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Resumo

A hanseniase é problema de saude publica no pais e cerca de 30% das
pessoas desenvolve deformidades/incapacidades, que podem ocasionar a
diminuicdo na capacidade de trabalho. Tivemos como objetivo descrever e
analisar as implicacbes da hanseniase nas atividades laborais de trabalhadores
rurais acompanhados no Servico de Dermatologia do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais. E um estudo qualitativo que utilizou
entrevista semiestruturada e dados da ficha do SINAN e do prontuario. A
analise de conteudo foi feita a partir das categorias: trabalho rural, hanseniase,
incapacidade e trabalho, previdéncia social, enfrentando a nova realidade. A
busca por tratamento foi tardia, quando a doenga comprometia o trabalho e a
cura foi relacionada ao retorno da capacidade para trabalhar. Efeitos adversos
das medicagoes, estigma e efeitos nocivos do ambiente foram apontados como
determinantes para a incapacidade laboral. Foi observada insatisfagdo com o
atendimento prestado e desconhecimento da doenca pelos profissionais da area
da saude e da previdéncia social.

Palavras-chave: hanseniase, incapacidade, trabalhador rural, saude do
trabalhador.
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Introducao

A hanseniase

A hanseniase é uma doenca infecciosa crénica causada pelo Mycobacterium leprae,
parasita intracelular obrigatério com predilecao para as células de Schwann no nervo e
macro6fagos na pele. Apresenta um longo periodo de incubagéo e distintas caracteristicas
clinicas, bacterioldgicas, imunoldgicas e histopatologicas que compdem o espectro
da doencga expressando a relagdo da resposta especifica do hospedeiro ao bacilo.! O
diagnéstico é essencialmente clinico e epidemioldgico, realizado por meio da analise da
histéria e das condi¢cdes de vida do paciente e do exame dermatoneurolégico. Os sinais
cardinais diagnésticos sao areas da pele com alteragéo da sensibilidade, espessamento
de nervo periférico associado a alteragé@o funcional e baciloscopia positiva de esfregagco
dérmico. 23

Os pessoas com hanseniase, ainda hoje, sofrem com o estigma. Entre os motivos
de discriminacdo encontram-se a falta de informacgéo sobre a doenca, a incapacidade fisica
e as deformidades causadas pelo comprometimento dos nervos periféricos. Van Brakel *
aponta o estigma como determinante de restricdes para o convivio social, as atividades
laborativas e religiosas, as relagbes interpessoais.

As acgbes de controle da hanseniase sdo realizadas em niveis progressivos de
complexidade, dispondo-se de centros de referéncia locais, regionais e nacionais para o
apoio da rede basica, com vistas ao tratamento integral conforme as premissas do Sistema
Unico de Saude (SUS).5

Em até 30% dos casos podem ocorrer reagbes imunoldgicas de gravidade
variavel, muitas vezes recorrentes, e que demandam o uso de drogas imunossupressoras,
além das acgbes de prevencgédo de incapacidades, reabilitacao e assisténcia psicossocial.>®
Essas podem anteceder o diagndstico, surgir durante o tratamento ou apés a alta e sdo
considerados urgéncias clinicas.”®

Na demanda poés-alta, estudo identificou 67,7% pessoas com grau zero de
incapacidade que retornaram aos servicos de saude por reacdo e/ou neurite.® O fator
que pode condicionar um maior contingente de deformidades no pés-alta é a falta de um
adequado monitoramento dos quadros reacionais pela rede de servicos de saude e da
continuidade da atengéo.'*!

A hanseniase € uma das causas mais comuns de neuropatia periférica nao
traumatica'? e das incapacidades permanentes entre as doencas transmissiveis no mundo
em desenvolvimento®. Algum grau de comprometimento neural esta presente em todas as
formas clinicas da doenga, desde areas com disestesia até o comprometimento sensitivo,

