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Fita 1

LR: Estou aqui conversando com o Robson. Como que é o seu nome todo, Robson?
RA: E Robson Neves de Almeida?

LR: Robson Neves de Almeida, vocé tem quantos anos?

RA: Eu 27.

LR: 27 anos. Vocé nasceu aqui em Barrolandia?

RA: Ndo. Ndo nasci aqui, nasci em Belmonte.

LR: Nasceu em Belmonte. Quanto tempo vocé mora aqui em Barrolandia.
RA: Rapaz, sdo muito tempo! (rindo)

LR: Veio pra cé crianca?

RA:E.

LR: Ah ta! E vocé frequentou escola? Até que ano?

RA: Até a 72, 82, (rindo)

LR: E? Concluiu quase 0 ginasio, ndo é?

RA:E.

LR: E parou por qué?

RA: Trabalhando, ai chegava tarde.

LR: Ai acabou que teve que trabalhar cedo.

R2: Casou logo cedo.

RA: Casei logo.

LR: E. Hum, hum. E vocé trabalha hoje?

RA: Estava trabalhando, mas sai do emprego. Agora estou desempregado.
LR: No momento esta desempregado.

RA: E.

LR: E o teu ultimo emprego foi o qué?

RA: L& em (inaudivel), em servicos gerais.

LR: Certo. Aqui mesmo?

RA: Ndo, |4 na Veracel.

LR: Ah! Naquela empresa Veracel.

RA: Isso.
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LR: Hum, hum. E eu estava conversando com o0 seu José e a dona Maria e eles estavam
falando que demitiram muita gente ultimamente, ndo é?

RA: Foi.
LR: Ai ficou um bando de gente...

RA: Com essa crise ai.

LR: E. Eles até falaram que tem muita gente que estd saindo aqui do povoado pra ir para
outros estados.

R2: Esté indo embora.
RA: Aqui esta ruim de emprego.

LR: Para outras cidades. Me diz uma coisa Robson, com quantos anos vocé teve o diagndstico
de hanseniase?

RA: Rapaz, eu... Com 26 anos, por ai mesmo.

LR: Tem um ano entdo mais ou menos?

RA: Tem um ano mais ou menos isso.

LR: Sei.

RA: Eu fiz uns exames e falou que eu tinha hanseniase nos nervos, a doutora falou.
LR: Hum, hum. E qual foi a sua primeira sensacao para procurar um médico?

RA: Néo, porque meu pai teve.

LR: Sim.

RA: Ai nés fomos fazer os exames. Ai chegou Ia.

LR: Ah! Porque no caso era comunicante. N&o é?

RA: Era comunicante.

RA: E. A familia, ndo é? Ai fui fazer os exames, ai foi e falou que eu tinha a doenca.
LR: E vamos tentar falar assim pouquinho do seu pai. Ele teve hanseniase, ndo € isso?
RA: E.

RA: E vocé foi fazer o exame quando foi descoberto o caso dele. Entdo, tem mais ou menos...
Ele ficou doente um ano um ano, um ano e pouco?

RA: Ah, ficou!

LR: E? E como foi que ele descobriu? VVocé lembra, sabe como que foi essa historia?
RA: Ndo lembro assim ndo.

LR: E vocé, Rita?

R2: Lembro. Olha, na verdade quando eu vi, ele j& estava com o corpo todo...

LR: Ah! J4 estava num estagio avancado.
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R2: ...Todo empolado.
LR: Ta.

R2: Foi quando ele foi descobrir que ele estava com hanseniase, primeiro comegou com
aquelas pintinhas vermelhas.

LR: Entdo devia estar hd muito tempo.

R2: Depois ela foi crescendo e ficou aqueles calombos, assim bem grande, no corpo todo.
E2: Mas quando estava essas pintinhas vermelhas ndo levaram logo néo, para o médico?
R2: Ndo. Ele foi. Procurou.

E2: Foi?

RA: Foi.

R2: Foi. Porque primeiro tem aquele negdcio de fazer o exame para depois vir. Entdo é uma
demora. N&o é?

