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representagoes sociais de pessoas com vitiligo atendidas na Farmacia Universitaria

da Universidade Federal do Rio de Janeiro, Brasil

Szabo |, Branddo ER. “Sadness kills!": Social representations of people who have vitiligo
assisted in the pharmacy of the Federal University of Rio de Janeiro, Brazil. Interface

(Botucatu). 2016; 20(59):953-65.

Vitiligo is characterized by white spots
on the skin. During the dispensation of
Methoxypsoralen, a drug used for treating
it, patients reported discomfort regarding
such therapy and their disease. Thus, the
study has the motivation of seeking to
understand the experience of being ill,
using a socio-anthropological, theoretical
and methodological approach. Subjects’
worldview after the diagnosis of vitiligo
was apprehended by interviews with UFRJ
pharmacy users. The subjects tend to
consider having vitiligo “a punishment”,
and they feel like a target of “mockery”,
“prejudice” and “discrimination”. It is a
fact that vitiligo is not taken as a severe
condition, and this establishes a “non-
place” for the suffering of its bearers.
Symbolic, emotional, and socio-cultural
aspects of the disease must be taken into
account, in order to improve health care
for these subjects and their lives. Health
professionals need to perceive vitiligo
bearers beyond their “spots”.

Keywords: Vitiligo. Social representations.
Qualitative research. Methoxypsoralen.
Pharmaceutical care.

Vitiligo é caracterizado por manchas brancas
na pele. Na dispensacdo do metoxisaleno
utilizado para trata-lo, na Farmacia
Universitaria/UFRJ, os portadores relatavam
mal-estares devido a terapia e a doenca.

A busca pela compreensao da experiéncia
do adoecer conduziu este estudo que

adota perspectiva tedrico-metodolédgica
socioantropolégica. A apreensao da

visdo de mundo dos sujeitos foi captada

em entrevistas entre usuarios da FU/

UFRJ. A partir do diagnéstico, os sujeitos
consideram o vitiligo “um castigo”, sentem-
se alvo de “chacotas”, “preconceito”,
“discriminacbes”. A experiéncia da doenca
impOe rever seus conceitos e filiagao
religiosa. O fato de o vitiligo nao ser
concebido como doenca grave estabelece
um nao-lugar para o sofrimento dos
portadores. Aspectos simbdlicos, emocionais
e socioculturais que circunscrevem a doenca
devem ser considerados para melhorar a
atencdo a salide e vida desses sujeitos. Os
profissionais de salide precisam concebé-los
para além de suas “manchas”.

Palavras-chave: Vitiligo. Representacbes
sociais. Pesquisa qualitativa. Metoxisaleno.
Atencdo farmacéutica.
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“MATA DE TRISTEZA!": REPRESENTACOES SOCIAIS DE PESSOAS COM VITILIGO

Introducao

Vitiligo é uma doenca cutanea caracterizada por areas corporais despigmentadas variaveis na forma
e no tamanho'. Ocorre nas areas fotoexpostas, como: face, dorso das maos, sobrancelhas, cilios,
pelos pubianos e ao redor de orificios corporais?. No vitiligo, h& perda dos melandcitos, produtores da
melanina que protege a pele contra os raios ultravioleta.

Vitiligo acomete todas as ragas, ambos os sexos com igual prevaléncia, e aparece em qualquer
idade??. Estima-se que 1-2% da populacdo mundial seja afetada por essa doenca, para a qual ndo
existe cura efetiva®.

No Brasil, o Censo Nacional da Sociedade Brasileira de Dermatologia®, em 2006, mostrou que essa
doenca ocorre em 1,2% das pessoas brancas e em 1,9% das pardas/pretas, aparecendo entre as 25
doencgas dermatoldgicas mais frequentes em todas as macrorregides do palis.

Existem varios fatores associados a etiopatogenia do vitiligo como heranca — 20% dos pacientes
tém parentes de primeiro grau com a doenca, autoimunidade, devido a sua ocorréncia concomitante
com tireoidites, diabetes mellitus e alopecia areata; e fatores socioambientais. E provavel que
estresse, exposicao solar intensa ou alguns pesticidas atuem como fatores precipitantes em individuos
geneticamente predispostos?.

A principal linha de tratamento do vitiligo visa estimular a produgao de pigmento (melanina),
uma vez que os melandcitos tornam-se ativos quando estimulados pela luz ultravioleta?. Uma das
terapias utiliza o medicamento metoxisaleno (8-metoxipsoraleno) capsulas, administradas por via
oral, acompanhado por fototerapia com raios ultravioleta A (PUVA). Essa abordagem terapéutica esta
disponibilizada em alguns servigos publicos de salide na cidade do Rio de Janeiro, Brasil.

Segundo Schneider e colaboradores®, a PUVA terapia consiste em controladas e repetidas inducdes
de reagbes fototdxicas. Nessa, o medicamento administrado e a exposicdo a radiacdo devem ser
dosados e controlados, para ndo provocar queimaduras ou mesmo necrose da pele.

Algumas reacdes adversas provocadas pelo metoxisaleno capsulas sdo: nduseas, nervosismo,
insdnia e depressao psiquica. No uso concomitante com a fototerapia de UV-A, podem surgir: prurido,
eritema, edema, tonturas, dor de cabeca, entre outras. A terapia aumenta a chance de aparecimento
de carcinoma cutaneo de células escamosas, e seu uso é contraindicado em criangas menores de 12
anos’?®.