90 Violéncias




motor e autondmico de um nervo .'* Clinicamente € uma neuropatia mista, exclusiva do
sistema nervoso periférico, que acomete desde as terminagdes na derme até os troncos
nervosos, comprometendo fibras nervosas sensitivas, motoras e autonémicas em graus
variaveis.'s Pode ocorrer ainda como neurite silenciosa, em um quadro sem sintomatologia
dolorosa, caracterizado por alteragbes de sensibilidade e de forca motora, detectadas por
exames especificos. Frequentemente seu diagnoéstico é subavaliado, o que torna de suma
importancia a avaliagado neurolégica simplificada periddica, independente da presencga de
queixa do paciente.'®'” Os nervos mais comprometidos s&o o ulnar e mediano nos membros
superiores, fibular comum e tibial nos membros inferiores e o facial e grande auricular no
segmento cefalico. Outro fator agravante para o0 comprometimento neural é a presencga de
estruturas anatdbmicas constritivas proximas ao nervo.27.17.1819

O trabalhador e a saude

A hanseniase acomete, sobretudo, adultos jovens que podem sofrer interferéncia
nas suas atividades laborais, com consequéncias deletérias na sua qualidade de vida e das
suas familias.’® Altos custos econdmicos podem decorrer das incapacidades, com a perda
de anos produtivos .2°

Aimplantagédo do SUS e suas principais diretrizes, especialmente a universalizagéo
do acesso e a priorizagdo da Atencdo Primaria & Salde (APS), possibilitaram a
descentralizagdo do atendimento as pessoas acometidas pela hanseniase. Com base nos
mesmos principios, a Constituicao da Republica Federativa do Brasil, em seu artigo 200,
define que “[...] ao Sistema Unico de Saude compete [...] executar as acOes da saude do
trabalhador”?', tendo a atencédo basica de saude como porta de entrada desse sistema .22

A perspectiva a ser abordada pela saude do trabalhador traz as contribuicdes de
Marx para a compreenséo da categoria trabalho,® onde:

o trabalho & um processo de que participam o homem e
a natureza, processo em que o ser humano, com sua prépria agéo,
impulsiona, regula e controla seu intercambio material com a natureza.
Defronta-se com a natureza como uma de suas forcas. PGe em
movimento as forgas naturais de seu corpo — bragos e pernas, cabecga
e maos -, a fim de apropriar-se dos recursos da natureza, imprimindo-
Ihes forma util & vida humana. Atuando assim sobre a natureza externa
e modificando-a, ao mesmo tempo modifica sua propria natureza.
(Marx,2002,p.211)

O processo de trabalho, segundo Marx, é a utilizagéo da forga de trabalho com a
finalidade de criar valores de uso que sirvam para satisfazer as necessidades humanas de
qualquer natureza, condi¢cdo natural e permanente da vida humana. Sao componentes do
processo de trabalho: o proprio trabalho, que é a atividade subordinada a um determinado
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fim, a matéria prima submetida ao trabalho, ou seja, o objeto de trabalho e os meios com os
quais se realiza o trabalho, os instrumentos de trabalho.?®

Mendes e Dias?* definiram como objeto da saude do trabalhador (ST), o processo
de saude e doenca do homem em relagdo com o trabalho. A ST busca resgatar o lado
humano do trabalho, considerando o trabalhador como sujeito politico e social, agente
de mudancas. Com esse fim, adota uma abordagem interdisciplinar e inter setorial,
com a parceria dos trabalhadores no sentido de contribuir com o seu saber buscando a
compreensdo do impacto do trabalho sobre o processo de saude-doencga e de intervir e
transformar a realidade do trabalho e da elaboracéo de estratégias transformadoras.?2

O trabalhador rural, segundo a Organizagao Internacional do Trabalho (OIT), é a
pessoa que se dedica, nas regides rurais, a tarefas agricolas ou artesanais ou a ocupacgoes
similares ou conexas, podendo ser as atividades desenvolvidas de cunho assalariados ou
de pessoas que trabalham por conta propria, como arrendatarios, parceiros e pequenos
proprietarios.?”

No Brasil, a atividade rural inclui a lavoura, pecuaria, florestal, extrativismo e a
pesca artesanal.?® No censo de 2010, a populagéo brasileira superou a marca de 190milhdes
de individuos, sendo 15% equivalente a populacéo rural.*® O censo agropecuario de 2006
aponta para a importancia da agricultura familiar no pais, que representa 84,36% dos
estabelecimentos rurais brasileiros, com 12,3 milhdes de pessoas a ela vinculadas.

