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Resumo

A hanseniase ¢ endémica no Brasil. As campanhas de divulgacdo de programas de controle
desse agravo priorizam a produgdo e distribuicdo de cartazes, folhetos e cartilhas. Esta tese
objetiva 1) coletar os materiais educativos sobre hanseniase, produzidos no Brasil (1975-
2008), organiza-los e classifica-los quanto aos temas, formatos, publico e as relagdes entre
produtor-destinatario; 2) analisar a recepcdo de materiais educativos por profissionais de
saude e portadores da hanseniase, no ambito de servigos de saude no Rio de Janeiro. O
estudo justifica-se pela caréncia de pesquisas que investiguem o processo de produgdo-
circulagdo-consumo de materiais educativos impressos sobre hanseniase. Os procedimentos
metodoldgicos do estudo envolveram andlise documental; observacdo participante de
atividades nos servigos de saude; entrevistas e grupo de discussdo com profissionais de
saude e pacientes de hanseniase. No processamento dos dados, foi adotada a andlise
tematica e o referencial tedrico-metodoldgico da semiologia dos discursos sociais. Os
resultados do trabalho indicam que, nos processos comunicativos, caracterizados por
campanhas de divulgagdo, producdo de materiais educativos e atendimentos assistenciais,
predomina a abordagem vertical, a divulgag¢@o de saberes e praticas médicas e sanitarias e a
homogeneizagdo dos publicos e contetidos. Na andlise da recepcdo dos materiais
educativos, tanto os profissionais de saude quanto os portadores de hanseniase focalizaram
as implicacdes da gravidade da doenca (ex. neurite, incapacidade fisica) e das dimensdes
socio-culturais da hanseniase (preconceito) para a vida cotidiana. Todavia, constatou-se que
tais tematicas s@o pouco priorizadas nas campanhas e nos recursos educativos. Foi
identificada uma lacuna entre a institucionalizacdo do discurso da hanseniase, como
alternativa a terminologia da lepra, e a sua circulagdo e o seu consumo entre os diferentes
atores sociais. Recomenda-se que o desenvolvimento e avaliacdo de agdes e recursos
educativos sejam realizados com a participacdo dos pacientes e dos profissionais de saude
no contexto dos servigos. Essa estratégia pode favorecer a criagdo de espacos dialogicos
essenciais a subjetividade e a adesdo ao tratamento. A tese resultou no desenvolvimento de
um acervo eletronico com 276 materiais educativos, contendo a analise descritiva e

tematica, que estara disponivel on line para o publico em geral.

Palavras chave: materiais educativos, estudo de recepcdo, hanseniase, lepra, comunicagao.



Abstrat

The Hansen’s disease is endemic in Brazil. The campaigns of publicizing of programs to
control this disease prioritize the production and distribution of posters, leaflets and
manuals. This thesis aims: 1) to collect the educative materials on the Hansen’s disease,
produced in Brazil (1975-2008), to organize them and to classify them as for the subjects,
formats, public and the relations between producer-addressee; 2) to analyse the reception of
educative materials for professionals of health and bearers of the Hansen’s disease, in the
context of services of health in Rio de Janeiro. The study is justified by the lack of
researches that investigate the process of production- circulation-consumption of printed
educative materials about the Hansen’s disease. The methodological proceedings of the
study involved: documentary analysis; participative observation of activities in the services
of health; interviews and group of discussion with professionals of health and bearers of the
Hansen’s disease. In the processing of the data there was adopted the thematic analysis and
the theoretical and methodological framework of the semiology of the social speeches. The
results of the work indicate that in the communicative processes characterized by
campaigns of publicizing, production of educative materials and social attendances,
predominate the vertical approach, the publicizing of medical and sanitary knowledge and
practices and the homogenizing of  the publics and contents.
In the analysis of the reception of the educative materials, the professionals of health as
well as the bearers of the Hansen’s disease focused the implications of the gravity of the
disease (ex. neuritis, physical handicap) and of the social and cultural dimensions of the
Hansen’s disease (prejudice) for the daily life. However, it was noted that such themes are
little prioritized in the campaigns and in the educative resources. A gap was identified
between the institutionalization of the speech of the Hansen’s disease, as a alternative to the
terminology of the leprosy, and his circulation and consumption between the different
social actors. It is recommended the development and evaluation of actions and educative
resources being carried out with the participation of the patients and of the professionals of
health in the context of the services. This strategy can help the creation of dialogic spaces
essential to the subjectivity and to the adhesion to the treatment. The thesis turned in the
development ofa electronic databank with 276 educative materials, containing the
descriptive and thematic analysis, which will be available on line for the public in general

Key words: reception, educative materials, communication, Hansen’s disease, leprosy
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APRESENTACAO

“do invés de tomar a
palavra, gostaria de ser envolvido por
ela e levado bem além de todo comeco
posstvel. ™!

No decorrer de oito anos dedicados a investigagdo dos processos comunicativos de
Programas de Satde Publica’, a experiéncia de viver a suspensdo da palavra dita ou do
pensamento escrito se fez presente, sobretudo, diante do comego - momento de abertura ao
risco, mas também de se submeter as interdicdes de uma dada discursividade. A partir dessa
experiéncia, ora cinzenta, ora clareira vigosa e fresca, comeco a descrever o percurso realizado
na constru¢do deste documento.

A historia de investigar o tema da hanseniase teve seu inicio em agosto de 2003,
quando comecei a investigar os processos comunicativos de Programas de Controle de
Hanseniase, na qualidade de Pesquisadora Visitante na Fiocruz’. O referencial tedrico-
metodologico da hermenéutica-dialética (Minayo, 2000) guiava a observagdo e a interagdo
com as praticas cotidianas deste campo. Nesse percurso, a materialidade das narrativas, oral e
escrita, foi uma estratégia utilizada para favorecer as primeiras aproximagdes com a realidade
da area da hanseniase, bem como para compreender o processo de significacdo da doenga e as
praticas construidas sdcio-historicamente pelos diversos agentes e dispositivos sociais.

Na interlocug¢@o com diferentes participantes desta pesquisa ou em situagdes cotidianas
vividas por mim, pude constatar que, de um modo geral, as pessoas das diversas regides do
pais, de condicdo social e niveis de escolaridade distintos, t€ém muitas duvidas sobre a
hanseniase. Algumas perguntas foram recorrentes: “Hanseniase ¢ o mesmo que lepra?”’. “Mas
a lepra ainda existe no Brasil?”; “Onde tem mais casos?”; Como pega?”; “E uma doenca de
pobre?”; “Hanseniase ¢ uma doenca nova?”’; “A Hanseniase ¢ aquela doenga que cai
pedagos?”’; “Porque mudou o nome?”; “Esta mancha é hanseniase?”.

A partir dessas observagdes empiricas e de uma revisdo bibliografica preliminar,

constatei que o conhecimento e as representagdes sobre a hanseniase eram variados e, por

1 Foucault, M. A ordem do discurso. 2001.

2 Em 2000 na Especializagdo em Satide do Trabalhador na ENSP/Fiocruz investiguei o processo de producio
de materiais educativos junto a trabalhadores de educagdo do Estado do Rio de Janeiro (Santos et al, 2000;
Souza et al, 2003). A partir desta experiéncia, em 2001, no mestrado em Saude Publica na ENSP/Fiocruz,
pesquisei os processos comunicativos no campo da Saude do Trabalhador (Kelly-Santos, 2005; 2006).
*Por meio do Convénio Fiocruz/Paperj desenvolvi o Projeto: Andlise do processo comunicativo mediado
por impressos: os modos de dizer e viver a Hanseniase em Unidades de Satide Publica do Municipio do Rio
de Janeiro (Kelly-Santos, 2005).



vezes, concorriam com os significados atribuidos a lepra. Tal visdo apdia-se na suposicio de
que essa polissemia de sentidos esta relacionada a substitui¢do da nomenclatura cientifica lepra
para o termo hanseniase. Essa proposta, ocorrida, apenas no Brasil em 1976, partiu do
pressuposto de que a mudanca terminoldgica referida contribuiria para uma fransicdo no
conhecimento da doenga e nas praticas de saude adotadas pelos saberes popular e médico-
sanitario.

Esta premissa alicer¢ca a hipdtese que, no Brasil, os saberes médico-sanitdrios, na
atualidade, procuram desenvolver um conjunto de praticas discursivas, aqui denominadas de
“discursos da hanseniase”, que visa instaurar uma descontinuidade aos discursos da lepra.
Estes tultimos, tradicionalmente, relacionados a sentidos como “perda de partes do corpo”,
“feridas com mau cheiro”, “impureza” e a forma como a doenca era tratada (referente ao
isolamento social nos leprosarios). Ja as praticas discursivas da hanseniase enfatizam o
tratamento e a cura, priorizando explicagdes sobre os sinais e sintomas (manchas na pele,
noédulos, perda de sensibilidade, entre outros) para instituir uma nova imagem da doenca.
Dessa forma, colocam-se algumas perguntas relativas a produ¢do dessa discursividade: O
discurso da hanseniase estd em constru¢do em nosso pais? Na producdo do discurso da
hanseniase hd um jogo de forgas entre diferentes saberes?

Para avancar em tais reflexdes, torna-se necessario compreender quais sdo as forcas
produtoras dessa discursividade e as relagdes estabelecidas entre elas. Para tanto, cabe
investigar em que medida o saber médico-santiario, enquanto dispositivo de poder, atua na
naturaliza¢do do discurso da hanseniase junto aos profissionais de satde e portadores da
doenca. De forma complementar € preciso pesquisar quais os efeitos decorrentes da
instaurag@o desse discurso junto aos grupos sociais.

A partir da literatura revisada, constata-se que coexistem dois modelos explicativos no
modo como a populagdo compreende e vivencia a doenga. Um que se ancora nas
representagdes da lepra ja incorporadas ao conjunto de saberes e praticas populares; o outro
estd relacionado ao processo de apropriagdo, nas praticas cotidianas, de termos e explica¢des
pertencentes ao discurso médico-santiario (Claro, 1995; Oliveira et al, 2003; Moreira, 2005;
White, 2005; 2008). Tal fato indica a preméncia da verificacio de como se produz essa
discursividade pelo saber popular.

Em outras palavras, frente as consideragdes sobre as condigdes constitutivas do
processo de produgdo dos discursos da hanseniase na atualidade, tanto no processo de

institucionalizagdo, quanto no seu reconhecimento pela populagdo, cabe indagar sobre as suas
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conseqiiéncias para a comunicagdo acerca da doenca junto aos diferentes publicos. Isto &,
parte-se da hipotese que podem ter ocorrido certos hiatos na comunicacio da doenga junto aos
diferentes publicos - profissionais de saude e populacdo. Por meio desse recorte, busca-se
analisar se existe uma hegemonia de sentidos e praticas acerca dos modos de apreender e
significar essa discursividade pelos diferentes saberes, assim como responder como se
produzem os discursos da hanseniase, que interesses motivam sua producgdo social e quem
efetivamente produz essa pratica discursiva.

Seguindo esta linha de raciocinio, o presente trabalho objetiva investigar a produgao
dos discursos da hanseniase no Brasil pelos saberes médico-sanitario e popular. Para descrever
e compreender as condigdes de producdo dessa discursividade, adotou-se como estratégia a
investigagdo dos processos comunicativos na hanseniase. Tal enfoque fundamenta-se na
premissa de que a producdo de sentidos da doenca decorre das relagdes estabelecidas entre os
agentes, as instituicdes e seus contextos. Nesse processo, as mediacdes cultura, politica e
subjetividade s@o determinantes, uma vez que ¢ somente na e por meio da relagdo entre os
sujeitos, que se pode construir um conjunto de valores e praticas sociais e discursivas (Martin-
Barbero, 2003; Aratijo, 2006). Essa dimensdo confere um lugar estratégico a comunicag¢ao nas
relagdes sociais. O que estd em jogo € a analise das regras de producdo-circulagdo-consumo
dessa discursividade, ou seja, a andlise de como se constitui o “regime” de producdo dessa
“verdade ” na atualidade (Foucault, 2001).

Em suma, este estudo ¢ norteado pela idéia de que os processos de produgdo e recepcio
de sentidos configuram-se como espagos estratégicos de negociagdo de interesses e na
construcdo de praticas sociais em torno da hanseniase. Nesta direcdo, a tese objetiva analisar
em que medida a recep¢do de materiais educativos por diferentes publicos (profissionais de
saude e pacientes de hanseniase) opera como mediagdo para problematizar o discurso
institucionalizado da doenga e os saberes e as praticas incorporadas por esses grupos sociais.
Em termos especificos, o trabalho visa 1) descrever as estratégias utilizadas pelo saber médico-
santidrio na produgdo dos discursos da hanseniase; 2) coletar e analisar materiais educativos
sobre hanseniase produzidos no Brasil, bem como identificar o que foi dito (enunciado) e a
maneira como os temas foram abordados (enunciag@o) nos materiais; ¢ 3) analisar os sentidos
atribuidos por profissionais de saude e pacientes de hanseniase aos materiais educativos e
identificar as suas concepgdes e representacdes sobre a hanseniase, no contexto do servigo de

saude.



O estudo justifica-se pela caréncia de pesquisas que investiguem o processo de
producdo-circulacdo-consumo de materiais educativos impressos sobre hanseniase ou que
tenham focalizado a utilizagdo destes recursos como uma mediacdo nos processos
comunicativos de Programas de Controle de Hanseniase. Cabe ressaltar que o material
educativo impresso concretiza a materialidade dos discursos, além de ser o meio preferido
pelas instituicdes para divulgar seus discursos. Isto significa dizer que os dispositivos de
comunicagdo — a televisdo e os materiais educativos impressos — s@o estratégicos na constru¢ao
das praticas instituidas por diferentes agentes (institui¢cdes, profissionais de saude, populacdo)
que atuam na hanseniase.

Parte-se do pressuposto que a compreensao dos processos comunicativos na hanseniase
pode contribuir para o controle da endemia em nosso pais. A hanseniase ¢ uma doenca
infecciosa de evolugdo cronica, causada pelo bacilo Mycobacterium leprae, que se manifesta
por alteragdes dermatoldgico-neurologicas. O tratamento consiste na administragdo da
poliquimioterapia (PQT) nos servigos do Sistema Unico de Saude (SUS). O diagndstico e o
tratamento tardio podem provocar incapacidades fisicas ou deformidades. As seqiielas da
doenca contribuem para manter o estigma e preconceito relacionado a doenga e ao doente.

Expostos os contextos e motivos para a realizacdo dessa pesquisa, vale mencionar os
sentidos do titulo do trabalho, “A palavra & as coisas: produgdo e recepcdo de materiais
educativos sobre hanseniase”, para sintetizar o percurso almejado. Primeiramente, cabe
esclarecer que este titulo parafraseia o titulo do famoso livro 4s Palavras e as Coisas do
pensador francés Michel Foucault. Nele, o autor apresenta ainda de forma embrionaria aquilo
que ele desenvolveria mais tarde na sua Arqueologia do Saber: o entendimento do discurso
como uma pratica social. Na realidade, ndo ha separagdo entre palavras (discurso, linguagem) e
as coisas (mundo real, material). As duas dimensdes sdo inseparaveis e se constituem num
Uunico € mesmo movimento.

Dessa forma, na presente pesquisa ao investigar a palavra, ou seja, os sentidos da
hanseniase remetem a problematizacdo da importancia de uma palavra na constitui¢do das
praticas sociais pelos diferentes sujeitos nos processos comunicativos. Nesse processo o &,
conforme empregado por Gilberto Freyre (2001), representa o espaco de tensdes e negociagdes
das relagdes sociais, em ultima instancia, o & revela os jogos de saber e poder que permeiam
as interagdes entre os sujeitos e as institui¢cdes. As coisas referem-se a materialidade dos
discursos e das praticas sociais, isto €, aos dispositivos utilizados na produgdo e na

institucionalizagdo dessa discursividade, no caso os materiais educativos.



A estrutura da tese se caracteriza por uma parte introdutoria. A primeira centrada na
descricdo do referencial tedrico-metodoldgico em que se fundamentam as reflexdes acerca da
produgdo dos discursos da hanseniase na atualidade, adotadas na interpretacdo dos achados.
Nesse item sdo igualmente explicitados a abordagem e os procedimentos metodoldgicos
empregados na pesquisa. Em seguida, apresenta-se uma breve caracteriza¢do da hanseniase,
focalizando a descri¢do da doenga e os aspectos epidemioldgicos, bem como a histéria das
campanhas promovidas no ambito das politicas do Ministério da Saude. Ainda nessa secdo,
descrevem-se as estratégias utilizadas pelos saberes médico e sanitario na producdo dos
discursos da hanseniase, tendo por base a bibliografia revisada. ~Segue-se a apresentacdo de
cinco artigos. Os dois primeiros relacionados ao contexto de producdo e uso de materiais
educativos sobre hanseniase por programas de controle desse agravo no Brasil. Os trés artigos
seguintes apresentam a analise da recep¢do de materiais educativos realizada em servigos de
saude publica do municipio do Rio de Janeiro.

O primeiro artigo discorre sobre o processo de elaboragdo de um acervo eletronico,
constituido por 276 materiais educativos sobre hanseniase, coletados ao longo da pesquisa.
Mapeia-se o formato, os objetivos, o publico, o contexto de produgdo e de uso e as instituigdes
produtoras, além de analisar as regularidades e raridades que delimitam as relagdes entre
produtores-destinatarios no processo comunicativo da hanseniase. O segundo artigo destina-se
a identificar os temas abordados nos materiais educativos sobre hanseniase, descrevendo o que
foi dito (enunciado) e a maneira como os temas foram abordados (enunciagdo). O terceiro
artigo analisa os sentidos e os usos de materiais educativos segundo os profissionais de satude.

O quarto artigo aborda o processo comunicativo entre profissionais de satde e
portadores de hanseniase em um servigo de satde. O quinto e ultimo artigo, apresenta os usos
de materiais educativos sobre hanseniase por pacientes no contexto de um servigo de satde.

A partir da leitura desses manuscritos, tem-se o propdsito de oferecer ao leitor um panorama da
pratica comunicativa por impressos produzidos por institui¢gdes que atuam na hanseniase, além
de conhecer os significados e representagdes vigentes no cotidiano dos atores de programas de

controle desse agravo.



MODOS DE DIZER E FAZER: TEORIAS E METODOS

1.1. Discurso, producio social de sentidos e dimensdes da producio e da recepcio

No desenvolvimento dessa pesquisa, a aproximacdo com a Filosofia guiou o percurso,
na medida em que os textos de autores como Michel Foucault, Jesus Martin-Barbero e Mikhail
Bakhtin serviram como ancoras na delimitagdo do objeto investigado e na analise dos dados.
Tais leituras inspiraram e encorajam a busca por respostas frente a experiéncia descontinua,
inacabada e marcada por distintos olhares tedricos e empiricos, que atravessam a interpretacao
das praticas cotidianas. Ademais, introduziram uma concep¢do relevante e rara na
comunicagdo em saude: o “discurso como mediag@o”, como algo que se coloca entre o sujeito
€ 0 outro, a0 mesmo tempo em que produz a e na relacio com o outro. O efeito dessa
atividade de linguagem ¢ a experiéncia da alteridade. Por acreditar nessa experiéncia, defende-
se que problematizar o que nos afeta, o que esta relacionado com a nossa pratica, com 0 nosso
lugar no mundo é uma condi¢do imperiosa no delineamento de uma pesquisa.

Neste sentido, torna-se imprescindivel definir o conceito de discurso. Foucault (2004)
defende a idéia de se pensar o discurso como uma dispersao, um acontecimento tratado em sua
irrupgao historica. Entendido, assim, compreende-se que essa dispersdo confere uma condicao
de irregularidade, fragmentacdo e movimento ao universo dos ditos e ndo ditos. Porém, ¢ em
meio a uma populacdo de enunciados dispersos que um enunciado entre muitos ¢ investido de
valor, e, por sua regularidade, passa a constituir determinadas praticas no cotidiano. O discurso

¢ caracterizado como efeito de uma raridade, definindo-o como:

“um bem - finito, limitado, desejavel, util — que tem suas regras de
aparecimento e também suas condi¢des de apropriacdo e de utilizagdo; um
bem que coloca, por conseguinte, desde sua existéncia (ndo simplesmente
em suas aplicagdes praticas™), a questdo do poder; um bem que é por
natureza, objeto de uma luta, ¢ de uma luta politica” (Foucault 2004:137).

O discurso ¢ o lugar de constru¢do de sentidos. Dai formula-se a proposicdo da
hanseniase como um “acontecimento” da atualidade, isto é, um enunciado que foi investido de
valor em meio a massa de tantos outros modos de dizer a doenga. A compreensdo dos
elementos que possibilitam a emergéncia dos discursos da hanseniase nas praticas sociais esta
intrinsecamente atrelada a nocdo de arquivo, definido como um “sistema geral da formagéo e
da transformagdo dos enunciados” (Foucault 2004:148-9), na medida em que o arquivo tem

como funcdo definir as regras que estabelecem quais os enunciados podem ser ditos e quais

ficam de fora, formando a regularidade dos discursos.



Na analise dos modos de existéncia dos acontecimentos discursivos em uma cultura, €
fundamental ter em vista a singularidade e a regularidade dos discursos dentro de um sistema
maior de regras, o qual para Foucault ¢ denominado de “formagao discursiva”. Por sua vez, as
formagdes discursivas sdo constituidas por saberes, entendidos como:

“leis de formag@o de todo um conjunto de objetos, de tipos de formulagio,
conceitos, opgdes tedricas que sdo investidas nas institui¢des, nas
técnicas, nas condutas individuais ou coletivas, nas operagdes politicas,

nas atividades cientificas, nas fic¢des literarias, nas especulagdes teoricas”
(Foucault, 2004:110).

