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Objetivo: conhecer as interferéncias da hanseniase na vida
das mulheres e como elas se reinventam no enfrentamento
da doenca. Método: estudo de abordagem qualitativa. O
referencial tedrico-metodoldgico adota uma aproximacgdo ao
método cartografico e alguns conceitos da esquizoanalise,
que foram utilizados para analisar os dados. As ferramentas
utilizadas para produgdo dos dados foram a entrevista e o diario
de bordo. As entrevistas foram realizadas no periodo de julho a
novembro de 2019, no domicilio das participantes. Resultados:
o grupo foi composto por nove mulheres. Para apresentar
os dados, nos inspiramos nas ideias de Deleuze relativas a
diferenca e repetigdo. Os resultados foram organizados em trés
eixos tematicos que abordam a vida dessas mulheres afetadas
pela hanseniase, os quais acompanham inquietagdes, angustias
e preocupacodes frente aos efeitos da doenca. As alteracdes
no corpo feminino, a prépria manutencgdo financeira devido as
comorbidades causadas pela hanseniase e as suas dificuldades
nas garantias de direitos sdo elementos fortemente apontados
pelas mulheres. Conclusdo: ha sobreposicdo e interferéncia
da condigdo feminina em uma sociedade patriarcal que ainda
a acompanha. Apostamos na forga do devir-mulher e na
necessidade de considera-la em suas singularidades e em seu
contexto para a producao do cuidado permeado por encontros

de afirmacdo da poténcia da vida.
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Introdugéao

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa,
causada pelo Mycobacterium leprae, que, se nao tratada,
pode levar a incapacidades. E uma doencga milenar,
ainda muito estigmatizada na sociedade®. Esta na lista
das doencas negligenciadas, que atinge a populacdo de
regides mais desfavorecidas, sendo incluida na agenda
internacional dos compromissos mundialmente assumidos
pela Organizacdo das Nagbes Unidas (ONU)®). Sabemos
que as doengas negligenciadas, além de problema
de saude publica, possuem baixos investimentos na
descoberta de novos tratamentos, em pesquisas e nas
medidas necessarias para seu controle.

O Brasil é um pais de alta carga para a doenca e
ocupa o segundo lugar na relagdo de paises com maior
numero de casos no mundo®. O Brasil apresentou uma
reducdo de 30% no numero de deteccdo de casos, de
40,1 mil em 2007 para 25,2 mil em 2016, Apesar
dos numeros, o combate ainda é arduo, uma vez que
seus desafios ndo estdo restritos somente ao ambito
bioldgico, pois se alcangou a cura com o tratamento
poliquimioterapico. E importante considerar também
o atendimento integral as pessoas acometidas pela
hanseniase, envolvendo aspectos sociais e culturais na
busca pela superagdo do estigma presente(®.

As pessoas sdo seres subjetivos, construidos
nas circunstancias politicas, econémicas, histéricas e
culturais. Nesse sentido, a subjetividade das mulheres com
hanseniase é marcada por um histérico de desigualdades e
violéncias. No contexto da mulher brasileira, a hanseniase
causa alteragdes fisicas por conta das manifestagdes clinicas
da doenga, modifica a cor da pele pela poliquimioterapia,
traz impactos psicoldgicos pelo diagndstico, sendo que,
por ser mulher e ter as fungdes que Ihe sdo designadas
socialmente, tudo fica exacerbado.

A pessoa acometida pela hanseniase vivencia
uma chamada vulnerabilidade psicolégica, ndo apenas
pelo estigma associado a doenca, mas também pelos
desdobramentos da doenga e o tratamento em si. Uma
pesquisa” afirma que com o uso de medicamentos e
com as reacGes hansénicas, as pessoas acometidas pela
hanseniase podem desenvolver alteracGes na percepcao de
sua imagem corporal. Apontam ainda dificuldades dessas
pessoas para continuidade de atividades de vida diarias e
de trabalho, o que pode leva-las a se isolar socialmente.
Na mesma direcdo, outra pesquisa® se refere a mulheres
com hanseniase e os impactos produzidos pelas alteragbes
em seu corpo fisico, afetando a autoestima e as relagoes
afetivas.

Dessa maneira, o diagndstico da hanseniase traz
especificidades para as mulheres, afinal, o fato de serem

acompanhadas pelo estigma inerente a doenga soma-
se aos padrbes de género impostos socialmente a esse
grupo social.

De acordo com outro estudo(®, a situacao de
vulnerabilidade social se d& através da alteragao da
potencialidade de reagdo perante situacoes de dificuldades.
Ao aceitar que as pessoas sdo vulneraveis, abre-se a
possibilidade de coloca-las sob tutela, pensando que ndo
sabem se cuidar. Por isso, é fundamental que a equipe
de salde que realiza o atendimento as mulheres com
hanseniase esteja preparada para identificar e perceber
as especificidades que envolvem essa condigdo. E preciso
conhecer a forma como essa assisténcia estd sendo
prestado, ouvir quem recebe o atendimento e reconhecer
suas forgas e potencialidades.