Considerando o comprometimento de nervos periféricos na hanseniase, as
ocupacgdes que requerem grande esforgo fisico e habilidades funcionais plenas podem ser
responsaveis pelo surgimento ou agravamento de incapacidades e deformidades, como é
0 caso dos trabalhadores rurais.*

Incapacidade

A incapacidade, na descricao da OMS, &€ um fendbmeno complexo que reflete a
interacdo entre as caracteristicas fisicas pessoais e as caracteristicas da sociedade em
que o individuo vive, e faz parte da condicdo humana. Quase todas as pessoas terdo uma
deficiéncia em algum momento da vida, seja temporaria ou permanente, congénita ou
adquirida.®' No Brasil, estima-se que quase 24% da populagdo tenha alguma deficiéncia.?®

A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e saude (CIF)
proposta pela OMS,® introduz um novo paradigma no enfrentamento da deficiéncia
e da incapacidade, que prioriza a funcionalidade como um componente da saude,
em detrimento daquele que foca nas consequéncias da doenca. Nesse modelo, as
incapacidades sdo determinadas também pelo ambiente fisico e social, pelas diferentes
percepcodes culturais e atitudes pessoais com relacdo a deficiéncia, pela disponibilidade
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de servigos e de politicas publicas.®

Nesse contexto, a funcionalidade engloba todas as fung¢des do corpo e a
capacidade do individuo de realizar atividades e tarefas relevantes da sua vida diaria e da
sua participacao na sociedade, representando os aspectos da salde.®23

Na hanseniase, sabe-se muito sobre as incapacidades e muito pouco sobre como
estas afetam a realizagao das atividades da vida diaria incluindo as laborais, e a participagéo
social das pessoas.2 As pessoas acometidas pela hanseniase que sofrem prejuizo na sua
capacidade de trabalho tém o autossustento e da familia comprometidos, o que pode vir a
gerar repercussdes de ordem psicoldgica, social e fisica.3

Takahashi*®®alerta para situagcbes de contradicdo e conflito geradas pela
“divergéncia entre a légica do cuidado do SUS (assisténcia e prevengdo) e a do INSS
(agéncia seguradora)”, que surgem na condugao dos casos e estao sujeitas a comprometer
o tratamento, a prevencéo e a reabilitacdo profissional dos trabalhadores.

O objetivo deste trabalho foi investigar as implicagées da hanseniase nas atividades
laborais de trabalhadores rurais atendidos no Centro de Referéncia Estadual para hanseniase
do Hospital das Clinicas (HC), da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Percurso metodolégico

Foi realizada pesquisa qualitativa®” com um olhar voltado para o trabalhador rural
acometido pela hanseniase. Utilizou-se como referencial teérico a clinica da hanseniase,
com a perspectiva da Saude do Trabalhador.

Dentre os 214 pacientes em acompanhamento de hanseniase atendidos no setor
de Prevencéo de Incapacidades e Reabilitagdo (PIR) do centro de referéncia em hanseniase
do HC-UFMG no periodo de agosto de 2012 a agosto 2013; 36 se autodeclararam
trabalhadores rurais no momento do diagnéstico, independente da forma de insergéo no
mercado de trabalho. A selecéo da amostra foi feita de forma intencional e delimitada com
base no método de saturagéo.¥”

Foram critérios de inclusao: ser trabalhador rural com diagnéstico de hanseniase
confirmado segundo critérios do Ministério da Saude/ Brasil em acompanhamento no setor
PIR-HC, em tratamento ou p6s alta por cura, no HC/UFMG no periodo de agosto de 2012 a
agosto de 2013, ter idade superior a 18 anos, disponibilidade de comparecimento ao PIR-
HC e concordar com os termos da pesquisa. Foram excluidos aqueles com incapacidade
para responder ou que se negaram a responder a entrevista.

Os dados secundarios foram coletados da Ficha de Notificagcdo / Investigagéo do
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Sistema de Informacéo de Agravos de Notificagéo - SINAN e do prontuario do HC/UFMG.
Investigaram-se varidveis sociodemograficas e clinicas. As informagdes qualitativas
foram obtidas com a aplicacdo da técnica de entrevista individual, através de roteiro
semiestruturado elaborado pelo investigador, baseado na reviséo da literatura, buscando
abordar as questdes de interesse do estudo. O roteiro de entrevista foi submetido a um pré-
teste, passando pelos ajustes de forma e de contelido que se mostraram necessarios. As
entrevistas foram realizadas por um Unico pesquisador. Os registros verbais foram gravados
e as transcricbes feitas na integra mantendo as caracteristicas do linguajar proprio dos
entrevistados buscando considerar a subjetividade dos mesmos.

