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Significado de la lepra para personas que experimentaron el
tratamiento en el periodo sulfonico y de poliquimioterapia?
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Objetivo: analizar los significados de la lepra para las personas que fueron tratadas en el
periodo sulfénico y en el periodo de poliquimioterapia. Método: estudio de naturaleza cualitativa
fundamentado en el abordaje histérico cultural de Vygotsky, el cual orienté la construccion y
analisis de los datos. Fueron incluidos ocho entrevistados que ya tuvieron lepra y que realizaron
tratamiento en el periodo sulfénico y de poliquimioterapia, siendo participantes del Movimiento de
Reintegracion de Personas Afectadas por la Lepra. Resultados: los significados fueron organizados
en tres nucleos de significacion: manchas en el cuerpo: alguna cosa esta fuera de orden; ¢Lepra
o enfermedad de Hansen?; y lepra a partir de la insercién en el Movimiento de Reintegracion de
Personas Afectadas por la Lepra. Conclusion: los significados de la lepra para las personas tratadas
en los dos periodos apuntan para la construccion compleja de los mismos, indicando diferencias
y semejanzas en los dos periodos. Los profesionales de la salud pueden contribuir para el cambio

de significados, ya que estos son socialmente construidos y las transformaciones son continuas.
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Introduccion

La lepra es una enfermedad infecciosa, cronica
y de evolucion lenta. El bacilo de Hansen afecta
principalmente la piel y los nervios periféricos, pudiendo
causar deformidad e incapacidad fisica. Actualmente,
la lepra tiene tratamiento y cura. No obstante, el
diagndstico tardio, el gran nimero de individuos con
secuelas, la falta de esclarecimiento a la poblacién y las
dificultades de acceso a la atencién integral, desde la
prevencién a la rehabilitacion, provocan discriminacién
socialt-2),

La construccion del imaginario social que castigaba
a los individuos afectados por la enfermedad consistia
en la profunda aproximaciéon de los binomios salud/
enfermedad y vida/muerte. En la Edad Media, el
combate a la lepra era dirigido al individuo enfermo,
con su exterminio o exclusion de la comunidad. Esas
practicas eran precedidas por rituales civiles de procesos
y/o juzgamientos vy rituales religiosos, en los cuales el
individuo enfermo era declarado oficialmente como
muerto, con posibilidad de resurreccion solamente
después de la muerte, segun la voluntad de Dios®.

La enfermedad de Hansen esta presente en Brasil,
desde el inicio de la colonizaciéon, acompafiada por la
marginalizacién social de los enfermos. La politica de
aislamiento compulsorio fue delineada en la conferencia
de Bergen (1909) y esa practica fue adoptada por
la mayoria de los paises endémicos, la que incluia el
aislamiento del enfermo, la remocién de sus hijos, el
examen médico de todas las personas con quien convivia
y el incentivo de estudio e investigacién®.

El discurso y la practica del aislamiento compulsorio
en Brasil pueden ser divididos en cinco periodos
principales. De 1900 a 1920, surgieron las primeras
politicas profilacticas, en el segundo periodo, de 1921-
1930, el
fue fundado y se intensificaron los debates sobre las

Departamento Nacional de Salud Publica

formas de aislamiento, el tercer periodo, de 1931-1945,
corresponde a la época de Getulio Vargas, en la cual el
aislamiento compulsorio es implementado, los grandes
asilos-colonias son construidos y el tratamiento sulfonal
comienza a ser utilizado en Brasil, en 1944. En el cuarto
periodo, de 1946-1967, los congresos internacionales
desaconsejaban, o hasta mismo criticaban, las medidas
aislacionistas. En 1962, el aislamiento compulsorio
termina en Brasil, excepto en Sao Paulo. Y, finalmente,
en el quinto periodo, en 1967 y en adelante, el
aislamiento compulsorio es sustituido por tratamiento
en ambulatorio, en los Centros de Salud o en Hospitales.

No obstante, se mantuvieron los asilos-colonias, debido
al largo periodo de segregacion social y a la dificultad de
insercion en la sociedad®.

