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Resumo

O estudo refere-se a uma pesquisa qualitativa, de cunho etnografico, realizado no
Instituto Estadual de Dermatologia Sanitaria, no Rio de Janeiro, com o objetivo de avaliar
a atencdo prestada durante a reabilitacdo das pessoas acometidas pela hanseniase. Foram
entrevistados dez usuarios e oito profissionais de salde atuantes nesse processo. Na
andlise de conteldo, as seguintes categorias foram utilizadas: atencdo & pessoa acometida
pela hanseniase, qualidade do atendimento, percepg¢des sobre a doenga, significados da
reabilitacédo, e papel dos diferentes profissionais, com énfase no terapeuta ocupacional.
Os dados mostram que a demora em obter o diagnostico na rede de servigos levou ao
surgimento de sequelas em alguns usudrios. Os usuarios tiveram dificuldade em definir o
significado de reabilitacdo e muitos profissionais consideravam a reabilitacdo e a
prevencdo de incapacidades como sindnimos. Constatou- se dificuldade, tanto por parte
dos usuarios, quanto dos demais profissionais, em compreender a contribui¢cdo do
terapeuta ocupacional para a atencéo integral a hanseniase.

Palavras-chave: Hanseniase; Terapia Ocupacional; Salde Puablica; Reabilitagéo;

Preconceito.
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Abstract

The study refers to a qualitative, ethnographic , held at the State Institute of Sanitary
Dermatology , in Rio de Janeiro , with the objective of evaluating the care provided
during rehabilitation of persons affected by leprosy . Eight to ten users active health
professionals were interviewed in this process . In content analysis , the following
categories were used : care for people affected by leprosy , quality of care , perceptions of
illness , meanings of rehabilitation and the role of different professionals , with emphasis
on the occupational therapist . The data show that the delay in making the diagnosis in
the service network has led to the emergence of sequelae in some users . Users had
difficulty in defining the meaning of rehabilitation and many professionals considered the
rehabilitation and prevention of disability as synonymous. , The difficulty , both from
users , as other professionals in understanding the contribution of occupational therapists
to provide comprehensive care to leprosy.

Keywords: Occupational Therapy; Leprosy; Rehabilitation; Public Health; Prejudice.
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INTRODUCAO

O estudo a seguir visa trazer a tona um problema ha muito tempo negligenciado
pela sociedade e pouco explorado pela comunidade académica: a reabilitacdo das pessoas
acometidas pela hanseniase. Seu foco é compreender como é percebida a questdo no
Centro de Referéncia Estadual em Hanseniase no Estado do Rio de Janeiro, discutindo a
contribuicdo do profissional de Terapia Ocupacional na abordagem das pessoas
acometidas pela doenca.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define a hanseniase como um
relevante problema de salde publica, sendo que o Brasil apresenta o maior coeficiente de
prevaléncia do mundo, seguido pela india e é responséavel por 94% dos casos conhecidos
nas Américas. (Lobo et al, 2011; Pal&cios, Dias, Neves, 2010)

E importante ressaltar que, sendo a hanseniase uma doenga potencialmente
incapacitante, se, no momento do diagnoéstico o paciente ja apresentar alguma
deformidade fisica, esta pode ficar como sequela permanente apos a alta. 1sso reforca a
importancia do diagndstico precoce e inicio imediato do tratamento adequado para a
prevencao das incapacidades fisicas.

Para os casos de maior complexidade, os Centros de Referéncia oferecem um
atendimento mais especializado, como é o caso do Instituto Estadual de Dermatologia
Sanitéria (IEDS), localizado em Curupaiti, na cidade do Rio de Janeiro. Este instituto foi
um dos primeiros hospitais para isolamento dos pacientes com hanseniase, desde 1928.

No periodo compreendido entre 1997 a 2001, foram atendidos no IEDS cerca de
255 mil pessoas. Deste total, somente 3572 foram atendimentos especificos para
pacientes com hanseniase. No espaco do IEDS esta situado um hospital geral e um
ambulatorio de dermatologia. Este ultimo, que atende os casos de hanseniase, possui
prédio proprio, separado do hospital geral. Nesse ambulatério atua uma equipe
multiprofissional especifica para o atendimento em hanseniase, composta de profissionais
de medicina, enfermagem, servico social, psicologia e terapia ocupacional. Somente a
fisioterapia ndo se integra a essa equipe, pois 0 setor se encontra em outro prédio, sendo
encaminhados para 1& alguns dos casos que necessitam desse servico.

As pessoas e 0S grupos sociais possuem maneiras proprias de sentir a doenca, de

se perceberem enquanto doentes e de reorganizar suas vidas e sua rotina a partir do



DIVERSITATES International Journal: Vol. 06, N. 01 - jul. (2014) -

Revista de saude coletiva e bioética

Universidade Federal Fluminense - Brasil

acometimento pela doenca. Os estudos antropoldgicos buscam apreender essas
percepcOes (Porto, 2007). A antropologia da saude permite examinar as relacdes entre os
modelos de prética, 0s que organizam os servicos de salde, os programas de prevencao,
as intervencdes terapéuticas e os modelos culturais dos usuérios. Ela nos direciona a um
pensamento amplo em relacdo as questdes de salde, doenca e de como o0 contexto em que
as pessoas estao inseridas influencia suas concepcdes (Uchda, Vidal, 1994).