LR: Hum, hum. Bom. Ai ele foi procurar médico, ou a Rita chegou aqui como agente de salde
e ai foi diagnosticado hanseniase. E ai a gente estava falando do teu pai, que ele procurou o
meédico, 0 agente comunitario de saude veio até ele, e foi no medico, diagnosticou e ele
comecou a fazer o tratamento.

RA: Foi.

LR: Hum, hum. E ai ele faleceu quando?

RA: Faleceu... Que tempo, Nete?

R2: A Nete (inteligivel).

LR: E?

RA: Nete, vem cé!

Nete: Esta bom.

LR: E ai, bom depois dele, ai foram os comunicantes para serem encaminhados, néo € isso?
RA: Foi.

LR: Todo mundo foi examinado?

RA: Todo mundo.

LR: Todo mundo foi? Ta. E vocé foi um caso.

RA: E o0 meu foi o que tinha, (rindo) os outros ndo teve, so eu.
LR: E vocé que acompanhou mais... Vocé é filha?

Nete: Filha.

LR: Ah ta! E como que foi assim quando ele teve o diagnostico, quanto demorou entre ele ter
o0 diagnostico e ele falecer, como que foi assim esse acompanhamento?

Nete: Ficou dois anos fazendo tratamento.
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LR: Dois anos?

Nete: Dois anos.
LR: Ta.

Nete: Até um ano ele s6 estava saindo as manchas e se cogando, mas a partir de um ano e
meio ele comegou a dar crise, fazia vomito, parou de comer. Antes de morrer mesmo ficou 30
dias sem comer nada. Sé agua mesmo que ele bebia.

LR: Mas nesse periodo ele estava tomando os remédios?
Nete: Estava tomando os remédios.
LR: Ent&o foi uma reacdo braba.

Nete: Foi uma reacdo mesmo. Quando foi chegando para dois anos ai faltou dermatologista
aqui, a médica que estava acompanhando ele saiu daqui de Barrolandia, ndo estava mais
atendendo.

R2: Foi a doutora Rosa?

Nete: Nao. Ai ele ficou um tempo sem tomar remédio, porque s6 a dermatologista que podia
passar.

LR: Isso.

RA: Ai tinha um médico, que demorou um tempo chegou ai um clinico geral e passou 0s
remeédios para ele, mas ndo podia indicar os outros, pararam com 0s remédios que podiam
parar, ai sO continuava. Ai quando ele o ele comecgou a fazer as crises, fazer vomitos, essas
coisas a gente procurou médico particular, o Doutor Reinaldo Leonardo... Ai que ele falou que
a prednisona era para ter parado com um ano, ele ja estava com dois anos tomando. Era para
continuar os outros remédios, mas a prednisona era para parar.

LR: E. Porque é um medicamento que causa muito problema, muito problema.

RA: Ai doeu o estbmago, deu gastrite. Ai foi dando gastrite. Ai nessa época que a gente parou
tudo, mas néo teve mais como por causa da... gastrite que estava avancgada, virou cancer, ficou
com cancer. Descobriu que ele estava com cancer. Descobriu também ja na hora que ele
estava morrendo que ele estava com cancer, ai foi dois anos, foi quando ele faleceu.

LR: Entendi. E isso foi quando?
RA: Vai fazer um ano, més que vem, vai fazer um ano.

LR: E com vocé Robson, assim, como que tem sido o seu acompanhamento, vOocé esta se
sentindo bem, vocé esta fazendo o acompanhamento direito, como que esta?

RA: Ndo, agora no momento se acabou, fiquei seis meses fazendo tratamento.
LR: Vocé fez o tratamento de seis meses.

RA: Seis meses. Esta tudo bem, ndo estou sentindo nada n&o.

LR: Ta bom.

Nete: Ele esta (inaudivel) a pele.
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LR: E. O tom, ndo é?

Nete: O tom da pele.

LR: Por causa do remedio.

Nete: Por causa ainda do remédio.
RA: E, ndo é?

Nete: Fica brilhoso.

LR: E eu queria te fazer uma pergunta para vocés. Como que foi a reacdo de voceés, assim dos
familiares quando foi descoberto que o pai de vocés estava com hanseniase?

Nete: Nao foi muito surpresa, porque um irméo dele...
LR: Um irmé&o dele...

Nete: ...Tinha falecido de hanseniase.

RA: Ah é?