Na Farmécia Universitaria da Universidade Federal do Rio de Janeiro (FU-UFRJ), durante a
orientacdo na dispensacdo do metoxisaleno capsulas aos usuarios, deparei-me com o relato de alguns
pacientes sobre o mal-estar que observavam ao usa-lo, o estresse cotidiano devido a doenca e a
ndo-adocdo de medidas protetoras, como, por exemplo, utilizagdo de protetor solar para minimizar a
ocorréncia de possiveis maleficios da terapia®'2.

A busca pela compreensao da experiéncia subjetiva do adoecer, do tratamento e das diversas
facetas da vida das pessoas com vitiligo estimulou este estudo. A pesquisa teve como objetivo
conhecer as representagdes sociais dos que sofrem de vitiligo sobre sua doenca e tratamento. Buscou-
se compreender como o vitiligo afeta a vida cotidiana e as relagdes sociais e familiares desses sujeitos
usuarios do metoxisaleno capsulas, como enfrentam a doenga e como implementam seus projetos
terapéuticos.

Metodologia

A escolha da perspectiva teérico-metodolégica socioantropolégica, no campo da antropologia
da saude e da doenca, e o conceito de representacdes sociais possibilitaram compreender diversos
aspectos da vida das pessoas com vitiligo. A pesquisa qualitativa prioriza o ponto de vista do sujeito
e sua interpretacdo do mundo no qual estd inserido. Assim, a realidade é apreendida por meio “dos
olhos dos pesquisados” 3.

Tém-se representagdes sociais como sistemas de interpretacdo que regem nossa relagdo com o
mundo, orientam e organizam as formas de agir, pensar e sentir'*'¢. Para apreender a visdo de mundo
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da PUVA terapia, a
fototerapia com raios
ultravioletas B (UVB) nao
utiliza psoralenos como
metoxisaleno?.
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dos sujeitos, o instrumento adotado foi entrevista com roteiro semiestruturado.
Foram convidados a participar do estudo portadores de vitiligo, maiores de

18 anos, usudrios de metoxisaleno oral, que compareceram a FU-UFRJ entre
janeiro e outubro de 2012. Apés aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa
do IESC/UFRJ, foram realizadas 16 entrevistas em sala reservada para Atencdo
Farmacéutica’” na FU-UFRJ, sem a presenga de terceiros. O fato de o local da
pesquisa ser, também, o ambiente de trabalho da pesquisadora farmacéutica foi
problematizado em seu treinamento académico, no momento da entrevista, e
considerado na analise do material empirico, tendo em vista as circunstancias
sociais de produgdo dos dados.

Os temas abordados na entrevista foram: compreensédo sobre a doenca e
tratamento; interferéncia da doenca e do tratamento nas atividades cotidianas e
sociais; vitiligo entre familiares; tempo de tratamento, relagdo com profissionais
e servigos de salide que utiliza. As entrevistas foram gravadas, transcritas, e
observagdes da pesquisadora sobre o encontro registradas em didrio de campo.
Os entrevistados receberam pseuddnimos para preservar o anonimato.

A andlise de dados obedeceu a organizagdo tematica do material empirico™"?,
tomando-se dois eixos para interpretagao dos resultados: compreensao da
doenca e seu tratamento e relacdo com os profissionais e servigos de satde. Este
artigo discute o primeiro eixo tematico.

O trabalho de campo da pesquisa incluiu visitas ao Servico de Dermatologia
do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF) da UFRJ, onde alguns
entrevistados fazem fototerapia. Trata-se de unidade integrada ao Sistema Unico
de Sadde (SUS), referenciada para tratamento do vitiligo, localizada préximo a
FU-UFRJ.

No Servigo de Dermatologia do HUCFF, a frequéncia dos portadores de vitiligo
para tratamento de PUVA é de duas a trés vezes por semana, em intervalos
de 48 horas entre as aplicacoes. A literatura descreve a necessidade de, em
média, duzentas a trezentas sessdes para uma repigmentacdo de 75% da area
despigmentada®. Em média, sdo prescritas quatro capsulas de metoxisaleno
10mg/dia, trés vezes por semana, para cada sujeito®.

artigos

Discussao dos resultados

Os entrevistados sao dez mulheres e seis homens, com idades entre 32 e
72 anos, usuarios de metoxisaleno capsulas 10 mg. Entre eles, apenas um faz
fototerapia com radiagdo UV-B®©, incluido pelo seu perfil social diferenciado
(profissional da aviacdo civil, pds-graduado em Administragdo de Empresas), em
relagdo aos demais informantes.

Com relacao a raga/cor, nove pessoas se declararam brancas e sete,
negras (pretas/pardas). Quanto a escolaridade, duas tém Ensino Fundamental
incompleto, quatro o nivel Fundamental, sete possuem nivel Médio e trés
possuem nivel Superior. No tocante a situacdo conjugal, das dez mulheres, seis
sao casadas, trés sdo solteiras e uma é vilva. Os seis homens sao casados. Entre
os participantes, apenas uma mulher e um homem nao tém filhos. Com relacéo a
religido, a maioria se declara pertencente a religides advindas do protestantismo,
seis deles evangélicos. Ha, ainda, quatro catélicos e uma espirita.