O tratamento dos dados coletados foi feito pela técnica da analise de conteldo, na
perspectiva de Bardin.®® Da andlise de contelido dos depoimentos emergiram as seguintes
categorias: trabalho rural, hanseniase, incapacidade e trabalho, previdéncia social,
enfrentando a nova realidade.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas da UFMG — COEP,
através do parecer n° 490.425, CAAE-23450713.2.0000.5149.

Resultados e Discussao

O estudo foi realizado com 14 trabalhadores rurais, todos residentes na zona rural;
na sua maioria (64,28%) procedentes da regiao do norte de Minas Gerais. Segundo Lana®®
essa é uma das regides do Estado com alta endemicidade para a hanseniase, marcada
pela iniquidade social e econémica e considerada uma das mais pobres do pais. O sexo
masculino foi predominante com 12 (85,72%) individuos. Onze (78,57%) individuos estavam
na faixa etaria economicamente ativa e 10 (71,43%) casados. Em relagdo a escolaridade
dez (71,43%) nao tinham ensino fundamental completo e dois (14,28%) tinham ensino
médio completo. Um dos entrevistados estava em tratamento de recidiva, os demais em
alta da PQT e dentre esses, nove (64,28%) em controle de reagéo e cinco (35,72%) em
acompanhamento para PIR.

Quanto a classificacdo operacional 13 (92,86%) eram MB; do total, 10 (71,43%)
tiveram diagnéstico tardio, com algum comprometimento neural, dentre esses o Unico caso
PB. Estes dados nos levam a afirmar que o diagnéstico da hanseniase para essas pessoas
foi realizado tardiamente, o que favorece um maior numero de manifestacdes e lesGes
decorrentes da propria evolugdo da doenga. Esse perfil € amplamente corroborado pela
literatura.40:10:18

No momento da pesquisa, quatro pacientes (28,56%) possuiam Gl zero e 10
pacientes (71,43 %) apresentavam Gl 1 ou Gl 2. Dentre esses, ao considerarmos o escore
olhos, maos, pés (OMP), quatro (28,56%) tinham escore dois; um (7,14%) escore quatro
e um (7,14%) escore 10. Isso demonstra que metade dessas pessoas com incapacidade
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tem mais de um segmento comprometido, sendo que um deles possui cinco segmentos
com Gl 2.

Trabalho rural

Na roga nédo tem servico maneiro. E4

Comecgando a trabalhar

Na roga as crianga ja nasce no ritmo... E11

Chama a atencéo, por ser lugar comum no relato dos pacientes, o inicio da vida
laboral na infancia. Resultado também relatado em estudo de Welle*' em 67,5% de sua
amostra com trabalhadores rurais em Sao Paulo.

Moreira, Targino e Alberto*? relataram que a participagdo de criangas no processo
produtivo agricola ndo € um fato novo e identificou que nas pequenas unidades rurais
voltadas para a produgéo de subsisténcia, elas se inserem no trabalho pela necessidade
de contribuir para a renda familiar; auxiliando os pais na produgdo ou como responsaveis
pelo seu proprio rogado.

A Convencao 138 da Organizagéo Internacional do Trabalho (OIT) e a Constituicédo
Federal do Brasil (Art.227, paragrafo 3°, inciso 1)>' consideram a idade minima de 14 anos
para ingresso no trabalho na condi¢do de aprendiz e a proibicdo de qualquer trabalho por
menores de 16 anos de idade. A OIT* considera que a vida laboral esta inserida na faixa
etaria de 16 a 65 anos.

O trabalho na roca

...naroga tudo que océ pensa... € pesado... cé pode ir prum lado
e pensa é leve... mas num é leve ndo E11

As tarefas que utilizam movimentos repetitivos e posturas forgadas de trabalho
representam riscos laborais a que os trabalhadores rurais estdo susceptiveis. Costa et
al '° destacam a importancia da intervengdo ergondmica para o desenvolvimento da
atividade laboral visando minimizagédo dos riscos, a necessidade em adaptar o trabalho as
caracteristicas e limitagdes destes agricultores. Os autores apontam que devido ao carater
relativamente disperso desta atividade, do pouco poder de organizagéo e reivindicacéo dos
trabalhadores rurais, a intervengéo ergonémica apresenta limitacdes na sua execugao.

