vicioso: na medida em que a hanseníase não é eliminada, no imaginário social vira uma doença que não tem cura, e se não tem cura, logo é relacionada com o perigo. E o doente perigoso deve ser evitado e demarcado nas zonas periféricas, nos lugares insalubres e sujos da sociedade. Nesse contexto torna-se, no cenário da saúde, uma doença que não merece investimentos, e se não há investimento não há informação, não havendo formação, não desperta interesse nem gera pesquisas mais abrangentes (Relatório Final da Pesquisa Antropológica MLFLOW, 2004).

Pesquisas recentes têm demonstrado que a combinação da classificação por número de lesões (metodologia classicamente usada no diagnóstico) associada ao Teste do Fluxo Lateral do M.leprae  (teste criado no KIT, universidade holandesa especializada em doenças tropicais) pode ser uma medida eficaz de ajuda na classificação da hanseníase. Além disso, tal estratégia pode ser utilizada também para verificar o risco do contato de se desenvolver hanseníase no futuro. Essa nova metodologia foi implantada no Brasil, em caráter de investigação (Pesquisa multicêntrica denominada “Assessment of the feasibility and acceptability on the ML Flow  Implementation in Brazil”, envolvendo além do Brasil, Nigéria e Nepal), no Estado de Minas Gerais, como introdução piloto 4 de  outubro de 2002 a março de 2004. 

O Teste sorológico de fluxo lateral (ML Flow) utiliza o antígeno semi-sintético, trissacarídeo natural ligado à albumina de soro bovino (NT-P-BSA). Apresenta-se como dispositivo que contém uma fita porosa marcada em uma de suas extremidades com o anticorpo (representado pelo reagente de detecção formado de partículas móveis de ouro coloidal). No centro, há uma linha em que está inserido o antígeno semi-sintético e uma linha de controle marcada com IgM humana.

Após a assepsia, coleta-se amostra de 5ml de sangue do dedo indicador com a micropipeta. O sangue é colocado no receptáculo redondo do dispositivo e acrescido de 130ml de líquido de tamponamento, para diluir a amostra.  A leitura do resultado do teste é feita pelos profissionais da saúde envolvidos na aplicação do mesmo.

Financiado e coordenado pelo  Koninklijk Institut voor de Tropen (KIT – Universidade especializada em Doenças Tropicais) e pelo Netherlands Leprosy Relief  (NLR – organização não governamental) da Holanda, este projeto, no Brasil, teve a parceria do Ministério da Saúde do Brasil (MS), da Secretaria de Estado da Saúde de Minas Gerais (SESMG), da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), da Universidade Federal de Montes Claros (UNIMONTES), da Universidade Vale do Rio Doce (UNIVALE), da Pontifícia Universidade Católica (PUC-MG), da Universidade do Triângulo (UNIT), e da Fundação Integrada do Noroeste de Minas (FINOM).

Para a pesquisa, foram convidadas as universidades acima citadas para a implementação do teste, através de seus professores/pesquisadores e alunos/estagiários com uma coordenação centrada em Belo Horizonte. Essa parceria visava a introdução do tema hanseníase nas universidades, com a expectativa de modificar e gerar mudanças quanto à percepção da problemática hanseníase no mundo acadêmico e motivar pesquisas que pudessem oferecer subsídios básicos para tratamento, prevenção e controle da doença. O autor do texto foi o psicólogo e pesquisador convidado da UNIVALE em Governador Valadares.

 Para a realização desta pesquisa foram utilizados os métodos quantitativos no sentido de se obterem informações objetivas relevantes para uma análise comparativa não somente das diferentes regiões do estado de Minas Gerais como também dos países envolvidos neste estudo (Nigéria e Nepal). Os métodos qualitativos tornaram possível uma leitura sobre a percepção dos usuários que compareciam aos centros de saúde pública e dos profissionais envolvidos na aplicação do teste ML Flow, sobre a hanseníase, a relação da enfermidade com o teste e a aceitabilidade e a viabilidade da implementação do mesmo na rotina de serviço.