Entre suas ocupagdes, encontramos: comerciantes, prestadores de servigos,
educadores, servidores publicos e trabalhadores informais. Em 2012, quando
foram contatados, a renda mensal média dos entrevistados era de R$ 2 mil,
equivalente a trés salarios minimos da ocasido (R$ 622,00).

@InTerface COMUNICACRO SAUDE EDUCACRO 2016;20(59):953-65 955



“MATA DE TRISTEZA!": REPRESENTACOES SOCIAIS DE PESSOAS COM VITILIGO

Entre as mulheres, a metade adquiriu a doenga na infancia, com tempo médio de convivéncia de 33
anos. Entre os homens, surgiu na fase adulta, com tempo médio de convivéncia de 12 anos. A menor
idade de aparecimento da doenca entre as mulheres foi aos cinco anos, €, entre os homens, aos 22
anos de idade. O tempo de utilizagdo do metoxisaleno capsulas entre os entrevistados varia de um a 25
anos, sendo, em média, de nove anos entre as mulheres e de um ano entre os homens.

As demais informagbes sobre o perfil socioecondmico dos entrevistados podem ser visualizadas na

Tabela 1.

Tabela 1. Perfil socioeconémico dos entrevistados”

Nome Idade Cor/Raga Escolaridade Situacao  Filhos Ocupagao Renda (R$)
autodesignada Conjugal
Mulheres
Celma 36 Branca Superior Casada 2 Pedagoga 622
Cristiana 45 Preta/Negra Superior com Solteira 1 Servidora Publica Municipal 1500
pos-graduagdo (Enfermeira)

Eline 53 Branca Médio Casada 2 Nao exerce ocupagao 8000
remunerada

Luana 51 Preta/Parda Fundamental Solteira 1 Trabalho informal/cabeleireira Pensao pai

da filha

Luiza 56 Branca Fundamental Casada 3 Micro empresaria (papelaria) 622

Maria llma 39 Morena Médio Solteira 0  Baba 1200

Mariana 52 Morena Fundamental Casada 2 Comerciante/Bar 1900

incompleto

Patricia 63 Preta/Negra Médio Vitva 2 Nao exerce ocupagao Pensado do
remunerada esposo 2500

Samira 57 Branca Fundamental Unido 21 Trabalho informal/fornece 900

incompleto consensual quentinhas

Sueli 42 Branca Médio Casada 1 Servidora Publica Municipal 2400

(Auxiliar de creche)
Homens

Aluizio 68 Branca Fundamental Casado 2 Aposentado/portuério 1800

Flavio 32 Branca Médio Casado 0  Servidor Publico Estadual 1700
(Assistente Administrativo)

Gelson 65 Branca Superior com Casado 3 Aeronauta aposentado 6500

pos-graduagdo

Hilton 67 Preta/Negra Médio Casado 3 Petroquimico aposentado 5300

Lenilson 46 Preta Médio Casado 2 Servidor Publico Municipal 2500
(Agente de transito/Técnico
Telefonia

Nézio 72 Branca Fundamental Casado 2 Trabalho informal/bordador 1900

continua
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Nome Religiao Moradia Regido/ Portador de Utiliza o metoxisaleno  Servico de saude no
Municipio vitiligo (em anos) (em anos) qual se trata
Mulheres
Celma Evangélica  Sdo Goncalo 26 20 HUAP - UFF
Cristiana ~ Evangélica  Nova Iguagu 20 6 HUCFF - UFR)
Eline Espirita Zona norte - Rio de Janeiro 20 8 HUPE - UERJ
Luana Assembléia  Zona norte - Rio de Janeiro 42 25 Hospital Mério Kroeff
de Deus
Luiza Adventista  Nilopolis 50 1 Dermatologista -
Sétimo dia consultério privado
Maria llma  Catdlica Nilépolis 33 4 Hospital da Gamboa
Mariana  Catdlica Duque de Caxias 26 10 Hospital da Gamboa
Patricia Evangélica  Duque de Caxias 31 6 HUPE - UERJ
Samira Catolica Zona norte - Rio de Janeiro 52 5 HUCFF - UFRJ
Sueli Evangélica  Duque de Caxias 28 8 Santa Casa de
Misericérdia do Rio de
Janeiro
Homens
Aluizio Universal Zona oeste - Rio de Janeiro 2 2 HUPE - UERJ
do Reino de
Deus
Flavio Evangélico  Zona norte - Rio de Janeiro 10 1 HUCFF - UFRJ
Gelson Grega Zona norte - Rio de Janeiro 15 # HUCFF - UFRJ
ortodoxa
Hilton Catolico Mesquita 37 1 HUCFF - UFRJ
Lenilson Evangélico  Sao Jodo do Meriti 4 1 Dermatologista -
consultério privado
Nézio Catolico Zona norte - Rio de Janeiro 5 1 HUCFF - UFRJ

" Todos os nomes sao ficticios. * Faz fototerapia UV-B (ndo usa metoxisaleno)

Compreensao da doenca

Um dos eixos de analise que se mostrou relevante e recorrente no material empirico foi o
conhecimento/compreensdo da doenca e seu tratamento, destacando-se o impacto do diagnéstico e a

descoberta da doenca.