Hanseniase: descobrindo a doenca
...chegd ao ponto que eu num consegui mais trabalha... E10

O processo de adoecer se torna relevante para muitas pessoas quando apresenta
perda da capacidade para o trabalho. Atre et al.** ressaltam que a falta de desconforto
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fisico, apesar de sua condicdo de doenca, aparentemente, refor¢a o atraso no diagnéstico
para um numero significativo de pacientes.

Chamou a atencao que dois entrevistados tiveram caso de hanseniase na familia,
portanto conheciam os sinais e sintomas da doenca, e relataram ter procurado assisténcia
médica somente quando as atividades relacionadas ao trabalho foram comprometidas,
reduzindo a renda propria ou familiar: Outro, ja tendo os sintomas iniciados ha mais de dois
anos, se sentiu doente quando apresentou estado reacional, que o limitou nas suas func¢des
bésicas de vida diaria e o incapacitou para o trabalho. As situagbes relatadas justificam,
em parte, os altos indices de GI/OMS no momento do diagnéstico e os prognésticos pouco
favoraveis para as incapacidades.?

Reconhecendo a doenca

Os médico la parece que num entendia das coisa ndo, nem
0 médico do INSS |4 num sabia. Passei numa dermatologista e nada
também, ai eles me mand6 pra ca. E14

Ficou evidente nesse estudo o desconhecimento da doenca mesmo por
profissionais especialistas.

Oliveira®*® e Araujo’ afirmam que a hanseniase pode ser confundida com
outras doengas dermatol6gicas e neurologicas, o que pode dificultar o diagnostico.
Como consequéncia, gastos desnecessarios de tempo e dinheiro, podendo gerar maior
disseminacao da doenca e possibilidades de sequelas.*®

Van Veen et al’®*demostraram que a proporg¢éo de casos com incapacidade aumenta
em 67% quando se tém um atraso no diagndstico de trés a quatro anos aumentando para
81% com atraso superior a quatro anos.

O estigma e o preconceito

... passei... afastamento do povo, medo do povo descobri!
Rejeitacdo do publico € o que acaba, que mata com a gente! E13

Embora atualmente exista tratamento e cura para a hanseniase, a ideia de
doenca mutilante e incuravel ainda existe na sociedade, mantendo o estigma associado
a esta doencga. Balaiardi*” aponta para possiveis repercussdes negativas na vida social e
profissional em consequéncia das dificuldades sentidas pelos individuos para lidar com a
doenca.

Segundo Cruz*® o diagnostico da hanseniase representa uma ameaga a imagem
que as pessoas buscam projetar para o mundo social e para si mesmas. Para esse autor, 0
estigma € socialmente produzido e ndo uma consequéncia natural da hanseniase. Santos,
Castro e Falqueto* afirmam que sentimentos negativos associados a hanseniase podem
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levar as pessoas a ocultarem a doenga como estratégia para evitar a sua estigmatizacao,
levando-as a se privarem do contato social, de atividades de geracéo de renda. E importante
destacar que, no momento das entrevistas, tais relatos vieram carregados de um intenso
sentimento de revolta com a abordagem dispensada a ele, indicando que a angustia
vivenciada ainda é muito presente.

... Cé ta doido? Cé num pode fazé isso ndao! Num pode fazé isso
néo! Cé leva gente dentro do seu carro!... Cé num pode dormi com a
sua mulher ndo... cé € um paciente que nao entende as coisa, que nao
compreende nada... cé ta liberado! Eu fui, levantei e sai. E13

A fala desse paciente a respeito do preconceito sofrido em um atendimento
médico em sua cidade, na década de 80, traz toda a indignagéo pela situagéo vivenciada
a época. Eidt* considera a condigcdo de ser doente como uma experiéncia existencial
dolorosa, pois o isolamento compulsério, no passado, contribuiu para a marginalidade
ainda existente.