A presente produgdo contribui no sentido de conhecer
0s modos de viver das mulheres que convivem com a
hanseniase, na valorizacdo das questdes de género que
permeiam sua rotina e com adversidades vindas de
problemas financeiros e trabalhistas (como elas lidam,
de que maneira conseguiram se reinventar em sua
caminhada e dar continuidade a vida).

Com isso, espera-se encorajar reflexdes aos
profissionais e futuros profissionais da saude para
tais complexidades, que necessitam de atencdo, para
prestar um cuidado integral as mulheres acometidas pela
hanseniase, que sofrem com a exigéncia da sociedade em
ser mulher, somada ao peso do diagnostico210-11), Dessa
forma, o presente estudo tem o objetivo de conhecer
as interferéncias da hanseniase na vida das mulheres e
como elas se reinventam no enfrentamento da doenca.

Método

E um estudo de abordagem qualitativa. O referencial
tedrico metodoldgico adotado foi uma aproximacdo ao
método cartografico e alguns conceitos da esquizoanalise
de Deleuze e Guattari, como, por exemplo, afeto e
poténcia. As ferramentas utilizadas para producdo dos
dados foram as entrevistas e o diario de bordo.

A cartografia foi apresentada por Deleuze como método
e modo de produzir conhecimentos. Aqui, traremos a
cartografia social, que envolve movimentos, relagdes, jogos
de poder, enfrentamento entre forcas, lutas, enunciagdes,
praticas de resisténcia e de liberdade?. A cartografia é
um meio de criar a pesquisa e o encontro do pesquisador
com o seu campo. O pesquisador, nesse caso, produzira
conhecimentos considerando suas percepgoes, tendo
atencao aos afetos e sensagdes produzidos quando vive a
pesquisa. Esses encontros produzem e desfazem sentidos(*3).

Na pesquisa cartografica, faz-se uso de anotacées,
que sdo elaboradas depois das atividades que envolvem
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a producdo dos dados'®, Chamaremos tais anotagoes
de diario de bordo. O registro da construgdo da pesquisa
deve ser feito ndo para saber o que é pesquisado, mas,
sobretudo, para presenciar o processo da pesquisa*>.
Desde o primeiro contato com a Unidade de Saude, iniciou-
se o didrio com o registro das impressoes, sentimentos e
percepgdes da pesquisadora. Houve especial atengdo aos
modos de funcionamento do servigo, as relagdes que os
profissionais estabeleciam com as mulheres e aos afetos
desencadeados nos encontros com as participantes e
com o campo. Além da escrita, utilizou-se o dudio que
permitiu registro em momentos diversos, ou seja,
antes de iniciar a producdo dos dados, durante e apds a
mesma. Esses registros foram considerados na analise
trazendo a possibilidade de contextualizar e refletir no
processo da pesquisa. Desse modo, foi possivel exercitar a
cartografia dos afetos e encontros que levam as mulheres
em tratamento de hanseniase a criarem estratégias de
enfrentamento para as adversidades. Ainda em relacao
a aproximagdo ao método cartografico, foi possivel
encontrar e experienciar essa poténcia em didlogo entre
a participante e a pesquisadora.

A producdo de dados ocorreu de julho a novembro
de 2019, em um municipio do interior do estado de Sao
Paulo, em um centro de referéncia para especialidades
que oferece o tratamento para hanseniase. E importante
ressaltar que no municipio envolvido também ha outro
ambulatério especializado vinculado a um hospital de
nivel quaternario. Esse ambulatério ndo foi campo de
investigagdo por atender também a regido, com diversos
municipios compondo a maior parte de seu publico e dessa
forma, a pesquisa restringiu-se ao municipio escolhido
que é considerado endémico em hanseniase.

Em um primeiro momento, o projeto foi apresentado
para a gerente da unidade de salide e a mesma conversou
com a equipe de enfermagem, explicando a presenca da
pesquisadora no servico e pedindo que a orientassem
quanto aos dias e horarios de atendimento das mulheres.
Com a colaboracdo da equipe, a pesquisadora elaborou
a estratégia de abordagem das possiveis participantes
ao final da consulta ou atendimento no servigo. Nesse
momento, foram apresentados para as mulheres em
tratamento o objetivo da pesquisa, os riscos, os beneficios
e foi combinada a entrevista.

A producdo de dados se deu através de entrevista
com aproximagdes ao manejo cartografico, com perguntas
em conformidade com o objetivo da pesquisa. Foram
realizadas com mulheres em tratamento de hanseniase
que aceitaram participar, podendo escolher dia, local e
hordrio. Todas escolheram suas casas para ser o local
da entrevista pois ja havia outros afazeres programados
apos o atendimento da unidade de salde.
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A duracdo das entrevistas foi de 1 hora e 20 minutos
em média, gravadas em gravador de audio e transcritas,
posteriormente, para analise. Quem realizou as entrevistas
foi uma das autoras, enfermeira, que, no momento da
producdo dos dados, cursava pds-graduacao em nivel
de mestrado e ja havia realizado pesquisas qualitativas
com entrevistas.