Na maioria das vezes, o vitiligo comeca como uma “manchinha” no tornozelo, joelho, rosto,
maos ou bragos. No primeiro momento, os sujeitos tém a impressao de que aquilo em nada mudara
sua vida. Alguns pensam que desaparecera espontaneamente, sem necessidade de tratamento.
Outros pensam tratar-se de uma micose, um desgaste por atrito da pele ou alergia. Conversas com
conhecidos e familiares podem trazer algumas pistas, fazendo-os refletir sobre a possibilidade daquela
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“manchinha ser vitiligo", mas o diagndstico definitivo é dado pelo médico. Apds passarem por
diversos atendimentos em servigos de salde, descobrem que “aquilo” é, na verdade, uma doenca
que ird acompanhé-los pelo resto da vida. Segundo Bonet?', o diagndstico da biomedicina representa
a objetivagdo da doenca, e impde uma distincdo hierdrquica dentro do discurso médico. Legitima-

se e reafirma-se enquanto saber autorizado sobre a doenga pela inclusdo do doente que passa a ter
uma nova identidade. Assim, quando descobrem que tém vitiligo, uma doenga sem causa e cura
determinadas, esta representa um impacto desorganizador na pessoa, emergindo sentimentos de
revolta, desespero, tristeza e medo. Para todos existe um antes e um depois de se saberem portadores
de uma doenca crbnica, “feia”, para a qual estdo disponiveis diversas terapias, mas ndo ha cura
definitiva.

Quando recebem o diagnéstico de vitiligo, alguns ndo tém ideia do que se trata, outros
conhecem a doenca pela midia. © momento do diagndstico pode ainda vir acompanhado de palavras
desanimadoras, como as ditas pelo médico a Samira, com cinco anos a época: “que so tinha cura
quando eu morresse”. Dificil ouvir isso tdo nova.

Para alguns, que receberam o diagnéstico na infancia, o impacto de saber-se com vitiligo ndo
ocorreu nesse momento, pois ndo sabiam o que a doenca representa socialmente ou que mudancas
acarretara na vida. Nesses casos, a percepgao de ser diferente, de ter algo aparente no corpo que
chama a atencdo e provoca diversas reagdes, ocorre mais tarde, quando irdo frequentar a escola,
durante o processo de socializagdo. Na maior parte das vezes, ainda criancas, tém de lidar com
situacoes de rejeicdo e vergonha. Celma, diagnosticada aos dez anos de idade, relata que é terrivel
quando se descobre a doenca. Conta que, na escola, quando comecou a aparecer o vitiligo, seus
amiguinhos ndo queriam mais chegar perto dela.

A reflexao sobre a vida das pessoas com vitiligo, que apresentam manchas em regides corporais
visiveis, nos remete as concepcbes de estigma propostas por Goffman?2. Segundo ele, um individuo
que poderia ter sido facilmente recebido na relagdo social possui um traco que chama atencéo e afasta
as pessoas, impossibilitando a consideragdo para outros atributos seus. Goffman?? aponta que as
deformidades fisicas estdo entre os tipos de estigma, nas quais os portadores de vitiligo estdo incluidos.
Esses “diferentes” sdo discriminados como se ndo fossem totalmente humanos e tidos como inferiores.
A pessoa pode perceber, devido aos padrdes sociais, que os outros ndo o veem como igual e acaba
concordando que ¢é inferior.

Nesse contexto, os informantes vivenciam o vitiligo como: “muito ruim”, “feio", “um sofrimento”,
“um castigo”. Sentem-se alvo da “curiosidade”, de “chacotas”, “discriminacdo” e “preconceito”,
sdo estigmatizados. A doenca impde uma ressignificacdo e revisao de conceitos a essas pessoas. Por
isso, alguns mudam seus objetivos, sua religido e a forma de encarar a vida, dando a esta um novo
significado a partir da doencga. “Aceitar” sua doenca, ou tentar conviver com a presenca do vitiligo
em seus corpos, em suas vidas, se da a custa de sofrimento intenso. O relato de Eline, que pertencia
a religido catdlica e se converteu ao espiritismo, ilustra alguns desses sentimentos. Segundo ela, essa
mudanca foi devido a descoberta de outras possibilidades de interpretagdo dos acontecimentos de sua
vida, ou seja, ver as coisas sob nova perspectiva, o que ela considera como positivo. A redescoberta
de si por meio da vivéncia da doenga, mediada, por exemplo, pela mudanca de religido relatada por
Eline, é abordada por Michael Bury?* em relagdo as doengas cronicas como “ruptura biografica”. O
autor destaca trés aspectos importantes nesse contexto: ha um rompimento na relacdo de algumas
suposicdes e comportamentos tidos como certos pelos sujeitos; rompem-se os sistemas explicativos
dessas pessoas, impondo que repensem sua autobiografia e seu autoconceito; por ultimo, hd uma
resposta a perturbacdo, que envolve mobilizagdo de recursos para enfrenta-la.

De acordo com Herzlich?*, a doenga é, ao mesmo tempo, a mais individual e a mais social das
coisas, e, assim como qualquer outro evento marcante na vida humana, é uma “experiéncia moral”.
Portanto, é a partir do julgamento moral de terceiros que o vitiligo incomoda e traz sofrimento a todos.