A partir de Foucault, compreende-se que as formulagdes conceituais produtoras de
discurso sdo operagdes cotidianas nas quais os sujeitos, num movimento ininterrupto, colocam
em xeque o verdadeiro e falso e produzem fissuras nos discursos hegemonicos e totalizadores.
Nesse processo, diferentes saberes e instituicdes s@o investidos de poder. No jogo de forcas
entre os saberes — tidos como universais, como, por exemplo, as ciéncias, ¢ 0s outros
denominados menores, entre eles o das pessoas leigas, da literatura entre outros, produz-se a
verdade e transforma-se a realidade. A producdo de verdades estd determinada pelas relagdes
de forgas entre os elementos que sustentam cada um dos saberes. Essa rede de elementos
configura-se em um dispositivo caracterizado como “um conjunto decididamente heterogéneo
que engloba discursos, instituigdes, organiza¢des arquitetonicas, decisdes regulamentares, leis,
medidas administrativas, enunciados cientificos, proposi¢des filoséficas, morais, filantrépicas”
(Foucault, 2001:244).

Na investiga¢do dos processos comunicativos na hanseniase, os materiais educativos
impressos sao considerados dispositivos, na medida em que configuram o lugar por onde os
discursos materializam-se e circulam. Por eles, determinados valores, conceitos e politicas
ganham status de verdade e delineiam as praticas sociais. Vistos desse modo, os materiais
educativos sao compreendidos como parte dos processos culturais, construidos historicamente.
Nesse sentido, analisa-se o uso dos meios a partir do lugar onde ¢ produzido o seu sentido, qual
seja: as mediacdes (Martin-Barbero 2003).

A nogdo de mediagdo ¢ fundamental, uma vez que “¢ a propriedade exercida pelo
elemento que possibilita a conversdo de uma realidade em outra” (Araujo, 2002:259). Os
meios de comunicacdo, quando analisados como media¢des, sdo importantes como
delimitadores da materialidade e da expressividade dos processos sociais. Os meios sdo

espagos estratégicos de produgdo dos discursos sociais e da propria agdo politica, além de se



apresentarem como um dispositivo capaz de produzir e intervir sobre a realidade em cada
sociedade, a partir do refor¢co ou da quebra da “hegemonia do sentido” (Martin-Barbero, 2003).

Nessa dindmica, a comunica¢do configura-se como um “espago estratégico” de
intervengdo social, sendo a producdo e a recepgdo processos indissociaveis na constru¢do dos

sentidos.

“A comunica¢do ¢ mais uma questdo de media¢des do que de meios,
questdo de cultura e, portanto, ndo sdé de conhecimento, mas de re-
conhecimento (em que) re-conhecer significa interpelar, uma questdo
acerca dos sujeitos, de seu modo especifico de se constituir [...]. Todos se
fazem e refazem na trama simbolica das interpelagdes, dos
reconhecimentos (Martin-Barbero 2003: 28 ¢ 316) ™.

A abordagem da producdo social do sentido investiga os processos de constituicdo do
discurso nas relagdes sociais, tendo em vista as condi¢gdes histdricas, politicas e culturais. A
partir desses contextos, os processos de produgdo e recepcao sdo determinados pelos vinculos
estabelecidos entre os meios de comunicagdo e o sujeito-receptor. A apropriacdo dos sentidos
pela recepcdo ¢ um processo ativo. Ela € construida na situagdo de interlocug@o, entendida
como o lugar privilegiado de negociagdo de saberes e praticas pelos agentes sociais. O emissor
e receptor, definidos também como interlocutores, interatuam como sujeitos que ressignificam
suas historias e conhecimentos, “produzindo novos sentidos” as mensagens ofertadas. Desse
ponto de vista, a recep¢do pode ser compreendida como um lugar de reconhecimento e de
interagdo com os meios, ou seja, de consumo de sentidos. A andlise da recep¢do implica
compreender as condi¢des de producdo-consumo por diferentes sujeitos, em cada contexto e
sociedade (Martin-Barbero, 2003; Fausto Neto, 1999; Araujo, 2000).

Nesse sentido, a recep¢do de materiais educativos impressos por profissionais de saude
e por pacientes de hanseniase revela-se como uma rica possibilidade para investigar os
processos de produgdo social de sentidos da doenga. Parte-se dos estudos de recepcdo que
privilegiam o lugar do sujeito na avaliagdo do processo comunicativo. Nessa abordagem, o
emissor e receptor ocupam lugares distintos no processo comunicativo, porém ambos sao
dotados de poderes quanto a apropriagdo dos sentidos propostos. Considera-se que hd uma
“desregulagem comunicativa” entre os interlocutores, uma vez que eles apresentam valores,
crengas, costumes, modos de pensar e viver distintos. Na interagdo entre os sujeitos, estas
diferencas sdo confrontadas, e institui-se um campo de “disputa de sentidos” (Fausto- Neto
1995,1999; Sousa, 1995; Martin-Barbero, 1995).

A presente investigacdo, na medida em que toma como ponto de partida a recepgao de

materiais educativos por profissionais de saude e por portadores da hanseniase, busca
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compreender como se d4 a interacdo entre esses sujeitos sociais € como, nessa relagdo, sdo
produzidos e consumidos significados sobre a doenca. Tal proposta visa contribuir com os
estudos no campo da comunicagdo e saude, na medida em que considera a agdo dos diferentes
atores — sejam produtores ou consumidores de discursos — na semantizagcdo das doengas, como
também pretende entender os diversos elementos do contexto social que funcionam como
mediadores nesse processo. Parte-se, para isso, do referencial tedrico da Semiologia dos

Discursos Sociais, cujos pressupostos serdo explicados a seguir.

1.2. Semiologia dos Discursos Sociais

Todo estudo de recepgdo requer uma analise das condi¢des de produgdo. Nao € possivel
compreender como 0s sujeitos se apropriam — reinterpretando e reelaborando — dos sentidos
que lhe s3o ofertados, sem entender primeiro que sentidos sdo esses € como eles sdo
produzidos. Por isso, foi realizada uma andlise dos materiais educativos impressos sobre
hanseniase antes da pesquisa da recep¢do desses materiais.

Nesta analise, adotou-se o referencial teorico-metodolégico da Semiologia dos
Discursos Sociais (SDS). Isso significa dizer que a investigacdo do processo de produgdo-
circulagdo-consumo de sentidos sobre a hanseniase foi realizada a partir da andlise do
dispositivo da enunciagdo. Essa perspectiva revela as relagdes entre os sujeitos nos processos
comunicativos, bem como as marcas discursivas que os investem de determinados saberes e
poderes.

Segundo Milton José Pinto (1999:27), “todo texto ¢ hibrido ou heterogéneo quanto a
sua enunciag¢do”. Ou seja, em todo discurso ha uma pluralidade de sujeitos de representagao.
Esse é o “postulado da heterogeneidade enunciativa” (Pinto, 1995:148). A producdo de um
texto estd determinada pela multiplicidade de vozes presentes nele, o que equivale dizer que
“em qualquer situagdo textual coexistem uma pluralidade de representagdes que nao se fundem
na consciéncia do locutor e que podem ser percebidas porque (estdo) expressas em registros
diferentes” (Ribeiro, 1995:54).

Essa pluralidade de representacdes, que Mikhail Bakhtin chama de “vozes”, interage
dentro de um discurso, e ¢ a essa interacdo que se denomina “polifonia” (Ribeiro, 1995; Pinto,
1999). Essa interacdo entre as vozes € construida por meio do processo de significagdo entre

o(s) “eu”(s) e o(s) “outro”(s) numa relagdo dialdgica. Noutras palavras, o “dialogismo” é o
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centro da producdo discursiva. Ribeiro (1995:54), retomando Bakhtin, elucida o wvalor
ontoldgico do didlogo na comunicagdo e nos diz: “ser significa comunicar-se dialogicamente.
Quando termina o didlogo, tudo termina”. Igualmente indica que, na elaboragdo de um
discurso, o didlogo com outros “eus” é necessario e fundamental, pois a complementaridade de
concepgdes € compreensdo entre o “ser” e o “outro” sdo o que possibilita a produgdo de um
sujeito social-historico.

A ruptura da premissa de univocidade do sujeito-autor, como aquele responsavel pela
representagdo em um texto, por sua vez, implica na analise dos lugares idealizados para os
diferentes sujeitos nos discursos. As figuras discursivas (ou lugares enunciativos) construidas
no discurso podem ser de trés tipos: sujeito da enunciagdo (enunciador); sujeito falado
(destinatério); referente (podem ser outros sujeitos, distintos do enunciador e do destinatario —
chamados, neste caso, de sujeitos do enunciado — ou simplesmente objetos que constituem o
universo de referéncia do discurso).

A Semiologia dos Discursos Sociais busca analisar nos textos as operagdes que
distinguem as entidades discursivas e suas posi¢des, que juntas constituem o que se chama de
“dispositivo de enuncia¢do” (Pinto, 1999). E importante ficar claro que o que se busca analisar
sdo entidades discursivas e ndo sujeitos empiricos reais. Sujeito da enunciagdo ndo ¢ o mesmo
que autor do texto, ¢ a imagem discursiva que aquele que fala constréi de si mesmo no seu
discurso. Da mesma forma, sujeito falado ndo € o receptor real do discurso, mas ¢ a imagem
que dele € construida. Na recepgdo, o sujeito concreto pode ou ndo se identificar com a
imagem que lhe ¢é atribuida. Por ultimo, o referente € sempre uma representagao.

Nesse ponto, ha uma inflexao do ideologico e do poder na analise dos textos-discursos.
Trata-se de investigar as relagdes entre produgdo-reconhecimento a partir das marcas deixadas
nos discursos; da delimitagdo das “operagdes de enuncia¢do”, relativas aos “modos de dizer”,
reconhecidas nos modos de “mostrar, interagir e seduzir”. Essas operagdes “logico-
semanticas” e ou “pragmaticas” dizem respeito a determinadas intervencdes que o emissor
propde que o receptor faca para (re)criar o universo de discurso em jogo no processo
comunicativo (Pinto, 1999; Ribeiro, 1995).

Quando se escreve um texto ¢ para se dizer algo a alguém. Na elabora¢do de um texto
utiliza-se dessas operagdes, na medida em que ¢ importante mostrar o universo de discurso do
qual o texto fala, isto &, construir o referente. Para isso, torna-se necessario interagir com o
interlocutor, por meio do estabelecimento de vinculos socio-culturais para se dirigir a ele e

estabelecer uma comunicagdo. Por fim, esse processo ¢ marcado pela distribui¢do de afetos
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positivos ou negativos. Tal distribui¢@o se da pelos efeitos de “sedu¢@o”, intrinsecos as praticas
linguageiras e interpretativas (Pinto, 1999: 61-5).

Abarcar todas essas dimensdes dos discursos ¢ possivel pela andlise comparativa dos
textos, ou seja, pela identificacdo dos diferentes contextos em que foram produzidos. Na
analise de discursos, busca-se seguir as marcas deixadas no texto, de modo a evidenciar as
séries, as regularidades e as regras que constituem os discursos e demonstrar as relagdes entre
elas.

Nesse sentido, nesta investiga¢do, considera-se que a analise dos materiais educativos
sobre hanseniase revela-se como uma possibilidade de mapear os modos de dizer e mostrar os
discursos da hanseniase, mas, sobretudo, de dar visibilidade as relagdes entre os sujeitos no
processo comunicativo. Para tal, foi adotada a metodologia qualitativa com o uso de diferentes

técnicas de pesquisa, descritas a seguir.

1.3. Procedimentos metodolégicos: a triangulacio de técnicas de pesquisa

Nesse estudo, utilizou-se a metodologia qualitativa, por esse tipo de abordagem
priorizar a intera¢do entre os sujeitos investigados e os pesquisadores como um componente
central na contextualizagdo do fendmeno social investigado (Minayo, 2000). A presente
pesquisa primou pela articulagdo entre teoria e pratica, na investigagdo da produgdo social dos
discursos da hanseniase, e teve como ancora a imersdo da pesquisadora no campo da
hanseniase. Para tal, buscou-se conhecer o espaco social em que se constroem as relagdes entre
os agentes desta area, compreendidos como profissionais de saude, representantes da sociedade
civil organizada, portadores da doencga e seus familiares.

Na observacdo do cotidiano, procurou-se perceber como estes agentes produzem e
negociam os significados e as praticas sobre a hanseniase. Nesse processo, observou-se a
comunicag¢do ¢ interagdo entre eles, por meio do mapeamento das conversagdes estabelecidas e
dos significados que organizam as narrativas. Em sintese, descreveu-se a situacdo de fala, o
momento da negociacdo dos significados, de modo a apontar os elementos considerados mais
significativos nas falas e os que delimitam os lugares dos sujeitos no processo comunicativo
(Leal, 1995).

A investigacdo foi realizada de outubro de 2003 a novembro de 2008, de modo
gradativo e guiado pela utilizacdo de técnicas de pesquisa diversas e complementares. A

primeira fase desse estudo consistiu no levantamento da produgdo bibliografica e documental
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referente a substituicdo do termo lepra por hanseniase e sobre a tematica da educagdo e
comunicagdo nesta area. Nesse processo foram acessadas as bases eletronicas de dados Scielo,
Medline, Biblioteca Virtual de Saude (BVS), no periodo de 2003 a 2006, utilizando os
descritores “terminologia”, “hanseniase”, “lepra”, “representagdo social”, “comunicacdo”,
“educacdo”. O corpus analisado compreende os seguintes documentos: a) artigos e notas
publicados em revistas cientificas, livros tematicos, dissertagdes e teses académicas; b)
manuais técnicos, portaria e leis, materiais educativos para campanhas de hanseniase,
produzidos pelo Ministério da Satude. Esses documentos estdo datados entre os anos de 1966 e
de 2005.

A partir desta revisdo, foi identificado apenas o estudo de Moreira (2005) que
contextualiza a substituicdo do termo lepra por hanseniase. Mas ndo foram encontradas
pesquisas que indiquem como aconteceu a comunica¢do da nova nomenclatura para a
populagdo. Tal constatagdo auxiliou na defini¢do do objeto da pesquisa, bem como no
delineamento do processo de coleta de materiais educativos e da observacdo participante. Os
achados desta etapa serdo discutidos no item do histdrico das campanhas.

Além do levantamento bibliografico e documental, a pesquisa também contou com uma
série de outros procedimentos detalhados a seguir. Vale assinalar que estes procedimentos
também serdo referidos na se¢@o do historico das campanhas e na parte metodoldgica dos

artigos 03 e 04.

Coleta e analise de materiais educativos

Foram adotadas diferentes estratégias para a coleta dos materiais educativos sobre
hanseniase produzidos no Brasil. Essa etapa foi realizada durante o periodo de 2003 a 2008 e
caracterizada por:
1) visitas as Secretarias Estaduais e Municipais de Satide do Rio de Janeiro e a quatro
Unidades de Satde do municipio do Rio; ao Centro Regional de Referéncia de Satide/Mato
Grosso em Cuiabd; ao Setor de Dermatologia da Universidade Federal do Rio de Janeiro, ao
Movimento de Reabilitacdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan); ao Instituto
Brasileiro de Inovagdes em Saude Social/ Reconhecimento Precoce de Hanseniase
(IBISS/REPREHAN) e a sede da organizacdo ndo-governamental Netherlands Leprosy Relief
(NLR-Brasil) no Rio de Janeiro;
2) participagdo na Reunido Anual de Coordenadores de Projetos da NLR-Brasil em 2006; nos

congressos promovidos pela Sociedade Brasileira de Hansenologia em 2003 e 2007; no
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Seminario de Hansenologia e Dermatologia organizado pela Secretaria Estadual de Saude de
Tocantins, em 2007; no Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, ocorrido em 2006 ¢ nos
eventos promovidos pelo Programa Nacional de Controle de Hanseniase nos anos de 2007 e
2008;

3) contato com a VideoSaude Distribuidora da Fiocruz/RJ que disponibilizou uma listagem dos
videos existentes no seu acervo e duas fitas contendo pegas de campanhas ¢ documentarios
sobre hanseniase. Apesar do objeto desta pesquisa ndo ser a analise de video, o conhecimento
dos conteudos abordados nas pecas auxiliou na compreensdo do modo como a doenga
geralmente ¢ abordada nos recursos educativos.

O momento de coleta também consistiu no espago de interlocu¢do com esses agentes,
visando a identificagdo das atividades comunicativas realizadas e do uso de materiais
educativos. As estratégias adotadas favoreceram uma maior aproximagdo com a realidade de
cada regido e instituicdo visitada, bem como possibilitaram uma melhor compreensdo dos
contextos de produgdo-circulagdo de materiais.

Os impressos coletados constituiram um acervo com 276 materiais educativos sobre
hanseniase, produzidos nas trés ultimas décadas. Para a sistematizacdo e andlise destes
materiais foram adotadas as normas bibliotecondmicas de organizagdo de documentos e a
politica de indexagdo utilizada pelo Laboratério de Educagdo, Ambiente e Saude do Instituto
Oswaldo Cruz - LEAS/IOC (Monteiro e Vargas, 2006:146), que permitiram atender as
especificidades do acervo. Os materiais foram classificados a partir da descri¢do fisica e da
analise tematica, conforme indicado nas tabelas 01 ¢ 02 do anexo 0l. Tal procedimento
resultou na montagem de um acervo de materiais no formato de um banco eletronico, que sera
divulgada em sites institucionais, como o Portal da Fiocruz e o site do Programa Nacional de
Controle de Hanseniase, com o propodsito de fomentar pesquisas sobre os materiais produzidos
e contribuir para a memoria das praticas comunicativas na hanseniase. A partir deste acervo,
foi realizada uma analise sobre os dispositivos da enunciagdo dos materiais. Os resultados

desta etapa serdo detalhados nos artigos 01 e 02.

Observacio participante

A técnica de observagao participante guiou a entrada no campo bem como as interagdes
estabelecidas com os participantes deste estudo. Tal procedimento tem como objetivo conhecer
e compreender a realidade por meio da imersdo do pesquisador-observador no contexto

investigado (Victoria et al, 2000; Minayo et al, 2005, Becker, 1984). Observar significa
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descrever a dinamica estabelecida entre tempo, espago e os sujeitos nas relagdes sociais. A
observacdo consiste na atividade de ler e escrever sobre os elementos que molduram o
cotidiano das instituicdes e da vida dos sujeitos, ou seja, os afetos, os olhares, os gestos, os
siléncios, as palavras, os relacionamentos entre os sujeitos etc.

A observagdo foi realizada, nos anos de 2003, 2004, 2007 e¢ 2008, em diversos
contextos: salas de espera e atendimentos da equipe de satde (médica, enfermeira,
fisioterapeuta, assistente social e terapeuta ocupacional) aos portadores de hanseniase de trés
servicos de satde publica do municipio do Rio de Janeiro - uma unidade de referéncia e dois
postos de saude da Atencdo Basica, situados na zona norte, € na zona oeste. No posto de saude
da zona oeste, além dessas atividades, também se observou as campanhas e os grupos de ajuda
mutua com pacientes de hanseniase.

Outra oportunidade de observacdo foi o desenvolvimento de uma assessoria técnica ao
Programa Nacional de Controle de Hanseniase, entre junho de 2007 a maio de 2008, na qual
pdde-se conhecer os processos comunicativos de programas estaduais e municipais das regides
Sudeste, Sul, Centro-Oeste, Norte ¢ Nordeste. Igualmente, participou-se de uma atividade de
treinamento técnico sobre comunicagdo e educagdo destinado a gestores de programas* das
esferas estaduais e municipais.

As observagdes funcionaram como uma espécie de bussola para orientar a coleta de
dados, principalmente, quanto ao levantamento de materiais educativos, a imersdo no cotidiano
de programas de controle, incluindo a aproximagdo da pesquisadora com a equipe dos
programas e com os portadores da doenca. Tal etapa foi igualmente proficua para a
identificagdo de aspectos referentes as relacdes entre a equipe de saude e os portadores de
hanseniase e os pacientes entre si, ao funcionamento do programa, ao contexto de produgao e
uso de materiais educativos. A técnica de observagdo participante ancorou este trabalho, e seus

resultados serdo detalhados na se¢do do historico das campanhas e nos artigos da tese.

Entrevistas semi-estruturadas

O uso de entrevista semi-estruturada, nesta pesquisa, teve como objetivo compreender
os codigos e valores que sustentam os processos comunicativos na hanseniase. Essa técnica
permite levantar as atitudes, opinides, crencas € 0s sentimentos que os sujeitos tém acerca do

fenomeno investigado, tendo em vista que a relagdo entre pesquisador-entrevistado € o espago

4 Este encontro foi denominado I Oficina de Comunicagdo e Educagio na Macro-regional Nordeste, realizada
em Recife/PE, no ano de 2008.
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privilegiado de comunicag@o. A palavra se coloca com a “possibilidade de a fala ser reveladora
de condigdes estruturais, de sistema de valores, normas e simbolos (sendo ela mesmo um
deles) e a0 mesmo tempo [...] de transmitir [...] as representacdes de grupos determinados, em
condi¢des historicas, sdcio-econdmicas e culturais especificas” (Minayo, 2000:109).

Para aplicagdo das entrevistas semi-estruturadas, foram elaborados questionarios com
perguntas abertas de modo a permitir que o entrevistado discorresse sobre o tema abordado
sem se restringir as perguntas formuladas. As entrevistas aconteceram nos anos de 2004, 2007
e 2008, sendo aplicadas em:

. 12 profissionais da gestdo e da assisténcia de Programas de Controle de Hanseniase
(PCH), nos niveis federal, estadual e municipal, situados nas regides Centro-Oeste, Nordeste,
Norte, Sul e Sudeste;

. 06 representantes de ONG que atuam na produgdo de materiais educativos - 03 do
Morhan; 01 do Ibiss/Reprehan; 01 da Federag@o Internacional de Associagdes Anti-Hanseniase
(ILEP) e 01 da Fundagao Paulista de Combate a Hanseniase;

. 13 portadores de hanseniase atendidos em um posto de saude da Atencdo Bésica,
situado na zona oeste do municipio do Rio de Janeiro.

Nesta etapa, buscou-se o mapeamento das instituicdes que atuam na hanseniase e a
identificagcdo dos seguintes aspectos: contexto de vida dos profissionais de satde e motivagdes
para o trabalho na hanseniase; organizacdo e funcionamento de PCH e das atividades
promovidas pelas institui¢des; desenvolvimento de atividades educativas, incluindo o histdrico
sobre o processo produgdo das campanhas de hanseniase e de materiais educativos. Nas
entrevistas, com os portadores de hanseniase foram levantados temas relativos ao contexto de
vida, as relagdes sociais (trabalho, familia, lazer), a relacdo entre a percep¢do dos primeiros
sinais da doenca e a procura por atendimento; ao conhecimento existente sobre a doenga, antes
e apos o diagnostico, bem como ao acesso as informagdes € ao uso de materiais educativos e as
transformagdes no modo de viver provocadas pela doenga. Os resultados das entrevistas com
os profissionais de satude, representantes de ONG e portadores de hanseniase serdo referidos no

item do historico das campanhas e nos artigos 02, 03, 04, 05.