Nete: E a familia mais proxima ao irmdo dele ja estava quase toda com hanseniase, fez o
tratamento e curou, s6 o irmédo dele que faleceu.

LR: Ah! Entendi.

Nete: (falam juntos) Se tomasse a medicacédo direitinho. Mas s6 que as vezes com ele morava
sozinho, era separado da minha mae, eu tinha que trabalhar, eu que ficava com ele. Eu vim do
Espirito Santo para ficar com ele. S6 que como eu tinha que trabalhar por causa dos meus
filhos, que eu tinha dois filhos, ele as vezes bebia, se juntava com mulherzinha de rua, tomava
cerveja. Ai por causa disso também foi mais prejudicando, porque ele ndo podia beber. Ele era
aposentado, mas teimava, ia para as matas, (ininteligivel), pegar lenha sem precisdao, tomava
sol.

E2: O seu pai?
RA: Hum, hum. Tomava chuva.

LR: Entdo tem ai uma desobediéncia, o remédio que foi demais e uma desobediéncia grande.
O paciente era muito teimoso, ndo é? (risos)

R2: Isso. E também quando comecgou a aparecer ele ndo procurou logo o médico. A gente
desconfiava ja que ele estava com hanseniase, mas ele falava que ndo, que era s6 uma
coceirinha.

LR: Vocés desconfiavam por causa do tio de vocés, ndo é?
Nete: Isso.

LR: Vocé também teve?

Nete: N&o, sé o Robson.

RA: SO 0 Robson. La de casa s6 o Robson.

LR: Hum, hum. E, assim qual é a idéia que vocés faziam de uma pessoa assim com
hanseniase? Porque a gente sabe que € uma doenga que tem assim uma... Embora a gente
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tenha, nos ultimos tempos o Ministério da Saude e tudo mais tenha sistematicamente feito
campanhas de — como que eu vou falar assim? Para que as pessoas ndo tenham preconceito,
porque se vocé procurar o médico corretamente, fazer o tratamento corretamente, ela é uma
doenca totalmente curavel e tudo mais. Mas ha anos atras ela ja foi uma doenca muito... Que
as pessoas chamavam de lepra e tudo, entdo tem uma carga assim, tinha uma energia, vamos
dizer assim, um estigma como a gente chama, muito grande, muito pesado. E alguns pacientes
quando recebem esse diagnostico eles ficam meio sabe assim... Outros ndo. Eu acho que hoje
em dia talvez a maioria reaja de uma maneira boa. Vocés lembram se houve algum tipo de
reacao assim da parte do pai de vocés?

Nete: Ah teve!
LR: Se ele ficou assim ou se...?

R2: Ficava com medo de transmitir para as criangas, para os netos mesmo. Ele as vezes ele
ndo queria deixar que 0s meninos chegassem perto dele. Ai a gente falava que ndo, que ndo
pegava, fazendo o tratamento ndo pegava. Mas mesmo assim ele queria ficar afastado da
gente, distante da gente.

LR: Hum, hum. Entendi. E com vocé Robson, como foi isso, quando vocé recebeu o
diagndstico, como é que... Tendo a lembranca do teu pai, de como que ele estava? Eu ndo sei
se vocé conhecia esse seu tio que chegou a falecer.

RA: Nao.
LR: N&o conheceu ndo. Como que vocé recebeu assim o diagndéstico da doenca?

RA: Ah! Eu fiquei assim pensando, porgue a pessoa fica pensando demais e tal. O pessoal fala
gue nao tem cura, ndo sei o0 que... Eu ficava assim meio cismado, ndo é? SO Deus que tem 0
jeito, ndo é? Para dar jeito.

LR: Hum, hum. E como que assim... Isso afetou de alguma maneira o seu relacionamento aqui
dentro dessa casa? Vocé mudou o seu jeito de ser com a sua esposa, com a sua filha, com a sua
irma, sobrinha?

Nete: N&o.

RA: Eu acho que néo.

LR: Hum, hum. Que bom! E o seu tratamento foi aquele de seis meses.
RA: Foi de seis meses.

RA: Vocé ja terminou?

LR: Terminei.