Quando o vitiligo surge, as pessoas percebem que nao foram as protagonistas das mudancas
inesperadas e indesejadas em sua pele, pois ndo pretendiam chamar a atencdo pelas “feias”,
“repulsivas” e “curiosas” manchas. Para elas, o sofrimento se instalou justamente por ndo terem
escolhido aquelas inscrigdes na pele, “tatuagens naturais”, “desenhos nao adequados”, segundo um
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entrevistado. Assim, sentem-se feios, sentem-se outro, ndo conseguem esclarecer quem sdo nessa

nova identidade corporal. O vitiligo impde, aos doentes uma exposicdo de si que representa uma
subserviéncia, levando-os a querer se livrar desse sofrimento infligido a qualquer custo. O que as pessoas
com vitiligo sentem é que gostariam de ndo ser diferentes, querem se padronizar/igualar a estética
predominante e exercer sua “invisibilidade” de pessoas “normais”, anénimas na multidao. Na tentativa
de manipular sua identidade, algumas mulheres relatam aplicar maquiagem para disfarcar manchas de
vitiligo, usar vestimentas que cobrem dreas despigmentadas, calcados fechados e cabelos compridos. Um
dos entrevistados recorreu a micropigmentacao (tatuagem), para uniformizar a cor da pele do rosto.

Para os entrevistados, dependendo de como se sentem na interagcdo com o outro, preferem se
isolar, e acabam nao frequentando espagos onde é mais dificil esconder suas manchas, como praia,
piscina, e evitam atividades sociais como festas, para ndo chamarem atencdo de desconhecidos.

As partes do corpo tém estatutos distintos, de acordo com os entrevistados, a face e as maos séo as
regides mais problematicas, pois sdo dificeis de esconder. Além dessas, as manchas nas areas corporais
relacionadas a sexualidade, como mamas, gliteos e 6rgdos genitais, sdo as que trazem maiores
constrangimentos, particularmente em relacionamentos intimos.

Uma preocupacao de homens e mulheres é a de se tornarem menos atraentes para seus parceiros,
ou jamais conseguirem um, no caso de a doenga surgir quando estdo fora de uma relagdo afetivo-
sexual. Neste estudo, os sujeitos que estavam casados quando receberam o diagnéstico do vitiligo
mantiveram seus relacionamentos, mas ndo sem vivenciar a inseguranca e o medo de perderem seus
parceiros. Além disso, devido a doenca, empreenderam negociagdes na esfera familiar e profissional,
como redistribuicdo de tarefas e agendas, permitindo concilid-las com o tratamento. Como exemplos,
Samira solicita ao neto de 13 anos para cuidar do irmao de sete anos enquanto vai ao hospital fazer
seu tratamento; e Flavio negocia com sua chefia imediata, no emprego, as idas semanais ao hospital
durante o expediente de trabalho.

As mulheres entrevistadas adquiriram o vitiligo quando criancas, tendo de lidar com transtornos da
doenca desde a fase de socializagdo e juventude. O medo da rejeigdo e o receio de ficarem sozinhas
ou sem constituirem suas familias podem desencadear atitudes extremas, como a narrada por Samira,
de 57 anos, portadora de vitiligo desde os cinco anos de idade. Ela tentou o suicidio por causa do
vitiligo quando arrumou o primeiro namorado. Revelou que um dos seus temores era casar e ter filhos
também portadores de vitiligo, o que, de fato, aconteceu.

Os homens entrevistados adquiriram vitiligo na idade adulta, e, apesar de relatos sobre o
descontentamento estético e constrangimento devido ao vitiligo, apenas o mais jovem dos
informantes, que adquiriu a doenga aos 22 anos de idade, solteiro, expds sua preocupagdo, no inicio
da doenca, quanto a possibilidade de ser rejeitado pelas mulheres. Diferentemente das informantes
mulheres, nenhum deles relata evitar atividades sociais devido as manchas na pele.

Uma das estratégias adotadas pelos entrevistados é buscarem companheiros entre os “iguais”, na
tentativa de ndo serem o foco das atencdes nas interagdes sociais do casal, se sentirem aceitos e terem
condicdo de igualdade com o outro.

A sociedade impde uma estética padronizada, na qual a pele deve ser sem maculas ou
deformidades. A obrigatoriedade de ter “boa aparéncia” faz com que as pessoas com vitiligo
considerem que essa apreciacdo estética seja o principal atributo julgado quando sao desconsiderados,
por exemplo, numa selecdo de emprego. Ter a chance para um emprego, portando tais manchas, é
uma dificuldade a mais a eles imposta.

O desconhecimento da populacdo em geral sobre as caracteristicas do vitiligo & outro problema que
enfrentam, convivendo com o afastamento do outro, devido ao receio de um possivel contagio por sua
doenca.

Segundo os entrevistados, com relacdo ao desempenho das atividades profissionais, o preconceito
devido a doenga cria um receio que os faz reféns dos empregos que conseguiram apds o surgimento
do vitiligo. O recomego num novo ambiente de trabalho, com pessoas curiosas sobre sua condigao, e a
possibilidade de enfrentar uma nova situagdo de discriminagdo os desestimula a mudarem de emprego.