Sem a devida compreensdo, pelo profissional de salude, dos significados da
doenga no contexto cultural de cada individuo, torna-se mais dificil a integralidade no
acolhimento e atendimento da clientela, ja que o foco passa a ser a doenca propriamente
dita e ndo o individuo (Castro, Camargo Junior, 2008)

Percebe-se uma lacuna na producdo de pesquisas que abordem o significado da
reabilitacdo em hanseniase, nosso objeto de estudo, tanto para profissionais, como para as
pessoas acometidas pela doenca. Nesse sentido, o objetivo deste estudo foi avaliar a
atencdo prestada as pessoas acometidas pela hanseniase, com foco na percepcdo, por
parte de usuarios e de profissionais, dos significados da reabilitacdo e da atuacdo da
equipe multiprofissional, especialmente do terapeuta ocupacional, no IEDS.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de cunho etnografico, realizada através de
observacdo de campo e entrevistas. Foram entrevistados, através de roteiros com
perguntas abertas, dez usuarios do servigo acometidos pela hanseniase, sete profissionais
envolvidos na assisténcia e uma terapeuta ocupacional do Instituto Lauro de Souza Lima,
em Bauru, Estado de Sdo Paulo, considerado referéncia nacional em hanseniase.

Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo/exclusdo para escolha dos
entrevistados: para 0s usuarios - ter sido diagnosticado com hanseniase ha no maximo 20
anos, ser maior de 18 anos e estar em atendimento no IEDS; para os profissionais - estar
trabalhando com hanseniase ha mais de dois anos e inserido na equipe multiprofissional
do IEDS. O material obtido foi submetido a analise de conteddo temaética sendo utilizadas
as seguintes categorias analiticas: atencdo a pessoa acometida pela hanseniase, qualidade
do atendimento, percepgOes sobre a doenga, significados da reabilitagéo, e papel dos

diferentes profissionais, com énfase no terapeuta ocupacional (Minayo, 2008, 2010). O
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projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal

Fluminense. As entrevistas foram gravadas com o consentimento dos participantes.

RESULTADOS

Atencao a pessoa acometida pela hanseniase

Foram entrevistados dois usuérios do sexo feminino e oito do sexo masculino,
com idades entre 19 a 61 anos. Entre eles, nove possuiam 1° ou 2° grau de escolaridade e
um era analfabeto. A renda familiar variou de 1 a 3 salarios minimos. Em relagdo a forma
clinica da doenca, 80% dos casos eram multibacilares. Em relacdo aos profissionais de
saude suas informag6es foram omitidas para garantir o anonimato dos mesmos.

A hanseniase € uma doenca que prevalece nas camadas mais pobres da
populacdo, podendo-se deduzir dai sua inclusdo entre as chamadas doencas
negligenciadas, pelas quais ndo ha grande interesse académico e cientifico. O
diagnostico, frequentemente, é retardado, j& que muitos profissionais tém formacéo
deficiente em relacdo a doencga. A maioria dos usuérios entrevistados referiu demora para
alcancar o diagndstico:

Figuei um ano e meio procurando saber o que era, achou que era
reumatismo, fui no reumatologista, fui em varios. Um dermatologista
que fui antes ele me passou um remédio, falou que era problema de
coluna, fiz um raio-x e ndo deu nada. Angiologista. Ndo voltei mais no
médico porque ndo tinha condicao de fazer a cirurgia. Ai apareceu 0s
carogos no meu brago, tava piorando, ai foi quando essa moga no
trabalho me indicou e eu vim pra ca.(U10)

(...) eu tava tratando eu tive uma paralisia facial e a medica falou que
foi um AVC e eu nunca tive pressdo alta. Ai eu ja perdi confianca la. Ai
eu vim pra ca. Cheguei sem encaminhamento mesmo, tava com reagao
no corpo todo, ai eu pedi e fui fazer o cadastro pra conseguir o
atendimento. (U 8)

A hanseniase estd em crescimento em fungdo de fatores tais como o atraso no

diagnostico, a atuacdo de profissionais despreparados tanto para a assisténcia, quanto
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para as acoes de educacdo em saude, fundamentais em todas as etapas da atencédo a saude
(Queiroz, 2000)

Outra questdo relevante é a transmissdo da doenca, que é interrompida com o
tratamento. Quando o servico realiza o exame dos comunicantes familiares, o risco de se
propagar a doenca diminui. Houve um usudrio que referiu ter sido diagnosticado através

do exame de contatos, pois seu irméo estava com a doenca:

...eu fui num posto de saude, ela disse que ndo era nada com o
problema da hanseniase né, ai, meu irmao veio aqui, descobriu que
estava, ai eles mandaram me chamar, os medicos mandaram me

chamar aqui entendeu, ai eu fiz a bidpsia e veio assim positivo. (U 1)

E importante ressaltar que as informacdes sobre a doenca, seus cuidados e a
necessidade de se examinar os familiares devem ser repassadas aos pacientes pelos
profissionais de salde.