A partir de 1986, se desarroll6 una nueva forma
de tratamiento, con el uso de la poliquimioterapia,
gue consistia en un conjunto de tres medicamentos,
siendo: sulfona (dapsona), rifampicina y clofazimina.
Ese tratamiento fue estandarizado por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y constituye la actual forma
de tratamiento™.

Asi, el periodo sulfénico en Brasil comprende los afios
de 1944 hasta 1986 y el periodo de poliquimioterapia va
de 1986 hasta los dias actuales.

En ese contexto, surge la necesidad de abrir un
espacio en donde las personas afectadas por la lepra
pudiesen fortalecerse, para reivindicar sus derechos y
tornar notorio a la sociedad los factores que circundan la
patologia, buscando resignificar y desmitificar la lepra®->.

En 6 de junio de 1981, es fundado por expacientes
internos de los asilos-colonias, el Movimiento de
Reintegracion de Personas Afectadas por la Lepra
(MORHAN). Actualmente, posee nucleos en 24 estados
de Brasil, con mas de un nucleo por region, y tiene la
finalidad de promover acciones educativas objetivando
la prevencion, el diagndstico precoz, el tratamiento,
la rehabilitacion y la participacién social de la persona
afectada por la lepra®>,

De ese modo, comprender el significado de la lepra
para las personas que experimentaron esos cambios en
el tratamiento es importante para la aprehension de los
procesos de resignificacién, ya que son esos procesos
gue van a resultar en transformacién en el modo que la
sociedad lidia con la enfermedad contagiosa.

El referencial de Vygotsky para la investigacion en
enfermeria, o en las demas areas, representa una de las
posibilidades de no apenas describir la realidad, pero si
explicarla por medio de la investigacidon de los procesos,
relaciones y transformaciones. Es también una de las
posibilidades para el desarrollo de sus acciones, en
la educacion, en la asistencia, en la gerencia y en la
investigacion, debido a la importancia del proceso de
interaccion mediado por el lenguaje en la construccién
del conocimiento®,

En la enfermeria, conforme levantamiento en las
bases de datos MEDLINE, LILACS y BDENF, su utilizacién
en Brasil como referencial tedrico aparece en la década
de 1990, No obstante, no existe, en la literatura, ninglin
estudio que se refiera a los significados de la lepra para
los portadores y/o ex-enfermos en la perspectiva de
Vygotsky.
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Delante de eso, investigar el significado de las
palabras y expresiones de los ex-enfermos de lepra
acerca de su historia es revivir, reafirmar y reeditar lo
vivido. El recontar sus vivencias posibilitara la abertura
de una gama rica de pensamientos. Asi, constituye el
objetivo de este estudio analizar el significado de la
lepra para personas que fueron tratadas en el periodo
sulfénico y de poliquimioterapia.

Método

Este es un estudio de naturaleza cualitativa a partir
del referencial tedrico metodoldgico de Vygotsky*(7-8), en
el cual el investigador se coloca como elemento que hace
parte de la problematica de estudio, no pretendiendo
tener una posicion de observador neutro. Asi, su acciéon
en el campo de estudio y los efectos de esa accién son,
también, material relevante para la investigacién.

El referencial de Vygotsky comprende el
funcionamiento psicolégico humano como social e
historico. De ese modo, los instrumentos, signos y todos
los elementos del ambiente humano, constituidos de
significado cultural, son suministrados por las relaciones
entre los hombres. El lenguaje es el sistema simbdlico
fundamental en la comunicacién entre las personas y en
el establecimiento de significados, los cuales interpretan
los objetos, eventos y situaciones del mundo real®.

El significado se refiere al sistema de relaciones
objetivas, formulado en el proceso de desarrollo
de la palabra, consistiendo en un nucleo estable de
comprensién de la misma, compartido por todas
las personas que la utilizan. El sentido se refiere al
significado de la palabra para cada individuo, compuesto
por relaciones establecidas en el contexto del uso de la
palabra y a las vivencias afectivas del individuo®.