Dezenove mulheres foram convidadas a participar da
pesquisa, com aceite e participacao de nove, sendo que
duas aceitaram, mas ndo foram encontradas no domicilio,
outras quatro mulheres desistiram e ainda quatro
recusaram. As mesmas justificaram a ndo participagao
por falta de tempo e ndo se sentirem a vontade para falar
com a pesquisadora. Quanto aos critérios de inclusdo e
exclusdo, o método utilizado ndo prevé essa forma de lidar
com os participantes, mas salientamos que entrevistamos
apenas mulheres com idade superior a 18 anos. Do
mesmo modo, para as pesquisas no modo cartografico,
sdo os encontros e sua intensidade que determinam o
quantitativo de participantes, tendo como referéncia
a possibilidade de se ter respondido aos objetivos da
investigacdao. Nao foram realizadas novas entrevistas por
considerar a suficiéncia das mesmas no processo analitico.

Apds a transcrigdo das entrevistas, foi realizada uma
leitura atenta com marcacdo das modulagdes e entonagdes
da voz da participante (como pausas, momentos de
alteracdo da altura da voz e os afetos percebidos). Em
cima dessas marcacdes, foi realizada uma segunda
leitura com grifos sobre as partes da entrevista que
afetaram as pesquisadoras e que indicavam convergéncias
tematicas em consonancia com os objetivos e assim
foram construidos eixos analiticos. Os registros das
entrevistas, a medida em que eram relidos e analisados,
foram enriquecidos com as anotagdes do diario de bordo
da pesquisadora. As pesquisas qualitativas tém como
confiabilidade dos dados a reflexividade, produzindo
mudangas nos pesquisadores e em suas perspectivas
iniciais. Na presente investigacdo, esse processo foi
produzido pela producdo do diario de bordo, pelas
discussdes dos achados com o grupo de pesquisa, no
exame de qualificacdo e de defesa do mestrado.

Para guardar o sigilo em relagdo ao nome das
participantes, estes foram substituidos por nomes de
mulheres célebres na histéria, sendo eles: Enedina Alves
Marques, Raimunda Putani, Bertha Lutz, Maria da Penha,
Chiquinha Gonzaga, Cora Coralina, Maria Quitéria, Anna
Neri, Dandara Palmares. Também foram acrescidos em
alguns fragmentos de fala, afetos percebidos na entrevista
e que estavam descritos no diario de bordo.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica
em Pesquisa e aprovada através do protocolo CAAE
07625519.4.0000.5393. O Termo de Consentimento Livre
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e Esclarecido foi assinado ap0s ser lido e apreciado pelas
participantes, o que antecedeu as entrevistas.

Resultados

O grupo foi composto por nove mulheres, com
idades entre 30 e 62 anos. Quatro mulheres se
identificaram casadas, uma separada, uma divorciada,
duas em unido estavel e uma solteira. Com relagdo a
profissdo, trés estavam afastadas, uma aposentada,
uma do lar, uma servente de limpeza, uma depiladora,
uma costureira e uma diarista. Duas mulheres cursaram
Ensino Fundamental Completo, duas possuiam o Ensino
Fundamental Incompleto, quatro tinham Ensino Médio
Completo e apenas uma havia feito Ensino Superior
Completo.

Para apresentar os dados, nos inspiramos nas ideias
de Gilles Deleuze relativas a diferenca e a repeticdo. Essa
filosofia nos traz que o conhecido é a repetigdo, e o que
se contradiz é a diferenga®®. Buscamos uma leitura
ndo maniqueista, tendo em vista o acompanhamento
dos processos vividos pela mulher com hanseniase e
aqui recontados. Sdo situagdes relacionadas a condicao
feminina, ao mesmo tempo em que novas formas de
reinvencdo e resisténcia sdo acionadas a cada dia.

Os resultados foram, portanto, organizados em trés
eixos: Mulheres com Hanseniase: Encruzilhada entre a
Pele, a Forma e o Feminino; Ganhar a Vida: trabalho (in)
alcancgavel; Violéncia do Estado nas Praticas Profissionais.

1. Mulheres com Hanseniase: Encruzilhada entre a Pele,
a Forma e o Feminino

Com a hanseniase e seu tratamento, sdo previstas
alteragdes na pele. Tais alteragdes sdo fortemente citadas
pelas entrevistadas e compreendidas de diferentes formas.
Ademais, é importante atentar para o fato de que tais
transformagdes ndo tocam apenas o corpo, mas dizem
respeito ao modo feminino de se apresentar e as relagoes
com o corpo. D&o visibilidade também a operagdo dos
sistemas discriminatorios, inclusive em relagdo a cor da
pele, em sua produgao de diferencas significativas de
status cultural e material.

(...) ai, a [nome da profissional] me falou, ela brincou -
diminui a voz - ela é escurinha né, - retorna ao tom da voz - falou
cé vai quase ficar da minha cor hein, risos, ai falei - diminui a
voz - num tem problema (...) (Dandara, timida); A/, tem um
probleminha sério também, eu fiquei preta, eu ndo sou dessa
cor - pausa - os remédios me deixou preta (...) (Maria Quitéria,
incisiva).