Os instrumentos utilizados para a operacionalização foram as entrevistas semi-estruturadas, realizadas por alunos-estagiários das universidades vinculadas à pesquisa. As entrevistas foram feitas com pacientes, contatos (definido como a pessoa que está em contato com o doente e que sabe da existência da doença) e profissionais de saúde envolvidos com a hanseníase. Foi utilizada a técnica de amostragem aleatória simples, onde foram selecionados os pacientes/contatos que compareceram ao Centro de Saúde, que aceitaram ou não ser submetidos ao teste. Os usuários selecionados (10% do universo) eram agendados e comunicados por telefone, carta e, na maioria das vezes, pessoalmente, pela equipe de saúde, e no caso do contato, através do paciente. Foram realizadas 405 entrevistas semi-estruturadas, sendo: 171 com pacientes 210 com contatos e 24 com profissionais de saúde.

As entrevistas em profundidade eram realizadas pelo professor-pesquisador de cada região selecionada da pesquisa antropológica. Foram entrevistados 16 pacientes e 12 contatos. Com cada informante foi realizada apenas uma entrevista cujo objetivo era colher a sua percepção sobre a hanseníase, tratamento, a relação da hanseníase com o teste.

Este artigo se propõe a abordar as representações relacionadas com a hanseníase, primeiro em relação à literatura pesquisada e depois apresentando e comentando os resultados da pesquisa descrita acima referente às representações. Este artigo finaliza colocando alguns aspectos (autonomia, heteronomia, transferência e especificidade do trabalho do psicólogo)  que são importantes para que o atendimento à saúde seja feito com mais qualidade.

Aspectos Culturais da Doença na Hanseníase
Nas últimas décadas, houve um crescente interesse pelo estudo dos aspectos socioculturais ligados ao processo saúde-doença, em contraposição à visão positivista da hanseníase como fenômeno unicamente biológico.

As representações e as implicações sobre as atitudes do doente frente a si mesmo e ao seu meio social são o nosso principal objeto de análise nesta parte do texto. Tais representações vêm acompanhadas pela vergonha em expor suas manchas, a preocupação em contagiar seus parentes mais próximos, a ansiedade diante dos preconceitos da sociedade. Essas atitudes provocam alterações na auto-estima, na relação que o doente tem com seu trabalho e principalmente com sua família.

A hanseníase apresenta sérios comprometimentos clínicos, como dormência e manchas, brancas e vermelhas, pelo corpo. As manchas brancas são partes do corpo sem sensibilidade e são percebidas como se a parte do corpo afetada estivesse anestesiada, não sentindo dor nem quando é pressionada por objetos pontiagudos ou sendo expostas ao fogo ocasionando sérias queimaduras.

 Além da manifestação clínica, essa doença desencadeia agravos sociais de grande dimensão decorrentes, especialmente, por ser uma enfermidade que se expressa nas partes públicas e externas do corpo através de manchas brancas que são muito difíceis de dissimular e de ocultar dos outros.

Como o corpo humano é socialmente concebido e produto de uma representação psicológica e cultural, não pode ser visto exclusivamente sob o aspecto biológico. 

O homem não existe sem o corpo, o qual, segundo Espinosa, é da mesma substância da mente. A mente está no corpo todo e dele deriva. Alma é idéia de seu corpo, a idéia de si a partir da idéia de seu corpo. O desejo, como expressão consciente do apetite, será passional juntamente com o seu corpo e ativo juntamente com ele. Corpo e alma são ativos ou passivos juntos e por inteiro. O corpo não comanda a alma ou vice-versa. ¨A alma vale e pode o que vale e pode seu corpo. O corpo vale e pode o que vale e pode sua alma¨, frase de Chauí (1995 ), referindo-se à ligação profunda que Espinosa estabelece entre corpo e alma. (Sawaia, 2002, p.101) 

A idéia da doença construída socialmente se apresenta através de fragmentos de narrativas populares, cria uma imagem estereotipada responsável pelo afastamento dos pacientes dos centros de saúde e pelo medo generalizado da enfermidade.  As deformidades apresentadas pela hanseníase têm grande visibilidade social por estarem justo nas partes do corpo que ficam expostas na nossa sociedade, como por exemplo, no nariz, nas mãos, nos pés e nas orelhas, fazendo com que surjam e reforcem os mitos de origem apontados pela Bíblia relacionados à sujeira, à exclusão social, entre outros (Brown, 2003) .