Grupo de discussio

Para andlise de materiais educativos sobre hanseniase por profissionais de saude e
portadores de hanseniase, optou-se por realizar grupos de discussdo, denominados de grupo

focal. O uso dessa técnica de investigagdo destina-se a focalizar determinadas questdes de
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relevancia no contexto estudado, na medida em que se elege um tema para ser debatido em
grupo com vistas a captar diferentes visdes, representagdes e comportamentos sobre o assunto
em destaque (Victoria et al, 2000; Minayo et al, 2005).

No campo da comunicagdo, o grupo focal foi — e ainda ¢ — muito utilizado na
perspectiva da analise de mercado. Emissoras de televisdo, por exemplo, reinem grupos de
telespectadoras para aferir o resultado de determinados produtos. Ainda que a investigagdo seja
qualitativa, sua preocupag¢do ¢ o aumento da audiéncia. Por isso, esse tipo de técnica nem
sempre foi bem vista pela comunidade académica. H4, no entanto, outras possibilidades de uso
desse procedimento, que ndo podem ser de forma alguma reduzidas a esse uso instrumental.

Nos moldes adotados, neste estudo, a aplicacdo da técnica de grupo de discussdo
viabilizou o levantamento das representagdes, crencas e atitudes sobre a temadtica discutida
junto aos grupos investigados, contribuindo para o aprofundamento de questdes vividas no
cotidiano.

A andlise de materiais educativos sobre hanseniase foi realizada em dois momentos
distintos e complementares. O primeiro refere-se a recepcdo de materiais por profissionais de
saude que atuam em um posto de satde da Atengdo Bésica e em uma unidade de referéncia em
hanseniase, situados na zona norte do municipio do Rio de Janeiro. Em cada um destes
servicos foi constituido um grupo composto por uma equipe multidisciplinar, e foram
realizados dois encontros com a participagdo de nove profissionais, totalizando quatro
encontros e 18 profissionais.

Os encontros foram conduzidos pela autora da tese, duraram cerca de uma hora e
aconteceram uma vez por semana no final do horario de trabalho, a fim de garantir maior
adesdo dos participantes. Em ambos os grupos, foi proposta a leitura flutuante dos 38 materiais
e propostas as perguntas: O que discute o material? Para quem se destina? Qual a sua
utilidade? (Kelly-Santos e Rozemberg, 2006). Desse processo os profissionais escolheram
quatro cartazes e duas cartilhas por considerarem mais atrativos e por suas possibilidades de
uso junto ao publico.

O segundo momento diz respeito a analise de materiais por portadores de hanseniase,
atendidos em um posto de saude da Atengao Bésica, situado na zona oeste do municipio do Rio
de Janeiro. Foi constituido um grupo composto por oito pacientes. Aconteceram dois encontros
com uma hora de duragdo, sendo que o debate foi conduzido por uma pesquisadora convidada,
Dra. Eliane Vargas pesquisadora do LEAS/IOC, e os registros das observagdes foram feitos

pela autora. Os encontros foram gravados e transcritos.
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Foram selecionados 20 materiais levando-se em conta os formatos, o género e a forma,
os temas e a linguagem, as entidades produtoras e o publico. Inicialmente foi proposta a
apresentacdo de cada participante, momento em que se levantou os marcadores sociais. Em
seguida partiu-se para andlise dos 20 materiais, organizados em trés conjuntos de materiais,
totalizando trés rodadas de leitura.

Para subsidiar as discussdes, foi elaborado um roteiro de perguntas com base nos
estudos de Lessa (1986), Claro (1997), Pitta et al (1999) bem como nas unidades tematicas
identificadas na etapa da analise documental, descrita em outro artigo. As questdes propostas
exploram os temas relativos ao conceito da doencga; tratamento e cura; as dimensdes socio-
culturais; a vigilancia; a abordagem da doenca e itinerario da informagdo. Também foram
verificados os aspectos referentes ao produto (formato, género, diagramagdo, objetivos,
publico), ao contexto de circulagdo (acesso ao material, formas de distribuigdo e de uso) e ao
reconhecimento das mensagens (conteudos, linguagem, forma). A versdo detalhada do roteiro
encontra-se no anexo 02. A dindmica de leitura e a discussio proposta nos grupos favoreceram
a retomada dos principais pontos identificados na analise documental e nas entrevistas. Os
achados desta etapa serdo discutidos nos artigos 03 e 05.

Os registros da observacdo participante foram realizados no caderno de campo. As
entrevistas e os grupos de discussdo foram gravados e posteriormente transcritos. No
processamento dos dados coletados nestas etapas, adotou-se a analise tematica (Minayo, 2000).
Fez-se a leitura flutuante de todo material coletado para apreender as ideias centrais e
identificar os temas recorrentes. Apds essa primeira classificacdo, foram construidas as
unidades tematicas. Em cada uma delas, identificaram-se as categorias empiricas, que foram
organizadas e agrupadas compondo diferentes nucleos de sentidos. Por ultimo, interpretaram-
se os nucleos de sentidos descrevendo-se os pontos de convergéncia e as contradigdes

resultantes do confronto entre teoria e pratica no contexto sdcio-politico.

18



CONTEXTOS E PRATICAS NO CAMPO DA HANSENIASE

2.1 Definicdo da doenca e aspectos epidemioldgicos

A hanseniase ¢ definida como uma doenca infecciosa de evolugdo cronica, causada pelo
bacilo Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen, bactéria intracelular obrigatoria. As
manifestacdes da hanseniase dependem do sistema imunoldgico da pessoa, “numa escala que
vai da doenga localizada a doenca sistémica” (Claro, 1995:11), apresentando alteragdes
dermato-neurologicas, como lesdes de pele e de nervos periféricos, principalmente dos olhos e
dos membros superiores e inferiores. O periodo de incubagio, caracterizado entre a infecg@o e
a manifestacdo de sintomas, ¢ em média de dois a cinco anos, tendo referéncias a periodos
mais curtos e mais longos (Ferreira e Alvarez, 2005; Ministério da Saude, 2008).

A principio, a infec¢do humana ocorre por transmissao interpessoal, embora o bacilo ja
tenha sido encontrado em alguns animais silvestres. O trato respiratorio superior € a via mais
provavel de entrada e saida da bactéria no corpo. A transmissdo € por contato direto e
prolongado com uma pessoa portadora das formas clinicas Virchowiana e Dimorfa,
classificadas operacionalmente como multibacilares (MB), e que ndo esteja em tratamento. Ja
0 contato com pessoas que apresentem as formas clinicas Indeterminada e Tuberculoide,
classificadas como paucibacilares, ndo ocasionaria a transmissdo (Ministério da Satude, 2008).
Os principais sinais e sintomas manifestados sdo “manchas brancas ou avermelhadas com
alteracdo da sensibilidade para frio, calor, dor e tato; sensa¢ao de formigamento, dorméncia ou
fisgadas; aparecimento de carogos e placas pelo corpo; dor nos nervos dos bragos, maos,
pernas e pés; diminui¢do da for¢a muscular”(Gallo, 2007).

A hanseniase ¢ definida como uma doenca curavel. No entanto, durante o tratamento ou
apds o paciente receber alta, podem ocorrer reacdes, caracterizadas como uma resposta
imunologica exacerbada frente aos fragmentos de bacilos que ficam no organismo. Nesse
combate do sistema imunoldgico contra o ser estranho ali alojado, a “poeira bacilar”, os nervos
sdo danificados e surgem as complicagdes que muitas vezes causam incapacidade ou
deformidade fisica, tais como: perda da visao, redugdo da forca nos membros superiores e
inferiores e alteracdo da sensibilidade nas areas atingidas, dores, atrofias irreversiveis, como
por exemplo, as maos em garra. Estas manifestacdes sdo compreendidas como seqiiclas da
doenca (Ministério da Saude, 2008).

O esquema de tratamento padronizado pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) é

por meio da administragio da poliquimioterapia (PQT), composta pela associagdo de
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antibidtico e antiinflamatorio (rifampicina, dapsona e clofazimina), sendo prescrita de acordo
com as formas da doenca. Outras medidas também fazem parte do tratamento e
acompanhamento aos portadores da doenga, entre elas: o tratamento de episddios reacionais,
com uso de corticoide e talidomida; a prevencdo e reabilitacdo de incapacidade fisica; e,
reabilitacdo psicossocial (Aradjo, 2003). A pessoa portadora da doenca recebe alta
medicamentosa e ¢ considerada curada da infec¢do ao terminar o tratamento com a PQT dentro
do tempo preconizado. Este procedimento denomina-se “alta por cura” (Ministério da Saude,
2008).

A alta medicamentosa ¢ definida para as formas paucibacilares (PB) com a tomada de
seis doses em até nove meses, ¢ doze doses em até dezoito meses para as formas multibacilares
(MB). O tratamento ¢ baseado em doses mensais supervisionadas por profissionais de satude e
doses didrias auto-administradas. O tratamento para as pessoas que apresentam reagdes ¢
definido caso a caso, tanto para o tipo de medicamento quanto para a duragdo, que pode ser de
muitos anos apos alta por cura (Ministério da Sauade, 2008). A hanseniase e/ou suas
intercorréncias agudas, quando ndo tratadas, podem provocar seqiielas, as quais representam
um dos elementos responsaveis pelo estigma® sofrido pelo doente (Gandra, 1970; Lessa, 1986;
Claro, 1995; Moreira, 2005).

Apesar da hanseniase/lepra ser uma doeng¢a milenar, e de todos os artefatos
tecnologicos da modernidade, ela ainda representa um grave problema de saude publica em
varios continentes. Destacam-se trés paises que apresentaram em 2007 as maiores detecgdes de
casos novos, respectivamente, a India com 137.685 casos; o Brasil com 39.125 casos ¢ a
Indonésia com 17. 723 casos (WHO, 2008).

Estudos comprovam a centralidade das condig¢des sécio-econdmicas como um dos
determinantes na producdo da hanseniase, indicando a relag@o entre os espacos geo-sociais € o
processo endémico na distribui¢do do agravo. Neste quesito, constatam que as maiores taxas,

tanto de prevaléncia como de deteccdo de casos novos, sdo identificadas em regides que

3 Os trabalhos na hanseniase que tangenciam a questdo do estigma tém por base a defini¢do classica Erving
Goffman (2008), que o define como uma caracteristica que ¢ profundamente “depreciativa”, uma “falha
visivel”, um “motivo de vergonha”. A construg¢@o do estigma ¢é fruto da interag@o social, na medida em que o
encontro entre as pessoas consideradas “normais” e aqueles que carregam consigo alguma “marca” se define
o que ¢ considerado “normal” ou que excede a essa pretensa normalidade, ou seja, que € visto como uma
pessoa que porta uma diferenga indesejavel”. O estigma € construido socio-historicamente. A pessoa que
carrega consigo a “diferenca”, a “marca depreciativa” entende-se como negativamente desvalorizada pela
sociedade, nessa dindmica se produz a identidade social do “estigamatizado” e as desigualdades sociais
(Parker e Aggleton, 2001).
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formam os bolsdes de excluidos socialmente, como, por exemplo, alguns paises dos
continentes asiatico, africano e latino-americano (Helene e Salum, 2002).

No Brasil, em junho de 2009, foram registrados 31.328 casos novos, distribuidos pelas
seguintes regides: Nordeste (11.612); Norte (9.002); Sudeste (5.357); Centro-Oeste (3.861) e
Sul (1.496). Entre os 31.328 casos novos detectados, 13.612 s@o nas formas multibacilares e
12.086 nas formas paucibacilares. Na popula¢do, os homens constituem 15.213 dos casos
registrados e as mulheres 11.888 casos. Em menores de 15 anos, foram detectados 2.215 casos
novos (Ministério da Saude, 2009a). No que diz respeito ao Estado do Rio de Janeiro, foram
registrados 1.403 casos novos (Ministério da Saude, 2009a). O Estado vem adotando um
conjunto de medidas que visa ao incremento da descentralizagdo de diagnostico e tratamento
na rede bdsica de saide. Uma das estratégias adotadas ¢ a promog¢do de campanhas
regionalizadas para detec¢do de casos e a oferta de cursos de Gerenciamento das Agdes de
Controle da Hanseniase (Secretaria Estadual de Satude do Rio de Janeiro, 2006).

A elevada propor¢do de casos nas formas paucibacilares indica para uma endemia
oculta, ou seja, existem casos transmissores (multibacilares) ndo diagnosticados, mantendo a
cadeia de transmissdo. A hanseniase ¢ considerada uma doenga do adulto e do adulto-jovem,
no entanto, sua relevante incidéncia em menores de 15 anos indica transmissio ativa e recente.
Tal situag@o correlaciona-se com a transmissdo intensa da doenga devido ao contato precoce
das criangas com doentes transmissores, principalmente se houver casos na familia ou em
pessoas do seu convivio. A exposi¢do ao bacilo nos primeiros anos de vida aumenta a
probabilidade do surgimento da doenga em pessoas jovens. (Ferreira & Alvarez, 2005).

Conforme dados da OMS (WHO, 2008), em 2007, foram registrados no Brasil 3.239
casos novos diagnosticados apresentando Grau 2 de Incapacidade (comprometimento da visdo,
dos pés e das maos lesdes com ou sem deformidades, como, por exemplo, perda da acuidade
visual, garras, maos e/ou pés caidos, reabsorc¢do etc). Devido ao carater cronico da doenga esta
situacdo estaria relacionada a deteccdo tardia dos casos e deficiéncia no sistema de vigilancia.
Tais fatores podem estar correlacionados a baixa cobertura dos servicos de satde, ao reduzido
contingente de recursos humanos treinados para o diagndstico; as falhas na vigilancia de casos
e contatos; e, ao pouco conhecimento da populagdo sobre a doenga para o reconhecimento
precoce dos sinais e sintomas (Moreira, 2002; Velloso e Andrade, 2002; Gallo, 2004).

No enfrentamento desse cendrio, considera-se necessario ampliar a cobertura dos
servigos de saide com vistas a promogdo de medidas de prevencdo, assisténcia e reabilitacdo

no atendimento a hanseniase. Soma-se a importancia de se levar em conta, nas agdes de
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controle, além dos aspectos clinicos, também os psicologicos e os sdcio-culturais relacionados
a doenca. Compreende-se que esse tipo de pratica implica a atengdo integral e equanime aos
pacientes e familiares.

Igualmente torna-se relevante ampliar e fortalecer as interfaces entre os setores
governamentais, bem como as parcerias com a sociedade civil, de modo a mobilizar a
participacdo dos diversos agentes sociais no planejamento e intervengdo das acdes de
programas de controle. Nestes termos, pondera-se que a dimensdo comunicativa assume um
lugar privilegiado na construcdo de espagos dialdgicos e participativos, com vistas ao
fortalecimento de relagdes éticas e a transformagdo das praticas sociais (Martin-Barbero,

2003).

2.2. Mapeamento das instituicdes que atuam no campo da hanseniase

Nas entrevistas realizadas nesta pesquisa e na analise dos materiais educativos, foi
identificada a participag@o de organizagdes ndo-governamentais (ONGs), de ambito nacional e
internacional, e de entidades religiosas nas agdes preconizadas por programas de controle do
governo. Entre elas encontram-se a Federagdo Internacional de Associagdes Anti-Hanseniase
(ILEP), o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), a
Funda¢do Paulista de Combate a Hanseniase, o Instituto Brasileiro de Inovag¢des em Sautde
Social, que desenvolve o projeto Reconhecimento Precoce de Hanseniase (Ibiss/Reprehan) e o
Servigo Franciscano de Solidariedade (Sefras).

A ILEP ¢ uma associag@o internacional financeira que trabalha junto a organizacdes
membros angariando fundos de fontes governamentais e institucionais para apoiar atividades
médicas, cientificas, sociais e humanitarias no campo da hanseniase. Essa federacdo ¢
composta por quinze organizagdes ndo-governamentais que atuam no combate a esse agravo
em diversos paises. Tem por objetivo facilitar a cooperagdo e a colaboracdo entre seus
membros com vistas ao fomento da parceria destes com programas de controle de hanseniase.
O apoio das a¢des governamentais aos programas visa favorecer o aumento da deteccdo de
casos, 0 suporte ao tratamento, a reabilitagdo fisica e psicossocial das pessoas atingidas pela
doenca (Fonte: Folheto 58).

No Brasil, existem cinco ONG integrantes da ILEP que atuam em diferentes estados. A
Netherlands Leprosy Relief (NLR-Brasil) atua no Rio de Janeiro, Espirito Santos, Minas

Gerais, Parand, Pernambuco, Sergipe, Piaui, Tocantins, Rondonia, Amapa. A Leprosy Relief
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Association (LRA) desenvolve suas agcdes no Ceard, Paraiba, Alagoas e Rio Grande do Norte.
A Deutsche lepra- und Tuberkulosehilfe (DAHW) atua no Mato Grosso, Mato Grosso do Sul,
Maranhao, Amazonas, Roraima, Santa Catarina, Porto Alegre e Sao Paulo. A Associazione
Italiana Amici di Raoul Follereau (AIFO) atua em Goiéas, Bahia, Para e Acre. A Demien
Foudation Belgium (DFB) apdia as agcdes no Distrito Federal.

O Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) é uma
entidade sem fins lucrativos que visa a completa reintegragdo social das pessoas atingidas pela
doenga. O Morhan ¢ composto por pessoas que tiveram ou t€ém a doenga e também por pessoas
da sociedade civil que ndo foram acometidas por esse agravo. Suas atividades sdo dirigidas a
sociedade, por meio de seu trabalho voluntério, cuja finalidade ¢ promover medidas educativas
em prol da prevengdo, informagdo e conscientizagdo, bem como contribuir para o diagndstico
precoce, tratamento, reabilitagdo, preservacdo e resgate da cidadania. O movimento tem sede
propria no municipio do Rio de Janeiro e conta com representagdes em diversos estados do
pais (Morhan, 1996).

O Instituto Brasileiro de Inovacdes em Saude Social (IBISS) ¢ uma organizagdo nao-
governamental que se dedica a construir pontes entre a populacido socialmente excluida e os
servigos publicos de saude. No escopo dos projetos desenvolvidos pelo IBISS, encontra-se o
projeto Reconhecimento Precoce de Hanseniase (Reprehan). Essa proposta prevé o
fortalecimento das a¢des de Programas de Controle de Hanseniase (PCH) de diversos estados
brasileiros, bem como o empoderamento das populagdes que vivem em situa¢des de extrema
exclusdo social. As atividades realizadas t€m como base cinco eixos prioritarios: articulagao
comunitaria, mobilizagdo, articulagdo politica, treinamentos destinados aos profissionais de
saude e a formacdo de atores sociais locais e desenvolvimento de estratégias de educagdo e

saude, entre elas a produgdo de materiais educativos (IBISS, s/d).

A Fundag¢do Paulista Contra a Hanseniase busca incentivar a pesquisa e a assisténcia
social aos portadores de hanseniase. Trabalha em parceria com o6rgdos publicos e financia
pesquisas, publicagdo de artigos cientificos, treinamentos técnicos para as areas de medicina,
enfermagem, educagdo em saude e reabilitacdo. Em relag@o a assisténcia, desenvolve trabalhos

destinados a reabilitagdo fisica e social das pessoas atingidas pela doenca

(www.fundacaohanseniase.org.br//06/06/09).

O Servigo Franciscano de Solidariedade realiza um projeto “Franciscano pela

Eliminacdo da Hanseniase”, que consiste na promocdo de um trabalho espiritual,
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socioeducativo, formativo e de articulagdo, em parceria com o poder publico ¢ com a
sociedade civil. Este projeto visa informar a populacdo sobre a importancia do diagndstico
precoce e oferecer orientagdo e apoio psicossocial numa perspectiva de a¢do protetora dos

direitos do cidadao (www.franciscanos.org.br/v3/sefras//05/06/09).

2.3 Campanhas de lepra/hanseniase: medidas de controle da endemia

O resgate histdrico das campanhas de hanseniase apresentado reporta-se aos estudos de
Moreira (1997) e Velloso e Andrade (2002), a analise de documentos técnicos do Ministério da
Saude referentes aos anos de 2004, 2006 e 2009 e aos resultados das atividades de trabalho de
campo desenvolvidas nesta pesquisa, entre elas as entrevistas realizadas com profissionais que
atuaram na gestdo do Programa Nacional de Controle de Hanseniase, com representantes do
Morhan e com portadores da doenga, bem como as observacdes nos servigos e instituigdes
investigadas.

Pretende-se com a descricdo das campanhas demarcar o periodo, os objetivos, os temas
e os principais resultados destas iniciativas. O proposito dessa apresentacdo é contextualizar a
producdo de materiais educativos quanto ao formato, aos objetivos, ao publico, aos temas, na
medida que a produgdo-distribuicdo destes recursos € intrinseca ao desenvolvimento dessas
acoes. Espera-se, dessa forma, subsidiar a leitura dos artigos 01 e 02, que discorrem a producao
de materiais educativos.

Historicamente, o termo campanha ¢ subsidiario do modelo de interven¢do militar,
caracterizado por um conjunto de operagdes militares focadas em um determinado objetivo em
uma dada area geografica. A saude publica apropriou-se desse modelo e instituiu as campanhas
sanitarias, caracterizadas por agdes focais, com objetivo e tempo determinados, em uma area
geografica especifica. O enfoque campanhista visava ao combate as doengas epidémicas e
endémicas, bem como ao controle de problemas focais de saude em determinadas populagdes.
A estrutura vertical e disciplinar dessas iniciativas previa a interrup¢do da transmissdo de
doengas e a regulagdo da populagdo, em prol de manté-la sadia e preparada para o trabalho. O
contexto de expansdo sdcio-econdmico, imbuido no projeto politico de desenvolvimento
capitalista tardio, que permeou as décadas de 1930, 1940 e 1950, determinou a vigéncia dessa
pratica ao longo dos anos (Moreira, 1997, Cardoso, 2002).