Desse modo, outra dimensao relevante da atencdo a hanseniase é a comunicagao
entre profissional e paciente. Estudos referem que os médicos devem explorar mais as
expectativas dos pacientes no momento da consulta, pois estes demonstram dificuldade
de expressar duvidas e desconhecimentos, especialmente quando ndo obtém respostas aos
seus questionamentos (Lemme, Noronha, Resende, 1991). Os estudos mostram ainda que
alguns pacientes diagnosticados com hanseniase ndo compreendem as informagdes
fornecidas pelos profissionais de satde. O uso da linguagem técnica pelos profissionais
interfere nessa compreensdo, o que favorece a busca de outras fontes de informacéo,
como a internet, ou pessoas conhecidas que tiveram a doenca (Nunes, Oliveira, Vieira,
2011).

Os dados da pesquisa destacam a dificuldade que os usuarios tém para acessar 0s
servigos. O acesso, neste caso, envolve todo contato do paciente com o servico, tais como
consultas, exames, procedimentos diagnosticos, terapéuticos etc. Alguns profissionais
entrevistados relataram observar dificuldades no acesso dos usuérios ao servico,

relacionando esta categoria as questdes de transporte (Travassos, Martins, 2004).
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Acho que o0 acesso ao instituto € um pouco dificil, especialmente pra
guem vem de longe por conta do transporte publico que ndo € tdo..
Jacarepagué € uma area de transporte publico meio deficitaria, enfim,
isso poderia ser melhor. A dificuldade que eu sinto muitas vezes é de
transporte, delas virem, delas estarem no servigo nas datas que elas

tem que estar. (P 1)

Diversas barreiras estruturais podem dificultar o acesso dos usuérios aos
servigos, como sua disponibilidade, distancia, transporte e custo. Porém, uma barreira
provavelmente maior é a qualidade da assisténcia (Claro, 1995). E possivel perceber este
fato nas falas dos usuarios que residem em municipios distantes do Instituto, porém
preferem ser ali atendidos:

Moro em Nova lguacu. Eu venho, a distancia que for eu venho, porque
foi aqui que eu ja consegui 0s meus tratamento que eu td tratando até
hoje, entdo eu posso fazer o sacrificio que for mas eu venho, acordo
cedo e venho pra ca. (U 9)

(...Jaqui o pessoal demonstrou preocupacdo, coisa que la eles ndo
mostravam. Me senti amparada, tanto que eu venho la de Sao Jodo do
Meriti, mais de 2 horas e meia e eu venho pra poder me tratar aqui
(U8)

E possivel perceber que dificuldades no acesso e na qualidade da atencdo de
unidades basicas dificultam o processo de descentralizacdo da atencdo a hanseniase. Os
servigos de referéncia, que deveriam lidar com casos mais complexos, sendo estes por
exemplo: etapas do processo de reabilitagcdo, assim como cirurgias, terminam por

absorver a demanda basica, mesmo com grandes distancias.

Qualidade do atendimento no IEDS
A avaliagdo dos servigos de saude pelos usuarios € cada vez mais utilizada como
base para seu aprimoramento (Moimaz et al, 2010). Vérios autores afirmam que a

participacdo livre e critica do usuario pode favorecer a iniciativa e autonomia dos
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mesmos, caracteristicas essenciais para viabilizacao de politicas publicas de salde.

Autores ressaltam ainda a importancia da perspectiva do usuario sobre a
qualidade do servico, pois o protagonismo individual no sistema de salde reflete-se na
melhoria da sua relagdo com o servigo, permitindo assim repensar praticas profissionais,
entre outros aspectos que compdem a atencao a saude (Ramos, Lima, 2003).

O ambulatério de dermatologia possui uma equipe multiprofissional
especializada para o atendimento com pessoas acometidas pela hanseniase. Esta equipe é
formada por dois médicos, duas terapeutas ocupacionais, uma assistente social, quatro
psicologas, dois técnicos de enfermagem, uma enfermeira e um auxiliar na oficina da
terapia ocupacional.

Foi possivel observar que os usuérios percebem o IEDS como um servigo de boa
qualidade e resolutividade. Outro ponto, destacado nas falas, é a satisfagdo destes
usuarios devido as varias profissdes e procedimentos disponiveis naquele servico, assim
como a experiéncia dos profissionais na area da hanseniase. As falas abaixo demonstram
asatisfacdo dos usuarios do servico com a qualidade do atendimento que engloba, além da
resolucdo do problema de salde, o cuidado recebido pelos profissionais e as relages que
se forjaram entre eles.

Eles conversam, vocé ta com algum pobrema eles perguntam: 6 vocé ta
com um pobrema... sdo pessoas que vamo se dizer uma familia,
procuram o maximo possivel pra ser confortavel, pra vocé nao ficar
aquela pessoa assim, vocé tem um pobrema mas ao mermo tempo vocé
ndo td com um pobrema. (U 2)

Eles ttm uma técnica, um jeito de tratar o paciente também, muito
afetivo, que te deixa a vontade pra vocé chegar e falar assim pro teu

médico: 8, hoje eu to assim, assim, né? (U 7)

Em relacdo aos profissionais, foi percebido que alguns entrevistados referem
falhas na atengé@o ao usuario, porém as remetem a problemas gerais do sistema publico de
salde e ndo especificamente ao Instituto.