A pessoa que apresenta os sintomas teme, enormemente, se privar das relações com parentes e vizinhos, colegas de trabalho e do convívio social em geral. Tal posicionamento diante da doença geralmente leva ao diagnóstico tardio e retardamento do tratamento necessário, contribuindo para o aparecimento de seqüelas que necessariamente não precisariam ocorrer se as providências fossem tomadas precocemente.

  A hanseníase é uma enfermidade que gera uma preocupação grande para os órgãos nacionais de saúde, pois o Brasil ocupa o segundo lugar no mundo pelos elevados coeficientes de incidência e prevalência, acarretando sérios prejuízos de ordem bio-psico-social e econômica. Esta questão está relacionada com o baixo nível de informação da população e também aos cuidados elementares da saúde que por sua vez estão interligados com os baixos índices de educação, pois a hanseníase quando precocemente diagnosticada é tratada e curada em 6 ou 12 meses. 

Identificar os diversos efeitos da hanseníase constitui mais uma estratégia de investigação para compreender como os sujeitos vivem a situação da doença nas suas  diferenças biológicas e sociais. Além disso, é poder contribuir para que os profissionais da saúde tenham maior adequação na assistência ao paciente no controle e tratamento da doença, desde a abordagem inicial do portador de hanseníase e seus familiares, bem como durante seu tratamento. Esse procedimento os leva a compreender que as alterações físicas estão relacionadas à hanseníase e que as medicações podem desencadear reações indesejáveis, que tendem a diminuir com o avanço do tratamento (Andrade, 1990). 

Compreender os principais efeitos que a hanseníase provoca  pode levar à difusão de medidas educativas por parte dos serviços de saúde, uma vez que as pessoas mantêm diversas crenças e atitudes preconceituosas acerca da doença, influenciadas, em parte, por seu nível educacional e, em parte, por seus antecedentes sócio-culturais (Geertz, 1978).

Sucede que a doença em questão impele as pessoas, independente do gênero, a viverem situações comuns, de onde surgem marcas que são produzidas ou reforçadas pela sociedade, extrapolando-se as marcas dos corpos para o âmbito das relações que são estabelecidas com as pessoas “sadias”. Assim, a experiência de adoecer, há séculos, vem sendo associada aos estigmas que são imputados aos seus portadores. 

A compreensão das mudanças físicas é importante para direcionar as orientações  aliviando a tensão e propiciando o entendimento científico das conseqüências da hanseníase, contribuindo, assim, para sua aceitação. 

Os sujeitos devem ser abordados pelos profissionais de saúde sob a ótica das diferenças socioculturais, pois a hanseníase mobiliza diferentes representações entre os portadores de acordo com os grupos sociais em que estão inseridos. É preciso permitir que eles exteriorizem suas preocupações, uma vez que a doença leva a uma instabilidade emocional, desencadeando crises, provocando tensões e, conseqüentemente, modificações físicas, psicológicas e sociais responsáveis, muitas vezes, pela desestabilização do relacionamento familiar e social (Geertz, 1978). As ações educativas devem ser direcionadas à família, independente de quem seja o portador da hanseníase, visando à promoção da saúde, à prevenção e ao controle da doença, medidas essas que contribuem para a qualidade de vida dos sujeitos como um todo.