La conexidn entre significado y sentido ocurre en una
dialéctica de fuerzas que hace parte de la significacion de
la palabra, que no puede ser despreciada en el estudio
de los procesos humanos. Al agregar la nocién de
sentido, el compromiso se expande, alcanzando varias
formas de trabajo sobre el campo de la significaciéon®.

La recoleccién de datos fue realizada de octubre a
diciembre de 2012, en uno de los nucleos del MORHAN
en el interior del Estado de Sao Paulo, Brasil, en donde
una de las investigadoras, estudiante de graduacién de
un curso de salud, ya participaba activamente de las

actividades desarrolladas hace casi un afio. La misma se

preparo junto con los demas investigadores responsables
para realizar las entrevistas y ya desarrollaba actividades
de investigacién hace cuatro afios.

Participaron del estudio ocho personas que vya
tuvieron lepra y eran integrantes del movimiento, siendo
cuatro tratados en el periodo sulfénico y los otros cuatro
en el periodo de poliquimioterapia. Los criterios de
seleccion fueron: participantes del MORHAN que tuvieron
la lepra y fueron tratados en los respectivos periodos. Los
criterios de exclusion fueron: sujetos que no estuviesen
en condiciones de salud para suministrar informaciones.

Fueron realizadas presencialmente entrevistas
semiestructuradas, compuestas por preguntas cerradas,
para la caracterizacion de los sujetos, y abiertas para
que el didlogo entre el investigador y el entrevistado
pudiese fluir mas libremente. Los entrevistados fueron
abordados en actividades del MORHAN y no hubo
rechazos o abandonos.

La entrevista es uno de los instrumentos que
posibilita acceder a los procesos psiquicos, en especial
a los sentidos y significados. Esta debe ser consistente
y suficientemente amplia, para evitar inferencias
inadecuadas®. Ademéas existe la posibilidad de que
la entrevista sea un instrumento de produccién y
transformacidn de los significados en el acto.

La entrevista fue orientada por un guién que
abordaba el significado atribuido a la lepra por esas
personas, sus vidas a partir del diagndstico, tratamientos
que realizaron, atenciones que fueron realizadas en el
servicio de salud y prejuicios y relatos de experiencias
acerca de la enfermedad.

El registro ocurrié por medio de grabacién digital
con transcripcion para analisis de los datos basado en
Vygotsky. Esa técnica de analisis se desarrollé en un
taller con los demas autores e incluy6 tres fases: lectura
fluctuante de todo el material, retirada de preindicadores
de los discursos de los sujetos, aglutinacion de los
preindicadores por similitud, complementariedad o
contraposicion y, por ultimo, el proceso de organizacién
de los nucleos de significaciont9,

El proyecto fue aprobado por Comité de Etica en
Investigaciones, Protocolo n® 01169812.0.0000.5393.
Con la finalidad de garantizar el sigilo de los relatos,
se identificaron los entrevistados en la presentacién
como E1, E2, E3... E8, acrecido de la letra S para los
entrevistados del periodo sulfénico y la letra P para el
periodo de poliquimioterapia.

* El nombre Vygotsky es encontrado, en la literatura, escrito de varias formas. En este trabajo, se optd por el empleo de la palabra Vygotsky, sin embargo,

se preservo en las citaciones bibliograficas la escritura original.
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Resultados

A partir del analisis de los datos, se constituyeron
tres nlcleos de significacion: manchas en el cuerpo:
Alguna cosa esta fuera de orden, ¢Lepra o enfermedad
de Hansen? y lepra a partir de la insercion en el MORHAN.

Manchas en el cuerpo: alguna cosa esta fuera de
orden

En este primer nlcleo de significacion, se destacan
las declaraciones de los participantes en cuanto a las
primeras sefiales de la enfermedad, principalmente
sobre las manchas, destacando que algo no estaba
normal.

Periodo sulfénico

Cuando estaban me dando aquellas manchas yo pedi para
ella (esposa) separar de mi la cama, todo separado (ES4).
Yo sabia lo que era lepra (...). Sabia que daba aquellas

manchas y que no podia causar dafio (ES7).