Porém, o que é visto como algo negativo para umas,
diferentemente, por outras é visualizado como algo bom.

(...) e eu era bem mais clarinha e o tratamento da hanseniase
também ela te deixa mais, com uma cor mais bonita eu acho risos
deu uma - aumenta a voz - bronzeada risos (Chiquinha); (...) tem
um remedinho, que ainda tinge a pele (...) e todo mundo acha
que eu té bronzeada da praia, entendeu? risos (...) (Raimunda).

Outro aspecto referido pelas entrevistadas ratifica
questdes sobre a influéncia da sociedade de consumo, em
que valoriza um corpo que se assemelha aqueles expostos
e avaliados como “desejaveis”. Isso, na nossa sociedade,
leva sua possuidora a ter maior satisfacdo e autoestima
elevada. A mulher vaidosa se repete nos discursos.

(...) gostava muito shortinho (...) E, ai, até entdo eu parei de
usar... - pausa - chegava visita em casa, ia 1 colocava uma calga
(...) - diminui a voz - e eu ficava meio sem graga (...) (Bertha);
(...) deixei de cuidar mesmo de mim, (...) sobrancelha nédo fiz
mais, cabelo ndo t6 com coragem de pintar, as unha ndo tenho
vontade mais de cuidar, entdo - aumenta a voz - me abandonei
(...) (Anna, conformada); (...) caiu tudo meu cabelo, tive de
colocar aplique. (...) - diminui a voz - isso aqui é maioria aplique
(...) - retorna ao tom da voz - tem um colega meu (...) arrumou

o aplique e pés em mim (...) (Cora).

2. Ganhar a Vida: trabalho (in)alcancavel

As mulheres com hanseniase buscam auxilio
financeiro em instancias beneficidrias para continuidade
da vida. Nas suas falas, as mulheres evidenciam
repetidamente a preocupacdo com a aposentadoria na
velhice ou com a manutengdo de algum ganho financeiro,
dadas as limitagOes apresentadas pela doenga.

(...) dei entrada em INSS (...) a advogada entrou com
o recurso e pra fazer a pericia pelo férum (...) quando eu fiz,
me negou, o perito. (...) ai, minha advogada recorreu (...)
fiquei 7 anos recebendo, foi cortado meu beneficio agora em
2017 (...) - diminui a voz - recorri varias vezes, - retorna ao
tom da voz - e como néo estou trabalhando, como vou pagar o
INSS (...) (Dandara); (...) acho que eu vou pegar essa nova lei
(aposentadoria) (...) porque vou fazer 57. Entdo, eu acho que vou
pegar. (...) - diminui a voz - Mas td bom... - retorna ao tom da
voz - Que o Senhor me dé forga, trabalhando. (Maria da Penha).

O trabalho doméstico informal também se mostra
uma preocupacao.

(...) eu pego faxina - diminui a voz - pra fazer. (...) - retorna
ao tom da voz - meu servigo aqui em casa, - diminui a voz - é
eu que fago. Nem se doer, tem que continuar. (...) - retorna
ao tom da voz - o médico ortopedista falou que eu ndo poderia
trabalhar (...) eu tava lendo, a hanseniase da direito - pausa - a
auxilio doenga ou aposentadoria (...) eu ja contribui muitos anos
de INPS, mas no momento eu ndo tenho carteira - diminui a voz
- assinada. (...) (Anna).

As mulheres relatam perdas de direitos trabalhistas,
morais e humanos.

serp.usp.br/rlae
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(...) o dia que eu ia tomar a dose as vezes eu néo ia
trabalhar (...) ficava meio indisposta (...) aconteceu que um dia
eles mandou - aumenta a voz - embora. - retorna ao tom da voz
- nunca alegou assim que foi por conta de atestado (...) fiquei
espantada, - aumenta a voz - chorei (risos nervosos) (...) Fiz
alguma coisa de errado? Mas... ndo. (...) - diminui a voz - entéo,
eu so penso que foi por conta da doenca (...) (Bertha, triste); (...)
quando descobriram, que ndo tem como ndo descobrir (...) eu
vou no médico umas trés vezes na semana (...) saiu umas leséo
na minha pele (...) fiquei afastada 15 dias. Quando eu voltei, eles
exigiram outro exame, como se fosse admissional (...) o médico
do trabalho ndo aceitou voltar. (...) T6 afastada sem receber nada.
T6 esperando pelo governo, - aumenta a voz - sou registrada,
té 1 até hoje (...) - retorna ao tom da voz - sem receber um
centavo. (...) ndo sei...- pausa - - diminui a voz - o que eu vou
fazer da vida (...) (Cora).

As mulheres também receberam outros meios para
auxilio na manutengdo do lar.