Por se tratar de uma doença que requer um enfrentamento de preconceitos pessoais e coletivos, a hanseníase acaba ficando em segundo plano dentro das instituições responsáveis pela formação de profissionais para a saúde. Grande parte dos portadores de hanseníase manifesta sobre as dificuldades dos médicos em concretizar o diagnóstico, passando por várias situações constrangedoras, até chegar a um profissional capaz de efetuar o diagnóstico correto. 

Além dos gastos desnecessários de tempo e dinheiro e dos prejuízos bio-psico-sociais, essas situações vivenciadas pelos sujeitos são em grande parte responsáveis pela credibilidade negativa que eles têm dos serviços de saúde. Tais serviços devem estar também atentos às manifestações de outras queixas de doenças que os portadores de hanseníase possam apresentar, procedendo a encaminhamento e acompanhamento nos exames clínicos, para evitar atitudes preconceituosas por parte de profissionais distantes da problemática da hanseníase. 

Para lidar melhor com a hanseníase, é necessário que ela seja considerada, falada e tratada sem escamoteamentos. Os profissionais da área de saúde devem assumí-la como uma doença que compromete homens e mulheres, cujas manifestações envolvem os aspectos sociais, culturais, econômicos e físicos. Uma estratégia de enfrentamento deve  mostrar os vários níveis de complexidade da moléstia para favorecer as intervenções para sua eliminação (Andrade, 1990). Sendo assim, urge que a hanseníase seja trabalhada nos contextos biológico, social, econômico, cultural, psicológico e político. 

A representação social da hanseníase deve servir como fonte de estudos e conhecimentos para a capacitação dos recursos humanos, capazes de reverter para os portadores da hanseníase ações educativas, buscando minimizar o quadro do doente e da doença.

O diagnóstico provoca um impacto emocional intenso e negativo, que pode variar de acordo com as condições sócio-econômicas dos indivíduos, desencadeando atitudes de auto-estigmatização, perturbando a integridade psicológica dos doentes. Quando o sujeito fica sabendo que é portador dessa doença geralmente está imbuído de preconceitos, tem pouca ou nenhuma informação e carrega histórias e crenças de sua comunidade, quase sempre infundadas sobre o que é hanseníase e seu tratamento.

O impacto da doença é representado com muita emoção, deixando transparecer sofrimento e incertezas quanto ao sucesso do tratamento, influenciados pela trajetória histórica contínua da hanseníase carregada de estigma, crenças e valores atribuídos aos “leprosos” (Loyola, 1994). 

Esse diagnóstico normalmente acarreta uma experiência subjetiva intensa e o sujeito precisa de um tempo maior para se acostumar com a idéia de que porta uma enfermidade séria. A receptividade do diagnóstico pode ser caracterizada em dois extremos: a negação de estar doente e a aceitação passiva. A negação do diagnóstico é a resposta do sujeito frente ao medo da discriminação e do preconceito. Já a aceitação passiva normalmente está ligada à pobreza de conhecimentos e/ou a questões religiosas. De posse da nova realidade, os sujeitos muitas vezes mostram-se preocupados com a aparência física, com a auto-estima alterada, revelando atitudes preconceituosas; tornando-se insatisfeitos, com medo de perderem seu espaço dentro da família e do trabalho. É necessário um maior esclarecimento sobre o seu adoecimento, pois ele não acarreta necessariamente  uma fatalidade. 

O impacto provocado pela doença, sem dúvida, interfere no cotidiano dos sujeitos que representaram a hanseníase como uma ameaça constante de sofrimento, abandono, deformidades e problemas psicossociais (Andrade, 1990).

Os sujeitos se preocupam com as deformidades, provocadas pelas lesões que acarretam incapacitáveis físicas, além de tornarem visível a doença. Enquanto os sintomas não são externados, a doença ocasiona desconfiança quanto ao diagnóstico levando os portadores a questionarem sobre a sua fidedignidade, a utilidade do tratamento, da assistência e da ida aos serviços públicos. Esse é o principal motivo utilizado para justificarem as irregularidades no controle e tratamento da hanseníase. 