LR: Vocé teve algum tipo de problema, alguma reacdo, alguma coisa?
RA: Sempre ficava com fraqueza assim, mais nada néo.

LR: Hum, hum. Ta. Ent&o assim, a gente poderia dizer que no seu caso a doenga ndo mudou
absolutamente sua rotina.

RA: Nao.
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LR: Nem teve nenhum tipo de problema dessa natureza.

RA: Nao.

LR: Hum, hum. Nem assim o seu relacionamento com o0s seus amigos, com a familia, no seu
trabalho, nada.

RA: Nada.

LR: Ta. Vocé foi... Quando vocé teve o diagnostico vocé foi esclarecido pelo médico ou pela
meédica do que era efetivamente, como fazer. Ela te explicou direitinho o que era? Deu algum
material para vocé ler?

RA: Ela explicou tudo direitinho. Ela falou que essa doenca ndo pega de outra pessoa. N&do é
gue ndo pega, sb se tiver a pessoa do sangue, ndo €? Como 0 meu pai, ai ja vem pelo sangue,
nao que pega na pessoa, se ndo tiver, ndo pega mesmo. Ela explicou um bocado de coisa.

LR: Hum, hum. Mas ndo vem pelo sangue também néo.
RA: Néo, ndo é?

LR: Néo.

RA: N&o?

LR: Nao (risos). Porque se viesse pelo sangue a gente podia dizer que era uma coisa genética,
ndo é? Se o pai teve, o filho vai ter. E ndo é assim.

RA: N&o é assim ndo?

LR: N&o é assim. N&o, ndo. E uma doenca assim, eu posso ter e nunca ninguém da minha
familia teve, entendeu?

RA: E, né?
LR: E. Porque depende do - como é que eu vou dizer? Do nosso sistema imunoldgico, de

como... Porque eu mesma ja tive contato com mil pessoas doentes assim, internadas e tudo
mais e pelo menos até hoje nao tive... E vocés...

Nete: E.
LR: E quem trabalha. Entdo néo...
Nete: E quem trabalha na area de salide tem contato direto com essas pessoas.

LR: E, mas o contato, ele quando se da é dessa maneira, mas assim ndo é também uma coisa
tdo_facil assim, ndo é? Porque todo agente de salde, ou todo médico que cuida teria também,
ndo é? Entdo ndo é assim, depende de uma série de fatores. Mas pelo sangue com certeza nao
é ndo. E vocé terminou o tratamento quando, exatamente? Lembra?

RA: N&o estou lembrado néo. (risos)
LR: Ndo lembra, Rita?

Rita: N&o.

LR: Foi nesse ano, no inicio?

RA: Néo, nédo foi ndo.
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Nete: No final do ano passado.

LR: No final do ano passado.
R2: Tem que fazer exame de novo.

Nete: E. Ficou dele fazer novos exames. S6 que marcou umas trés vezes, ele saia do trabalho,
ndo conseguia senha...

E2: Agora est& na hora. Aproveitando que esta desempregado, ndo é?
(falam juntas)
Nete: Ai ele ndo fez. Tem que fazer para se precisar repetir o remédio.

LR: Pois é. Porque tem um tempo, ndo € isso, Rita? Que a pessoa depois que vocé termina o
tratamento...

R2: Depois tem que voltar...

LR: ...Tem um tempo que vocé tem que voltar.

R2: Pois é. Isto.

LR: Hoje vocé sabe que a gente estd com uma médica...
Nete: Mas ele sabe disso, ndo é?

LR: Sabe.

Nete: N&o foi porque ele ndo... Perdeu trés dias de trabalho ele ndo quis ir mais, desistiu, ndo
foi mais para passar pelo médico.

R2: Mas ai tem que fazer.

RA: Mas eu passei 4. Esses tempos eu fui no médico e passei I, ele falou que ndo, que esta
tudo bem, que eu ndo estou sentindo mais nada, ndo sei o que...

R2: Mas mesmo assim é para fazer o exame.

LR: Vocé ja voltou.

RA: Ja.

LR: Seria bom. S¢ para ter certeza, ndo €?

Nete: Porque geralmente € assim, o clinico passa primeiro pelo clinico.