As vezes - pausa - tem ajuda de, da assistente social (...)
- diminui a voz - também ai é uma ajuda. (Enedina); (...) eu
recebo a cesta (as cestas destinadas ao programa de tuberculose
do municipio que sobram sdo destinadas as pessoas que fazem
tratamento de hanseniase) de /a, né? E meus filhos recebem a
pensdo, e minha mae e meu pai me ajuda, e eu faco uma coisinha
ou outra, sabe? - diminui a voz - ndo é facil ndo (Cora).

Uma das mulheres relata adaptagdes necessarias ao
servico doméstico, em decorréncia da hanseniase.

(...) - diminui a voz - Arear panela, ndo ario mais. - retorna
ao tom da voz - Hoje é s6 passar uma buchinha (...) deixei de
fazer, sabe, tipo... com muita - aumenta a voz - forga - retorna ao
tom da voz - o servigo. Entdo, eu fago mais leve. Mas eu consigo

ainda fazer (Anna).

3. Violéncia do Estado nas Praticas Profissionais

Quando os direitos sdo violados, a busca por ajuda
também se mostra inalcangavel. A existéncia das nuances
do poder articuladas ao Estado atravessa toda a estrutura
social e se mostra presente na sociedade, inclusive no
grupo social entrevistado. Por exemplo, tais nuances sao
observadas no primeiro momento que segue.

(...) conversando com a doutora (...) ela falou - diminui a
VOz - nossa, mas isso vai dar tanta dor de cabega (...) - retorna
ao tom da voz - eu vou falar pra vocé, mas vocé que é dona da
sua vida (...) se eu fosse vocé - diminui a voz - ndo ia mexer néo,
ndo vale a pena, sabe? (...) - retorna ao tom da voz - por qué
que vocé ndo pega o auxilio doenga? (...) - aumenta a voz - £
assim eu fiz, sabe? E deu certo, gracas a Deus. Gragas a Deus,
deu certo... al, eu hem mexi com justica, nem mexi, sabe...
(Bertha, conformada).

Uma das entrevistadas relata que sofreu violéncia
domeéstica durante muito tempo, sendo agressoes fisicas
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e psicoldgicas do entdo marido, buscando apoio para sua
decisdo de denuncia-lo.

(...) tem uma irmé& (da igreja) que é policial militar (...)
falei (...) acho que eu vou fazer um B.O. (boletim de ocorréncia)
contra ele (marido). - diminui a voz - A/, ela pegou e falou, vou
te dar um conselho, ndo faz! - retorna ao tom da voz - Ndo faz,
porque - aumenta a voz - eu té /& no meijo... - retorna ao tom da
voz - eles vao te tratar mal e outra coisa o [nome do ex-marido]
vai ficar com raiva de vocé e dai ele vem te matar. N6s vamos
orar, € 0 - aumenta a voz - Senhor - retorna ao tom da voz - vai
resolver essa situagdo. Ai, falei entdo ta. - diminui a voz - Eu
ndo quero o mal dele. (...) (Maria da Penha, indiferente, balanga

0s ombros).

Discussao

O primeiro eixo foi intitulado “Mulheres com
Hanseniase: Encruzilhada entre a Pele, a Forma e o
Feminino” e nele abordamos as inquietacGes das mulheres
em relagdo ao corpo feminino e a aparéncia quando
acometidas pela hanseniase.

Um territorio de inquietudes se abre para elas e
questdes cotidianas, como o modo de vestir, a possibilidade
de que o outro veja as manchas e a hanseniase, vdo
modelando os encontros. Esse mesmo territério, a
partir da vivéncia com a hanseniase, poderia se abrir ao
guestionamento sobre imposicdes sociais quanto ao modo
de seguir um certo modelo de feminino.

A sociedade onde vivemos estimula o olhar atento
sobre a estética corporal, em sua maioria, das mulheres.
Tais evidéncias estdo em revistas, televisao, incentivando
e mostrando que ha um padrdo de beleza®. As relacdes
de poder sdao marcadas pela disciplina. Nesse sentido,
0s corpos aqui evidenciados sao disciplinados por uma
“imposicdo normatizadora” num processo de fabricacdo de
individuos”). A sociedade é quem estabelece as doutrinas
a serem seguidas, sendo que o corpo desenhado é afetado
por essa sociedade na qual estéd presente®.

Pesquisa internacional®® se refere a imagem corporal
como vinculada a um conceito mental, mas sobretudo
relacionada com um fenémeno social. Aponta que fatores
como o indice de massa corporal (IMC), as midias sociais,
a autoestima, as relagdes familiares, exercem pressoes
sobre os individuos e especialmente sobre as mulheres.