Mas eu néo vejo muitas falhas. Eu vejo um tratamento muito integrado.

Dificilmente ela vem pra passar somente por um profissional, eu acho
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que essa integralidade no cuidado do paciente com hanseniase é uma
coisa que tem aqui. As falhas, eu diria que sé@o falhas institucionais
como todas as instituicbes publicas. Eu diria que sdo falhas ou
dificuldades do servigo, mas enfim, do servi¢co publico de um modo

geral, ndo especificamente daqui. (P 1)

De acordo com o Ministério da Saude, o acolhimento é uma préatica essencial,
que deve estar presente em todas as relagdes de cuidado, nos encontros entre profissionais
de salude e usuario, em todos os servicos de salude. O acolhimento esta no centro das
tecnologias leves, nos modos de escuta e na construcdo de vinculos, como nas maneiras
de lidar com o néo previsto (Brasil, 2011).

Estudos referem que o cuidado reflete-se na atitude do profissional de salde em
demonstrar interesse e preocupacao acerca das necessidades do usuario. Afirmam que, na
area da salde, a integralidade s6 ocorre por completo a partir do momento que se tem o
ato de cuidar pela equipe, ou seja, uma dedicacao e responsabilidade de todos para com o
usuario (Pinheiro, Junior, 2010). Outros estudos apontam como desafio o equilibrio entre
a utilizacdo dos procedimentos que envolvem tecnologias “duras” e “leves”, na
micropolitica do seu trabalho (Merhy, 2004).

Uma questdo que foi referida na fala de alguns profissionais foi a percepc¢éo do
Instituto como um servico fragmentado, em termos da organizacdo do espaco fisico.
Segundo eles, tal fato prejudica o cuidado dispensado ao paciente e as trocas que
poderiam ocorrer entre diferentes profissionais. Citam principalmente a distancia entre o

ambulatorio de dermatologia e o pavilh&o onde funciona o servico da fisioterapia.

Percepcdes sobre a hanseniase

Alguns autores sistematizam as concep¢des populares sobre as causas das
doencas, propondo quatro modalidades: a causa da doenca situada no proprio individuo,
no mundo natural, no mundo social e no mundo sobrenatural(Claro, 1995).

Na presente pesquisa, foi percebido que alguns pacientes demonstraram

concepcOes proprias e também situadas no mundo sobre a causa da hanseniase, enquanto
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outros ndo tinham explicacdes para 0 acometimento da doenca.
(...) eu dormia abracada com um cachorro quando era pequena —
minha mé&e acha que é por causa disso — cachorro, vira- lata. (U 8)
Eu fico assim pensando como é que eu peguei isso. (U 4) (...) tem vez
que eu fico triste, como é que eu peguei né? assim, de repente eu pensei
que era uma doenca de pele comum né? ai mandou fazer exame de

sangue eu fiquei apavorado, falei sera que ta no meu sangue? (U 4)

E importante ressaltar que as explicacdes sobre a causa da doenca, assim como
sobre sua gravidade, contagiosidade, progndstico e tratamento, estdo vinculadas a
interpretacdo cultural sobre a natureza da mesma, que envolve concepgdes populares
mescladas com concepcoes cientificas (Claro, 1995). No entanto percebe-se, nas falas dos
usuarios, que a atuacdo dos profissionais em termos de educacdo em salde mostrou
poucos resultados para a compreensdo dos aspectos clinicos da doenca. A educacdo em
salde facilita o entendimento da doenca, suas origens, caracteristicas e possiveis
complicacOes, sem desconsiderar a compreensdo subjetiva do sujeito baseada em suas
concepcdes e experiéncias. Cabe aqui frisar que a compreensao do paciente quanto ao seu
agravo pode torna-lo um permanente educador popular em sua comunidade e convivio
social, podendo gerar outros multiplicadores de informag6es sobre a doenca.

Algumas preocupagdes, que nortearam as falas, diziam respeito a possibilidade
da doenca deixar sequelas e também a questio da cura. E possivel perceber que a
concepgdo popular de estar doente estd frequentemente ligada ao modo de utilizagdo do
corpo. Ou seja, a partir do momento em que a condi¢do de saude passar a dificultar as
atividades diarias ou o trabalho é que o individuo ira buscar ajuda. Uma mancha somente
pode ndo significar uma doenca, ou algo anormal, pois ndo € um indicio de doenca que se
torna incapacitante, porém a preocupacdo advém com o surgimento de outros sintomas
(Claro, 1995).