Um paciente declarou ter evitado contato proximo com as pessoas, situagao que
Claro®' define como auto estigmatizagao.
... no inicio eu ia conversar com uma pessoa, eu virava a cara
assim, mesmo a médica falando que depois que tomasse o remédio eu
néo era transmissor mais, isso me matava. Eu exigi da minha mulher

que separasse 0s meus objetos todos , meu copo, meu talher, meu
sabonete, a minha bucha E5

Estudos destacam a alianga com a familia como um forte componente da rede
de apoio do individuo.52% O envolvimento da familia e de membros da comunidade é visto
como uma estratégia importante para empoderar as pessoas afetadas pela hanseniase,
estimulando-as a exercer papel ativo em seu processo de reabilitacdo, e para reduzir ainda
mais o estigma®*. Por outro lado, a familia pode reforgar a excluséo social, atuando como
fonte de sofrimento:

...familia mesmo eu fiquei isolado... eu acho assim... que eles
tem medo. E3

De acordo com Feliciano e Kovacs®® a combinagdao do preconceito social, da
limitacao funcional e do sofrimento humano que acompanham a hanseniase explica por
que a doenca foi considerada mais temida do que outras, inclusive doencas fatais.

Tratamento e a incapacidade

Depois do pobrema o braco num tinha forca... num fosse o
dedinho eu falava que tava 100%. E14

Foi surpreendente o fato de somente um paciente ter relatado a deformidade fisica
como Unica responsavel pela redugdo da capacidade de trabalho. Nao esteve presente a
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queixa de insatisfacdo com o trabalho, os relatos se referiam a limitagcdes fisicas percebidas
ap6s o adoecimento. Estudo com trabalhadores rurais afetados pela hanseniase revelou
que 12% apresentavam deformidades, entretanto continuaram a trabalhar a fim de evitar a
dependéncia financeira de seus familiares e a perda de dignidade.**

Situagdes relatadas com frequéncia nesse estudo foram as limitacdes na
capacidade para o trabalho geradas pela medicagao usada no tratamento da hanseniase
e das reagdes. A identificacdo da saude com a capacidade de trabalho e bem-estar pode
prejudicar a percepgdo de que o tratamento para hanseniase realmente pode conduzir a
cura. E estranho para as pessoas um tratamento que, constantemente, causa indisposicoes
e mal-estar, possa, ao mesmo tempo, promover a cura.*®% Goulart®® alertou para a
importancia dos efeitos colaterais das drogas utilizadas no tratamento da hanseniase, na
medida em que poderiam prejudicar o rendimento desses individuos em seus trabalhos e
até mesmo incapacita-los.

Apesar da descentralizagdo do controle da hanseniase, estudo realizado por Lana
& Lanza® indica que a cobertura da ESF ndo assegura acesso as ACH para a totalidade
da populagéao, situacdo mais evidente na populagao rural, que apesar de ter conquistado
grandes melhorias, ainda permanecem como uma populagao menos favorecida.

A cura

... eu sei la... tem horas que eu fico sem acreditar...”"E5

A ideia da cura ainda é representada pelo paciente como um retorno a um estado
inicial onde ndo havia sinais e sintomas da doenca®'. Viver a experiéncia de uma doenca
que pode deixar como sequelas areas insensiveis ou graves deformidades ou mesmo
a necessidade de manter o uso de medicamentos e controle frequente nas unidades
de saude, as vezes por anos, provoca dividas em grande parte dos pacientes quanto a
eficacia do tratamento e a cura.

Ficou evidente no relato de pacientes a afirmacao de sentirem-se “quase curados”,
que ainda sao “portadores da doenga” percebendo a possibilidade de cura como relativa
por ainda precisarem de assisténcia de saude.

...Cé sabe eu s0 negativo, tem a carta do médico la....mais a
coisa continua. Sé parei de toma remédio né, isso eu parei...tem as
sequelas né...que continua. pra todo mundo. Eu t6 falano porque eu sb
portadd...isso estraga mesmo a pessoa., eu s6 prova das coisa E 13

Incapacidade e trabalho

Tudo mudb na minha vida depois dessa doenga...
num podé trabaia direito né. E14
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A maioria dos participantes do estudo (92,9%) relatou restricdo ou interrupcéo
das suas atividades laborais devido a incapacidades temporarias ou permanentes em
decorréncia da hanseniase. Dentre elas podemos apontar as alteragdes primarias do
comprometimento neural, os efeitos colaterais da medicagdo e os fatores ambientais. A
auséncia do paciente em suas atividades profissionais, por motivos de efeitos adversos a
PQT associados as consultas mensais e estados reacionais proprios da doenga, pode ser
considerada onerosa, gerando intolerancia no meio patronal e acarretando demissoes. Tais
ocorréncias constituem um sério problema econémico e geram um imenso custo sécial.%®