Cabe assinalar a distingdo entre as campanhas de detec¢do e de divulgagdo, estas

ultimas, relativas a difusdo de informagdes sobre a doenca nos meios de comunicag¢do. Ao
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longo dos anos, as campanhas de hanseniase integraram as agdes de controle da endemia,
visando o aumento da detec¢do de casos novos por meio do diagnostico precoce e da difusdo
de informagdes sobre a doenca, inclusive a disseminagdo da nova terminologia adotada no
Brasil. Contudo, nota-se que estas agdes sdo de curta duragdo e desenvolvidas pontualmente, o
que em certa medida compromete a efetividade destas propostas. Constata-se que, passados
trinta anos apo6s a mudan¢a da terminologia lepra para hanseniase, o Ministério da Saude
promoveu apenas nove campanhas de divulgacdo (Moreira, 1997, Velloso e Andrade, 2002;

Moreira, 2005).

Décadas de 1930 e 1940: a implanta¢do de campanhas de lepra

Entre o final do ano de 1933 e inicio de 1934, aconteceu em Sdo Paulo a primeira
campanha de lepra no Brasil, designada “Campanha de Solidaderiedade” ou “Campanha dos
Dez dias”. Esta iniciativa foi desenvolvida pela Federacdo das Sociedades Assisténcia aos
Lazaros e Defesa Contra a Lepra, cujo slogan era “Para Beneficio comum, uma reagdo
coletiva”. O objetivo era angariar fundos para constru¢do de preventorios para os filhos das
pessoas portadoras da doenca e melhorias em asilos-colonias, de modo a contribuir para a
exting@o da lepra no pais. Recebeu amplo apoio do governo, da alta sociedade e da imprensa.
Além disso, foi estendida aos estados de Minas Gerais, Rio de Janeiro e Para. Foram criados
vinte e dois preventorios, abrigando 1940 criangas, benfeitorias em diversos asilos-coldnias,
além de contribuir na diminui¢do “da culpabilidade e da rejei¢do de portadores deste ‘mal’”
(Moreira, 1997:111).

Em 1954, um projeto piloto desenvolvido no Rio de Janeiro deu inicio a “Campanha de
luta contra lepra”, sob a coordenacdo do Servico Nacional de Lepra. Deflagrava-se um
processo de campanhas no ambito nacional, amplamente difundido junto aos sanitaristas,
leprélogos, governos, a imprensa, classe médica. Essa iniciativa culminou na Lei N. 3.542, que
instituiu a Campanha Nacional Contra Lepra. Tal medida previa o desenvolvimento de agdes
de profilaxia, ensino, a¢ao social, pesquisa e propaganda, com vistas ao controle dos contatos
por meio da deteccdo de casos na forma incipiente da doenga.

Uma das entrevistadas de nossa pesquisa que atuou na gestdo de programas relatou que
essa Campanha, sob a coordenacdo do Dr. Orestes Diniz, tinha uma estrutura burocratica e

permanente. Essa iniciativa foi criada no contexto de outras campanhas, a exemplo da variola.

“Com essa campanha foi possivel trabalhar a descentralizagdo da
hanseniase para os estados e ja comegar a introduzir nos municipios. Por
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exemplo, a vigilancia de contatos [...]. Entdo a campanha veio também para
tirar os doentes das colonias, inicialmente transferir para os dispensarios e
ja comegar a transferir para posto de satide, transferir a responsabilidade do
controle para os estados.” (Entrevista: Gestor, 03)

Esse modelo de campanha foi implantando no pais, na medida em que visava a
descentralizagdo das atividades de diagndstico e tratamento nos ambulatdrios de saude publica.
Contudo, o atendimento dos casos ainda ficava restrito aos leprologistas, em vez de o médico
generalista. Moreira (1997) resgata a série historica do coeficiente bruto de detec¢do que era de
9,5/100.000 habitantes no ano de 1953, tendo o maior pico em 1958 com 12,3/100.000

habitantes, decrescendo anualmente até 1961.

Décadas de 1980 e 1990: difusio dos discursos da hanseniase ¢ da eliminacdo

Em 1988, foi promovida, em todo territério nacional, a primeira campanha de
divulga¢do de massa sobre a doencga, com o slogan “Hanseniase vamos acabar com essa
mancha no Brasil”. Apesar de também visar a detec¢do precoce de casos, essa iniciativa se
diferencia das outras pelo fato de ter sido a primeira vez que difundiu nos meios de
comunicagdo - televisao, radio e materiais educativos impressos - informagdes sobre os sinais
e sintomas e o novo nome da doenga. Além disso, foi considerada, por movimentos sociais e
diversos segmentos da sociedade, um marco histérico no combate ao estigma e ao preconceito.
Moreira (2005) afirma que os materiais produzidos nessa campanha e para as outras agdes
educativas nesta época ndo associaram o nome hanseniase ao termo lepra, até entdo o Unico
nome conhecido pela populagao.

Uma ex-gestora de programas entrevistada em nossa pesquisa disse que essa campanha
foi relevante para a ampla difusdo do discurso da hanseniase no pais. Foram produzidas trés
pecas para TV, um spot para radio, um milhdo de cartazes sobre sinais e sintomas e trezentos
mil cartazes sobre estigma, distribuidos para os postos de satude. Esses materiais destinavam-se
aos profissionais de saude e a populagdo. O periodo de divulgacdo foi durante trés meses

seguidos, conforme sinalizado pela entrevistada.

“Aquela campanha tinha um filme ‘da mulher queimando a mao’, com

varias inser¢des de 30 segundos na televisdo por 15 dias. Teve um

disquinho para radio, um disco compacto ¢ também tinha fitas gravadas.

Fizemos na verdade trés grandes cartazes, que até hoje as pessoas

reproduzem que € aquele cartaz vermelho: “Hanseniase tem cura”. Com as

manchas. Com as formas clinicas. Fizemos um cartaz que foi considerado
«x

ruim, s6 foi uma tiragem, que era um sinal de trnsito: “é proibido”, e
escrito assim: “Vamos acabar com essa mancha no Brasil”. Um panfleto
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dobrado para os profissionais de saude onde apresentava sinais, sintomas,
diagnoéstico. Chamava os profissionais de saude para participarem da
campanha, falando que o controle da hanseniase era uma responsabilidade
também dos profissionais de saude. Entdo, ela foi uma campanha bastante
impactante.”(Entrevista: Gestor, 03)

Entre os suportes citados, dois deles fazem parte do acervo de materiais educativos
deste estudo, os Cartazes 30 e 32 (Figuras 01 e 02 do anexo 03). Segundo a entrevistada, a
idéia divulgada no cartaz que mostra as formas clinicas da doenga ainda ¢ amplamente
reproduzida pelos programas de controle, conforme exemplificado no Cartaz 16 (Figura 03 do
anexo 03). Em relacdo ao filme, vale mencionar que, mesmo passados vinte anos, a imagem
veiculada nesta campanha - “mulher queimando a mao” - ¢ evocada como uma representagao
da hanseniase nas conversacdes cotidianas.

Sublinha-se que esta campanha foi gerida em meio ao processo de redemocratizagdo do
pais e do surgimento do Sistema Unico de Saude. Estava em curso a ampliacdo da cobertura de
servigos com o programa de hanseniase implantado, com o diagndstico e o tratamento com a
PQT, além de treinamentos para os profissionais de satde. Nota-se que no periodo de 1995-
1987, o coeficiente bruto de deteccdo de casos novos era de 13,92/100.000 habitantes e apos a
campanha passou para 19, 14/100.000 habitantes, se mantendo estdvel no periodo de 1991 a
1993 (Moreira, 1997).

Em 1991, durante a 44* Assembléia Mundial de Saude, ocorrida em Genebra, os
estados membros da OMS firmaram o compromisso politico de eliminar a hanseniase até o ano
de 2000 nos paises endémicos e definiram como meta a prevaléncia de registro inferior a 1
caso para 10.000 habitantes. Imbuida nesse objetivo, a OMS lancou a “Campanha de
Eliminacdo da Hanseniase” (LEC) nas regides onde atuava. Essa iniciativa compreendia uma
acdo pontual, de tempo limitado, focada na detec¢do de casos, com énfase na identifica¢do das
formas multibacilares e no tratamento/cura dos pacientes. Previa a capacitagdo dos
trabalhadores de satide no nivel local, o incentivo a participagdo da comunidade nas atividades
de eliminag¢do. O Brasil aderiu a essa proposta por meio do Plano de Eliminagdo (PEL)
definido para o periodo de 1995-2000, com vistas “a deteccdo de casos intensiva, a vigilancia
epidemioldgica, a atengdo a incapacidades e ao tratamento com PQT” (Moreira, 1997:90).

Em 1996, no Rio de Janeiro, foi promovida a primeira campanha de elimina¢do nos
moldes propostos pela OMS, contando com o apoio de instituicdes publicas dos setores da
saude e da educagdo, além da participacdo da sociedade civil, principalmente o Morhan. O

slong era “Assim como vocé erradicou a poliomielite, vocé pode eliminar a hanseniase”. Tal
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iniciativa foi operacionalizada juntamente com a Campanha Nacional Antipoliomielite, sob o
argumento que as deformidades fisicas provocadas pela paralisia infantil e pela hanseniase
deveriam ser prevenidas. Na paralisia infantil, havia uma prevencao direta, pela vacina, ja, em
relacdo a hanseniase, a propagacdo de informagdes sobre a doenga era a principal medida
preventiva. Essa associagcdo contribuiu para a representagdo da hanseniase como uma doenga
curavel (Moreira, 1997).

Obteve-se o aumento no coeficiente de detec¢do bruto, que no periodo de 1993-1995
era de 18,85/100.00 habitantes e apds a campanha passou para 21,09/100.00 habitantes. Além
disso, 569 profissionais foram treinados, 70 unidades de saude ofereceram o diagndstico,
600.000 folhetos e 2.500 cartazes foram distribuidos e houve 100 inser¢ées na televisdo
(Moreira, 1997).

Em 1997, uma nova campanha de divulgacdo de massa foi langada junto com a
Campanha Nacional Antipoliomielite. Conforme relatado por uma entrevistada de nossa

pesquisa, o processo de elaboracdo das pegas publicitarias teve grandes problemas.

“Eu ndo sei se escolheram os piores técnicos ¢ ndo permitiram que a gente
opinasse. SO sei que fizeram um outdoor com o fundo negro, fizeram uma
chama saindo do brago, e isso também estava no cartaz e no panfleto. O
outdoor ele vinha pronto da empresa direto para os estados. O cartaz tinha
que ser produzido pela area técnica, entdo precisava da assinatura da
gerente orgamentaria técnica, no caso era eu, ¢ o panfleto (Figura 04 do
anexo 03) também era da empresa. O cartaz eu me recusei a assinar eu
falei: Eu ndo posso assinar uma coisa dessas. Vou pedir minha carta de
demissdo. Porque o conteudo era assim: “A pele é insensivel e a alma
ndo”. Esse era o slogan da campanha. Entdo, eu ndo podia compactuar
com isso.” (Entrevista: Gestor, 03)

Apesar disso, a entrevistada considerou a campanha eficaz no que se refere ao numero
de casos detectados.

“Nés oferecemos diagndsticos e tratamento, no dia da campanha, que foi
junto com a da pdlio. Foram cinco mil casos diagnosticados naquele
sabado. Entdo, ndo é um resultado ruim, mas ele poderia ter sido muito
melhor se tivesse contado com um material de divulgagdo mais adequado
ou com o video e tudo mais.” (Entrevista:Gestor, 03)

Em 1999, durante a Terceira Conferéncia Internacional na Eliminagdo da Lepra, em
Abidjan na Costa do Marfim, foi proposta a formagao da Alianca Global para atingir as metas
de eliminagdo da endemia até 2005. Este projeto politico foi firmado entre os representantes
dos paises endémicos, a OMS, a Fundagdo Novartis, a Fundagdo Nippon e a Federacdo
Internacional de Associagdes Antilepra (ILEP). Previa o incremento da detec¢do e cura de

casos por meio do reforco das atividades de assisténcia (diagndstico/tratamento) e da
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Informag@o, Educacdo e Comunicagdo (IEC). Estas ultimas, estavam focadas na producdo de
materiais educativos destinados a capacitagdo de profissionais de saude e a divulgag¢do de uma
imagem positiva da doenga junto a populagao.

No Brasil, essas diretrizes foram incorporadas ao processo de descentralizacdo do
diagnostico e do tratamento da hanseniase na Atencdo Basica. Os profissionais foram
capacitados, e foi divulgada uma nova imagem da doenca por meio da distribuicdo de
material informativo. A realiza¢do dessas atividades contou com o apoio de um Grupo
Técnico, denominado GT/Hansen/CONASEMS, instituido no final de 1998. Esse Grupo foi
criado pelo Conselho Nacional de Secretarios Estaduais e Municipais de Satde (CONASEMS)
e a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em colaboragdo com a Organizacdo Pan-
Americana de Satide (OPAS), com a Area Técnica de Dermatologia Sanitaria (MS) e com a
sociedade civil representada pelo Morhan (Moreira, 2002; Velloso e Velloso e Andrade, 2002).

Segundo um dos integrantes do Morhan, entrevistado em nossa pesquisa, a intengdo
desse grupo de trabalho, em termos das agdes educativas, era promover uma grande
mobiliza¢do social, ampliando o debate sobre a hanseniase em diversos espagos da sociedade.
No conjunto das agdes desenvolvidas, foi produzido um kit de materiais pelo
GT/Hansen/CONASEMS. Estes materiais compdem o acervo desta pesquisa, e alguns deles

foram analisados nos artigos 01, 02, 03 e 05.

Os anos de 2001 a 2008: novos enfoques e velhos dilemas

Em 2001, o Ministério da Saude langou o Plano Nacional de Mobiliza¢do e
Intensificagdo das Ag¢des para Eliminacdo da Hanseniase e Controle da Tuberculose, em
parceria com as secretarias estaduais e municipais de saude e com as organizacdes nao-
governamentais (ONG). Essa iniciativa buscou contribuir para a integracdo das agdes de
eliminag¢do da hanseniase com as acdes de controle da tuberculose na Atencdo Basica. Este
Plano previa que os estados e municipios recebessem incentivos financeiros mediante a
assinatura de um Termo de Adesdo e assumissem utilizar os recursos na criagdo de uma alianga
municipal e estadual para eliminacdo da doenga, capacitacdo de profissionais de saude,
realizacdo de campanhas informativas e mobilizagdo comunitiria para deteccdo de casos
(Ministério da Saude, 2004, Velloso e Andrade, 2002).

Em 2004, o Ministério da Satde redefiniu essa proposta e criou o Plano de Eliminacdo

da Hanseniase 2004-2005. Incrementou as equipes da Estratégia Saude da Familia e do
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Programa de Agentes Comunitirios de Saude de modo a favorecer a acessibilidade, a
integralidade e a universalidade nas a¢des da hanseniase. Além disso, foi realizada uma grande
campanha na midia televisiva, radiofonica e impressa, no periodo de maio a junho daquele ano.
Foram enviados para as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude 500 mil cartazes, um
milhdo de folhetos destinados a populagdo e distribuidos 246 outdoors ¢ 365 busdoors nas
capitais das regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste, com exce¢do do Distrito Federal
(Ministério da Saude, 2004).

Uma outra entrevistada em nossa pesquisa relatou que os materiais produzidos para

essa campanha receberam duras criticas.

“Esse material teve algumas criticas. Considerou que a mensagem ndo
estava boa, que a mensagem era insuficiente, que a mancha que estava
sendo mostrada era produzida artificialmente, ndo parecia com uma
mancha real. Foram produzidos outdoors, cartazes, um folder pequeno.”
(Entrevista: Gestor, 02)

Tal fato também foi constatado em nossas observagdes em um posto de saude. Na
interagdo com um grupo de pessoas que aguardavam a consulta da clinica médica, foi
perguntada qual a opinido delas sobre o Cartaz 17 (Figura 05, no anexo 03) . As respostas
foram variadas: “material bonito”, “parece uma propaganda de sabonete”, “deve estar falando
de alguma doenga de mulher e por isso deve ser colocado na sala da ginecologia”. Chama
atencdo que o titulo destacado ¢ a palavra Hanseniase, mas, ndo houve uma associagcdo com a
doenca. Mediante essa constatacdo, foi lido o titulo do material e as frases que abordavam os
sintomas da doenca. Essa leitura mobilizou algumas perguntas: “Que doenca ¢é essa? “E uma
doenca nova? “Essa hansemia deve ser mais uma dessas doengas que aparece de repente, que
vem para matar, igual ao cancer”. Frente a esses questionamentos, foi explicado o que era a
hanseniase, associando este termo a denominagdo lepra, de modo a contextualizar a mudanga
historica. Algumas pessoas disseram ter ouvido falar sobre a lepra e conheciam pessoas do seu
convivio que tinham essas manchas.

Em 2006, o Ministério da Saude langou o Pacto pela Saude, que incluiu a hanseniase
como uma das linhas prioritarias. O objetivo dessa politica é obter o compromisso formal dos
gestores de saude para atingir as metas propostas ¢ pactuadas. Uma das entrevistadas de nossa

pesquisa relatou como aconteceu esse processo.

“Nessa reunifo (destinada a defini¢do das linhas prioritarias do Pacto pela
Saude) o Ministro comegava a pedir que as pessoas pontuassem os temas
de grande relevancia das suas areas que ndo podiam ficar fora do Pacto.
Foi um momento histérico e eu fiquei gratificada de estar ali. E claro que
eu lancei a proposta que a hanseniase deveria entrar no Pacto. E assim,
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favorecendo o incremento das agdes.

ficou meio na duvida no comego porque, rigorosamente, era s6 a dengue,
malaria e Aids que estavam 14. Porque inclusive ja estavam nas metas do
milénio também, isso falando das transmissiveis. Meu argumento foi que
tem criangas adoecendo e isso ¢ inadmissivel. Porque onde tem criancas
adoecendo ¢é porque a vigilancia epidemioldgica ndo estava sendo feita.
Entdo a Hanseniase entrou no Pacto.” (Entrevista: Gestor, 02)

7

comprometimento dos gestores com o controle da hanseniase:

“Outro grande nd é o proprio conhecimento da doenga, de vocé mais
exaustivamente difundir o conhecimento dos sinais sintomas. O n6 de
acesso da cobertura de servigos. E um absurdo que todas as unidades de
saude desse pais possam ter uma geladeira em que possam armazenar
vacinas e ndo possam tratar hanseniase. E um absurdo que todas as
unidades de saude desse pais tratam hipertensdo e diabetes, doengas que
complicam muito mais ao longo do tratamento, sdo cronicas, ndo tém cura.
E ndo facam diagnostico e tratamento de hanseniase na rede.”(Entrevista:
Gestor, 02)

Saude, 2006:4). Na obtencao deste resultado foram propostas as seguintes atividades:

“a) realizar nacionalmente campanha anual (até 2010) de divulgacdo de
sinais e¢ sintomas da hanseniase, utilizando os meios de comunicagdo de
massa (radio, TV, jornais), cartazes, panfletos, outdoors, etc.; [...] ¢) apoiar
a producdo de material de utilidade publica pela SES, SMS, sociedade civil
e ONGs; d) apoiar iniciativas de elaboragdo de material para diferentes
grupos de apoio a eliminagdo (profissionais de todas as areas, gestores e
provedores da assisténcia). Incluir o desenvolvimento de informagao para o
paciente. [...]” ( Ministério da Saude, 2006:14-5).

descrita no artigo 05.

“(O objetivo era) a producdo de material para apoiar as atividades
cotidianas, para lembrar a populagdo da existéncia da doenca, os
profissionais de saude a diagnosticar mais precocemente os casos. Além de

O depoimento dessa entrevistada ¢ contundente ao se referir ao pouco

Conforme essa mesma entrevistada, o Pacto aumentou o orcamento para a area técnica,
Nesse interim, Jarbas Barbosa Junior, Secretario de
Vigilancia em Satde em exercicio, lancou o Plano Nacional de Eliminacdo da Hanseniase
(PNEH) no nivel municipal 2006-2010 e disse que o Programa Nacional de Eliminagdo da
Hanseniase tem como objetivo “desenvolver um conjunto de ag¢des que visam orientar os
diferentes niveis de complexidade dos servigos de satde e desenvolver a¢des de promocao da
saude com base na educacio em saide”. Prevé o fomento da detec¢do de casos por meio do

exame de contatos, da educaciio do paciente, da familia e da comunidade (Ministério da

Uma das entrevistadas dessa pesquisa discorreu sobre as campanhas publicitarias,
ocorridas neste periodo, principalmente sobre a produ¢do de materiais. Cabe assinalar que

algumas dessas pecas foram analisadas na etapa de recepcdo por portadores de hanseniase,
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levantar e lebre e manter a discussdo da hanseniase na midia, nas agendas
dos governos federal, estadual e municipal e na prdpria agenda da
sociedade. Também teve o objetivo de trabalhar a questdo do preconceito.
Isso por ser uma das reivindicagdes mais veemente do MORHAN. Eu me
lembro que o Ney Matogrosso trabalhou nessa campanha com a gente. Ele
sempre dizia que o que ele queria era banalizar a doenga. N3o banalizar no
sentido de negligenciar, mas que as pessoas falassem com a mesma
naturalidade com que falam de gripe, de rubéola e outras doengas. Sem
causar aquele impacto negativo e aquele panico. Entdo, era a idéia de
incorporar no conhecimento geral da populacdo e dos profissionais de

saude, a existéncia do problema, com suas possibilidades de cura,
principalmente o direito que cada cidaddo tenha acesso ao diagndstico e ao

tratamento. A idéia das pegas publicitarias ficou em torno da histéria de
vestir a camisa.”(Cartaz 50, Figura 06 no anexo 03) (Entrevista: Gestor, 02)

Em 2007, o atual Secretario de Vigilancia em Satude (SVS) do Ministério da Saude, em
exercicio, Gerson Oliveira Pena, juntamente com a coordenacdo da area técnica de hanseniase,
definiu a mudanca no indicador de monitoramento da endemia, que passou a ser o coeficiente
de detecg@o de casos novos ao invés da prevaléncia de periodo, conforme prescrito na meta de
eliminacdo da OMS. Essa mudanga ancora-se na justificativa epidemiologica da magnitude de
casos em menores de 15 anos. A 4rea técnica da hanseniase passou a ser designada por
Programa Nacional de Controle da Hanseniase. Além disso, foram delineados cinco
componentes técnicos do PNCH, quais sejam: vigilancia epidemiologica, gestdo, atencdo
integral, comunica¢do e educa¢do e pesquisa. O componente de comunica¢do e educa¢do®
compreende trés eixos estratégicos: comunicagdo e saude, mobilizagdo social e politica de
educacdo permanente (Ministério da Saude, 2009b).