No Brasil, ndo ha direitos sociais assegurados — como a dispensa no horario de trabalho ou oferta
do tratamento em horérios alternativos, auxilio-transporte, vale-alimentacdo — para pessoas em
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tratamento de salde, sequer ha medicamentos subsidiados pelo SUS para portadores de vitiligo.
Em busca da causa

Obter mais informagbes sobre a doenga e suas causas é uma das condigdes que alguns informantes
veem como importante para tentar evitar o seu surgimento e para o “controle” da doenca. Apesar de
varias teorias biomédicas tentarem explicar o aparecimento do vitiligo, até o presente, ndo ha consenso
sobre sua causa determinante. O estresse e as emocdes sao considerados possiveis causas do vitiligo,

e algumas narrativas apontam para causalidades magico-espirituais, associando o aparecimento do
vitiligo ao “sistema nervoso"”, ao “estresse”, “a um castigo”, as “desordens emocionais”.

Mariana acredita que adquirir vitiligo foi um “castigo”, pois, quando viu pela primeira vez um
homem negro com rosto e bracos despigmentados devido a doenga, teve um choque. Segundo ela, o
vitiligo que ela adquiriu foi um “castigo” do céu pelo fato de ter olhado tal homem com repulsa.

Nas narrativas dos sujeitos, e nas declaragdes de alguns profissionais de satide que tratam o vitiligo,
sdo mencionados fatores emocionais como influentes nessa doenca. Quando indaguei uma médica
sobre a efetividade do tratamento para o vitiligo, ela disse: “[...] o que nds percebemos é que os
pacientes mais felizes tém uma melhor efetividade no tratamento”.

Varios informantes tém parentes com vitiligo, e estes representam um contraponto que influencia
sua visdo e atitudes ante a doenca. Sobre esses iguais na familia, alguns entrevistados narram situacbes
de abandono do tratamento, de enclausuramento e de isolamento social como formas de gestao da
doencga adotadas pelos parentes. Nas narrativas, fica evidente que a subjetividade aliada a visdo de
mundo de cada um determina o posicionamento diante da doenga. Cada um tem sua forma particular
de lidar com a doenca, porém, o que prevalece na histéria de todos é o sofrimento.

Os informantes acreditam que a forma como encararam a vida e seus problemas determina
a melhora ou piora do vitiligo. Assim, julgam que podem e devem colaborar para melhorar sua
doenca, embora nem sempre consigam. As vezes, questionam quando o médico diz que eles tém de
se “estressar menos”, e perguntam como isso é possivel, tendo de lidar com problemas de diversas
ordens em seu cotidiano? O fato de terem de conciliar o trabalho remunerado e o cuidado doméstico
com longos deslocamentos semanais ao tratamento, que lhes consomem tempo, recursos para
passagens, alimentacdo, medicamentos e protetor solar, sem apoio publico, e sem expectativa de
cura, deixa-os a mercé da sorte. Assim, denunciam quanto as questdes sociais, econdmicas e politicas
envolvidas no processo salide-doenca ndo sdo consideradas na légica terapéutica.

A fé de cada um

A dimensao da religiosidade esteve marcadamente presente nas narrativas deste estudo. Para varios
entrevistados, a mediacéo religiosa foi um elemento central na forma de lidar com a doenca. Assim,
optei por abordé-la na perspectiva da experiéncia religiosa, ou seja, das maneiras pelas quais sdo
vivenciadas e ressignificadas nas interacbes sociais dos sujeitos.

Sylvie Fainzang?® aponta que as culturas religiosas influenciam as atitudes dos doentes,
independentemente de sua adesdo a uma religido em si. Postula que essas culturas religiosas fazem
sentir seus efeitos no préprio ambiente da biomedicina, impregnando a relagdo médico/paciente.

Além dos recursos terapéuticos oferecidos pela biomedicina, as pessoas recorrem a diversos recursos
religiosos como tratamento.

Estudos da antropologia da satide e sociologia apontam a importancia das religides na interpretacdo
e tratamento das afligdes nas diversas sociedades e épocas, inclusive, no Brasil**. Os informantes
pertencem a diversos segmentos religiosos do protestantismo, catolicismo e espiritismo. Alguns
aproximaram-se da religido a partir do surgimento da doenca, na tentativa de encontrar respostas para
seu sofrimento, além de acolhimento e integragdo social. Uns mudaram de religido no decorrer da
doenca, procurando uma crenga que trouxesse mais sentido a sua vida e que pudessem compartilhar
com seus familiares. Para esses sujeitos, sua cultura religiosa perpassa todo entendimento sobre a
doencga, é acionada na compreensdo das transformagdes que ela provoca em sua vida e funda suas
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representacdes. Esse entendimento guia suas agdes e, por vezes, estende-se
como uma “devogdo” ao médico, o qual passa a integrar a sua fé como uma
autoridade moral-religiosa.

Mariana exemplifica a imbricagdo entre religido e biomedicina no
entendimento da sua doenca:

artigos

‘Doutor, isso [o vitiligo] tem cura?” O doutor ja falou comigo, ele disse:
Nao. Tem controle.

Mas eu falei: Ndo, Deus é maior que isso, eu vou ficar é boa. Ai foi
pigmentando, gracas a Deus [...] Entdo, é isso ai, é acreditar que Deus
vai me dar a cura, ter fé primeiramente, e lutar, confiar no profissional
que esta te ajudando. Que eu falo que médico é como devogdo, vocé
vai, logo no primeiro remédio ele passa para vocé, vocé fica bom".