As pessoas podem estar vivenciando 0 mesmo processo de adoecimento, porém
experiencia-lo de formas diversas. Essas diferencas sdo originadas por percepgdes
distintas, interacOes familiares e sociais que sdo culturalmente compartilhadas, e,

portanto, especificas para cada individuo (Nunes, 2000).
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As consequiéncias da doenca na vida cotidiana foram descritas de formas
distintas por cada usuario. Alguns entrevistados ndo perceberam uma discrepancia na sua
vida antes e ap0s a confirmacdo do diagndstico:

Por enquanto ndo afeta em nada, porque s6é ndo posso pegar sol, e
também néo era muito de ir a praia, mas so isso mesmo.(U 10)

Hoje ndo afeta ndo, ndo, gracas a Deus, ndo. Nada, nada, nada,
entendeu. Eu vou levando minha vida normal entendeu? Mas vivo
normal, tranquilo, ndo tem pobrema nenhum. Minha familia... todo
mundo me acolheu muito bem, sem pobrema nenhum. (U 9)

Ter hanseniase...ndo afeta, ndo, porque eu fui tratada logo no
comecinho, foi logo no comecinho, hoje ela ndo me afeta em nada...s6
que eu t6 com um probleminha na vista, pode ser, né, que seja dela,
ndo sei ainda né, mas t6 levando assim minha vida normal, gracas a
Deus. (U 1)

Em contrapartida, algumas falas mostram que ser diagnosticado com a doenca
afetou significativamente seu cotidiano:

Ela afeta sim, hoje eu ndo consigo trabalhar, antes eu tinha prazer de
cozinhar e hoje ja se torna uma tensdo, meio que tortura, porque eu
fico com medo de me queimar, eu me queimo muito sempre. No
trabalho as pessoas acabam notando a minha dificuldade porque eu
perdi forca e outras coisas. Se eu falo, ja& me dispensam de imediato, e
se eu falar que t6 em tratamento, que fago fisioterapia duas vezes por
semana, que eu preciso vir ao medico, ai é que eles ndo me dao mesmo
porqgue eu vou ter que faltar pra fazer isso tudo, ai que eles falam que
tdo procurando alguém sem filhos e sem problemas de saude. (U 8)
Tipo assim, eu deixei de fazer muitas coisas que eu fazia, tipo assim
jogar bola, me divertir em festa, beber minhas bebida normal, ndo vou
dizer 100%, mas todo mundo gosta de tomar uma cervejinha né, ter
uma vida normal, e eu, sinceramente eu ndo tenho, pra mim eu ndo

tenho mais, por conta do medicamento, por conta da doenca entendeu,
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por conta da doenca, entendeu? Deixo de ir. (U 3)

Um dos principais motivos do impacto negativo trazido pela hanseniase é o
estigma associado & mesma. O estigma representa uma forma de dominacdo, de
segregacdo e marginalizacdo social a qual aquele que é percebido como diferente se
subordina, perpetuando sua condicdo de desvio e a reproducdo dos argumentos em que se
apoia a concepcgdo de estigma (Rocha, 1991). Algumas falas mostram esse impacto:

(...) sentei com meu esposo e passou o comercial e falei que achava que
tava com isso dai, e ele ficou desesperado, falou que eu tava louca, que
ndo era pra ficar falando isso em voz alta, nem em pensamento. (U 8)

Meu Deus, ah, assim na hora que eu descobri, eu posso falar né? até
chorei né? porque eu fiquei triste, porque eu achei que assim, nunca
passou pela minha cabeca que eu ia pegar uma coisa dessa entendeu?
Ai vocé fica logo apavorada né? ndo, mas dai eu fiz o tratamento né?

Mas eu fiquei apavorada. (U 1)

Um paciente remete a religiosidade para explicar a causa da doenca e também a
uma rede de suporte para o enfrentamento da mesma:
N&o adianta ficar, sabe, olhando, poxa, pedindo a Deus, se 0 Senhor
existe, acaba com isso que eu nao faco mal pra ninguém. Por ai, ja
chorei, ja pedi muito a Deus, ja quis até desacreditar entendeu, achar
gue ndo existe, ai ja parte da ignorancia que aparece. Mas é porque
assim ¢! as vezes a gente pede a Deus e acha que ele tem que assim:
poxa, acaba com isso aqui, vocé olhar praqui e isso aqui sumir, mas ai
a gente tem que saber que n&o € s0...isso ai...ele me deu forca de eu vir
aqui entendeu?...eu acredito em Deus, sé que devido, isso que td te
falando, devido assim vocé t& com aquele, ai tem hora que vocé tem
momento que vocé fica sozinho, até dirigindo mermo, vocé sabe, vai

pensando. (U 3)

A explicacdo religiosa das doencas estd presente em varias sociedades. Alguns
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autores afirmam que os pacientes remetem as forcas sobrenaturais em busca de respostas
ndo encontradas ainda para as situacdes que vivenciam (Andrade, Vaitsman, 2000).

A hanseniase tem seu imaginario associado a crengas religiosas e castigos
divinos, que reforgam os preconceitos sociais (Bailardi, 2007). A doenga, antes conhecida
como lepra, foi amplamente disseminada como maldicédo religiosa, atraves dos escritos
biblicos.

A condicao de doenga pode limitar os individuos nas suas atividades cotidianas,
afetando sua relagdo com o trabalho, familia e amigos e ocasionando a fragilizacéo da sua
identidade, visto que muitas a¢des que a organizavam sao alteradas (Gibson, 1991).

Os entrevistados demonstraram a preocupacdo e as dificuldades que encontram
no seu cotidiano, em realizar as atividades diarias devido as consequéncias do
acometimento pela doenca.