Periodo de poliquimioterapia

Yo vi en la television que cualquier mancha puede ser
lepra, ahi yo fui a la doctora (médica). Aparece de repente una
mancha asi en su piel usted queda preocupadisimo (EP1).

Sentia dolor de cabeza y las manchas dolian. Ella (esposa)
decia para ir al médico y yo decia: Ah, haga un té (...). Yo no
iba al médico porque quedé con miedo de perder el empleo...
(EP3).

¢Lepra o enfermedad de Hansen?

El segundo nlcleo de significacion presenta el
primer contacto de los participantes con el profesional
de la salud. Ellos abordaron la falta de conocimiento
sobre la enfermedad y los sentimientos a partir del
diagndstico.

Periodo sulfénico

El (médico) dijo que yo estaba con lepra (...). No quedé
nervioso, si yo tengo que pasar por eso: es para mi y no para
otra persona (ES6).

Yo quedé sabiendo (de la enfermedad de Hansen) al final
del tratamiento. En el comienzo él (médico) no me dijo nada
(...) él dijo hace que de unos 3 meses (...). Bueno, puede ser
que él dijo y yo no entendi (ES7).

www.eerp.usp.br/rlae

Yo estaba jugando futbol (...) y pasé un médico y vio que
yo tenia una mancha en el cuerpo que no tenia sudor (...) él
hizo el test de frio y caliente (...) ya me pusieron dentro de un
vehiculo y me llevaron para el hospital de la enfermedad de
Hansen (...). En esa época era dictadura, no era hospital, era

leproseria (ES8).

Periodo de poliquimioterapia

... el doctor (médico) dijo que si yo hiciese el régimen de
ese remedio yo quedaria bien. No podia beber y ni fumar (...).
Mis familiares fueron todos para el hospital (...). Yo escapé de
esa (EP3).

Ella (médica oftalmdlogo) quedd muy enojada, dijo: que
absurdo, imagina, eso es EH. Eso es la enfermedad de Hansen
(...). Que absurdo, la sefiora sin tratamiento pasando asi para la
poblacién (...) ella no dijo lo que era la enfermedad de Hansen
(...) ella solo hizo aquella alarma (...). Yo ya me preocupé, yo
me asusté, yo dije que no tenia culpa (EP5).

Yo sabia (de la enfermedad de Hansen) por causa de la
pelicula (Valle de los Leprosos) (...) en el evangelio, acostumbra
comentar sobre la enfermedad. Para mi la enfermedad de
Hansen era la muerte (...) porque fue eso que yo vi en la
pelicula. (...) (EP2).

Todavia, en ese segundo nucleo de significacion,
otro aspecto fuertemente abordado estd relacionado
al prejuicio y estigma sufrido por los entrevistados, los
cuales dejan marcas en los dos periodos de tratamiento.

Periodo sulfénico

. cuando él (hermano) me vio, él se escondié. El tenia
miedo de la enfermedad. Y el hermano de mi cufiada tenia
la misma enfermedad. Encontré con él, alld en el hospital
(leproseria) (ES6).

Una vez yo fui sacado de dentro del autobus, en el medio
de la carretera, yo ya estaba de alta (...). Habia un joven que
sabia que yo estuve internado (...) él dijo que yo era enfermo. El
conductor paré el autobds y me dijo: équiere salir del autobls?
Yo dije: épor qué? Yo pagué. El dijo: es porque usted es leproso.
Sali de dentro del autobus y estaba todo el mundo me mirando.

Ni que fuese un animal (...) yo quedé en la carretera... (ES8).

Periodo de poliquimioterapia

Yo comenté (con la amiga de escuela) que hice el test
y que estaba con la enfermedad de Hansen. En la época yo
estaba chocada (...) no hablaba para nadie (...). Ella en mi
presencia dio dos pasos para atras. Fue como haber recibido

una bofetada... (EP2).
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El pueblo sabia que yo estaba con la enfermedad de
Hansen y no se acercaban con miedo de contagiarse. Yo iba a
trabajar y el personal decia que era lepra. Yo decia que no era
lepra, que era enfermedad de Hansen. Perdi amigos, ahi cuando
me sané volvié la amistad. Yo me sentia despreciado (...) hay
gente mala. Quedamos resentidos (EP3).