Uma das entrevistadas disse “me abandonei esses
dias”, ao considerar que ndo estava fazendo as unhas e
nem pintando o cabelo. Podemos pensar a beleza como
uma instituicdo, assim como a saude, a linguagem,
entre tantas outras. Outras tiveram mudancgas em sua
aparéncia, como a perda do cabelo e alteragdes no modo
de se vestir, mas se reinventaram frente as dificuldades,
como pode ser observado na colocagao “coloquei aplique”.
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Com a autonomia da mulher tomando forga e se
fazendo presente em diversas esferas, o sistema historico
de dominagao sobre o corpo da mulher teve rearranjos,
criando novos jeitos de se manter a dominagao sobre a
subjetividade dos corpos, sendo uma delas através da
fixacdo da beleza por uma certa padronizagdo estéticat®®.
Para pesquisadores, a violéncia e dominacdo do corpo
feminino estdo presentes e intensificadas na atualidade,
reforgando a hierarquia entre géneros(20-21),

Outros autores também perceberam a vergonha
e o sofrimento no relato de mulheres acometidas pela
hanseniase em fungdo da alteracdo do corpo, como as
manchas e as alteragdes funcionais®. A hanseniase e o
seu tratamento vdo sobrepor-se ao modo instituido de
ser mulher, com uma dada aparéncia, um dado peso,
uma dada cor de pele. Outra sobreposicao se faz entre os
preconceitos acionados pela cor de pele negra (mudanga
ocasionada pelo tratamento) e a doenga, como em “o
remédio me deixou preta”.

A histéria do Brasil € composta por séculos de
escraviddo negra e a imposicdo de uma dominagdo
branca®, Essa subordinacdo deixou marcas no imaginario
social e se expressa na rejeicao da possibilidade de ter a
pele enegrecida e na negacdo do negro em nds. Assim,
a mulher com hanseniase em tratamento e com a pele
escurecida vai sobrepondo condigdes de ndo aceitacdo
social®3.

Autores®% nos trazem a ideia da subjetividade
serializada, um certo modo de ser e estar na vida que
convém ao capitalismo mundial integrado. Nesse sentido,
a mulher no modo instituido deve ser vaidosa, cuidar
da aparéncia, ndo ter manchas, ser magra, somando
uma série de impositivos por vezes incompativeis com o
acometimento pela hanseniase ou mesmo com a condicdo
de vida, inclusive genética. Desse modo, profissionais de
saude poderiam adotar uma escuta ativa desses aspectos
que geram sofrimentos e isolamentos. O encontro entre o
profissional de saude e a mulher com hanseniase poderia
constituir um campo de movimentagdo da poténcia de
vida.

Todo individuo esta sobre um plano de consisténcia,
no qual se torna variavel a todo o momento, afetando
um ao outro, conforme a relagdo que se constroéi, de
modo a desenvolver um grau de poténcia, um poder de
ser afetado®®. Podemos afirmar que nem sempre os
encontros entre profissionais e usuarios sao encontros
de poténcia. Muitas vezes, o raciocinio clinico centrado no
corpo bioldgico ndo considera esses aspectos e naturaliza
as mudancas do corpo, por vezes, para as mulheres,
um novo corpo. Estudo®®® aponta que, mesmo com a
determinacdo da cura, a hanseniase ainda pode se fazer
presente nas marcas do corpo, que podem levar as

mulheres a mudarem a forma como veem seus corpos e
alterarem o tratamento dado a ele, de maneira negativa,
relacionando o novo corpo com a doenga e relembrando do
corpo passado com uma vida saudavel. Isso nos mostra
que, mesmo com a cura, a vida dessas mulheres pode
permanecer marcada, exigindo uma reformulagdao no
modo de viver.

Desse modo, a apatia e o rejeitar-se encontram
passagem nos devires dessas mulheres, embora sejam
possiveis outras formas de viver, outros devires. Os
devires se constituem de linhas de fugas, dentre os quais
ha o devir-mulher e tantos outros. Destes, se desenrolam
as esséncias e significacbes em funcdo de um elemento
mais intensivo, no qual se modulam os afetos®?”. O devir-
mulher ndo tem necessidade de entrar nas politicas do
multiculturalismo e nem politicas de género, afinal, esse
devir pode gerar novas subjetividades que ainda nédo
foram tomadas pelo capitalismo consumista, nem pela
moral crista®”,

No segundo eixo, as participantes trouxeram
angustias e preocupagfes com a remuneragdo para
manutencdo da vida. Foram observadas também as
situacdes de trabalho dessas mulheres. Nova sobreposicdao
se faz entre a condigdo social e a hanseniase, entre
os trabalhos executados e os salarios, entre a baixa
escolaridade e a profissdo, entre os direitos trabalhistas
desrespeitados e a obrigacdo do trabalho doméstico.

Corroborando outros estudos(®?®), podemos observar
que a escolaridade da maioria ndo ultrapassou o Ensino
Médio e, também, que as atividades de trabalho ndo
exigiam formacdes especificas. Em consequéncia,
encontramos vinculos informais de trabalho, gerando
auséncia de beneficios, como auxilio-doenca e afastamento
remunerado®®, Concomitante a isso, reafirma-se que a
baixa escolaridade pode favorecer prejuizos relacionados
a precariedade nas condicdes de vida e saude, agravando
a vulnerabilidade as doencas e a pobreza(2°-39),

A hanseniase tida como uma doenga negligenciada
nos convida a refletir sobre elementos intrinsecos a isso
como, por exemplo, a relacdo entre o acometimento
de pessoas de baixa renda e o pouco interesse das
industrias de tecnologias, equipamentos e farmacéutica no
desenvolvimento de medidas resolutivas ao problema®39,
Essa grande relagdo da doenca com a baixa renda indica
que pode haver associacdo aos determinantes sociais,
uma vez que a hanseniase se encontra nos espagos com
maiores bolsGes de pobrezat?,