Entre as agdes de comunicagdo e educagdo realizadas no periodo de 2007-2008,
destacam-se a promog¢do de duas Oficinas de Comunicacdo e Educacdo; a capacitagdo de
profissionais de saude sobre prevenc¢do de incapacidades fisicas e reabilitagdo, monitoramento
e avaliacdo e em metodologias participativas e integradoras; a producdo de materiais
educativos para profissionais de saude, portadores de hanseniase e populagdo e a campanha de

divulgac¢do de massa’.

% A defini¢do deste componente teve por base documento técnico: “Diretrizes Nacionais para as Atividades de
Comunicagio e Educagio que Integram as A¢des para o Controle da Hanseniase”, elaborado em 2007, por um
grupo de trabalho composto por integrantes da equipe técnica do PNCH, por técnicos da Assessoria de
Imprensa do Ministério da Satde, representantes de institui¢des de pesquisa e de ONG que atuam nesta area.
(Anexo 04).

7 Materiais produzidos: Manual - Hanseniase e Direitos Humanos Direitos e Deveres dos Usuérios do SUS
(meio impresso e eletronico); cartio telefonico produzido em parceria com a Brasil Telecom, o encarte da
Revista da Atengdo Basica; Boletim Epidemioldgico; cartilha Agente Comunitdrio de Saude; folhetos e
cartazes para populacdo. Parte destes materiais foi analisada no estudo de recep¢do por portadores de
hanseniase, apresentado no artigo 05.
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A campanha teve como slong “Saude ¢ bom saber. Hanseniase, o que € isso?”. Essa
iniciativa foi exclusivamente destinada a divulgacdo dos sinais e sintomas da hanseniase nos
meios de comunicacdo. Visou intensificar a deteccdo de casos no pais. Participou da
elaboracdo da campanha a equipe técnica do PNCH, o Morhan e uma agéncia de publicidade
privada, cujo trabalho foi coordenado pelo Nucleo de Comunicacdo da SVS. Foram produzidos
trés filmes para televisdo, spot para radio e 800.00 cartazes e 5.000 panfletos. Nos materiais de
publicidade, foi veiculada “a imagem de ex-pacientes, mostrando o rosto, falando e assumindo
a hanseniase na tentativa de transforma-la numa doenga como outra qualquer, que ¢ tratavel,
tem cura e com a qual se pode seguir em frente sem perder a dignidade”, conforme exemplifica
o Cartaz 47, na Figura 07 do anexo 03 (Ministério da Saude, 2009b:48).

A partir do exposto, nota-se que as agdes de comunicacdo e educagdo na hanseniase sdo
variadas, sendo as campanhas as principais agdes desenvolvidas. Para efeitos da produgdo dos
discursos da hanseniase, essas iniciativas podem ser consideradas legitimas, tendo em vista a
transi¢do no conhecimento institucionalizado da hanseniase e a concepcdo que a populagdo
tem sobre a doenca. Contudo, neste estudo, pressupde-se que o predominio dessas estratégias
pode contribuir para aumentar o desconhecimento da doenga, uma vez que, apds a mudanga de
nome aconteceram, apenas 09 campanhas de divulgacdo sobre a doenga, promovidas pelo
Ministério da Saude, sem, contudo associar ao nome lepra, denominagdo conhecida pela
populagdo. Essas atividades s@o pontuais, de curta duragdo e com baixa cobertura de midia, e
apresentam uma abordagem generalizada e destinada para publicos inespecificos.

O depoimento de um paciente entrevistado nessa pesquisa € ilustrativo dos efeitos

dessas iniciativas.

(refere-se ao governo) Eles acham que essa doenga ndo é séria. Pelo visto,
o que ¢ sério para eles ¢ Aids, o cancer. Mas essa doenga ¢ séria. E o que a
gente esta passando por conta dela? (deveria) tratar tipo uma epidemia. Ela
é contagiosa, ndo é? Entdo, na minha opinido deveria botar como uma
epidemia. Ndo teve combate contra dengue, ndo acabou, nio deu uma
parada. Se o governo quisesse mesmo que as pessoas fossem mais
informadas, ele podia botar na televisdo mesmo [...] falar mesmo o nome
da doenca”. (Entrevista: Paciente, 28 anos)

Este relato correlaciona-se com os achados de Moreira (2005). Rotberg e Azulay, em
entrevistas concedidas a pesquisa de Moreira, afirmaram que o Ministério da Satde deveria ter
associado o novo nome hanseniase a lepra nas campanhas desenvolvidas. Nessa abordagem
seria importante dizer que a doenga tem tratamento e cura, sem necessidade de internagdo. Tal
estratégia promoveria formac¢do de um novo conceito da doenga, sem, contudo, abandonar as
representacdes da lepra. Todavia, nas campanhas sanitarias, esta associa¢do ndo tem sido
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realizada. Segundo a autora, isto tem contribuido para criar uma nova doenga, destituida de

representagdo social propria.

2.1. A producio do discurso da hanseniase pelos saberes médico e sanitirio no Brasil

Descreve-se, nesta secdo, a passagem do termo lepra para hanseniase, considerando
que, ao contrario do que ¢ comumente referido, ndo se trata de mera substituicdo
terminologica. Tal posicionamento pressupde que o discurso da hanseniase ¢ uma construgao
historicamente produzida, na qual se apoia e se legitima nas descobertas da medicina cientifica
e das praticas sanitarias, para instaurar uma descontinuidade ao discurso da lepra. O que
Foucault (2001) nos ensina € que a verdade ¢ produzida, sendo que cada época determina o que
pode ser dito e pensado, a partir daquilo que ele denominou de “jogos de verdade”, ou seja, a
luta entre diferentes campos de saberes até que um deles se estabelega como mais legitimo e
verdadeiro do que outros. A constitui¢do de qualquer saber pressupde relacdes de poder -
“todo saber é poder” e vice-versa. Como os saberes médico e sanitario transformaram a
doenca lepra em hanseniase?

Para compreender como se investiu de poder o discurso da hanseniase, o caminho
escolhido foi o levantamento e andlise de documentos produzidos entre 1968 e 2005. Cabe
explicitar que a amplitude do recorte temporal justifica-se pelo de fato que, na revisdo
bibliografica dos artigos atuais, era recorrente a referéncia a troca da terminologia sem, no
entanto, descrever como se aconteceu esse processo, com excecdo da dissertagdo de Moreira
(2005) que contextualiza tal mudanga sob olhar tedrico das representagdes sociais. Diante da
curiosidade e da pouca experiéncia na area da hanseniase, retorna-se ao passado para
compreender a atualidade, a histéria do presente guia este olhar (Foucault, 2001).

Os documentos examinados nesta pesquisa foram levantados nas bases de dados
Medline, BVS, Scielo, no site da Bibiblioteca Nacional ¢ nos sites de algumas bibliotecas
universitarias.  Utilizaram-se os descritores “terminologia”, ‘“hanseniase”, “lepra”,
“representacdo social”’, “comunicacdo”, “educacdo”. A pesquisa documental foi realizada a
partir de um conjunto de textos: a) artigos tedricos ¢ notas em diferentes secdes de editorial,
comunicag¢do livre, noticias e correspondéncias; b) dissertagdes e teses; c) livros tematicos de
hanseniase; d) manuais técnicos de o6rgdos publicos; e) portarias e leis que versam sobre a
institucionalizagdo da terminologia hanseniase, medidas de controle da doenga e organizacdo

de servigos de saude.
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Neste estudo, definem-se os discursos da hanseniase como um conjunto de praticas e
discursos que visa instaurar uma descontinuidade aos saberes da lepra e instituir uma nova
imagem da doeng¢a. Na compreensdo de como esses discursos sdo produzidos, buscou-se
identificar como se d4 a emergéncia de um determinado enunciado, em sua singularidade, em
sua relacdo com outros precedentes e com os enunciados que se mantém, além da verificagdo

dos enunciados que s@o excluidos das praticas discursivas (Foucault, 2004).

Da moléstia biblica a doenc¢a infecto-contagiosa: efeitos nas praticas de controle da
doenca

O termo lepra, cunhado como uma “entidade nosologica” pela medicina cientifica, tem
suas raizes nas descri¢des dermatoldgicas de textos biblicos ou sagrados. Nos textos religiosos,
a lepra era descrita como uma “moléstia” relacionada a “impureza” ou a qualquer doenga de
pele, como, por exemplo, “escamacgdes”, “feridas”, conforme descrito adiante (Rotberg
1968;1972;1979a; Cochrane, 1970; Amaral, 1973; Dogliotti, 1979; Browne, 2003).

As conotagdes pejorativas da “lepra biblica” deixaram marcas no modo de tratar os
portadores da doenga (Rotberg,1968;1970;1972;1975a;1979a;1986). Claro (1995) cita os
estudos de Lowe (1947) e Diniz (1960), os quais afirmam que, na Idade Média, o leproso era
isolado e/ou considerado como morto para a sociedade, submetido a um ritual simbdlico
semelhante ao oficio religioso para os mortos. No Livro Biblico do Levitico, o afastamento
social dos portadores da doenga era a recomendado como tratamento (Browne, 2003).

Historicamente, o isolamento dos leprosos se constituiu como uma pratica de dominio
cristdo, como uma forma de garantir a salvacdo espiritual da pessoa doente e que acabou sendo
incorporada as politicas de interven¢do sanitdria. Na Idade Média, a pratica médica
compartilhava da visdo religiosa, impondo ao doente a segregacdo da sociedade. Nesse
contexto, marcado fortemente pelo bindmio salvacdo-exclusdo e pela alianga religiosa e
médica, a pratica de medicalizacdo consistia na exclusdo dos leprosos da cidade em prol da
purificagdo dos espagos urbanos (Foucault, 1978, 2001; Caponi, 2000).

A separacdo social imposta aos doentes com lepra, em especial aqueles que
apresentavam lesdes ¢ deformidades, representou uma medida de controle amplamente adotada
pelos saberes médico, sanitario e por pessoas leigas em épocas e lugares distintos (Gandra,
1970; Claro,1995; Queiroz e Puntel, 1997). Portanto, a segregagdo associada as representagdes

negativas da lepra, “pecado, puni¢do, aflicdo, mal, pena, grande doenga antiga e incuravel”,
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resultam no processo de estigmatizacdo que causaram danos sociais e psicologicos irreparaveis
as pessoas atingidas pela doencga e seus familiares (Rotberg, 1975 a:62)

Os estudos de Foucault sobre o nascimento da clinica médica demonstram que, na
modernidade, o modo como a medicina vé€, diz ¢ mostra a doenga sofre um deslocamento: a
doenca passa do nivel da representagdo dos sintomas para o estudo de um certo corpo em
profundidade, o qual ¢ investigado no seu nivel mais especifico o dos tecidos e das fun¢des dos
orgdos. A doenca passa a ser compreendida a partir de um olhar em profundidade, onde a lesdao
explica o sintoma e o doente passa a existir como objeto da medicina (Machado, 2006).

A luz desse olhar - do estudo da doenga no nivel mais profundo e especifico - Gerhard
Armanner Hansen, em 1874, descobre o Microbacterium Leprae, agente causador da lepra.
Esse modo de mostrar e ver a doenca foi uma das condi¢des de possibilidade que instaurou
uma descontinuidade no discurso até entdo vigente, marcando a passagem da lepra como
moléstia biblica para uma doenga infecto-contagiosa. Classificada sob o olhar da
microbiologia, a doenga ganha um status cientifico (Beichemol e S&, 2004). O descobrimento
do bacilo da lepra possibilitou a descricdo etioldgica das manifestacdes dermatoldgicas na
nomenclatura médica, bem como proporcionou que as formas clinicas etnonimicamente
referidas como “elephantiasis graecorum” e “lepra hebracorum” fossem circunscritas ao
dominio geral da lepra (Amaral, 1973).

O status cientifico da doenga resultou em mudangas nas praticas de controle e
tratamento da doenca. Durante a realizacdo da Primeira Conferéncia Internacional de
Leprologia, em Berlim, em 1897, foi recomendada de forma contundente a adogdo do
isolamento como medida profilatica e de controle da doeng¢a, uma vez que ainda ndo se
conhecia claramente o seu modo de transmissdo tampouco seu tratamento (Maciel, 2004).

No Sétimo Congresso Internacional de Leprologia, ocorrido em Toquio, em 1958, o
isolamento foi questionado firmemente e defendida a extingdo dos leprosarios. Esse fato
memoravel deveu-se, conforme assinalado em seu relatorio final, ao futuro promissor da
industria farmacéutica, com as descobertas de antibidticos e da sulfa, drogas que atuariam na
cura da doenca; e, ao avanco das pesquisas basicas que afirmaram a ndo hereditariedade como
forma de contagio (Bakirtiziel 2001; Maciel, 2004). Destacam-se algumas deliberagdes deste
Congresso: 1) tratamento quimioterapico a todos os doentes nos servigos de saude publica; 2)
luta contra conceitos equivocados que contribuem para a estigmatizagdo dos doentes; 3)

abolicdo de leis de excegdo, principalmente a do isolamento (Gandra, 1970).
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No Brasil, mais especificamente nos Estados de Sao Paulo ¢ do Rio de Janeiro, na
década de 1920, Emilio Ribas, Oswaldo Cruz ¢ Alfredo da Matta estiveram a frente do
processo que deflagrou a recomendagdo do isolamento compulsorio como uma forma de
assisténcia aos portadores da lepra e de promoc¢do do controle da endemia. Foi entdo que se
priorizou a constru¢do de asilos-colonias nos estados endémicos, o censo e o tratamento com
6leo de chaulmoogra (Queiroz ¢ Puntel, 1997). No decorrer das décadas de 1940 e 1950, a
politica de isolamento passou a ser alvo de criticas, tendo como premissa o avango da
medicagdo quimioterapica a base de sulfona e a descoberta de que segregar as pessoas nao
declinava o nimero de casos (Maciel, 2004).

O isolamento como pratica profilatica foi gradativamente se extinguindo ao longo das
décadas seguintes. Novas diretrizes de controle foram adotadas, como, por exemplo, a
uniformizagdo e a integra¢do do tratamento, a base de sulfona, nos ambulatérios da rede de
saude publica. A lepra passou a ser tratada nos servigos de saude do mesmo modo que as
outras doengas (Moreira, 1997, Maciel, 2005). Essa medida compreendeu a Fase II da
profilaxia da lepra que visava “fratar a lepra com uma doenga igual as outras”. As agdes de
educacdo e saude apresentavam-se como um dos componentes fundamentais na eliminagdo do
estigma social, no esclarecimento ao publico sobre os avangos relativos ao diagndstico e
tratamento, bem como na promoc¢do da integracdo do paciente a sociedade (Rotberg,
1981a:146).

Em 1967, em Sado Paulo, Walter Lezer, entdo Secretario Estadual de Saude de Sdo
Paulo, criou condi¢des para se cumprir o decreto n.968 do ano de 1962 que estabelecia o fim
da politica de isolamento compulsério. Nomeou Abrahdo Rotberg, um renomado médico e
professor catedratico da Universidade de Sao Paulo, para assumir a direcdo do Departamento
de Profilaxia de Lepra (DPL) e executar a missdo de extinguir os leprosarios e propor novas
medidas de controle sanitario para esse agravo.

A educagdo em saude, por meio da promog¢do de campanhas, assume uma fungdo
primordial de construir uma nova imagem da doenca; diminuir o estigma a ela associado;
conduzir a mudan¢a da nomenclatura de lepra para hanseniase; facilitar a integracdo
psicossocial dos pacientes e familiares a sociedade (Rotberg, 1981a). Essas novas praticas
discursivas representavam possibilidades de transformar radicalmente as representagcdes da

lepra, objetivando a inclusdo social das pessoas atingidas pela doenga.
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Sendo assim, no Brasil, a passagem da lepra como moléstia para uma doencga infecto-
contagiosa, bem como a mudan¢a nas formas de controle e tratamento da doenca foram

reforcadas por uma mudanga em sua nomenclatura: de lepra para hanseniase.

Producio de verdades e jogos de poder: da lepra a hanseniase

Silenciamento da palavra

No ano de 1967, em Sdo Paulo, Rotberg inicia um grande movimento na luta contra o
“leproestigma”, termo cunhado por ele para caracterizar a lepra como um fendmeno
“psicossocial-somatico” devido aos efeitos degradantes na vida dos portadores da doenca e
seus familiares (Rotberg, 1979b). Uma das primeiras medidas, enquanto Diretor do DPL, foi
realizar uma grande campanha educativa destinada a populagdo. Pretendia esclarecer que o
paciente ~ de  lepra/hanseniase = ndo  era “perigoso  socialmente e  nem
epidemiologicamente”(Maciel, 2005:6). Para isso, uma decisdo foi tomada: deveria ser
mudado o nome da doenca, que passaria a se chamar hanseniase. Na direcdo desse
posicionamento, uma primeira interven¢do foi a mudanga oficial do nome do DPL para
Departamento de Dermatologia Sanitéria, ocorrida em 1968 (Rotberg, 1970).

O ano de 1967 representou um marco na politica de controle da lepra no Brasil, em
especial no que se refere a transicdo da terminologia lepra para hanseniase. Inicia-se uma
“modifica¢do conceitual, para libertar do leproestigma”, sobretudo para integrar o paciente a
sociedade. O pensamento defendido era o seguinte: uma “palavra nova” para dar “status” e
criar uma imagem diferente, tratando-a como “uma doenca como outra qualquer’(Rotberg
apud Maciel, 2005:7-8). Assim, o neologismo hanseniase se inscreve no discurso médico e
sanitdrio com uma justificativa para diminuir o estigma, bem como por representar um forte
componente educativo na profilaxia e tratamento da doenga (Rotberg, 1970; 1981ab;1983;
Dogliotti, 1979).

No processo de institucionalizagdo do termo hanseniase, destaca-se a Conferéncia
Nacional para Avaliagdo da Politica de Controle da Hanseniase, realizada pelo Ministério da
Saude em 1976. Neste contexto, o governo federal redefine as diretrizes de controle da
endemia e lanca, neste mesmo ano, a Fase IIl da Prevengdo da Hanseniase. Essa politica
considerava o fator psicossocial como um grave impedimento para diminuir a endemia. As
diretrizes propostas nessa fase foram a solucdo do problema psicossocial; a énfase no
diagnostico e tratamento (precoce e tardio); o estimulo a preven¢do de comunicantes
(aplicagdo de BCQ); a integragdo nos Programas de Saude Publica; o apoio a investigagdo
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cientifica e a atividade de ensino; o treinamento especializado; e o apoio especial ao Estado da
Amazonia, regido endémica no pais (Rotberg, 1980¢; 1981b).

Em prol da institucionalizagdo do termo hanseniase, Rotberg em seu texto “O que é um
nome?”’, de 1986, faz um debate acerca dos efeitos terrificantes e depreciativos da palavra
lepra sobre a vida dos pacientes e seus familiares. Argumenta a relevancia da adog¢do da nova
nomenclatura como uma valiosa estratégia para romper com saberes e praticas cristalizados da
lepra. Estes, segundo ele, dificultam sobremaneira o alcance dos pacientes e o
desenvolvimento de a¢des educativas nos programas preventivos. A partir de Foucault (2004),
observa-se, nestes argumentos, a presenga de um dos procedimentos adotados na produgao de
discursos por distintos campos de saberes, quer seja, a interdicdo da palavra. No caso em

questdo, a palavra hanseniase ¢ investida de poder, enquanto a palavra lepra ¢ interditada.

Estratégias e taticas de convencimento

Rotberg defendeu exaustivamente, junto aos diversos campos sociais, 0 argumento da
troca do nome lepra por hanseniase. Varias estratégias foram empregadas por ele para a defesa
e a circulag@o do discurso da hanseniase junto aos campos médico e sanitario, entre elas: a) a
realizacdo de um amplo debate em congressos cientificos, nacionais e internacionais, de
leprologia/dermatologia; b) a submissdo do neologismo hanseniase a Academia Paulista de
Letras para a avaliacdo da adequacdo do “termo” e sua inclusdo na nomenclatura médica
(dicionarios médicos, revistas especializadas, entre outros); ¢) a realizagdo de uma pesquisa
junto a pacientes de um antigo leprosario de Sdo Paulo, acerca da importancia ou ndo de
modificar o nome dado a doenga, e qual o nome a ser adotado, entre eles o da hanseniase; d) a
investigagdo junto a instituigdes de pesquisa de diversos paises a respeito da mudanga da
nomenclatura. Tudo isso sob a justificativa que tal medida auxiliaria no controle da doenga,
especificamente nas a¢des preventivas do programa.

Uma das taticas utilizadas por Rotberg para a realizagdo dessas estratégias foi produzir
varios artigos e notas cientificas publicadas em revistas especializadas, com forte penetragdo
no campo da leprologia. Na literatura revisada, identificou-se um total de 33 trabalhos que
discutem essa tematica, desses 14 eram de Rotberg. Os textos foram publicados entre o final da
década de 1960 até meados da década de 1980, periodo em que se institucionalizou a mudanga
terminoldgica no Brasil.

Na série de artigos produzidos no periodo citado, Rotberg defende e justifica a mudanca

terminoldgica perante a comunidade médica e cientifica por meio do resgate a etimologia da
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palavra lepra. Nesse percurso, se dedicou a explicitagdo dos sentidos e das praticas relativas a
lepra biblica, de forma a marcar uma distingdo quanto ao modo como os saberes médico e
cientifico, na atualidade, concebem e tratam a doenca.

Rotberg (apud Mattos e Fornazari, 2005) ao investigar a etimologia da palavra lepra,
afirma que os significados degradantes associados a ela originam-se no século III a.C., quando
alguns judeus traduziram os livros Tord, os Neviim ¢ os Ketwvin para o grego, que mais tarde
se transformaram na Biblia, e definiram o Tsara’at hebraico como sendo a lepra grega.