Dentro del autobus preguntaban que era (...) yo decia
que la médica dijo que podia ser estrés, CA (cancer) de piel,
enfermedad de Hansen. Cuando decia enfermedad de Hansen
(...) la persona decia: espero que no sea (...) me sentia mal.

Entonces, yo ya decia que era alergia (EP5).

Lepra a partir de la insercion en el MORHAN

Se destaca, en el tercer nucleo de significacion,
la importancia que los participantes de la investigacion
atribuyen al MORHAN durante el tratamiento. También
se observa que, a pesar de la cura e intensa participacion
en el MORHAN, algunos sujetos de la investigacion
permanecen con ideas que no condicen con las actuales
informaciones sobre la lepra.

Periodo sulfénico

Ayuddé mucho (...) informaciones. Quedé sabiendo mds
cosas de la lepra. Conoci mucha gente (ES4).

Del tratamiento de hoy yo sé que es poco tiempo. Pero no
sé el remedio y nada mas (ES3).

Yo siempre venia (al MORHAN) en las charlas y siempre
conversaba (...) si yo veia las manchas orientaba para ir al
médico (ES7).

Yo entré en el MORHAN para acabar ese prejuicio (ES8).

Hoy (...) dicen que la lepra se agarra por el aire. Yo no
creo, porque el bacilo entra en contacto con el aire y muere
(ES8).

Periodo de poliquimioterapia

Yo aprendi bastante, porque aquello que yo habia
leido no me habia convencido. Yo conversaba bastante (en
el MORHAN). Intercambiando ideas, venian mas personas...
(EP2).

No sé como se agarra (lepra). Yo creo que yo debo haber
agarrado en el autobuds, porque yo no salgo de casa (...) quedo
horrorizada, porque uno (...) sale (del asiento del autobus) y
otro ya se sienta encima. A veces el asiento esta hasta caliente...
(EP2)

Quedé sabiendo més lo que era la lepra (en el Morhan).
Habia gente que tenia la misma enfermedad (...). No sé cémo

se agarra la lepra (EP3).

Discusion

En el primer nucleo de significacién “manchas en el
cuerpo: alguna cosa esta fuera de orden” se presentan
significados producidos por los entrevistados, a partir
del aparecimiento de las primeras alteraciones en la piel,
las manchas.

Apartirdelreferencial de Vygotsky®), se puede inferir
que las manchas en el cuerpo pueden ser comprendidas
como signos, constituyendo una especie de cddigo para
descifrar el mundo, eventos y situaciones. O sea, las
manchas conducen a los sujetos a una significacion de
la lepra o a algo que esta fuera de los estandares de
normalidad, produciendo sentimientos de aprehension,
miedo y negacién. Esa significacion fue constituida en
las vivencias y relaciones sociales de esos sujetos.

La vinculacién de imagenes en los medios de
comunicacion de personas afectadas por la lepra, con
manchas hipocromicas, acastafiadas o enrojecidas,
también producen significados que seran compartidos
entre los individuos y, posteriormente, internalizados de
forma singular y compleja. La publicidad y los medios
de comunicacién en general producen sentidos y valores
culturalesv,

Los sentidos de la lepra para los entrevistados, en
los periodos sulfénico y de poliquimioterapia, sefialan
una diversidad de aspectos psicoldgicos acerca de lo
normal y patoldgico, mediados por los contextos social,
histérico, econdmico y cultural®.

Se destaca que, en el periodo sulfénico, Brasil
experimentaba la industrializacion, la dictadura
militar, el éxodo rural y la urbanizacién; en la salud,
la implementacién del modelo asistencial centrado en
el hospital y de garantia de atencion médica apenas
para los trabajadores regularmente registrados. En el
periodo de poliquimioterapia, el pais experimentaba la
redemocratizacién y la lucha por la salud como derecho
un de ciudadania®.