Outra informante, Eline, evidencia que, a partir do entendimento da causa de
sua doenca pela via religiosa, ela adota uma nova postura para si diante da vida.
Além disso, mostra a interseccdo entre crencas espirituais e crenca nos saberes da
biomedicina, presentes na referéncia ao espirito do médico Dr. Fritz:

“Eu fui numa consulta e o médium recebeu a entidade do doutor Fritz,
ele falou assim para mim: Vocé tem que trabalhar na caridade. Essa
doenca eu ndo curo, e médico nenhum da terra cura. [...] Essa é uma
doenca karmica, vocé traz de outras vidas, trabalha na caridade que
vocé vai melhorar”.

Pinho e Pereira?” referem a importancia dos aspectos religiosos no tratamento
de pessoas que vivem com aids e apontam que ha uma constante interacdo das
praticas terapéuticas. Destacam que, no universo médico-religioso, os sujeitos
recorrem aos tratamentos oficiais e veem os médicos como agentes religiosos,
unem as varias tecnologias biomédicas, incluindo os farmacos, a oragdo, e apelam
aos santos e curadores de forma concomitante. Isto aparece de maneira similar
nesta pesquisa: as praticas e perspectivas religiosas dos sujeitos com vitiligo
evidenciam, além de uma negociagdo com os significados estabelecidos pela
medicina, juizos diversos e mudancas no modo como entendem e se posicionam
diante das suas aflicbes. Tais significados imbricam-se na experiéncia da doenca,
mediando seu manejo e organizando sua vivéncia.

A gestao do tratamento

Na gestao da doenca, evidenciam-se as interrupgdes e recomecos no
tratamento, marcadas por fases de “esperanca” e “cansago”, devido aos anos
de convivéncia com o vitiligo e a avaliagdo dos resultados terapéuticos. Os
informantes relatam o recurso a diversas racionalidades terapéuticas, por vezes,
de modo concomitante com a terapéutica indicada pelo médico. A maioria
dos sujeitos narra ter utilizado medicamentos registrados em nosso pais pela
Anvisa® com prescricdo médica, além de: medicamentos adquiridos no exterior,
comprados via internet, capsulas de formulagdes desconhecidas, pomadas a
base de fitoterapicos, remédios advindos da medicina tradicional indigena e
da medicina popular, como diversos tipos de chéas e banhos de ervas, além
de tratamentos espirituais e o consumo de alimentos fotossensibilizantes. A
busca por terapias ndo oficiais pelos informantes revela que essa pratica faz
sentido ao seu meio social, estando disseminada entre os recursos terapéuticos
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acionados pela populagdo, para obter resultados terapéuticos mais rapidos. Todos referem adesdo

a automedicacdo?® como prética associada ao tratamento médico prescrito e, via de regra, sem

o conhecimento do seu médico. Assim, administram, a seu critério, medicamentos, tratamentos,
produtos indicados por conhecidos, parentes, outros portadores de vitiligo ou divulgados pela midia.
Nesse esforco de automedicacdo, buscam atenuar a dependéncia da autoridade médica e dos servicos
de satide na direcao da autonomia pessoal.

Entre os “remédios” que integram o universo dos informantes visando facilitar sua aceitacdo,
convivéncia com a doenga, e melhoria da satde, encontram-se: “fé", “esperanga”, “otimismo", “nédo
se estressar”, “ndo ligar para a doenga”, “levar seu tratamento a sério”. Além desses, aparecem:
“aceitar a doenca” e “saber conviver” com ela, por exemplo, ndo deixando de frequentar atividades
sociais ou se deprimindo. Sdo conselhos para demais portadores de vitiligo e, também, para si
préprios, na tentativa de melhorar a aflicdo. Entretanto, essas mesmas pessoas revelam inimeras
dificuldades para tornarem tais ideais realidade, fazendo, destes, desafios a vencer.

Em varios momentos das narrativas, a alusdo ao possivel “controle” da doenca aparece. Refletir
sobre o “controle” nos remete a cronicidade da doenca, incuravel, e, também, a questao de como
é possivel “controlar” o imponderavel? Este parece ser mais um desafio para profissionais de satde
e portadores de vitiligo, “controlar” uma doenca cuja subjetividade atua, segundo eles, de forma
contundente, apresenta uma evolucdo que é ora explosiva, ora insidiosa, e tem a resposta ao
tratamento influenciada pelos estados emocionais e subjetividades. Controlar/dominar os fatores
que influenciam a evolugdo da doenga e a resposta ao tratamento, como o estresse e seu estado
emocional, revela a tentativa dos sujeitos em ter controle da doenca. “[...] A Dra. mesmo fala: ‘Nao
estressa, quanto mais vocé estressar, mais dificil vai ser o seu tratamento [...]'" (Eline).

Na opinido dos médicos do servico de fototerapia visitado, com relagdo aos resultados do
tratamento, podem ir de “muito bom" até “inexpressivas melhoras” ou “sem melhora", pois
dependem de diversos fatores que ndo sdo totalmente controlaveis, como: os emocionais/subjetivos, a
adesdo ao tratamento, a resposta da pele, entre outros.