Os sujeitos manifestam desconforto pela alteração da aparência decorrente dos efeitos da medicação e das reações provocadas pela hanseníase. Muitas vezes a aparência provoca atitudes de especulação, curiosidade e preconceito no outro, bem como naquele que está servindo de espelho (Andrade, 1990). 

Em nossa cultura, os padrões físicos de beleza são geralmente acoplados aos padrões morais, assim o belo é relacionado com o bom e os padrões definidores de feio induzem à idéia do mau (Geertz, 1978). 

A pigmentação na pele em decorrência das ações medicamentosas é representada como transtornos, uma vez que exige explicações e falar da “sua doença”, implica o risco de revelar a hanseníase. É importante que os serviços estejam atentos a este fator, orientando, esclarecendo os sujeitos que estas reações indesejáveis provocadas pelos remédios fazem parte do processo do tratamento e que, com o decorrer deste, tendem a diminuir e até desaparecer. 

A hanseníase ocasiona alterações e transtornos, não só na vida pública, mas também na esfera privada, acarretando conseqüências negativas na vida afetiva e sexual. A instabilidade emocional dos sujeitos desencadeia um estado de crise, provocando tensões e, conseqüentemente, resultando na desestabilização do relacionamento familiar e social. A doença, muitas vezes, não é vista como empecilho para o relacionamento sexual, mas age como barreira para receberem outras manifestações de afeto, como beijos e carícias. A hanseníase é motivo para a separação de utensílios de uso pessoal como medida de prevenção ao contágio. Estas medidas constituem procedimentos que explicitam a presença ainda marcante do desconhecimento do avanço da ciência em relação à Hanseníase, uma vez que, com a introdução da medicação atual, o bacilo de Hansen deixa de ser viável e, toda infecção anterior é controlada. 

Diante da instabilidade emocional provocada pela hanseníase, o apoio do cônjuge, dos filhos, pais e irmãos, é importante no enfrentamento da doença e no sofrimento pela enfermidade.

Os Dados da Pesquisa Antropológica : Estudo Sobre a Implantação do Teste Ml-Flow

Partimos agora para a análise de alguns aspectos dos vários mencionados resultados do Relatório Final da Pesquisa Antropológica MLFlOW no Brasil, de 2002 a 2004.

Pelos resultados obtidos a partir das entrevistas semi-estruturadas, pode-se afirmar que a maior parte dos entrevistados tem pouco conhecimento sobre as formas de transmissão e pode ser qualificado como sujeito passivo na medida em que o conhecimento é adquirido através das explicações dos profissionais de saúde e das propagandas do Ministério da Saúde. Só uma pequena minoria é questionadora sobre processos utilizados pela equipe de saúde e demonstra interesse em aprofundar nas informações.

Tabela 1 – Percepção sobre a transmissão da hanseníase

Transmissão da hanseníase
Nº
%

Micróbios
13
6,2

Vírus
35
16,7

Vontade de Deus
6
2,9

Eu não sei
65
31,0

*Outro
91
43,3

Total
210
100,0

*Outro: bichinho; uma coisinha; verme; respiração; toque; saliva; os bacilos ficam no nariz e passam para quem tem predisposição; pelo ar.

Tabela retirada do Relatório Final da PESQUISA ANTROPOLÓGICA ML FLOW  BRASIL - 2002 A 2004

Os dados das entrevistas em profundidade mostraram que o próprio teste ML-FLOW é muito pouco compreendido e que também houve pouca incorporação do conteúdo das mensagens explicativas sobre ele. Evidenciaram também sobre a importância do momento de recepção pelo sujeito do seu diagnóstico. Como há uma intensa carga emocional envolvida nesse momento, ocorre uma dificuldade de assimilação da grande quantidade de informações transmitidas pela equipe de saúde. 

Outro dado relevante é sobre a grande preocupação dos componentes da equipe em possibilitar um tempo maior para que o sujeito possa elaborar as questões relativas ao diagnóstico.