Los significados presentados por los EP1, ES4 y
ES7 estan impregnados de la concepcion biologicista
y por el EP3 de la concepcién capitalista (cosificacion
del hombre), ya que cuidarse no es posible debido a
la posibilidad de perder el empleo. Esos significados
semejantes en los dos periodos indican el proceso lento
de resignificacion®, influenciado por los sentidos y por
las vivencias de los entrevistados.

Conforme algunos autores*?, el portador de
lepra no es afectado solamente por el bacilo, pero por
una avalancha de variables psicoldgicas como miedo,
ansiedad, soledad y depresién, que repercuten en la
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calidad de vida, en el autocuidado, en la evolucion de la
enfermedad y de incapacidades fisicas.

En el segundo nucleo de significacion “élLepra o
enfermedad de Hansen?”, los entrevistados relataron la
fase del diagnostico y tratamiento de la enfermedad en
los asilos-colonias (periodo sulfénico) y en los servicios
de salud (periodo de poliquimioterapia).

En el periodo sulfénico, se evidencid el significado
de la enfermedad comprendido como una enfermedad
(lepra), que causa alteraciones en la sensibilidad de la
piel, “tratada” en la leproseria, a partir del conocimiento
médico y control de un Estado autoritario®. La
enfermedad es mediada por sentimientos de miedo,
estigmatizacion, aislamiento social y pérdida de los
derechos civiles (por ejemplo, el derecho de ir y venir).

Ese significado fue siendo construido y reconstruido
histéricamente por el imaginario social de la lepra como
algo maligno®, asi como por las practicas de la salud
en Brasil dirigidas a su control. El significado revela el
fatalismo (vision magica-religiosa) como expresado por
el ES6, la subordinacién del paciente al saber-poder
médico como relata el ES7 y a mecanismos de control
en consecuencia de un Estado autoritario como narré
el ES8.

Algunos autores13 demuestran que la practica
aislacionista, especialmente en el Estado de Sao Paulo,
buscaba confinar a los portadores de lepra como
Unica medida de control de la enfermedad. El modelo
profildctico de Sao Paulo, basado en el aislacionismo, se
consolidé entre los aflos 1920 y 1930 con la construccién
de los grandes asilos-colonias. Un estudio®¥, realizado
en Santa Catarina, apunta la producciéon de estigma y
prejuicio experimentado a partir de la internacion.

El periodo de aislamiento en los asilos-colonias,
experimentado por los participantes de la investigacion,
ES6 demostrd
sentimientos de resignacion, ES7 conformismo, ES6 y

produjeron efectos psicoldgicos(¥.
ES8 resentimiento, ES6 indignacién y ES8 rebeldia. Los
sujetos también revelaron otros efectos relacionados
a la enfermedad y a la practica aislacionista de la era
sulfénica, como la estigmatizaciéon y la segregacién
social, expresados por ES6 y ESS8.

El prejuicio, estigma y la exclusién experimentados
por los entrevistados de las dos formas de tratamiento
son convergentes con los hallazgos de investigacién®®
que apunta la presencia de discriminacion en la familia,
espacios de tratamiento y, en ese caso, hasta mismo en
el transporte colectivo.

En el periodo de poliquimioterapia, se evidencid
el significado de la enfermedad como una enfermedad

(lepra o enfermedad de Hansen) que puede ser
transmitida a los familiares y poblacién, caso no sea
tratada. El saber-poder médico y el biopoder(® controlan
la terapéutica como observado en los relatos de EP3 y
EP5. La enfermedad y el tratamiento estdn mediados
por sentimientos de alivio como expresado por EP3,
culpa por EP5, desesperacion e indignacion por EP2 y
resentimiento por EP3 y EP5.