Para os entrevistados, utilizar metoxisaleno associado a fototerapia UV-A no tratamento do vitiligo
representa uma esperanca de repigmentacdo que se tornou realidade para varios deles. Entretanto,
essa solugdo ndo é definitiva, as pessoas fazem a PUVA terapia por certo tempo, um intervalo devido
ao acimulo da radiacdo, tempos depois, retomam a PUVA terapia. Os entrevistados percebem o
metoxisaleno como “sério”, “brabo”, “forte”, pois, quando o utilizam, sentem: enjoos, vémitos,
tontura, diarreia, dores de cabeca, “dores no estbmago”, sonoléncia, “mal-estar”, “moleza no
corpo”, “cansago”, além disso, sentem-se sensiveis, “deprimidos” e “estressados”.

Alguns revelam ter “medo do medicamento” devido as suas recomendagdes de protecdo e aos
sintomas que ele provoca, mas, de modo geral, isso ndo motiva a descontinuidade do tratamento.
Essas pessoas enfrentam o medo e ndo desistem, sujeitam-se as dificuldades impostas pelo
tratamento, desde as longas esperas nos servicos de satde até os mal-estares frequentes, mantendo-
se firmes no proposito do “controle” da sua doenca, na esperanga de diminuirem suas manchas e, até
mesmo, da cura.

Com relacdo as medidas de protecdo requeridas na PUVA terapia, como uso de protetores
solares, cremes hidratantes, dculos de sol, é possivel entender, ante as dificuldades estabelecidas pelo
tratamento, por que alguns usuarios do metoxisaleno ndo as adotam integralmente. Para uns, essas
sdo empecilhos a realizacdo das tarefas do dia a dia; para outros, representam ndo uma protecdo, mas
um obstaculo para a repigmentagdo mais rapida da pele, além disso, implicam gastos financeiros que
nem sempre sdo possiveis ser incorporados ao orcamento familiar. H4 que se considerar que as pessoas
agem de acordo com suas concepgdes sobre as situagdes e riscos, segundo o que faz sentido para elas,
e sdo tais sentidos que o profissional de salide precisa conhecer para, efetivamente, intervir na satide
das pessoas.
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Consideracoées finais

Kleinman?® postula que, na experiéncia da doenca (illness), o sujeito leigo explica sua aflicio pelo
senso comum de seu grupo social, incluindo seus julgamentos, a escolha de como lidar com sua
doenca e com os problemas praticos criados no cotidiano. Assim, o conhecimento de um sujeito,
seus modos de raciocinio e suas expectativas ndo sdo isentos de sentimentos e sentidos, préprios
daquele momento e da visdo de mundo que compartilham. Este estudo buscou respeitar e valorizar tal
perspectiva, trazendo a luz as interpretagdes de portadores de vitiligo sobre sua doenca.

Considerando a concepgdo biomédica do processo salide-doenca e os parametros cientificos de
tal racionalidade, a gravidade do vitiligo tende a ser relativizada. No entanto, segundo as narrativas
desses sujeitos, o padecimento imposto pelo vitiligo os faz perderem a vontade de viver, determinando
um “outro” morrer. Por isso, a expressao que intitula o artigo, um “morrer de tristeza”. A dor que
sentem ndo aparece no corpo fisico, mas “na alma”, revela-se uma “dor moral”, “espiritual” que
integra a totalidade da vida da pessoa, advinda do sofrimento que o preconceito, estigma e a rejeicao
provocam.

Sabemos que a doenca cria um fluxo perturbador de acontecimentos, uma desordem, e que
a linguagem, por vezes, restaura um senso de ordem. Ao buscar a objetivacdo possivel neste
empreendimento, ao final, posso afirmar que o sofrimento e a “dor espiritual” dessas pessoas sao
centrais nas suas narrativas. A minimizacdo do valor atribuido a essa patologia dermatolégica e a
atencdo a ela conferida contribuem para agravar o sofrimento dos doentes em razdo de uma “tristeza”
ndo justificada ou compreendida no plano terapéutico.

Nesse sentido, as relagdes com os profissionais e servicos de salide frequentados pelos informantes
influenciam sobremaneira as atitudes com relagdo a sua afligdo. Conhecé-los melhor em seu
sofrimento pode ajudar na reflexdo sobre novas abordagens terapéuticas, apoiadas nas premissas da
escuta, do acolhimento, do cuidado e da atencdo a integralidade dos sujeitos.
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El vitiligo se caracteriza por manchas blancas en la piel. En el momento de la entrega

del medicamento correspondiente a esta enfermedad en la farmacia, los pacientes nos
informaron sobre incomodidades por que pasaron. La incomodidad en la cosmovisién
de los sujetos fue capturada en entrevistas. A partir del diagndstico médico, los sujetos
comenzaron a considerar al vitiligo como “un castigo”, blanco de “burlas”, “prejuicios”
y “discriminacién”. Asi mismo, la experiencia de la enfermedad les condujo a revisar

sus conceptos y religiones. El hecho de que el vitiligo no se considera una enfermedad
graveparece establecer un “no lugar” para el sufrimiento y el “dolor espiritual” de sus
portadores. Los aspectos simbdlicos, emocionales y socioculturales que circunscriben esta
enfermedad deben considerarse para mejorar la atenciéon de la salud y la vida de estos
sujetos. Por su parte, los profesionales de la salud deben aprender a concebirlos mas alla
de sus “manchas”.

Palabras clave: Vitiligo. Representaciones sociales. Investigacién cualitativa. Metoxisaleno.
Atencién farmacéutica.
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