... Cé simplesmente num vale o que eu t6 te pagano... cé num
precisa volta... E12

A diminui¢cdo na capacidade para o trabalho foi associada pela maioria dos
pacientes aos efeitos colaterais da medicagao utilizada tais como: tontura, caimbra,
cansaco, hipertensao arterial sistémica, diabetes, glaucoma, trombose. A fraqueza
e a dorméncia, assim como a intoleréncia a exposicédo solar foram fatores também
relatados e, com menor frequéncia, mas de grande impacto estd o estigma e
preconceito sofridos.

Vulnerabilidade social

Eu néo respeitava os limite... eu comecava a melhora, 14 vai
eu com a enxada nas cacunda trabalha! Eu sempre ultrapassei ele...
trabalhei mesmo sem guenta. E2

Simdes & Delello® apontam a capacidade de trabalho como uma forma de
autorrealizacao, principalmente para os homens, responsaveis por garantir o alimento da
sua familia. Neste estudo, aqueles pacientes que tiveram o auxilio previdenciario negado,
independentemente do género, minimizaram os sintomas percebidos para se manterem
produtivos mesmo a custa do agravamento do quadro clinico e do risco de desenvolverem
deformidades permanentes. Alguns relataram que ndo seriam mais capazes de trabalhar
com horério rigido ou com encarregado “cobrando” a execucao das tarefas com determinado
prazo devido as limitagdes fisicas apresentadas, e que contavam com a compreensao e o
apoio de familiares e do patrdo. Esses achados ja foram descritos na literatura.®

A insercéo profissional sem vinculos com a previdéncia social, em subempregos e
em trabalhos precarios, decorrentes da desigualdade social e econémica, pode agravar as
incapacidades fisicas no caso de alguns portadores de hanseniase levando a diminuicao
da capacidade de trabalho e limitagdo na vida social.®®" Trabalhadores informais, frente
a dificuldades financeiras e de falta de protecédo social, podem antecipar o retorno ao
trabalho antes do recomendado.®?

Em estudo sobre fatores relacionados a prevaléncia de incapacidade fisica,
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Ribeiro® aponta para a geragédo de um ciclo de pobreza quando se alia o diagnéstico de
hanseniase em pessoas economicamente ativas a baixa escolaridade, a necessidade de
afastamento do mercado trabalho e a precéria renda familiar. As pessoas com deficiéncia
encontram mais dificuldade em se beneficiarem das oportunidades para sair da situagéao de
vulnerabilidade social.

A importancia do acolhimento e do reconhecimento do sofrimento presente no
processo salde-doenga-trabalho nas agbes de atencéo a saude do trabalhador como forma
de melhorar a autoestima e a autoconfianga dos trabalhadores, € essencial para a criagéo
de mecanismos positivos de enfrentamento, que refletirdo na melhora do desempenho e
da funcionalidade.®*

Previdéncia social

Trabaia sem ta guentano? E6

A hanseniase pode ser tratada sem necessidade de afastar o individuo de suas
atividades, seu potencial incapacitante esta relacionado principalmente aos estados
reacionais, a neurite e as complicagdes sistémicas.®® Observou-se a dificuldade da pericia
médica em apreender as queixas dos pacientes relacionadas a incapacidade e ao relato de
efeitos colaterais da medicagéo especifica ou do tratamento das reagdes, fato comum e ja
descrito como fator limitante para o trabalho.