O termo Tsara’at hebraico compreendia varias manifestagdes dermatologicas, por
exemplo, vitiligo, psoriase e pénfigo (Rotberg,1968). Browne (2003) chama aten¢@o para as
variacdes das tradugdes biblicas, do hebraico para o grego, na utilizagcdo desse termo. Destaca
que o termo 7Tsara’at compreende a lepra e todas as doengas dermatoldgicas que apresentam os
seguintes sinais: inchagos ou nddulos da pele, irritagdo, pontos da pele inflamada, descamacgao
na area do cabelo ou barba, bem como os sintomas mais especificos: mudanc¢a na cor da pele e
do cabelo; espessamento ou infiltragdo da pele; pele anormal com possiveis ulceragdes
(Wilkinson apud Browne, 2003). Tais manifestagdes para essa cultura e nesse periodo
significavam “impureza e desonra, degradagdo, pecado e sujeira” (Rotberg, apud Mattos e
Fornazari, 2005), além de representar um sinal do poder de Deus para testar ou punir os
individuos (Browne, 2003).

O Tsard’ath traduzido por lepra, na biblia grega, é descrito pelas lesdes da pele e do
couro cabeludo, com escamagao ou esfoliacdo (Rotberg, 1979a). Browne (2003) aponta que o
Ttsara’at na versdo para o grego foi traduzido apenas como lepra, mas agregou todos os
sentidos e as praticas aplicadas para as manifestagdes dermatoldgicas descritas do hebraico.
Segundo esse autor, a lepra grega, refere-se também a um “bolor” em fios de tecidos ou outros
objetos feito de pele ou couro e a presenca de fungos ou liquen nas paredes das casas. As
manchas no vestuario e nas paredes das casas expressavam “imundice” ¢ “degradacdo”. As
pessoas “portadoras” dessas caracteristicas eram expulsas da sociedade por meio de um ritual
proferido pelo sacerdote (Rotberg,1968).

Amaral (1973), em seu rigoroso estudo lexicologico da nomenclatura médica, resgata as
diferentes designacdes: a) de Kus 'fa, no sanscrito, na India antiga, com a conotagdo de inchago
ou engrossamento; b) de Lepra, no grego, os sintomas descritos para esse termo, por
Hipécrates sdo semelhantes aos da psoriase; ¢) ¢ara’th, no hebraico, na Asia Menor, com
sentido de mancha com ou sem descamacio. E adaptavel a leucoderma, mentagra, pelagra,

psoriase e vitiligo. Refere-se ao texto do Levitico 13:2-57 e 14:34-47 que caracteriza
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“cara’th”: inchago ou tumores na pele com manchas brancas e ulceracdes, embranquecimento
de pélos da parte atingida; chagas na cabeca ou no queixo, entre outros sinais.

O termo grego “elefantiase”, doenga considerada crdnica, incuravel e contagiosa,
aproxima-se das manifestagdes descritas para hanseniase. As caracteristicas dessa doenca
expostas na biblia sdo inchagos distribuidos pela pele, destruicdo ulcerosa das extremidades e
desfiguracdo do rosto (Rotberg 1979a; Rotberg apud Mattos e Fornazari, 2005; Browne,
2003).

Rotberg (1968; 1972;1975;1979a;1983), em defesa da terminologia hanseniase, ressalta
que, apesar das diferencgas existentes, nas tradugdes biblicas, entre as manifestacdes clinicas
assinaladas para as duas doengas, lepra e elefantiase, os sentidos pejorativos e degradantes da
primeira foram estendidos a segunda (hanseniase). O autor atribui a essa situagdo as tradugdes
erroneas ou mal feitas dos textos religiosos. Contudo, considera que os textos biblicos ndo sdo
responsaveis pelo “mau emprego médico do pejorativo lepra”, o tsara’at (Rotberg,1983:77).

Destaca que ha um movimento, por parte dos tradutores biblicos, protestante ou
catdlica, em substituir o termo “lepra” por outras designagdes que possam contribuir para a
diminui¢do do estigma. Refere-se as tradugdes recentes de origem inglesa ou espanhola, que
adotaram os termos “doenca de pele”, “mofo”, “infeccdo fungica” (Rotberg, 1979a:152;

1983) .

Jogos de saberes e efeitos de sentidos

Na campanha pela adog¢do do termo hanseniase, outra tatica utilizada por Rotberg, antes
de abrir essa discussdo politica no pais, foi a aplicacio de um questionario a pacientes
internados no antigo Sanatério Padre Bento, na Colonia Santo Angelo, ¢ a alguns pacientes do
ambulatorio. Essa pesquisa visou conhecer a opinido dos pacientes sobre o assunto e levantar
qual nome poderia substituir o termo lepra. Segundo Rotberg foi dito aos pacientes “vamos dar
um nome novo, dar um nome cientifico a uma doenga nova”, sendo propostos os nomes: mal
de Hansen, Hanseniose e Hanseniase. Apesar do segundo nome ser etimologicamente correto,
por adotar o sufixo “ose” utilizado para doencas bacilares, ele foi descartado. Os resultados
foram favoraveis ao uso do termo hanseniase por uma “questdo de eufonia” (Rotberg apud
Maciel, 2005:9; Moreira, 2005:22).

Rotberg empenhado na missdo de estender essa terminologia a outros campos, também
realizou uma grande campanha de convencimento junto as instituigdes de pesquisa e ensino,

aos Orgdos do governo e as associagdes beneficentes e filantropicas (nacionais e
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internacionais), enviando cartas ¢ memorandos, além de artigos cientificos para congressos
(Rotberg, 1968;1970;1972;1979ab; 1975;1980ab;1981ab;1983).

Entre essas iniciativas, destaca-se a pesquisa desenvolvida junto a comunidade
cientifica internacional e as associagdes beneficentes e filantropicas a respeito da substitui¢ao,
na nomenclatura médica, do termo lepra. Foi enviado um questiondrio a 286 membros da
International Leprosy Association e outras autoridades em leprologia, pertencentes a paises da
América Latina, Estados Unidos, Grd Bretanha, Europa Continental, Africa e Asia. Foi
solicitado aos participantes que respondessem se o termo lepra e seus derivados deveriam ser
eliminados da literatura médica. As respostas favoraveis vieram dos paises da América Latina,
com 92% do total de 104 respondentes. Nestes paises tanto a doenca como a palavra
representam um grave problema. Alguns dos participantes apoiaram o uso do novo termo.
Enquanto outros sugeriram designagdes diferentes (Rotberg,1970).

No rank das respostas desfavoraveis estdo em primeiro lugar os Estados Unidos, a Gra
Bretanha e a Europa Continental com 38% de 44 respondentes; seguidos de 17% das respostas
oriundas da Asia e Africa, dos 48 participantes. O autor condensou nove principais motivos

para manter o termo lepra, nesses paises e continentes (Rotberg, 1970:13-6):

“1) o que importa é a educagio, para remover conceitos basicos; 2) um
nome novo € inutil ja que, mais cedo ou mais tarde, acaba identificado
com o antigo; 3) em paises ndo cristdos, o estigma esta ligado ao aspecto
repulsivo da doenga, ndo a seu nome ou a sua origem biblica;4) o nome
lepra ndo soa mal em paises cristdos como a Inglaterra, Franga ¢ Estados
Unidos; 5) o problema deve ser tratado cientificamente e n@o
emocionalmente - uma terapéutica eficiente ¢ a solucdo real; 6) o nome
lepra ¢ muito antigo e demasiadamente enraizado para ser eliminado; 7) é
mais pratico procurar tradugdes melhores para o Zaraath biblico; 8) nomes
de pessoas ndo sdo recomendados para doenga, além disso, Hansen néo
sofreu da doenga, nem a descobriu; 9) mudanca apenas para caso
benignos, ndo para os avangados.”

Outra alternativa apontada por 33 respondentes se refere ao “uso duplo” de hanseniase
e lepra. A primeira destinada a populagdo e a segunda empregada na linguagem médica.
Rotberg concluiu com esse estudo que, no Brasil e em muitos paises da América Latina, o
termo lepra representa um forte estigma e um sério impedimento para educagdo, integracao,
profilaxia e tratamento da doenc¢a, recomendando a mudanga da nomenclatura.

A campanha em defesa do termo hanseniase foi permeada por jogos de poder entre
diferentes agentes e instituigdes. Entre os tedricos e instituicdes que apresentavam
posicionamentos favoraveis a permanéncia do nome lepra, destaca-se o estudo de Cochrane

(1970), um renomado pesquisador da area de leprologia. Seus argumentos correspondiam com
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as respostas de pesquisadores da Europa, Estados Unidos, Africa e Asia, que responderam o
questiondrio aplicado por Rotberg. Cochrane defendia que existem mais desvantagens para
abandonar o termo lepra do que vantagens. Valendo-se das seguintes justificativas: a lepra ¢
um termo historico envolve tradi¢des; além disso, é satisfatorio na nomenclatura médica. A
educacdo € o principal elemento para diminuir o preconceito e o estigma imputados a essa
palavra, devendo-se esclarecer que a doenga € bacteriana, tem cura e tratamento.

Afirma que alterar um termo médico seria 0 mesmo que enganar os publicos, médicos e
pacientes, além de reforcar os preconceitos de que a lepra luta para se libertar. Ressalta que
qualquer pseudonimo iria significar lepra; recomenda que o relacionamento médico-paciente
deve privilegiar uma abordagem aberta e encorajadora, para evitar que o paciente se sinta
enganado. Destaca a importancia do trabalho conjunto entre pesquisadores e instituigdes
(governamentais e filantropicas) de fomento financeiro para o controle da doenga. Considera
essa articulacdo necessaria para garantir pesquisas e campanhas educativas. E, conclui com a
afirmativa categorica de que ndo ha razio suficiente para mudar o termo lepra.

Stringer (1973) um dos membros Bristihs Leprosy Relief Association (LEPRA), faz
uma defesa veemente em permanéncia do termo lepra, argumentando que a evocagdo dessa
palavra tem valor para angariar donativos no Reino Unido e competir com sucesso com 77.000
instituicdes de caridade locais. Ressalta que a representacdo pictdrica de pacientes com
deformidades ¢ mais chocante e causa maior impacto junto ao publico.

Rotberg (1975;1980b) contesta esses argumentos e indica que a caridade estigmatizante
precisa ser combatida em prol da ética. Considera que esse processo € nocivo aos pacientes,
pois perpetua os problemas psicossociais relacionados a doenga. Por conseguinte, esse
sensacionalismo acarreta o ocultamento da enfermidade e contribui para o aumento da
endemia. Defende que a lepra ¢ um termo pejorativo, antieducativo e estigmatizado que possui
uma carga milenar, decorrente de tradugdes biblicas erroneas, de conotagdes ruins e do
consentimento e tolerancias do campo médico-cientifico na manuteng¢do “do mais negativo dos
termos médicos” (Rotberg, 1968;1972;1979a;1979b; 1986).

Nesse sentido, o autor discute que as objeg¢des expostas pela Academia Paulista de
Letras contra o moderno termo cientifico “Doenca de Hansen” estdo fundamentadas no
purismo lingiiistico. Para ele as justificativas expostas pelos académicos - que Hansen nao teve
a doenga e ndo se confere nome de pessoas na terminologia médica, que ndo se usa o sufixo
“ise” na designagdo de doengas bacilares e sim nas doengas parasitarias - sdo “argumentos

vdlidos, éticos nunca!”’(1980:86). Segundo Rotberg, essa posi¢do dos lingiistas revela-se
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contraria as modificagdes que ja ocorreram na nomemclatura médica, como, por exemplo, o
uso do termo “doengas venéreas” foi substituido por “doencgas sexualmente transmissiveis”.
Esta mudanga visava projetar uma imagem positiva da doenca e retirar a carga negativa
associada ao nome, o mesmo ocorre com a hanseniase (Rotberg, 1982).

Rotberg (1983:76) faz uma veemente critica aos paises e as organizagdes filantropicas
internacionais resistentes a abandonar o termo “lepra” - desintegrador e estigmatizante - em
prol de levantar donativos e afirma que “lepra da dinheiro, hanseniase ndo da”. Renomados
leprologistas da época, como René Garrido e Rubem David Azulay, apoiaram esse argumento
(Moreira, 2005). Refere-se ainda a Organizacdo Mundial de Satde, que, apesar de adotar o
verbete na Classificacdo Internacional de Doencas (CID), na edigdo de 1978, em lingua
portuguesa, ndo se importou com essa questdo que tem sido tema de debates e pesquisas por
quase 50 anos.

Aliado a essa campanha, Dogliotti (1979) considera importante a adog¢do da
terminologia hanseniase para a desestigmatizagdo. Ressalta que todos os esforcos para o
controle da doenca podem fracassar caso os significados do estigma e os fatores sociais e
econdmicos sejam desconsiderados. Nessa direcdo, Baruffa (1979) apdia a substitui¢do da
palavra lepra por um termo moderno, cientifico e cita a hanseniase como uma designacao
apropriada, considerando que contribuird para uma nova atitude cultural em relagdo ao
paciente e a doenga.

Também as pesquisas de Mesquita (1979; 1983) consideram que a imagem da
hanseniase é semelhante a de outras doengas, e afirma que a lepra continuara sendo historica.
Ressalta que apesar da doenga ser endémica no Brasil, ainda continua desconhecida para os
proprios médicos, discute que o hansenologista precisa ser integrado a medicina. Para o autor,
o conteudo da hanseniase/lepra tem uma carga horaria minima no curriculo das Universidades
de Medicina. Em geral, essa tematica ¢ abordada em uma ou duas aulas dentro da disciplina de
dermatologia, o que representa quase nada, tratando-se de uma doenga tdo complexa. Mesquita
advoga por uma educag¢@o sanitaria destinada a equipe de satide, aos pacientes e as pessoas do
seu convivio social.

No Congresso de Pequim, em 1974, quando no Brasil ja havia adotado informalmente o
novo termo, “Rotberg apresentou um abaixo-assinado solicitando a substitui¢do do nome lepra
por hanseniase. A recomendagdo foi que os paises estariam livres para utilizar o nome
proposto, frente aos possiveis prejuizos causados pelo emprego da terminologia lepra (Moreira,

2005:25).
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Em seu texto “Limitamos ao Brasil a luta contra o leproestigma”, de 1983, Rotberg
retoma criticamente a questdo do desinteresse internacional em aderir e apoiar os paises em
que a palavra lepra e a doenga representam um grave problema de satude publica. Destaca que
os esforcos empreendidos foram validos, mas que concentrard sua atengdo na luta contra o
leproestigma apenas no Brasil. Contudo, expressa seus agradecimentos pelo apoio recebido de
mais de 50 paises durante os 17 anos de campanha, entre eles: Estados Unidos, Argentina,
Peru, Japao, India e Inglaterra. Em especial felicita os Estados Unidos, Bolivia, Jamaica,
Trindade-Tobago e Guyana; Portugal, Itdlia que adotaram oficialmente o termo “Doenca de
Hansen” nos Dicionarios Médicos .

O processo de institucionalizacdo do novo nome pode ser sistematizado: o termo lepra
foi abolido da Nomenclatura Dermatologica Brasileira (1970); Silveira Bueno (1973) inclui a
terminologia Hanseniase no Dicionario Brasileiro de Lingua Portuguesa; Amaral, em seu
estudo lexilégico de 1974, sugere a adogdo pela nomenclatura médica dos termos hanseniase,
mal de Hansen e mal de Simon. Em 1976, o governo federal adota oficialmente o termo
hanseniase por meio do decreto n.165/1976. Em 1981, foi criado o Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), que contribuiu decisivamente
na negociacao que transformou o decreto n.165 na Lei Federal n.9.010/1995, que dispde sobre
a proibi¢do do termo lepra e seus derivados em documentos oficiais da Unido e dos Estados-
membros (Brasil, 1995; Maciel, 2005).

A partir do exposto, pondera-se que fato histdrico € (re)contado, a cada dia, por olhares
e vozes que (re)interpretam as diferentes praticas em épocas e lugares distintos. Essa dinamica
¢ marcada pela continuidade e descontinuidade dos saberes e praticas cotidianas que
determinam o contexto € o modo de contar, fazer e escrever a historia.

Neste sentido, na historia dos discursos da hanseniase, buscou-se delinear como essa
pratica discursiva foi tragada ao longo dos anos. A institucionalizagdo dessa discursividade
representou a tentativa de uma ruptura com o discurso estigmatizante da lepra. Contudo, este
processo que se pretende inovador, no que se refere a producdo de um novo conceito € imagem
da doenga, foi construido pela via da proibi¢cdo e da interdi¢do da palavra lepra. Apesar dos
estudos de Moreira (2005) indicarem que Rotberg recomendou a associagdo dos termos
lepra/hanseniase nas campanhas do Ministério da Satde, tal argumento nao foi identificado na
literatura revisada. Mediante o exposto, vale a reflexdo em que medida, nas agdes
comunicativas ao se desconsiderar o imagindrio social sobre a doenc¢a, pode-se contribuir para

o maior desconhecimento deste agravo pela populagao.
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Artigo 01

\Y iai ucativ iase: u i itiv Ori
Acervo de materiais educativos sobre hanseniase: um dispositivo da memoria e das
praticas comunicativas *

Autoras: Adriana Kelly Santos, Simone Monteiro, Ribeiro, Ana Paula Goulart Ribeiro

Resumo

Os materiais educativos integram as diretrizes de Programas de Controle de Hanseniase. Neste
trabalho objetiva-se: 1) descrever o processo de elaboracdo de um banco de 276 materiais
sobre hanseniase produzidos por institui¢des publicas e ndo-governamentais, entre 1975-2008;
2) analisar o tipo, o publico e os objetivos. O banco foi elaborado numa base eletronica de
dados, contendo a andlise descritiva e tematica e um link para o documento completo dos
materiais. Os materiais destinam-se para o publico em geral (75%), profissionais de satde
(12%), publico infanto-juvenil (6%), portadores de hanseniase (3%) e outros (4%).
Predominam panfletos (26%), folhetos (24%), cartazes (23%), seguido de cartilhas (15%),
albuns seriados (3%) e outros (9%). Objetivam aumentar a auto-suspei¢do, detec¢do de casos e
divulgar os servigos de satde. Predomina o discurso biomédico, a linguagem técnica-
prescritiva e as relacdes hierarquizadas entre enunciador-destinatario.

Palavras-chaves: materiais educativos, hanseniase, comunicagao

Abstrat

The objectives of the current study are: 1) to describe the process of elaborating a databank for
276 different educational materials on Hansen’s disease and 2) to analyze the type, target
public, and objectives of the materials. The materials of this databank are targeted to the
public at large (75%), for health professionals (12%), children and youth (6%), persons with
Hansen’s disease (3%), and others (4%). The most common formats are pamphlets (26%),
leaflets (24%), and posters (23%). The materials aim to increase self-awareness, self-detection
and to publicize public health services. The contents use a biomedical discourse, using
technical language, besides establishing a hierarchy of subjects in the communications
process. Further research may orient more effective educational measures.

Key words: educational materials; Hansen’s disease; Brazil

¥ Este artigo foi aprovado para publicagdo pela Revista Interface: Comunicagio, Satde, Educagio (previsio
de publicacdo da versdo eletronica em agosto de 2009).
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I. Introducao

A hanseniase persiste como um grave problema de saude publica no Brasil que, em
2006, foi o segundo pais no mundo com maior numero de casos novos (44.436). Além disso,
existe um expressivo contingente de menores de 15 anos (3.513) e de casos novos com
incapacidades fisicas instaladas (2.106). Esses dados indicam a manuten¢do da cadeia de
transmissdo da doenga e o diagndstico tardio (WHO, 2007).

Os Programas de Controle de Hanseniase (PCH), nos niveis federal, estadual e
municipal, investem na descentraliza¢do do diagndstico, do tratamento e das acdes preventivas
na rede basica de satde. Em relacdo a estas ultimas, estd previsto o incremento do exame de
contatos ¢ das atividades de educagdo ¢ comunicacdo, destinadas ao esclarecimento dos sinais
e sintomas da doenca junto a populagdo (Ministério da Saude, 2006). Tal perspectiva,
historicamente, recorre ao uso de propagandas publicitarias destinadas a promog¢do da saude e
ao esclarecimento de doengas, com vistas a fomentar a procura pelos servigos de saude publica
pela populagao (Araujo e Cardoso, 2007).

No ambito das praticas comunicativas, dos servigos de saude, os materiais de
divulga¢do, nos formatos de cartazes, cartilhas, folhetos etc. - convencionalmente
denominados de ‘“materiais educativos” (Monteiro e Vargas, 2006) - fazem parte destas
iniciativas e assumem um importante papel na mediag@o entre profissionais ¢ a populagdo. Na
medida em que, no contexto da satde, estes suportes sdo utilizados na transmissdo de
informagdes e na promog¢ao de mudancas de comportamentos junto a populagao.

Pesquisas relativas a avaliacdo de materiais no campo da saude publica revelam que,
mesmo diante do potencial educativo destes recursos, ainda existe uma acentuada tendéncia,
por parte dos profissionais, a utiliza-los de forma instrumental junto a populacdo. Este enfoque
estd em consondncia com as atividades educativas verticais, unilaterais e lineares, marcadas
pela fragmentag@o dos processos comunicativos - que privilegiam o saber do técnico de satude
e excluem o destinatario das etapas de produgdo (Araujo e Cardoso, 2007; Vasconcellos et al,
2003; Luz et al, 2003; Kelly-Santos et al, 2009).

Devido ao uso corrente de materiais educativos por diferentes atores nas praticas
preventivas, considera-se que a sistematizagdo, analise, recuperagdo, preservagdo e
documentacdo destes possibilitam compreender e aprofundar as nuangas do processo de
produgdo-circulacdo-consumo das atividades comunicativas vigentes na hanseniase. Nesta

direcdo, parte-se da premissa que os materiais educativos sdo dispositivos que legitimam e
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socializam os saberes e as praticas realizadas na hanseniase, bem como demarcam os lugares
de poder de cada um dos sujeitos no processo comunicativo.