O suporte familiar, revela-se muito importante na medida em que o sujeito sente-se fragilizado com o seu diagnóstico. Ele constituiu, para a maior parte dos pacientes, o fator que mais facilitou a comunicação do diagnóstico. Em algumas entrevistas em profundidade se destaca que mesmo nesse núcleo mais próximo do sujeito há uma dificuldade e muitas vezes ainda persistem atitudes preconceituosas, tais como separações de pratos e talheres e não ingestão de bebidas no mesmo copo do sujeito adoentado.

O contato teve a oportunidade de explicitar nas entrevistas em profundidade que o teste ML-FLOW possibilita uma vivência  de ansiedade, preocupação, vigilância, tensão e depressão diante da possibilidade de vir a ser um sujeito portador de Hanseníase. Quando o teste dá positivo, aumenta a perspectiva do contato contrair a Hanseníase no futuro. Mas, quando o teste é negativo, é muito difícil manter a continuidade do comparecimento e o interesse do contato. Esta atitude pode sinalizar para o interesse individualista do contato, preocupando e interessando-se somente quando a sua saúde é posta em questão e deixando de se preocupar com seu familiar, seu amigo ou conhecido quando o seu teste é negativo.

Tratando-se dos profissionais de saúde, apesar dos grandes avanços no tratamento medicamentoso da Hanseníase, mesclam não só a nomenclatura como toda a significação existente entre a palavra Hanseníase e a Lepra. Esta última denominação carrega grande carga emocional, principalmente devido a sua vinculação com textos da Bíblia. Além disso os profissionais, para aumentar o número de comparecimento dos pacientes e seus contatos, utilizam muitas estratégias autoritárias (“o médico manda chamar, o posto manda voltar, a enfermeira manda trazer”).

Das recomendações propostas pelo Relatório Final da pesquisa, ressaltam-se três que têm estreita relação com os aspectos psicológicos e contextuais:

1) Completar as equipes de saúde incorporando outros profissionais, tais como: psicólogos fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais a fim de garantir um atendimento integral ao paciente/contato, para implantar um programa de acolhimento e aconselhamento e trabalhar as questões emocionais dos pacientes e familiares após o teste, como já ocorre em outros programas de atendimento a doenças estigmatizantes (AIDS, Droga).

2) Preparar a equipe para a compreensão do sistema de significados do paciente/contatos e para a utilização de linguagem apropriada de forma a colaborar para a melhor absorção das informações;

3) Foram apontadas pelos pesquisadores envolvidos na pesquisa algumas tentativas de se lidar de uma forma mais amena com o momento do diagnóstico da hanseníase, realizando exposição de filmes e de dinâmicas de grupo, onde a possibilidade de falar da doença pudesse ser aumentada.

Apontamentos para Reflexão

O ser humano é essencialmente social e está sempre participando de grupos, associações e instituições. Tais conjuntos produzem ideais, desejos, sistemas de valores e de normas que atravessam os sujeitos, e se transformam muitas vezes em projetos coletivos e/ou individuais a serem alcançados. Pode-se então dizer que tais projetos estão sempre influenciando tanto os grupos, quanto as pessoas.

Carreteiro (2002), seguindo as construções teóricas de Castoriadis (1975), destaca que há projetos mais marcados pela Autonomia, em cujas construções se destaca um movimento criativo, novo. Há outros projetos onde a diretriz norteadora da sua construção é a Heteronomia, onde se produz reprodução e acomodação ao status-quo.

Filosoficamente, “Autonomia” indica a condição de uma pessoa ou de uma coletividade, capaz de determinar por ela mesma a lei à qual  se submeter. Seu antônimo é “Heteronomia” (Lalande, 1972), que tanto a etimologia quanto a ênfase filosófica, destaca a relação do sujeito ou de uma sociedade com algo que lhe vem de fora. A determinação por si mesmo só pode ser pensada em referência ao que é enfatizado, inscrito, legislado pelo outro. Nesse sentido, a Autonomia é pensada necessariamente como uma relação dialética com a Heteronomia.