En los dos periodos, los aspectos relacionados
al biologismo, poder-subordinacion entre el paciente
y el médico, deshumaniza la atencién a la salud y
la marginalizacién social continian presentes. Sin
embargo, esos significados apuntan, en el periodo
sulfénico, una visibn mas fatalista de la enfermedad
que resulta del aislamiento. Por otro lado en el periodo
de poliquimioterapia se sefiala la cuestion de mas
informaciones sobre la enfermedad, a pesar de que no
sean exactas.

Para el referencial de Vygotsky, el significado objetivo
se constituye a partir del contexto del uso de la lengua,
pero, también, vinculados a los motivos afectivos y
personales®. Algunos entrevistados fueron notificados por
el médico que estaban con lepra. Otro entrevistado (EP2)
afirmé saber de la enfermedad a partir de una pelicula 'y de
evangelios que citaban al leproso como algo pecaminoso y
objeto de exclusion. Asi siendo, fueron siendo producidos
significados conjuntamente con los sentidos atribuidos en
las vivencias singulares de cada uno.

Los hallazgos demuestran que la lepra todavia
estd cargada de estigmas® y significados negativos
asociados al imaginario de la lepra y que la construccién
del conocimiento de la sociedad, acerca de los avances
de la medicina para el tratamiento y la cura, se hacen
lentamente. Se resalta que los significados son la base
de los conocimientos y conceptos cientificos.

La idea de que existe transformacion de los
significados de esos sujetos, apunta para un avance
en las cuestiones sobre la falta de conocimientos
de la enfermedad en estudios sobre la lepra, en
Brasil17-20), [leva un tiempo para la apropiacion de
nuevos significados y su resignificacion a partir de las
informaciones difundidas.

En relacién a las practicas de la salud, dirigidas al
tratamiento de lepra, algunos autores®® infieren que
los profesionales todavia no estan preparados para el
diagndstico, produciendo inseguridad y angustia en
los individuos afectados por la enfermedad. Ademas
demuestran que el diagndstico, la informacién y la
orientacion pueden causar impacto emocional en el
individuo, produciendo reacciones como la negacién vy la
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rebeldia, pudiendo obtenerse la aceptacion a través de
un proceso que, para cada uno, varia en el tiempo y en
intensidad. Ese aspecto fue presentado en la declaracién
del EP5 al referirse al modo inadecuado como le fue
dado el diagnéstico.

En el tercer nucleo de significacion “lepra a partir de
la insercion en el MORHAN”, los entrevistados relataron
la importancia del movimiento para el enfrentamiento
de la lepra.

Se evidencid entre los participantes de investigacion
(EP2, EP3, ES4, ES7 y ES8) que la mediaciéon del
MORHAN promovié transformaciones en los significados
de la enfermedad a partir del acogimiento, socializacién
de experiencias y conocimientos entre los integrantes
y activistas. Esos significados revelan aspectos
relacionados al empoderamiento, participacion social,
autonomia, acogimiento y humanizacién, que objetivan
la rehabilitacion y a la reinsercidn social.

El propio MORHAN®) surge como accion colectiva
en la transicién entre los periodos sulfénico y de
poliquimioterapia, representando la resistencia a las
practicas de asilamiento y estigmatizacidon, asi esta
compuesto por personas tratadas en los dos periodos.

A pesar de la existencia de considerable literatura
sobre la historia de la lepra, predominan los estudios que
enfocan la opresion y la dominacién a que los antiguos
pacientes fueron sometidos. También son escasos los
estudios que presentan las formas de resistencia y las
luchas politicas generadas por esos sujetos®. Eso es
posible a partir de la transformacién de significados que
pueden llevar a la accion.

Otro estudio® demuestra cémo los sujetos no
son solamente determinados por las imagenes que
estigmatizan o por las redes de disciplina de los asilos-
colonias, pero también actlan politicamente para
cambiar los significados y sentidos de la lepra.

También se observd que, a pesar de la cura e
intensa participaciéon en el MORHAN, algunos sujetos de
la investigacién (EP2, EP3 y ES8) todavia no internalizaron
conocimientos sobre la forma de contagio de la enfermedad.