Nessa dinamica, compreende-se que o discurso ¢ produzido pelos diferentes saberes -
cientifico, politico, popular, literario etc. — na imanéncia das praticas cotidianas. O jogo de
forcas entre os saberes possibilita que um determinado discurso se estabeleca como verdadeiro
em relagdo a outros. A verdade ¢ fruto das relagdes de poder entre os saberes; portanto, ela ¢
considerada uma construgao historica (Foucault, 2001).

Tendo em vista essas questdes, este artigo objetiva descrever o processo de elaboragao
de um banco de materiais educativos sobre hanseniase; mapear os materiais deste acervo
quanto ao formato, objetivo, publico, contexto de produgao e de uso, as instituigdes produtoras;
bem como analisar as regularidades e raridades que delimitam as relagdes entre produtores-

destinatarios no processo comunicativo da hanseniase.

I1. Procedimentos metodolégicos

Trata-se de uma investigagdo qualitativa’, realizada no periodo de 2003 a 2008, junto a
diferentes instituicdes governamentais e nao-governamentais (ONG) que atuam no campo da
hanseniase. A diversidade e a dispersdo na produc¢do de materiais educativos e o ndo
arquivamento destes recursos exigiram a utilizacdo de variadas estratégias de coleta (Monteiro
e Vargas, 2006). Foi adotada a triangulagdo metodologica (Minayo et al, 2005), que consistiu
na combinag¢do de técnicas distintas e complementares, visando a coleta e analise dos materiais
educativos sobre hanseniase e a compreensdo do contexto de produgdo dos mesmos. Para
tanto, foram entrevistados diferentes atores (gestores e representantes de ONGs), observadas
atividades educativas desenvolvidas em um servigo de saude ¢ coletados materiais educativos
durante eventos cientificos e visitas institucionais', detalhadas a seguir.

1) Entrevistas semi-estruturadas: foram realizadas 12 entrevistas com profissionais que atuam

na gestdo e na assisténcia de Programas de Controle de Hanseniase (nos niveis federal,
estadual e municipal), situados nas regides Centro-Oeste, Nordeste e Sudeste, no periodo de
2004 a 2008. Foram também entrevistados 06 representantes de ONG que atuam na producio

de materiais educativos - 03 do Movimento de Reabilitagdo das Pessoas Atingidas pela

? Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Ensp/Fiocruz (CAAE.0120.0.031.000-07).

Sublinha-se que a inser¢do da primeira autora no Programa Nacional de Controle de Hanseniase, como
assessora técnica nas 4reas de comunicagéo e educagéo, no periodo de julho de 2007 a maio de 2008, favoreceu a
aplicacdo das técnicas adotadas e o refinamento e analise dos dados. Além de contribuir para um maior
conhecimento e aproximagdo com a realidade dos programas de hanseniase das diversas regides do pais.
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Hanseniase (Morhan), 01 da Federag@o Internacional de Associagdes Anti-Hanseniase (ILEP),
01 do Instituto Brasileiro de Inovagdes em Saude Social (IBISS), 01 da Fundagdo Paulista
Contra a Hanseniase. Nesta etapa, foram coletados os materiais produzidos por essas
institui¢cdes e levantou-se o histérico da producdo de materiais e o seu contexto de uso.

2) Observacdo: foram observadas as atividades de campanhas, salas de espera, os grupos de
ajuda mutua e as consultas (médica, da enfermagem e da terapia ocupacional) ambos
destinados aos pacientes de hanseniase, atendidos em um posto de saude da Ateng¢do Basica,
situado em uma area endémica na zona oeste do municipio do Rio de Janeiro. Também foi
observado um treinamento técnico sobre comunicacdo e educa¢do - para gestores de
Programas', promovido pelo Programa Nacional (PNCH). Esta etapa, realizada nos anos de
2004, 2007 e 2008, permitiu perceber se os profissionais utilizavam materiais educativos, em
que situagdo o faziam e de que maneira, bem como analisar a interacdo entre a equipe de saude

e 0s usuarios dos programas.

3) Participacdo em eventos cientificos: a participagdo nos congressos promovidos pela
Sociedade Brasileira de Hansenologia em 2003 e 2007, no Seminario de Hansenologia e
Dermatologia organizado pela Secretaria Estadual de Saude de Tocantins, em 2007, e no
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, ocorrido em 2006, viabilizou a coleta de parte dos
materiais educativos que compdem a amostra deste estudo.

A partir das estratégias metodoldgicas descritas, foi possivel reunir um acervo de 276
materiais educativos, constituido de folhetos, cartazes, panfletos, cartilhas, album seriado,
periddicos, jogos, calendario, cartdo-postal, cartdo telefonico, ima de geladeira, adesivo, CD-
Room de musicas™. Esse acervo foi convertido em um “Banco de materiais educativos sobre
hanseniase”, com o objetivo de divulgar e fomentar pesquisas sobre os materiais produzidos. O
banco foi construido no formato Atml e hospedado na plataforma wordpress, por meio de uma
ferramenta de geragdo de conteudo denominada weblog ou blog, como ¢ popularmente
referida, o que permite transporta-lo gratuitamente para diferentes website institucionais.

Para a sistematizagdo e analise dos materiais, foram adotadas as normas biblioteconomicas de

organizacdo de documentos' e a politica de indexag¢do utilizada pelo Laboratério de Educagio,

' Este encontro foi denominado I Oficina de Comunica¢io e Educagdo na Macro-reginal Nordeste, realizada
em Recife/PE.

2Os formatos do acervo foram classificados pela sua estrutura fisica e citados no texto indicando-se o tipo
seguido do numero em ordem crescente. Os formatos classificados por folheto apresenta dobras contendo no
maximo 6 faces; panfleto apresenta frente e verso; cartaz apresenta uma face; cartilha apresenta varias paginas.
BAgradecemos a Leonardo de Melo, bolsista contratado para auxiliar na elabora¢io da base eletronica do banco
de materiais, bem como para a digitacdo e digitalizagdo dos materiais. A Gilson Machado, da VideoSaude
Distribuidora da Fiocruz/ICICT, que fotografou e digitalizou os cartazes ¢ albuns seriados para serem inseridos
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Ambiente e Saude do Instituto Oswaldo Cruz - LEAS/IOC (Monteiro e Vargas, 2006:146), que
permitiram atender as especificidades do material do acervo. O processo empregado de
classificagdo e documentagdo resultou na elaboracdo de uma tabela que contém os diferentes
campos de informagao resultante da analise tematica e descritiva.

Na andlise tematica, foram classificados os tipos dos materiais (formatos) e
categorizados o publico, os objetivos e os temas. Para estes ultimos foi estabelecido um
vocabulario controlado, também denominado de descritores, os quais estruturam os indices por
assuntos. Essa estrutura favorece as combinagdes para buscas pré-estabelecidas e a indexagdo
de novos materiais. Os descritores foram divididos em primdarios (principais assuntos) e
secundarios (termos qualificadores dos assuntos principais). Na andlise descritiva, dedicou-se a
apresentagdo fisica do material (autor, editor, estado, regido, ano, pagina, recursos visuais €
uma sintese dos contetidos abordados).

O acervo de materiais educativos estara disponivel na Biblioteca da Escola Nacional de
Satde Publica Sérgio Arouca/Fiocruz, que se responsabilizara pela preservacdo fisica, pelo
arquivamento e pelo recebimento de novos materiais, assegurando a continuidade deste
processo de documentagdo; além de hospeda-lo em sua pagina principal. O acervo eletrénico
também estard disponivel no Portal da Fiocruz. Esta iniciativa visa democratizar o acesso aos
materiais e as suas informagdes por diferentes grupos sociais (publico leigo; portadores de
hanseniase, familiares e amigos; profissionais de saude, educadores, comunicélogos e
jornalistas, lideres religiosos, pesquisadores, entre outros).

Com o proposito de analisar as caracteristicas do banco de materiais quanto as variaveis
descritores primarios e secundarios, Estados e entidades produtoras, objetivos, tipos dos
documentos e publico, foi elaborado outro banco de dados utilizando o programa Statistical
Package for Social Science (SPSS) versdo 13.0. Estas variaveis foram cruzadas e analisadas
tanto do ponto de vista quantitativo quanto qualitativo. A analise qualitativa fundamentou-se no
referencial teodrico-metodolégico da Semiologia dos Discursos Sociais -SDS, que se ocupa dos
fendmenos sociais como processos de construgdo de sentidos, considerando os contextos
socio-histdricos em que as relagdes sociais sdo produzidas (Pinto, 1999; Ribeiro, 1995).

Nesta investigag@o, busca-se elucidar como, no processo comunicativo da hanseniase,
se produzem os sentidos sobre a doenga e como, a0 mesmo tempo, se produzem as relagdes de
saber e poder entre os enunciadores e os destinatarios. Os materiais educativos sdo tomados

como “dispositivos de enunciagdo”, cuja analise pressupde a ruptura da univocidade e

na base eletronica.
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linearidade dos sentidos, e busca entender os modos como o0s sujeitos concebem
discursivamente as relagdes entre si (Veron, 2004). Os sentidos sdo constituidos pelo que ¢ dito
pelos sujeitos (o enunciado), mas, sobretudo, na maneira como os sujeitos dizem e no modo
como constroem os vinculos entre si (enunciagdo). Neste dispositivo, enunciador e
destinatarios ndo sdo entendidos como sujeitos empiricos, mas sdo compreendidos como
“entidades discursivas”. A cada situag¢@o discursiva, o produtor real pode construir a imagem
de enunciadores e destinatarios de maneira diferentes, bem como estabelecer determinadas

relagdes simbdlicas entre eles (Verdn, 2004:173).

I11. Resultados e discussao
3.1. No rastro da dispersao: mapeamento dos materiais educativos

Instituicdes produtoras

O processo de coleta dos materiais evidenciou que a preservacdo e a documentagido nao
sdo desenvolvidas pelos programas de modo sistematico. A produ¢do de materiais tende a ser
associada a novas campanhas, nas quais ndo se avalia a efetividade das estratégias
comunicativas adotadas. A avaliacdo dos materiais educativos, no que diz respeito a analise do
produto (contetidos, diagramacgdo, formatos e sua adequag¢do aos publicos) e do processo
(atores envolvidos, estratégias de circulacdo e dos usos), também ¢ uma pratica escassa no
campo da hanseniase'. Esse fato ndo é, alids, uma particularidade desta area, sendo comum a
outros Programas de Satude (Rozemberg, 1994; Luz et al, 2003; Monteiro e Vargas, 2006;
Kelly-Santos ¢ Rozemberg, 2005).

A criagdo do acervo de materiais educativos sobre hanseniase representa, assim, um
passo importante na criagdo de uma memoria das praticas comunicativas nesta area, em nosso
pais. Embora esse acervo nao represente a totalidade de recursos produzidos, ele reine grande
parte da producdo deste campo, no qual estdo representados 24 Estados brasileiros e as
iniciativas da sociedade civil organizada. Quanto ao periodo histdrico, o acervo abarca os
ultimos 36 anos (1972-2008). Todavia essa analise € limitada, haja visto que a maioria dos
materiais ndo ¢ datada. A auséncia desta informacdo sugere que os produtores tendem a

conceber as acdes programaticas independentemente do contexto histérico-social no qual estdo

4 As experiéncias das ONGs IBISS e da Fundacdo Paulista Contra a Hanseniase na produgio e avaliacdo de
materiais, contaram com a participacdo de profissionais de saude, portadores de hanseniase e grupos especificos.
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inseridas (Kelly-Santos e Rozemberg, 2005). Também revela a pouca énfase nos estudos de
avaliacdo do uso destes recursos ao longo do tempo.

Verificou-se que, dos 276 materiais, 56% resultam da parceria entre os Programas de
Controle e as ONGs, sendo a maioria desta produgdo articulada com as ONGs da ILEP, com o
Morhan e com o Servigo Franciscano de Solidariedade (Sefras). Os gestores entrevistados
relataram que as ONGs s@o as principais financiadoras das a¢des de educacdo e comunicagao,
viabilizando seu desenvolvimento e continuidade. Embora haja um maior investimento na
producdo de materiais educativos, foram citadas outras estratégias de mobilizagdo popular, tais
como: teatro de fantoches nos servigos de saude e escolas, uso de pernas de pau com banda de
musica, ciranda, capacitagdo de professores do ensino fundamental, palestras com grupos
especificos (presidiarios e menores infratores) e outras formas de mobilizagdo social (Teixeira
et al, 2008).

Ainda no que diz respeito as parcerias, constatou-se o papel estratégico do Moham na
defini¢do de politicas governamentais que beneficiem os portadores de hanseniase, bem como
as tensdes decorrentes das diferentes visdes sobre as acdes de controle e prevencdo propostas
pelos representantes dos orgdos governamentais e da sociedade civil organizada. Este dado
indica o poder dos movimentos sociais de provocar transformagdes nas relagdes institucionais
e de redimensionar os lugares dos sujeitos na sociedade (Martin-Barbero, 2003).

Outra parceria identificada refere-se a articulagdo entre os programas e as empresas
privadas, presente em 8% dos materiais. Apesar das parcerias existentes, nota-se que 0s
gestores exploram pouco o potencial do setor privado como um co-responsavel nas acdes de
mobilizagdo social. Entretanto, constata-se o poder de articulagdo que o Morhan apresenta
junto as instituicdes privadas, o que indica a sua capilaridade nos diferentes setores da
sociedade. Citam-se como exemplos das parceiras do Morhan: Febrafarma, Unimed, Rede
Globo, entre outros.

Considera-se que a mobilizagdo de diversos parceiros aumenta a circulagdo dos
conhecimentos sobre a hanseniase para os diferentes segmentos sociais, de modo a integra-la
no senso comum e contribuir para a modificacdo da identidade social dos portadores da
doenca. Ha que se considerar também que a participagdo de diferentes atores e setores sociais
no controle da endemia fortalece a pratica inter-setorial e interinstitucional preconizada pelo

Sistema Unico de Satde.
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Objetivos e formatos

No que se refere a defini¢do dos objetivos (explicitos e implicitos) dos materiais,
identificou-se que a maioria esta relacionada aos formatos e aos publicos para os quais se
destinam, além de apresentar mais de um objetivo. Para fins de classifica¢do, optou-se por

agrupar os objetivos em cinco eixos, quais sejam: 1) Suspei¢do e deteccdo: divulgar

informagdes sobre sinais € sintomas, tratamento e cura; estimular a auto-suspei¢ao; mobilizar a

procura pelo servico de saude e aumentar a deteccdo de casos novos. 2) Orientacdo ao

profissional de saude: diagnosticar a doenga e os quadros reacionais; realizar exames de
contato; promover agdes educativas; avaliar as alteracdes neurologicas que levam as
incapacidades fisicas; prescrever medicamentos (poliquimioterapira — PQT, a talidomida e
corticdides); ensinar ao portador de hanseniase como fazer os exercicios para o autocuidado e
para a prevencdo de incapacidades fisicas; estruturar as atividades desenvolvidas no programa
de hanseniase; conhecer a Norma Operacional de Atencdo a Saude (Noas) e atuar na

descentralizagdo das agdes do programa. 3) Dimensdes socio-culturais: diminuir o preconceito

relacionado com a doenga; informar sobre os direitos previdenciarios e orientar os portadores

de hanseniase sobre condutas destinadas a integracdo social. 4) Orientacdo ao portador de

hanseniase: usar os medicamentos, fazer exercicios de preven¢do de incapacidades fisicas e

levar os comunicantes para o exame no Posto de Saude. 5) Divulgacdo institucional: divulgar o
enderego, os projetos e as atividades promovidas pelas instituigdes; bem como campanhas
realizadas pelos servigos de saude.

Entre os objetivos sistematizados, predominam aqueles orientados a suspeicdo e a
detec¢do de casos. Essa tendéncia encontra-se alinhada com a pratica campanhista vigente na
hanseniase (Kelly-Santos et al., 2009). Tal fato torna-se mais evidente ao se correlacionar com
a analise dos formatos, cuja maioria dos materiais ¢ de panfletos (26%), seguido de folhetos
(24%) e de cartazes (23%). A légica panfletaria focada na disseminacdo maci¢a de informacao
perpetua a vigéncia de modelos verticais, unilaterais e lineares de comunicagdo (Aradjo e
Cardoso, 2007).

Na tentativa de construir um vinculo mais préximo e direto com a recepgao, o produtor
langa mao de uma variedade de formatos: cartilhas (15%); seguido de albuns seriados (3%);
adesivos (2%) e diversos souvenir (7%). No conjunto destes materiais, chama ateng¢ao o cartio-
postal, jogos, adesivos, calendarios (de bolso e parede), cartdes telefonicos, imad calendario,

cordéis, a fotonovela e as histérias em quadrinhos. Estes formatos, embora minoritarios,
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destacam-se tanto pelo género adotado como pela possibilidade de circulagdo junto aos

diferentes segmentos sociais.

Destinatarios e contexto de uso

Quanto aos destinatarios, entre os 276 materiais do acervo, predomina a categoria
publico em geral (75%); seguida dos profissionais de saude (12%); do publico infanto-juvenil
(6%). Os portadores de hanseniase estdo representados em 3% da amostra. Apenas 1% dos
materiais é destinado ao publico escolar. Destaca-se ainda que 3% dos materiais sao dirigidos a
mais de um publico simultanecamente, portadores de hanseniase, profissional de saude,
populacdo em geral e publico escolar.

Constatou-se que o objetivo do material, aliado ao contexto de circulagdo e de uso,
determina a definicdo do publico e dos formatos. As campanhas e as palestras (em escolas,
empresas, associacdo de moradores e igrejas) sdo atividades privilegiadas para abordar o
publico em geral, o publico escolar e infanto-juvenil. Nessas abordagens, predomina o uso de
folhetos, panfletos e cartilhas com conteudos que visam estimular a auto-suspei¢do e detec¢ao
de casos na populagdo. Para os portadores de hanseniase a distribui¢do de materiais € precaria,
acontece durante os atendimentos nos servigos de saude, com vistas a auxiliar na compreensao
da doenga e na realizacdo dos exercicios de preveng¢do de incapacidades. No caso dos
profissionais de saude, as cartilhas e os 4lbuns seriados sdo usados nos treinamentos técnicos
(diagndstico e tratamento), enquanto os folhetos e cartazes, nas atividades extramuros.

Na defini¢cdo dos publicos, avalia-se que a compreensdo da situagdo epidemiologica da
doenca auxilia no conhecimento de quem s3o as pessoas e/ou grupos sociais susceptiveis e
como elas vivem. A identificagdio dos elementos - sexo, idade, etnia, habitos alimentares,
acesso a educacdo, saude, tipo de ocupagio, lazer, religido, rede social, meios de comunicagao
mais utilizados, preferéncias - permite especificar os temas, o publico ¢ os formatos dos
materiais, mas, sobretudo, planejar e definir que estratégia comunicativa ¢ mais efetiva para

alcangar determinados grupos.

3.2. As relagdes entre enunciador-destinatario: modos de dizer e mostrar
A dimensdo assimétrica e a pratica normalizadora-curativa

Nas observacdes de campo no posto de saude investigado e nas entrevistas com
profissionais de saude e representantes de ONG que atuam na hanseniase, verificou-se que os

sujeitos ocupam posi¢des assimétricas no processo comunicativo. O poder de transmitir
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informagdes, tratar, educar ¢ oferecer modelos de atitudes ¢ conferido a equipe de saude.
Aos portadores de hanseniase cabe ouvir passivamente as recomendagdes e coloca-las em
pratica.

A construgdo dessa relagdo acontece por meio do que se denomina pratica
normalizadora-curativa da saide. Tais praticas sdo compreendidas como um conjunto de
normas e técnicas (diagnostico, condutas terapéuticas, busca de contatos, a¢des educativas,
entre outras) delineadas e executadas pelo dispositivo médico-sanitario, com vistas a promogao
de medidas preventivas e curativas junto a populagdo. A fun¢do social desse dispositivo ¢
normalizar a vida para promover a saude. Propde uma série de regras e disciplinas aos sujeitos,
cuja finalidade ¢ “endireitar” o que escapa ao funcionamento normal do organismo e dos
espacos sociais.

A concepgdo que orienta esta pratica é a da saide como auséncia de doenga, como a
capacidade do organismo de manter o estado de equilibrio estavel com o meio social
(Canguilhem, 2005; 2007). Conforme explicita o texto de um dos materiais, “O microbio da
hanseniase ataca os nervos, o que dificulta os movimentos das maos, dos pés e dos olhos e
causa amortecimentos.” (Folheto 41); ““As manchas dormentes ou que ndo co¢am (...) Elas tém
cura” (Panfleto 54). A cura é vista como a possibilidade de restabelecer as fun¢des normais do
organismo, tal como antes do adoecimento. Canguilhen (2005) denomina essa visdo como
“pedagogia da cura”.

Para atingir esse ideal, o saber médico-sanitario langa mao de cuidados universalistas,
atuando em prol da “pedagogia da cura”. Os enunciados dos materiais evidenciam essa
premissa: “O diagndstico precoce ¢ o melhor remédio” (Panfleto 35); “Todos que conviveram
com quem teve a doenga devem ser examinados (Folheto 41); “O tratamento ¢ chamado PQT
(...) ¢ o mesmo em qualquer lugar do mundo (...) o Unico que cura hanseniase” (Folheto 14).
Ao se constatar essa visdo ndo se quer diminuir a importancia dessas atividades, mas ampliar a
compreensdo do que estd instituido como verdadeiro e legitimo no cuidado a satde.

A pratica normalizadora-curativa ¢ recorrente nos materiais educativos e demarca o
lugar dos sujeitos no processo comunicativo. As relagdes entre produtor-destinatario sdo
estabelecidas pelo modo como o enunciador (sujeito que fala no texto) constroi a sua imagem e
a do “suposto” destinatario, marcando o lugar de fala de cada um desses atores. A imagem do
sujeito da enunciacdo € construida como aquele que tem o poder de mostrar e fazer o outro crer

na informagdo oferecida; contrapondo-se a imagem do “sujeito falado” (destinatario), que
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aparece como um sujeito “opaco” (sem rosto, sem voz) e ‘“‘carente” de capacidade
interpretativa.