Algumas entrevistadas buscaram modos de garantir
sustento e também contaram com servigo social, além
da prépria unidade onde realizam tratamento, para ajuda
de mantimentos para o lar: “recebo a cesta (basica)” e
1",

“tem ajuda da assistente social”. Nova sobreposicao vai se
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produzindo: condigdo econdmica desfavoravel, condigdo
feminina e hanseniase. A hanseniase é classificada como
problema de saude publica, pela sua habilidade de trazer
incapacidades fisicas, sociais e econdmicas®!), Pessoas
acometidas pela hanseniase com menores rendas e
nivel de escolaridade mais baixos estdo suscetiveis a
desenvolver incapacidades fisicas, posto que ha condigbes
precéarias de vida e obstaculos de acesso ao servigo de
saude®?, Quando o diagndstico é tardio, a qualidade de
vida das pessoas acometidas pode sofrer alteragdo, em
vista ao potencial da hanseniase de causar danos aos
nervos®t?),

Uma de nossas entrevistadas aparenta ter algum
acometimento dos nervos dos bragos, o que dificulta
fazer o servigo, mas ndo a impede de realiza-lo: “Nem
se doer, tem que continuar”. Com acesso ao trabalho
em profissGes ndo bem remuneradas, as mulheres
entrevistadas contaram vivéncias de demissdo, de
perda de direitos. A partir das condicGes de trabalho,
surgem precarias condicGes de vida, pois a soma de
tempo de servico doméstico privado e formal, além da
falta de tempo para dormir, gera adoecimentos fisicos
e mentais®3. Os autores® afirmam que o aumento
dos trabalhos em situacdo de precariedade se da pelo
crescimento dos trabalhos assalariados sem carteira
assinada e do trabalho autbnomo. Isso pode culminar
na violacdo de direitos, caso a pessoa venha a precisar de
algum beneficio. Somado a isso, as mulheres trouxeram
preocupacdes com a aposentadoria e a manutencgdo da
vida na fase idosa.

Por vezes, os profissionais de salde realizam acgoes
educativas para dizer aos usuarios sobre a doenga, seus
impactos e tratamento. Com o referencial teérico que
respalda o presente estudo, afirmamos que a educacao
em saude realizada do modo instituido reproduz légicas
e ndo muda o que estad em curso, pois é calcado na
ideia de que as pessoas optam livremente seus
modos de viver, escolhendo por exemplo se alimentar
saudavelmente, realizar esportes etc., e que para isso
basta ser informado por algum especialista para mudar
de comportamento. Consideramos que as pessoas de
classes sociais desfavorecidas vao se alimentar como
puderem, trabalhardo como conseguirem e sobreviverao
circunstanciadas pelas condigdes sociais.

Voltando a ideia de devir, apostamos na educacgdo
como poténcia de encontro para multiplos devires, um
acionar de poténcias, dando possibilidade para a criacao
de outras linhas, com abertura de outros caminhos,
agenciando as pequenas aberturas nas organizagdes
atuantes®®. A vivéncia da doenca poderia produzir
novos devires e reflexdes sobre, por exemplo, o trabalho
doméstico como atribuigdo da mulher. Algumas relataram
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adaptacdes como, por exemplo, “panelas eu ndo ario
mais”, embora ndo deixassem de lava-las. Estudo®® afirma
que, quanto mais uma cultura almeja as mulheres dentro
da esfera doméstica, menos esse grupo tera oportunidades
de atingir igualdade em qualquer esfera, com relacdo aos
homens. Em forma de manifesto, ha a luta das mulheres
por uma sociedade mais justa e igualitaria, que tem por
representante o movimento feminista®”.

No eixo “Violéncia do Estado nas Praticas
Profissionais”, vimos situagdes em que o Estado, que se
manifesta nas praticas profissionais, no caso praticas
profissionais de médico e de policial, desencoraja a luta
pelo acesso aos direitos das mulheres. Consideramos
que as praticas profissionais ndo sdo somente conjunto
de técnicas e saberes, ndo sdo praticas neutras, mas
acdes politicas que carregam posigdes ideoldgicas,
ndo assumidas como tal. Desse modo, é pelas praticas
profissionais que ha materializacdo da violéncia do Estado,
0 que consideramos como néo aceitavel e provocador da
exclusdo e violéncia repetida contra as mulheres.