Assim sendo, “autonomia” e “heteronomia”  fazem parte de um conjunto complexo, cujos elementos são, em princípio, distinguíveis (para evitar a confusão) e inseparáveis (para evitar o reducionismo), e é nisso que a concepção complexa se diferencia, por exemplo, da holística.  (Schramm, 1998, p. 30)

Estimulando a heteronomia dos pacientes portadores de doença, instituições e/ou os funcionários da saúde correm o risco de oferecer “projetos–doença”, que reforçariam atitudes culturais e psicológicas de passividade e conformidade diante do diagnóstico da doença. Caso contrário, estimulando a autonomia através de atitudes de escuta do sujeito adoentado e da afirmação das próprias potencialidades deste, podem oferecer “projetos–questionadores”, que desencadeariam atitudes culturais e psicológicas de afirmação do sujeito em prol de uma convivência saudável com a sua doença.

Em todos os momentos do acolhimento ao portador da Hanseníase deve-se ter uma postura ética, onde aqueles que demandam a atenção e a preocupação dos funcionários da saúde devem ser considerados como sujeitos e não como pacientes:

A abordagem clínica é fundamental para nós psicólogos, ou seja, estarmos à escuta do desejo do sujeito adoentado é escutarmos suas necessidades e suas motivações, e irmos além dessas. É preciso que façamos tudo para que o doente se transforme, de paciente, isto é, aquele que espera e coloca sua saúde ou doença na mão do outro, em sujeito, agente e participante de sua condição de saúde. Nesse sentido, o trabalho de todo o profissional da saúde e particularmente do psicólogo é fazer emergirem as possibilidades e recursos de cada sujeito para o convívio com seu estado atual, buscando aclarar o significado das atitudes de sua vida e da compreensão de sua doença. (Coelho, 1998, p. 34)

Os dados das entrevistas em profundidade puderam nos mostrar que os funcionários da saúde mesclam o nome da doença. Algumas vezes a chamam de Hanseníase (patologia de possível tratamento), outras vezes a chamam de Lepra (antiga doença da Bíblia, que carrega consigo muitos preconceitos e estigmas). De outro lado, os próprios sujeitos que chegam aos postos de saúde têm uma dificuldade de pronunciar as palavras lepra e hanseníase. Além disso, pelas entrevistas semi-estruturadas foi demonstrado que existe um alto desconhecimento da forma de transmissão da hanseníase.

O momento de diagnóstico é muito delicado tanto para o funcionário quanto para o sujeito. O primeiro tem que demonstrar não só conhecimento dos aspectos múltiplos da hanseníase, mas também uma significativa sensibilidade para conviver com a angústia, o impacto e todas as preocupações do sujeito. Esse por sua vez, tem que lidar com o conhecimento e o desconhecimento de ser portador da hanseníase e todas as implicações decorrentes delas, tanto familiares quanto no trabalho e em outros ambientes que ele freqüenta.

Nestes dois pólos, o que está em questão é o conhecimento da doença aliado à sua aceitação, esclarecimentos  e elaboração de pré-conceitos, tanto da parte dos funcionários quanto da parte dos pacientes e contatos. Esta questão se desenvolve na relação que se estabelece entre os funcionários e os sujeitos portadores de hanseníase. 

Nesta relação há dois sujeitos desiguais, pois o primeiro está carente, é portador de uma enfermidade e centrado em si mesmo, o segundo detêm informações e poder que podem ser colocados à disposição do primeiro. Destaca-se que nesse momento, a autonomia e a heteronomia também estão em jogo, pois o sujeito que adoece pode estar disposto a procurar ativamente informações que lhe possibilite lidar melhor com a situação nova, escolhendo e tomando resoluções. Ao contrário, ele pode também se caracterizar  como um sujeito passivo, esperando que o funcionário da saúde resolva tudo para ele. Então o profissional da saúde pode estimular a autonomia ou a heteronomia do sujeito que busca auxílio com posturas de acolhimento ou de autoritarismo frente à demanda do outro. 