El hecho de mantener “o no saber” sobre aspectos
basicos de la lepra, inclusive participando en las
actividades del MORHAN vy orientando otras personas
con relacion a la forma de contagio respiratorio
de la lepra, confirma que las practicas de la mera
transmision de informacidon no son suficientes para
cambiar significados. Estos son construidos a lo largo
de la historia de los grupos humanos, con base en las
relaciones de los hombres con el mundo fisico y social

en que viven®, Asi, los significados transmitidos por el

grupo cultural estdn constantemente en reelaboracion.
El escuchar, la interaccién, el didlogo y el encuentro son
potencialidades para la internalizacion y consecuente
resignificacion, guardando singularidades. En ese
sentido, es importante la expresion tan utilizada por los

trabajadores de la salud: cada caso es un caso.

Conclusion

Los significados de lepra para personas tratadas en
los periodos sulfénico y de poliquimioterapia apuntan
para la construccién compleja de los mismos, indicando
diferencias y semejanzas en los dos periodos.

Se destacaron tres nucleos de significacién. En
el primero, “manchas en el cuerpo: alguna cosa esta
fuera de orden”, los significados predominantes son de
la mancha, indicando algo fuera de los estandares de
normalidad, produciendo sentimientos de aprension,
miedo y negacion. A pesar de que hubiesen sido tratados
en diferentes periodos, los significados se asemejan, ya
que son reflejos de un cambio lento de la sociedad en
relacidn al proceso salud/enfermedad.

En el segundo nlcleo, “élLepra o enfermedad
estan relacionados

de Hansen?”, los significados

al biologismo, subordinacion al poder médico,
estigmatizacién y deshumanizacién de la atencién para
los sujetos en los dos periodos, pero se destaca una vision
magica y fatalista en los sujetos del periodo sulféonico
en contraposicién a la presencia de mas informaciones,
a pesar de que imprecisas, sobre la enfermedad en el
periodo de poliquimioterapia.

El prejuicio estd presente para los entrevistados
tratados por poliquimioterapia y sulfona, presente
inclusive con el cambio del nombre de la enfermedad de
lepra para enfermedad de Hansen.

El tercero nucleo, “lepra a partir de la insercion en el
MORHAN", contiene experiencias de acciones concretas de
los sujetos para lidiar con los significados construidos a lo
largo de sus vidas en cada uno de los periodos. Estas estan
relacionadas al empoderamiento, participacién social,
autonomia, acogimiento y humanizacién, objetivando la
rehabilitacion y reinsercién social. El MORHAN surge como
accion colectiva en la transicion entre los periodos sulfénico
y de poliquimioterapia, representando resistencia a las
practicas de asilamiento y estigmatizacion.

El MORHAN se torndé un movimiento importante,
socialmente, capaz de ofertar soporte y apoyo a las
personas con lepra y a sus familiares, para que ellas
puedan resignificar las multiples cuestiones que rodean

a la lepra y no apenas compartir informaciones.
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Inclusive cuando algunos sujetos todavia no hubiesen
re-significado la lepra con relacion a la forma de transmisién,
tratamiento y cura, se puede todavia realizar ese cambio,
a través de didlogos y reflexiones, considerando que no
estd acabada la produccion de significados.

Los profesionales de la salud, en especial los de la
enfermeria, considerando los aspectos aqui presentados,
pueden atender a las personas con lepra y a sus
familiares, esclareciendo dudas, apoyando, escuchando,
dialogando y procurando entender singularidades de
cada persona y el contexto en que viven. Esa perspectiva
puede favorecer la producciéon de nuevos sentidos y
significados delante de la enfermedad.

En la ejecucién de este estudio, hubo dificultad
en confrontar los hallazgos con otros estudios que
tratasen de la tematica de la lepra con el referencial
tedrico adoptado. Como limite, se destaca la no
adopcion de registros de la entrevistadora con relaciéon
al proceso de produccion de sus propios significados
sobre la lepra, construidos y transformados a partir
del encuentro con los sujetos, lo que podria haber
enriquecido el analisis.
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