Essas praticas se religam aos aspectos historicos e,
nesse sentido, vale lembrar que a historia da hanseniase
é fortemente marcada pela presenga do Estado,
determinando quem deveria ser isolado. Tais formas de
tratamento eram estabelecidas de acordo com as linhas
de poder do respectivo momento histérico-cultural®,
Essas atitudes culminaram em praticas de violéncia aos
envolvidos até hoje, nos convidando a refletir sobre as
politicas ja& estabelecidas e as que estdo por virt3®-49, Tal
contexto visibiliza o modo que as construgdes sociais,
como, por exemplo, aquelas voltadas aos padroes corporais
e de género, marcam as vidas das pessoas portadoras
de hanseniase. Por isso, a producdo do seu cuidado
solicita a consideragdo de fatores como socioecondmicos,
culturais, alteragBes corporais, sexualidade e género. As
participantes relataram a perda de seus empregos em
funcdo da doenga. Uma delas relata que conversou com
a médica, buscando algum apoio referente a perda de
seu emprego, no entanto, a profissional a convenceu do
contrario. Isso indica que as agBes do Estado regulam a
vida e o direito das pessoas acometidas pela hanseniase.
Outra participante trouxe um emocionante relato sobre
uma vida de violéncia causada pelo ex-marido. A violéncia
domeéstica contra a mulher contém muitos fatores, porém
é um problema enraizado nas relagdes de poder, como
consequéncia das desigualdades entre géneros®“?),

A violéncia do Estado se demonstra ao dificultar a
garantia de acesso aos direitos e impossibilitar o acesso
ao sistema de justica“?. Como observamos, a policia
contraria o desejo de dona Maria da Penha que deseja
denunciar seu até entdo marido, na época, por agressao.
As pessoas acometidas pela hanseniase comumente sdo
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de baixa renda, que vivenciam diariamente a violagao
de seus direitos. De encontro a isso, observa-se que
s3ao poucos os conhecimentos acerca de seus direitos de
previdéncia e assisténcia social, nem sempre havendo
orientagdo por parte dos profissionais de saude“3-44,
Auxilio-doenca e aposentadoria sdo direitos sociais
conquistados e que deveriam ser acessiveis a todos,
porém, cotidianamente sdo confrontadas impossibilidades
pelo poder administrativo, mesmo quando ha registros da
precisao do direito“?. A garantia e o uso dos beneficios
oferecidos pelo Estado podem melhorar condicdes de vida
da pessoa acometida pela hanseniase®“®. No entanto,
consideramos que o enfrentamento da desigualdade social
ndo pode se restringir a singelas ajudas com cesta basica.

A histéria da hanseniase conseguiu avangar em
muitos aspectos, mas ha necessidades de avangos também
de ordem legislativa. E preciso garantir os direitos dos
acometidos atuais, para que a histéria ndo se reproduza
no sentido de manter condicdes inadequadas. Nao
poderiamos deixar de relatar inquietagdes frente as atuais
politicas do pais de flexibilizagdo de direitos trabalhistas,
recrudescimento das regras de aposentadoria (com uma
reforma previdencidria que penaliza especialmente as
mulheres) e desfinanciamento de politicas publicas como
0 SUS, nao apenas pensando nas mulheres brasileiras
com hanseniase, mas em todas as pessoas expostas a
doengas e bactérias, como também a muitas negligéncias,
machismos e desigualdades.

A principal contribuicdo do estudo esta na oferta de
reflexdes abordando a condigdo feminina e a hanseniase.
Outra contribuicdo, ndo menos importante, é a abordagem
do tema a partir do referencial tedrico e metodoldgico, o
que pode gerar contribuigdes para o cuidado de mulheres
com a hanseniase.

Quanto ao limite, apontamos que durante a produgdo
dos dados, foram considerados os atendimentos da
equipe de enfermagem, especialmente a pré e a pos-
consulta de enfermagem, mas nao foram considerados os
atendimentos da equipe médica. Consideramos que esses
aspectos nao foram aprofundados e que poderiam trazer
elementos analiticos para a compreensdo da situacdo das
mulheres com hanseniase e de seu acompanhamento.
Por essa razao, indicamos futuros estudos sobre o tema
mulheres e hanseniase que se atenham as relagdes
entre profissionais e mulheres aprofundando as reflexdes
produzidas na presente investigagao.

Conclusao
As interferéncias da hanseniase na vida das mulheres

se mostram na relagdo com seus corpos ja modelados
socialmente, nas relagdes com o trabalho doméstico e com

os modos de sustento. Ha sobreposicéo e interferéncia
da condicdo feminina em uma sociedade patriarcal com
aspectos da histéria da hanseniase e do preconceito que
ainda a acompanha.

Os achados mostram as violagdes de direitos e os
modos como essas mulheres tém lidado, passando por
reformulagBes e reinvengdes. Sdo gestos de resisténcia
traduzidos em continuidade de agdes que assegurem
0 quotidiano, sendo que, assim, novas formas de viver
vao sendo produzidas, em devires e enfrentamento da
hanseniase. Os processos de reinvencdao perpassam a
criacdo de suas redes de acolhimento, a manutengao de
seus proprios projetos de vida, a ndo desisténcia frente
aos contextos limitantes, a persisténcia na continuidade do
tratamento da doenca e o esforgo em busca da superacao
dos traumas da vida. Apostamos na forca do devir-
mulher, convidando profissionais de salde a considerar
singularidades e o contexto, de modo a produzirem
atendimentos que sejam encontros de afirmac&o da poténcia
da vida.
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