E para interferir visando uma melhora nessa relação, o conhecimento psicológico pode contribuir. O profissional da Psicologia que lida cotidianamente com os problemas e as possibilidades psíquicas das relações humanas está capacitado para ajudar de forma significativa nestas relações. Além disso, com anos de vivência e estudo ele dispõe de um instrumento privilegiado, que é a escuta psicológica, para explicitar aspectos singulares pertinentes aos sentimentos do sujeito e também as reações deste às múltiplas pressões do meio ambiente.

Na relação entre o que sofre e busca ajuda e os profissionais promotores de saúde é estabelecida uma forte ligação, que denominamos de transferencial segundo a Psicanálise. Laplanche e Pontalis definem a transferência como o processo: “... pelo qual os desejos inconscientes se atualizam sobre determinados objetos no quadro de um certo tipo de relação estabelecida com eles.Trata-se aqui de uma repetição de protótipos infantis vivida com uma sensação de atualidade acentuada” (Laplanche e Pontalis, 1988, p. 668).

Quando o portador de hanseníase se dirige ao posto, ele se encontra numa posição de fragilidade, pois ao ser chamado ou indo espontaneamente já suspeita que pode estar com a hanseníase. Estando com manchas e/ou insensibilidade o sujeito já esta numa posição de procura de um outro, que ele crê ser detentor de um conhecimento especializado que possa ajudá-lo. Esta crença no poder dos funcionários e do médico instala uma situação de dependência imaginária.

O que a Psicanálise esclarece é que os sujeitos depositam nos diferentes tipos de profissionais de saúde (através de projeções) esperanças, afetos, insatisfações e sentimentos que são atualizações dos sentimentos que eles vivenciaram com as suas pessoas significativas (geralmente o pai e a mãe). A situação do adoecer é sempre uma situação que propicia estes movimentos de regressão de sentimentos em relação às pessoas que foram cuidadoras na vida do doente.

Neste contexto, todos os funcionários de saúde (desde os atendentes até os médicos) estão sujeitos a serem colocados no lugar de quem detém os conhecimentos e possibilitara os instrumentos (testes, palestras, receitas e outros) que poderão suavizar a dor e o sofrimento de tais sujeitos.

Particularmente, a necessidade do profissional de Psicologia na equipe de tratamento do portador de hanseníase é reafirmada, na medida em que está preparado para explicitar a situação transferencial que está presente em todas as etapas do processo: desde as angústias suscitadas pelo diagnóstico, as reações dos familiares às doenças, até as reações e intercorrências do tratamento. Nestas diversas situações os funcionários da saúde também devem estar conscientes das demandas de atenção e de cuidado que são explicitadas pelos sujeitos.

O papel do profissional psicólogo é utilizar esta escuta especializada e diferenciada,  para contribuir com a equipe multiprofissional seja através do atendimento individual ou com grupos de portadores, com a finalidade de facilitar a expressão de dúvidas, incompreensões e também preconceitos. Utilizando instrumentos psicológicos ele poderá criar condições para facilitar o enfrentamento da nova situação de suas vidas.  Da mesma forma, nas reuniões com a equipe que trabalha nos posto de atendimento, ele poderá assinalar e trabalhar os diversos aspectos psicológicos que são importantes que todos os funcionários levem em consideração. 

Assim, todos os profissionais da saúde devem estar preparados para compreender esta situação de dependência, saber lidar com todos os seus aspectos e   estimular no sujeito fragilizado aspectos que o auxiliem a entender todas as fases envolvidas na Hanseníase, estimulando-o a passar de uma fase de dependência (heteronomia) para uma fase de relativa independência (autonomia). Isto poderá acontecer na medida em que os diversos profissionais disponibilizarem conhecimentos e instrumentos necessários para lidar com a hanseníase e trabalhem em sintonia em prol dos seus portadores e familiares.
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