A minha condi¢cdo nessa época era ruim demais... eu num tava
aguentano mesmo, tendeu?... eu num guentava trabaia... .0 perito
simplismente fald: cé ta bom... cé comecgo a pagé, eu num v6 passa
océ ndo, cé comecgo a pagé porque cé ta precisano, sendo cé num ia
paga...ai dexd a gente muito omilhado, inclusive... E12

A“invisibilidade” das situagdes descritas pode dificultar a credibilidade dos sintomas
e das incapacidades pela pericia médica, apesar de estarem descritos na Norma Técnica
de Avaliacéo de Incapacidade Laborativa em Portadores de Hanseniase.®®

Os surtos reacionais da hanseniase podem ser frequentes durante o tratamento ou
mesmo apos a cura, podendo durar meses e acarretar incapacidade temporaria, podendo
justificar a concesséao do beneficio previdenciario.®

A baixa escolaridade predominou na populagédo estudada, o que é considerado
fator limitante tanto para o conhecimento sobre protecdo social quanto para as agdes de
prevengao de incapacidades e colocagéo profissional do individuo. Restringindo assim a
propria cidadania '

As pessoas que tiveram o beneficio negado expressaram a ideia de que esse
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poderia compensar possiveis perdas materiais pelo tempo em que a capacidade de trabalho
foi reduzida.

Outra situagdo observada foi a aposentadoria por incapacidade, na qual o
beneficiario, sendo considerado incapaz para o trabalho, ndo pode estar inserido no
mercado de trabalho mesmo como trabalhador informal o que é verdadeiro também para o
beneficiario que recebe o auxilio doenga. Alguns entrevistados relatam a sua compreenséao
a respeito:

... a gente € muito excluido! Ja pens0 a gente aposenta ai com o
auxilio doenca...né, ai entéo é... a gente fica numa situagédo precaria...
cé nunca vai podé trabalha... né, cé nunca vai podé fazé nada... se eu
guentasse trabalha eu ja tirava esse NSS de |4 e pronto. E11

Considerando o estigma ainda fortemente associado a doenga, afastamentos
desnecessérios ou prolongados podem contribuir para reforgar o preconceito. O incentivo e
a orientagdo ao individuo para a sua readaptacao, atendendo ao mercado de trabalho, séo
praticas que ajudam de forma efetiva.

Maeno & Vilela®® afirmam que a redugdo de despesas com beneficios previdenciarios
ainda é predominante, sem que prevalegca a garantia dos direitos sociais constitucionais.
Para esses autores, trabalhadores com longo tempo de afastamento do trabalho tém
tido cessacbes de beneficios, ainda que apresentem incapacidade parcial, sem que seja
promovido um processo de reabilitagdo profissional adequado.

Enfrentando a nova realidade

O que eu passei num foi bom ndo, mas hoje ta bom
e se Deus quisé vai fica melho... E7

Foram relatadas alteragbes significativas na vida desses trabalhadores e ficou
evidente a subjetividade no enfrentamento das situagdes apresentadas. Riquinho® reitera
que nas situacdes de doenca o que diferencia os sujeitos em relagéo a suas concepgoes
e a suas escolhas sao reflexo do seu contexto de vida, como as experiéncias vividas e
a capacidade de mobilizar recursos sociais. Apesar de terem sofrido modificagcbes em
suas vidas, o trabalho foi referido como uma atividade que qualifica, mas que requer
grande esforgo fisico, uma rede de apoio familiar e social, sendo esse um desafio a ser
enfrentado.

Com relagdo as expectativas para o futuro, a pesquisa aponta que para alguns
a vida é responsavel por trazer solugbes, abrir os caminhos, para outros, a perspectiva
€ de construir novas saidas, sendo ai demarcada a forma singular de lidar com sua
doenca.
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... ainda t6 estudano, vé se consegue alguma coisa mais facil
né... assim... que a gente vé que num é pesado, como é assim trabaia
naroca né. E8

As expectativas variam de acordo com a percepcao de cada um sobre sua condi¢éo
de sobrevivéncia ap6s a doencga, que vai de se aposentar a construir novos sonhos com o
estudo, por exemplo.

Consideracoes finais

Esse estudo trouxe para discussdo um tema ainda pouco explorado no extenso
universo das pesquisas a respeito da incapacidade na hanseniase: o trabalho rural.
Apresenta como limitagdes a especificidade de ser uma populagdo de um centro de
referéncia, e o fato de a pesquisadora ser o profissional de referéncia no acompanhamento
dos participantes da pesquisa.

A relacdo com o trabalho mostrou-se muito intensa para essas pessoas, foi
expressa na dualidade entre a realizacao e o sofrimento por ele gerados. Nesse contexto,
em que o corpo e a capacidade fisica sdo as principais fontes de subsisténcia e reproducéo
social, ficou evidente a fragilidade da protecao social e das politicas publicas frente a essa
populacéo.
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