R2: Ai o clinico ndo sabe assim da gravidade da doenga da pessoa, ele é que tem que falar:
“Oh, tive hanseniase, fiz o tratamento, agora eu quero fazer a revisdo para saber como que
esta”, entendeu? Porque se deixar pelo clinico ele nao faz.

LR: Porque tem muito paciente para ele cuidar, ndo €? Entdo a hanseniase eu acho que ela
assim, depois que se descobre, que o médico passa o tratamento depende muito do paciente
também. Dele seguir o tratamento corretamente, dele procurar pelo servico de salde, porque é
0 que a Rita esta falando as vezes o clinico ele tem mais outros casos e ndo da para se ligar
assim em todos.

R2: Exatamente.
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LR: Entdo depende. Seria bom vocé procurar, ndo é? (risos)

Nete: No caso ele tem que voltar de novo ao dermatologista, ndo é isso?
LR: Isso. E.

Nete: Ai tem que pegar o encaminhamento para marcar com o dermatologista, para passar de
novo no dermatologista.

LR: Tem uma dermatologista |4 hoje fazendo atendimento.
Nete: Ah é?
LR: E. Vai ficar até amanha. Esta |4 cheio, ndo é?

RA: Eu ja passei. Eu fui no médico, ai peguei o encaminhamento para mim fazer, esta até para
mim fazer, mas...

R2: Ai vocé nunca foi.

RA: Ndo marquei.

LR: Pois €, ndo seja tdo negligente assim ndo, ndo é? Faca sim. Porque assim é uma doenca...
(falam todas juntos)

RA: Eu fui j4, falta sé fazer o exame.

R2: Tem pessoas que volta, sabia?

LR: Exatamente.

R2: Mesmo depois do tratamento ela volta de novo.

LR: E por isso. Ela pode voltar. Entdo tem um periodo que vocé tem que ficar
sistematicamente seguindo ali tudo certinho. O médico mandou voltar dali a seis meses dar um
jeito para poder voltar porque vocé pode voltar.

E2: Geralmente... Eu acho que seu pai faleceu rapido porque vai ver ndo tinha esse cuidado.
LR: Provavelmente. A gente ndo sabe, mas...
E2: De estar fazendo uma revisdo, de estar...

LR: E. Isso é importante. E isso. O que vocé sentia assim fisicamente, vocé sentia algum tipo
de dor ou cansado?

RA: Assim cansado, ndo é? Muito nervo e...

LR: Cansado, mas assim o que, fisico?

RA: E.

LR: E algum outro tipo de reacdo que VOCé teve no seu corpo?
RA: Néo, néo.

LR: Ou dor de cabeca, desanimo, baixo astral?

RA: Néo.
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LR: Nao? Que bom! Porque normalmente as pessoas ficam meio baixo astral assim e isso é
péssimo também, porque isso faz com que o sistema imunoldgico da pessoa também nao reaja
tdo bem, isso ndo é bom de uma maneira geral. Hoje como que vocé estd. Hoje que eu estou
falando assim, ndo € s6 agora, desde que vocé terminou o tratamento se vocé estd bem, ndo
sentiu mais nada.

RA: Ndo. Nao senti mais nada nao.

LR: Hum, hum. Esta bom. Vocé tinha conhecimento antes de... O seu tio que vocé nem
conheceu, mas o0 seu pai que teve hanseniase, vocé tinha conhecimento do que era? Nao? Vocé
ja tinha visto algum tipo de campanha na televisdo... Teve alguma coisa, mas ha uns anos
atras, campanha na televisdo, cartazes no posto de saude, ou alguém tinha comentado com
vocé sobre hanseniase? N@o? Entdo, o seu conhecimento se deu a partir do adoecimento do
seu pai.

RA: Do meu pai.

LR: Ta. Entdo, eu acho que é isso. Tem alguma outra coisa que vocé gostaria de dizer do que
essa doenga mudou na sua rotina, na sua vida, se vocé pode dizer que ela trouxe algum tipo de
amadurecimento, uma mudanga na maneira de vocé enxergar a vida? Porque isso as vezes
acontece com as pessoas.

RA: E. Elas passam a valorizar mais coisas simples, ndo sei.
LR: E com vocé isso aconteceu? N&o? Entdo eu acho que é isso, obrigada. Muito obrigada.
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