Olha, hoje, assim, como é que eu t6 me tratando, assim eu ndo posso
fazer muita atividade, por exemplo tudo que eu pego na minha méo cai,
por exemplo se eu tiver de fritar um ovo eu ndo posso, tenho cuidado de
por a mao porque vocé ndo sente, se queima, entdo vocé sente uma
parte meio impotente, eu ndo posso pegar, num tem, num tem dois
meses a minha esposa estava arrumando a casa, ai sabe como é
arrumar casa, pega geladeira daqui botar prali, e eu fui ajudar ela,
minha enteada ndo estava em casa eu fui ajudar ela a pegar as
coisas...s6 que eu ndo sentia e ela tava sentindo, mais um pouco a
geladeira caia em cima da minha esposa, pd, que é a mesma coisa de
vocé t4 pegando num isopor, ai duma coisa poderia causar um
acidente. (U 2)

Estar doente pode significar uma condigdo de limitagéo, visto que, dependendo
das caracteristicas da doenga, o individuo precisara realizar mudancas em sua rotina.
Pode trazer o contato com sentimentos como raiva, medo, inseguranca, menos valia e a
necessidade de adaptacdo a uma nova dinamica familiar e a um tratamento prolongado,

trazendo mudancas nos papéis sociais (Ikehara et al, 2010; Garcia et al, 2003).
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Significados da reabilitacao

A reabilitacdo em hanseniase é um processo complexo e especifico para cada
pessoa. O processo de reabilitacdo esté direcionado para a solugdo de problemas em todos
0s aspectos da incapacidade que permeiam o individuo acometido pela hanseniase e
apresenta etapas de avaliacdo, identificacdo da origem e extensdo dos problemas e do
planejamento terapéutico (Palande, Virmond, 2002).

A reabilitagdo fisica pode ser feita por métodos cirdrgicos e/ou néo cirdrgicos e
visa melhorar a participacdo social do paciente, diminuindo suas dificuldades, assim
como de seus familiares e cuidadores, tornando-os ativos nesse processo (Palande,
Virmond, 2002).

Foi percebido, durante as entrevistas, que todos os usuérios tiveram dificuldade
em definir o que é a reabilitacéo.

Deixar de fazer algumas coisas que eu fazia antes, tomar os remédios,
prevenir de comer algumas coisas gordurosas, por exemplo, beber
cerveja ndo pode, bebiba alcoolica nenhuma.(U 10)

Entendo nada. Reabilitacéo quer dizer a cura?... N&o sei... (U 4)

N&o sei dizer. Ja ouvi falar na televisdo. Eu ndo sei explicar.(U 6)

E essencial fazer uma diferenciacdo entre a reabilitagdo em hanseniase e a
prevencgdo de incapacidades. Esta consiste em medidas para evitar o aparecimento ou a
complicacdo de danos fisicos, emocionais e socioeconémicos. J& a reabilitacdo é um
processo que visa corrigir e/ou reparar os danos (Virmond, Vieth, 1997).

Os usuérios entrevistados ndo estavam vivenciando o processo de reabilitagcdo no
IEDS, somente a prevencéo de incapacidades. Isso pode explicar a dificuldade observada,
embora tivessem proposto algumas nogdes sobre o tema:

E a pessoa voltar, né, a ter uma vida normal. Esses problemas de
saude, essas coisas. Algumas coisas eu sei que ndo vai voltar mais que
é a minha sensibilidade, que é irreversivel, a minha sequela na méo, a
paralisia facial ainda pode melhorar bastante mas néo vai ficar 100%.
Mas reabilitacdo eu considero que é a pessoa voltar a ter uma vida

normal, poder trabalhar, poder ter os amigos sem nenhum tipo de
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preconceito. Acho que é isso (U 8)

Reabilitacdo...ai meu Deus, reabilitacdo, meio perdida né. Néo, fala
Vvocé, tipo assim, voltar o tratamento, seria isso? Voltar o tratamento,
€? Poderia? Eu ndo sei..se acontecer dele ficar, de surgir outro
problema, o mesmo problema, ai eu vou ter que procurar novamente
né? E, pra mim seria isso, n4o sei se eu td errada, se eu td certa, se eu
to errada. (U 1)

No momento, reabilitacdo pra mim é voltar la no, no meu trabalho, eu
sei que ndo vai ser mesmo como era antes, ndo vai ser, sair..., VOCE,
VOC&, VOCé auto se conhece, vocé sabe quando vocé vai ser mais aquela

pessoa 100 % como vocé néo vai ser... (U2)

Todo servico de reabilitagdo necessita de uma equipe multidisciplinar, com
profissionais que trabalhem de uma forma coesa para alcancar as metas especificas para
cada paciente (Palande, Virmond, 2002). A equipe multidisciplinar permite que visoes de
especialistas de diferentes areas contribuam para a compreensdo mais completa das
necessidades do individuo. Por exemplo, o neurologista pode entender a necessidade do
paciente como a descompressao de um nervo; se acompanhado de outros profissionais,
ird referir que a descompressao sera mais eficiente se complementada com uma Ortese
que possibilite a execucdo das principais atividades do individuo e, ainda, que sua
aceitacéo carece do acompanhamento do profissional de psicologia.

Para os profissionais entrevistados, o significado de reabilitagdo permeia as
concepcOes de incapacidade e de retomada das atividades do cotidiano.

Ou quando a pessoa esta com outro tipo de dificuldade justamente de
reinsercdo na vida, no mercado, ta em afastamento. A gente faz o
acompanhamento na medida do possivel, especialmente das pessoas
que acabam apresentando algum tipo de comorbidade psiquiatrica ou
psicolégica por conta das dificuldades do diagnostico ou da vida
mesmo |& fora, entdo a gente acaba acompanhando mais de perto essas
pessoas. (P 1)

E todo o processo que vocé possa, por exemplo, identificar e atuar no
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sentido que esse paciente ndo evolua para uma mutilacdo que possa
manter na melhor condicdo possivel como qualquer outra pessoa no
conjunto das necessidades hoje da sociedade. Também, vocé faz uma
reabilitacdo de uma certa maneira quando vocé faz um diagnostico
precoce, faz um tratamento, encaminha esse paciente, processo de
prevencdo das incapacidades, no fundo vocé td4 fazendo uma
reabilitacdo lato sensu, vamos dizer assim. (P 4)

Depende, fisica é quando h& lesdo neuroldgica com sequela e
psicoldgica também porque muitas vezes as pessoas ficam com muito,
com muito trauma com muito problema e acrescentado isso a questao
social, a questdo do estigma, de preconceitos que existem até hoje,
entdo tudo isso leva, a reabilitacdo tem varios, na minha cabeca tem
varios niveis né, fisico, psicoldgico, social,etc. (P 3)

Seria a prevencdo de incapacidades né, e dar maior qualidade de vida
para os pacientes com hanseniase. (P 6)

E importante ressaltar que alguns profissionais definiram a reabilitagio como
sindnimo da prevencdo de incapacidades, demonstrando desconhecerem a diferenca entre
os dois conceitos.

De acordo com o Ministério da Saude (2008), a reabilitacdo ndo pode ser
planejada isoladamente, mas sim juntamente com um programa de prevencdo de
incapacidades (Brasil, 2008).

Nas entrevistas com os profissionais de terapia ocupacional, foi possivel
perceber que os significados da reabilitacdo s@o relacionados as questdes do cotidiano dos
usuarios, que representam o foco da profisséo:

Reabilitacdo € qualquer tratamento que vocé faca com objetivo de
melhorar recuperar algum dano causado pela doenca, até uma
estimulagéo sensitiva pra mim é uma reabilitacdo a partir do momento
que voceé ta interferindo no sujeito que vocé vai melhorar a qualidade
de vida dele. Vocé ta reabilitando aquele sujeito pra que ele possa no

seu dia a dia da conta dos seus afazeres. (P 5)
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Se vocé der uma voltinha vocé percebe que aqui nos lidamos com
pacientes muito mutilados, e até, socialmente quer dizer, a maior parte
veio pra cé, deixou familia, foi isolado, é totalmente diferente desse
paciente que vem de fora, que vem pra ca. Que seria reabilitar? E
tentar levar esse paciente a aceitacdo e a continuacédo dele, da vida
dele de lazer, de profissdo, de tudo, que aqui dentro é muito
complicado, 14 fora j4, esses pacientes que chegam de posto de saude,

que ndo moram aqui, esses ai sdo mais faceis. (P 2)

Em estudo realizado em uma unidade de saude do estado de Séo Paulo, a
terapeuta ocupacional definiu como foco de intervencdo da profissdo na reabilitacdo, ndo
a doenca, mas sim o sujeito, inserido na comunidade e desempenhando atividades sociais
(Rocha, Souza, 2011).

Papel do terapeuta ocupacional na equipe multiprofissional

A equipe multiprofissional cumpre um papel essencial nas diferentes etapas da
atencdo a pessoa acometida pela hanseniase. O Ministério da Salude define, como equipe
minima, o médico, enfermeiro, auxiliar ou técnico de enfermagem, quando o servico for
classificado como tipo I; e inclui o fisioterapeuta e o terapeuta ocupacional quando o
servico for classificado como tipo Il ou Ill, contando também com a realizacdo de
internacdes e cirurgias (Brasil, 2010).

Dentro da equipe, o terapeuta ocupacional pode promover acgdes relacionadas ao
desempenho funcional do paciente nas suas atividades cotidianas, a sua participacéo,
autonomia e independéncia no seu ambiente domiciliar e na comunidade (Rocha, Souza,
2011).

O material coletado permitiu avaliar as percep¢Oes acerca dos diferentes papéis
profissionais, aléem da percepcdo de profissionais e usuarios em relacdo a terapia
ocupacional.

Uma das terapeutas ocupacionais entrevistadas discorreu sobre as fungdes de
cada profissional no ambulatério de dermatologia:

Assistente social tem um papel do primeiro contato com o paciente, das
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orientacOes de todas as questdes que ele tem direito que ele ndo tem.
Psicologo a gente ndo encaminha todos os pacientes, s6 quando a
gente percebe que tem alguma alteragdo mesmo, quando ta dificil a
coisa, ai a gente encaminha, ndo sao todos 0s pacientes que passam
pela psicologia ndo. Enfermagem, faz toda parte do medicamento, dos
curativos, dos cuidados, orientacdo também e até de prevencédo. Tem
uma funcionaria que trabalha comigo que ela confecciona palmilha e
eu prescrevo. A fisio ficou com uma parte geral, ela ndo td& muito
ligada na hanseniase, ela atende todos, mas como se fosse uma coisa
geral, ndo tem um trabalho especifico. Tanto é que o ortopedista daqui

ndo encaminha para a fisioterapia, ele encaminha pra mim. (P 5)

Apesar de todos os usuarios serem acompanhados pela terapia ocupacional nas
acOes de prevencdo de incapacidades, a maioria ndo soube responder se era atendida por
esse profissional ou definir as atribuicbes da profissao:

N&o, ndo, eu acho que eu fago isso ai, sO, agora sé ndo sei qual delas
que é... eu ndo sei, eu ndo sei, porque eu sei que eu faco um bocado de
coisa ali entendeu? Quando eu venho ali...ndo sei que que é, quem &
quem. (U 9)

Terapia...conhecimento eu ndo tenho, ta? Mas ja ouvi falar, ja , tenho
mais ou menos assim um conhecimento de ouvido né? mas de pratica
ndo. (U 3)

N&o assim que eu...terapia € a pessoa é porque faz uma terapia, terapia
é tipo assim uma psicéloga, mais ou menos por ai? E que eu n&o sou
muito...caminhoneiro, é analfabeto, ndo tem grau de instrucéo
nenhuma. (U 3)

N3o sei. E esse que eu passei agora? De fazer os movimentos na mao?
N&o sei ndo. (U 10) (O usuario tinha acabado de ser atendido pela
terapia ocupacional).

O médico e a fisioterapeuta. (U 8) (Ela disse o nome da TO, e em

seguida “que ¢ a fisioterapeuta”)
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Alguns entrevistados ndo souberam definir o que é a terapia ocupacional, porém
demonstraram conhecer as pessoas que desempenhavam esse papel profissional e que
estavam sendo acompanhados pelas mesmas.

Foi possivel perceber, atraves dos relatos das profissionais, que o foco da terapia
ocupacional no instituto é a prevencéo de incapacidades, havendo poucas agdes voltadas
para a reabilitagdo e atendimento em grupo.

Como parte das atividades de investigacdo, foi realizada uma entrevista com a
terapeuta ocupacional do Instituto Lauro de Souza Lima, referéncia mundial em estudos
da hanseniase e classificado como Centro de Referéncia Nacional para a doenca. Este
Instituto era uma antiga colonia fundada em 1933, denominada de Asilo-Coldnia
Aymores. De acordo com esta profissional, o setor de terapia ocupacional daquela
instituicdo esta inserido tanto na prevencdo de incapacidades, como na reabilitacdo da
pessoa acometida.

Entre as atividades descritas pela profissional em questdo, esta a confeccdo de
adaptacOes de utensilios para autonomia nas atividades de vida diéria, assim como as
técnicas de autocuidado, sendo os atendimentos grupais ou individuais, dependendo das
caracteristicas de cada caso.

Durante as entrevistas realizadas no IEDS, os profissionais definiram as
atribuicGes dessa profissdo de varias maneiras, como a realizacdo de atividades para
ocupar o tempo dos pacientes, como similar a fisioterapia e como estando relacionada a
funcionalidade e cotidiano.

A analise das entrevistas mostrou que os profissionais definiram a terapia
ocupacional de acordo com a sua experiéncia cotidiana com esse profissional. As
limitacGes com que o profissional de terapia ocupacional exerce a sua profissdo define o
entendimento do universo ao seu redor a respeito do seu trabalho, ou seja, o entendimento
limitado sobre a atuacdo da terapia ocupacional é definido pela atuacdo do profissional

em campo, o usuario define somente através do que ele pode vivenciar.

CONCLUSOES

Durante a coleta dos dados, foi possivel perceber a rotina de trabalho do Instituto
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em questdo e a integracdo e complementacdo dos diferentes profissionais que compdem a
equipe multidisciplinar, apesar de dificuldades de integracdo com o servico de
fisioterapia. Os diagndsticos sdo, em sua maioria, tardios, por deficiéncias na rede de
servicos basicos, 0 que tem como consequéncia, frequentemente, as sequelas fisicas. A
educacdo em saude também mostrou-se deficitaria, mantendo-se 0s usuarios com muitas
davidas em relacdo a doenca. E importante destacar que este centro de referéncia néo
executa atividades de reabilitacdo das pessoas acometidas pela hanseniase, somente agdes
de diagndstico, tratamento e prevencdo de incapacidades. A auséncia dessas atividades
compromete a compreensdo de um servico integral proposto pela instituicdo. O
profissional de terapia ocupacional, cuja atuacdo é mal compreendida tanto por usuarios
quanto pelos demais profissionais, precisa buscar uma atuacdo mais marcada no sentido
de esclarecer o seu papel. Os usuarios, apesar de serem atendidos por esse profissional,
muitas vezes desconheciam quem exercia tal fungdo, assim como seu conceito e seu

potencial transformador das dificuldades geradas pela doenca para as pessoas acometidas.
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