Do ponto de vista enunciativo, os textos - “Fique atento! [...] Vocé sabe o que ¢&
hanseniase? [...] Fique sabendo — o tratamento ¢ gratuito”(Panfleto 26); “Procure uma unidade
de satide mais préxima de sua casa [...] (Panfleto 49)” - expressam que o sujeito da enunciagdo
detém a autoridade ao narrar o fato - ele é dotado de saber. Isso fica evidente pelo uso do
imperativo na constru¢do dos enunciados. Nestas operacdes, entra em cena a imagem do
“enunciador pedagogico” (Veron, 2004) que explica, orienta, prescreve o que o leitor deve
aprender e conhecer sobre a hanseniase por meio do uso de perguntas e respostas e frases
afirmativas. O conhecimento biomédico ¢ adotado como um recurso pedagdgico para criar um
codigo comum sobre os contetdos a serem transmitidos e assimilados. Conforme explicitado,
“A tomada correta de medicamentos previne a evolugdo da doenga, garantindo a cura”(Folheto
49). Neste enunciado adota-se a linguagem técnica-prescritiva, relativa ao uso de termos
médicos e a indicacdo de medidas sanitarias de cuidado com a saude. Essa modalizagdo
expressa 0 modo como o enunciador se faz ouvir e confere credibilidade as suas palavras.

Essa operagdo se distingue radicalmente nos enunciados “Como posso suspeitar que
estou com hanseniase?” (Panfleto 17) e “Onde procurar ajuda? (Panfleto 49)”, nos quais o
sujeito da enunciacdo se coloca no lugar do destinatario para se dirigir a ele. Pressupde, por
parte de quem fala um saber menos totalizante, uma atitude de compartilhar com o interlocutor
o acontecimento narrado. Esse deslocamento pode ser meramente retorico, mas ele existe.
Indica o uso de estratégias diferentes para buscar a adesdo do receptor baseada na constru¢do
de certa cumplicidade.

Mediante o exposto, compreende-se que a pratica normalizadora-curativa aliada ao uso
de frases afirmativas, imperativas e de perguntas e respostas compdem as regularidades na
producdo dos discursos da hanseniase. Essas marcas enunciativas determinam os vinculos
entre enunciador-destinatario, bem como legitima o saber médico-sanitario como dominante na
produgdo dos significados, valores e representacdes sobre a doenga. A partir destas operagdes,
os materiais educativos atuam como uma mediacdo modificando a realidade e sendo
modificados por ela (Fausto-Neto,1999:16).

Os sentidos e as praticas sobre a hanseniase sdo gradativamente construidos pela
produgdo-recepcdo em cada ato enunciativo. A delimitagdo do publico por categorias
representa uma maneira que o produtor real encontrou de transmitir valores e dialogar com os

destinatarios. Esta caracterizagdo ¢ valida e necessdria para instaurar o didlogo entre esses
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atores, porém ainda predomina a distdncia nas relagdes entre os sujeitos do processo
comunicativo.

Na categoria “publico em geral”, o destinatario ¢ representado na maioria das vezes por
imagens de partes do corpo humano (térax, bragos, pernas, nadegas, rosto de perfil etc) com
lesdes caracteristicas da doenga, conforme apresentado no Panfleto 43, Figura 01 do anexo 05.
O sujeito aparece sem rosto, sem voz — ele é representado por corpos fragmentos e com lesoes.
Nessa modalizag¢do, o publico € tratado como uma “massa atomatizada” (Fausto-Neto, 1995).
A nogdo de “publico em geral” ¢ inespecifica e abrangente, prdopria a concepgdo universalista
de sujeito presente na Satde Coletiva, a qual ignora marcas de pertencimento dos individuos a
determinados grupos sociais.

A identidade e o lugar de cada sujeito na sociedade estdo diretamente relacionados com
as caracteristicas socioculturais, intrinsecamente atravessadas por questdes referentes ao
sexo/género, a classe social, etnia, cor/raga, idade. Contudo, os enunciados (textos e imagem)
dos materiais ao se referirem a esses marcadores o fazem sem contextualizarem e
caracterizarem os individuos e as populacdes susceptiveis. O enunciado “toda e qualquer
pessoa pode pegar hanseniase independente de idade, sexo, cor, nacionalidade ou classe social”
(Folheto 17) denota esta comunicagdo genérica, na qual o destinatario ¢ representado sem
nenhuma identidade sociocultural. Também desconsidera a localizagdo geografica e a situacdo
epidemiologica da doenca.

Nas categorias “publico infanto-juvenil” e “publico escolar”, o produtor recorre ao uso
de ilustragdes de criangas e adolescentes € ao género historia em quadrinhos para estabelecer
uma comunicagdo proxima a realidade desses publicos. Apesar da tentativa bem intencionada e
adequada aos destinatarios, identificou-se que a énfase na linguagem técnica-prescritiva
privilegia o saber biomédico demarcando quem tem o poder de fala no processo comunicativo.
No caso dos professores, a imagem do destinatario equipara-se a do profissional de saude,
sendo representados como atores ativos e dotados de saber acerca da doenga. J4 as criangas e
os adolescentes ocupam um lugar menos qualificado neste processo, com exce¢do de alguns
materiais que recorrem ao uso de mascotes - o “Previninho” (Folheto 34) e a “Ana Melo”
(Cartilha 10) ou de personagens como “Geninho e Leo” (Cartilhas 32,33) e “Masinho”
(Cartilha 29) - que constroem a imagem da crianga/adolescente revestida de um certo heroismo
e poder. Nesses casos, esses personagens assumem a funcdo social de educadores na

transmissdo de informagdes a seus familiares e amigos.
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Na categoria “profissional de saude”, o destinatario, majoritariamente, ¢ representado
pelo médico ou pelo enfermeiro, realizando atividades do seu cotidiano (consultas, orientacdes,
palestras) junto aos usudrios dos servicos de saude. A imagem do profissional ¢ investida pelo
saber normalizador-curativo, na medida em que ele ¢ treinado para procurar o agente causal da
doenca, tomando o corpo como objeto de escrutinio do olhar médico-sanitario: “o exame
dermato-neuroldgico consiste em observar toda a superficie corporal [...], realizar testes de
sensibilidade em &reas suspeitas (manchas, placas ou areas dormentes) e palpar os troncos
nervosos mais acometidos na doenga” (Folheto 28). O espaco social também ¢ tido como
objeto de intervencdo sanitaria: “Examine todos os comunicantes do paciente e encaminhe para
a vacinacdo com BCG-ID” (Folheto 31). Prioritariamente, o profissional de saude ¢
representado como aquele que estd apto a examinar para diagnosticar e tratar para
eliminar, sendo o tratamento medicamentoso a condigdo para a cura e o alvo dos dispositivos
sanitarios (ver Folheto 09, na Figura 02 do anexo 05).

J4 o Agente Comunitério de Satude (ACS) ¢ representado como aquele que vai mediar a
relagdo entre a populagdo e a equipe de saude. A atuagdo dos agentes € supervalorizada, por
vezes até vista como um ato heréico e missionario:

“Abengoado ser ciente de sua cidadania, que se dispde dia a dia a prestar
esclarecimentos e descobrir as mazelas de sua comunidade. [...] Esse ser
incansavel que desconhece as condi¢des de transportes ou dos perigos dele
decorrido, encara sua tarefa como se fosse uma missdo divina. E gracas a
ele que estamos conseguindo ganhar batalhas importantes na area da
saude” (Cartilha 11).

Na categoria “portador de hanseniase”, o destinatario ¢ convocado a assumir a
responsabilidade na condugdo do seu tratamento: “a eficicia do tratamento requer atencgdo e
disciplina do paciente e dos familiares” (Panfleto 09). Contudo, ele ¢ representado como um
sujeito subserviente ao cuidado normalizador-curativo da equipe de satude, que deve “ensina-
lo” como agir para restabelecer sua saude e levar uma vida normal, conforme os enunciados:
“O paciente em tratamento pode conviver com a familia, no trabalho e na sociedade sem
qualquer restri¢ao” (Panfleto 08); “Numa comemoragdo, o paciente pode até beber um pouco
(sem exageros) e comer de tudo, mas nunca deixar de tomar o remédio” (Cartilha 03). Ja no
texto “O Senhor nao precisa se assustar. Nos vamos trata-lo e tudo vai dar certo” (Cartilha 23),
observa-se a busca pela proximidade com o paciente. Apesar do enunciador recorrer a um tom

paternal e representar o profissional de saude como um conselheiro, cuja fala ndo € autoritaria,
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identifica-se a sua superioridade na relacdo com o leitor — ele sempre ocupa o lugar daquele
que detém o poder e saber no processo comunicativo.

Os enunciados “A cura também depende de vocé!”, associado a imagem de Sao
Francisco (Folheto 65), “Se vocé comecou e ndo completou o tratamento volte ao posto de
saude. Sua cura também depende de vocé€” (Folheto 32) convocam a responsabilidade do leitor
com os cuidados necessarios a sua saude, além de explicitar a cumplicidade entre enunciador-
destinatario nesse processo. Apesar desses textos forjarem a imagem do enunciador cumplice-
cuidador, o que também se pode evidenciar ¢ o discurso da culpabilizacdo do sujeito.
Implicitamente a fala do enunciador aponta tanto para a idéia do necessario envolvimento do
sujeito no processo do tratamento, quanto chama a sua atencdo pelo descumprimento das
normas e dos cuidados médicos provedores de seu bem-estar. O discurso da culpabilizag¢do do
sujeito por sua doenga é recorrente na comunicagdo de programas de saide, demonstrando a
hegemonia do saber biomédico, em detrimento da valorizagdo dos determinantes sociais no

processo de satde-doenca.

O uso de mediacdes sociais: espacos de negociacdo e didlogos entre os sujeitos

No conjunto de materiais, cabe destacar aqueles que apresentam diferengas no modo
como o produtor constréi a relacdo com o destinatdrio e a imagem que faz deste. Nessa
comunicag¢do, o produtor utiliza elementos que fazem parte do cotidiano das pessoas, de modo
a buscar uma interlocu¢do com o destinatario de forma mais direta e personalizada. Um dos
recursos refere-se ao uso da mediag@o “familiaridade” (Martin-Barbero, 2003), cuja estratégia
foi a de veicular fotografias do rosto de pessoas sem lesdes ou deformidades, de diferentes
idades, cor/raga, sexo e segmentos sociais associadas a uma pergunta dirigida ao leitor: “Vocé
diria que eu ja tive hanseniase?” (Cartaz 14). Tal mensagem constréi a imagem do leitor
representada por pessoas que t€m rosto, voz ¢ gestos (sorrisos, olhar atento) e indica que a
hanseniase pode afetar qualquer um, sendo esta uma das condi¢cdes de emergéncia dos
discursos da hanseniase (Rotberg, 1975). Ademais, o que estd em jogo nesta abordagem ¢ a
possibilidade de restituir a auto-estima do portador de hanseniase e promover um
deslocamento no imaginario social, colocando em xeque as imagens terrificantes da lepra —
uma doenga que mutila e cai pedagos.

Nesta mesma direcdo, destaca-se a associagdo entre a “familiaridade” e a “logica
testemunhal” (Verdn, 2004) evidenciada nos materiais que trazem fotografias de ex-portadores

de hanseniase (homem e mulher), associadas as frases “Eu tive hanseniase. Tratei e estou
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curada” (Cartdo Telefonico 02 e 03). O uso complementar entre a fotografia das pessoas e seus
depoimentos atuam como elementos de reconhecimento e confere um status de verdade a
informag¢do veiculada - em especial as relacionadas com o tratamento € a cura, por serem
conceitos que dialetizam com o preconceito e o estigma relacionado com a doenga.

O modo como estes enunciados (imagens e frases) foram construidos revela uma
tendéncia a relacdo simétrica entre enunciador-destinatario. O destinatario é representado na
imagem de uma pessoa que tem rosto, voz, gestos, afetos e saber, semelhante ao enunciador-
produtor. O enunciador compartilha com o destinatario o poder da ag@o, ao considera-lo um
sujeito ativo dotado de capacidade interpretativa: “Hanseniase temos que saber reconhecer.”
(Cartao Telefonico 02;03). Nessa frase, o enunciador busca a cumplicidade com o destinatario.

Entre os materiais, verificou-se ainda o uso da imagem de artistas associada a
hanseniase, entre eles: Ney Matogrosso, Elke Maravilha, Nelson Freitas, Patricia Pilar. Esta
estratégia adota a media¢do “cultura”, com vistas a construir vinculos com o destinatario por
meio de sua projecdo e identificagdo com as imagens das celebridades. A exploracdo da
imagem de artistas como produtos-personagens pelos meios de comunicagdo tem normalmente
a funcdo estratégica de provocar a venda e/ou insercdo de determinadas mercadorias na vida
social (Fausto-Neto, 1991). Na entrevista com o cantor Ney Matogrosso”, um dos voluntérios

do Morhan, observa-se como este elemento de mediagdo atua na realidade.

“(...) existe muita curiosidade a meu respeito. Entdo quando eu estou
ligado a um assunto como esse, nos temos assim, as portas da midia
totalmente abertas, eu ja fiz muitas campanhas Estaduais (...) realmente nds
conseguimos chamar muita aten¢do para essa doenga, que era uma doenca
complemente ignorada, que sequer publicavam essa palavra em jornal”.

Outra mediacdo cultural refere-se ao saber religioso, presente nos folhetos e panfletos
que associam as informagdes sobre a doenga as imagens de Santo Antonio, Padre Cicero e Sao
Francisco de Assis. Esses materiais destacam-se devido ao uso das mediagdes “cotidianidade”,
“familiaridade” e “cultura” (Martin-Barbero, 2003), as quais mobilizam o interesse ¢ a
curiosidade sobre o tema, bem como potencializam o uso e a interagdo com estes recursos em
diferentes contextos. Um dos entrevistados do Morhan relatou que a utilizagdo do folheto de
Pe. Cicero foi uma estratégia que surtiu um o6timo efeito, segundo ele, “as pessoas liam o
‘folheto do santinho’ e o levavam para casa, colocando-o na sala de visita junto a outras

imagens de santos”.

1% O artista Ney Matogrosso autorizou a revelagdo de sua identidade, caso o seu depoimento fosse citado no
estudo.
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Um dos materiais produzidos pelo Sefras, Folheto 16 (Figura 03 do anexo 05), utiliza a
imagem de Sdo Francisco segurando um leproso, remetendo a memoria social da doenga. Tal
imagem ¢ associada a enunciados sobre as implicagdes do preconceito e do estigma da lepra,
conforme evidenciado nas mensagens “Na verdade, esta motivacdo [de atuar na hanseniase] ja
vem desde o tempo de nosso fundador, Sdo Francisco de Assis, no encontro que teve com o
‘leproso’ € o levou a superag@o do seu proprio preconceito em relagdo a doenga” (Panfleto 61)
(...) [Sao Francisco], “tinha um grande amor pelos ‘leprosos’. Ajude a vencer o medo e o
preconceito da Hanseniase, contribuindo para aumentar o conhecimento dos sinais e sintomas
da doenga” (Folheto 65). Essa estratégia mobiliza o olhar do leitor e desperta sua compaixao,
na medida em que evoca representacdes ligadas ao abandono social vivido pelos leprosos e ao
ideario da assisténcia “caridosa”, “compassiva” e “piedosa” prestada pelos religiosos (Caponi,
2000).

Nesta modalizagdo, o destinatario € representado como aquele que se compadece com a
dor e o sofrimento alheio, ou seja, a ele ¢ atribuido o poder de compartilhar com o enunciador
a pratica da compaix@o piedosa. Estas marcas enunciativas expressam o poder do saber
religioso na formagdo dos conceitos, valores e subjetividade dos sujeitos. Por um lado, a
interpenetragdo entre os saberes religioso e médico opera na construgdo de um cddigo comum
sobre os conteudos a serem transmitidos ao leitor, deslocando as representagdes arcaicas e
estigmatizantes relacionadas a lepra biblica. Por outro, ainda é presente no contexto das
praticas mitico-religiosas o apelo ao discurso culpabilizador no modo como qualificam a
doenca - como algo impuro, ligada ao pecado e puni¢do divina, cujo efeito é a perpetuagao de
conceitos ligados ao medo do contagio, a segregacdo social e as imagens de pessoas mutiladas

(Claro, 1995).

Consideracdes finais

Os achados deste estudo indicam que, apesar de algumas exceg¢des, ha o predominio de
uma comunicagdo universalista e genérica na divulgacdo da hanseniase junto ao publico. Essa
situagdo indica a precariedade das agdes de comunicagdo e educacdo vigentes nos programas
de controle, além da falta de uma politica especifica para essa area. A logica atual concebe
atividades comunicativas de maneira pontual, vertical e centralizadas na produgao-distribui¢ao

de materiais educativos. Esta abordagem fica evidente na produg¢do maci¢a de panfletos,
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folhetos e cartazes destinados ao “publico em geral”, amplamente distribuidos nas campanhas
e palestras focadas no aumento da auto-suspeicdo e deteccdo de casos.

O pouco investimento em ag¢des continuadas de comunicag¢do-educagdo e na avaliagdo
das atividades realizadas, aliada a baixa mobilizacdo dos diversos segmentos sociais para o
enfrentamento da endemia, representa um dos pontos criticos das acdes de vigilancia na
hanseniase. Mediante este cenario, considera-se que o controle da doenga deve ser encarado
ndo de forma isolada e restrita a area de satide, mas como uma politica de governo, o que
requer o fortalecimento das intervengdes intersetoriais e interinstitucionais.

Essa perspectiva implica em romper com a concep¢do médico-centralizadora
hegemonica na gestdo e na assisténcia da hanseniase, em prol da participacdo de diferentes
grupos sociais nas atividades dos programas, entre elas nas praticas comunicativas. Araujo e
Cardoso (2007) discutem que experiéncias na descentralizagdo das a¢des de comunicacdo tém
sido minoritarias, mas, quando implementadas, trazem avangos relativos ao empoderamento
dos atores sociais, ao surgimento e ampliacdo de canais de expressdo e escuta, a administracdo
e redistribui¢do de recursos de forma eqiiitativa e contextualizada com as demandas locais.
Este processo propicia, em ultima instancia, a participagdo dos atores sociais nas decisdes
sobre que “comunicagdo fazer, para qué, para quem e de que forma” (Aratjo e Cardoso,
2007:79).

Os resultados de nossa pesquisa indicaram que as iniciativas de estabelecer uma
comunicagdo personalizada e atenta as diversidades socioculturais dos destinatarios, em geral,
envolveram parceiros variados. Esta producdo representa uma minoria dos materiais, os quais
conciliam diferentes formatos, géneros e mediagdes para criar o vinculo € o reconhecimento
com o leitor. No desenvolvimento de estratégias comunicativas é imprescindivel levar em
conta os dados epidemioldgicos, os marcadores socioculturais, bem como os diversos atores
como protagonistas de todo o processo.

A valorizagdo da dimensdo dialégica da comunicac¢do, que se pauta na construcdo da
alteridade e no interesse por compartilhar (Bakhtin, 2006), ¢ intrinseca as praticas éticas de
cuidado. Tal condi¢do € imperiosa para formar os vinculos e os afetos entre os sujeitos, por
conseguinte, para pensar a vida, a saude e o corpo. Ao se levar em conta a comunica¢do como
um espago dialdgico-afetivo e de reconhecimento do sujeito, sera possivel avangar na
passagem da assisténcia “compassiva” e “piedosa” para uma assisténcia orientada pela “ética

da solidariedade”, que prima por “agdes que beneficiem os outros, a partir do reconhecimento
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do outro como um sujeito autdbnomo capaz de tomar decisdes e de fazer escolhas, isto é, aceitar
essas agdes” (Caponi, 2000:45).

Em consonancia com essas premissas em nossas investigacdes, defende-se o uso de
materiais educativos como uma mediag@o na relacdo entre a equipe de satde e os usuarios dos
servicos, como uma forma de potencializar os espagos dialdgicos e afetivos, a troca de
conhecimentos, valores e significados atribuidos a doenca. Ademais, essa dimensao contribui
para que a producdo de materiais educativos seja participativa, ancorada em necessidades reais,
e seja incluida como um componente estratégico no planejamento das acdes de controle dos

programas e ndo apenas como um apéndice - um paliativo informativo-instrucional.
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Artigo 02

Mancha na pele, uma coisa a toa ou uma doenca séria? A producio dos discursos da
hanseniase nos materiais educativos no Brasil."

Autores: Adriana Kelly Santos; Simone Monteiro; Ana Paula Goulart Ribeiro
Resumo

A hanseniase ¢ endémica no Brasil. As campanhas de divulgag@o sdo agdes promovidas por
programas de controle desse agravo, com vistas a fomentar a deteccdo de casos novos. Nestas
iniciativas priorizam-se a producdo e distribuicdo de cartazes, folhetos e cartilhas. Esta
pesquisa objetiva analisar um conjunto de 276 materiais educativos produzidos por instituigdes
que atuam nesta area. Descreve-se o que foi dito (enunciado) e a maneira como os temas foram
abordados (enunciagdo). Trata-se de estudo qualitativo, que adota o referencial teodrico-
metodoldgico da semiologia dos discursos sociais. A andlise dos materiais revela que as
relacdes entre enunciador-destinatario sdo assimétricas, construidas a partir dos discursos
técnico e instrucional. O saber biomédico ancora as representagdes e praticas acerca da
hanseniase, contrapondo-se aos saberes historicamente construidos sobre a lepra. Os temas
privilegiados sdo sinais e sintomas, tratamento, preconceito, cura e vigilancia. Conclui-se que a
institucionalizagdo dos discursos da hanseniase ndo ficou limitada a troca do termo lepra, mas
configurou-se em uma nova pratica discursiva. Recomenda-se incorporar a avaliacdo e a
producdo de novos materiais nas atividades de grupo ja desenvolvidas nos servigos de saude,
de modo a ampliar o debate sobre os conteudos, a linguagem e a forma de abordar a doenga
nos materiais educativos.

Palavras-chave: lepra, hanseniase, materiais educativos, comunicagdo, educagao.

Abstract

The Hansen’s disease is endemic in Brazil. The campaigns of publicizing are one of the
actions promoted by programs of control of this disease, aiming to promote the detection of
new cases. In these initiatives it is prioritized the production and distribution of posters,
leaflets and manuals. This research aims to analyse a set of 276 educative materials produced
by institutions that act in this area. It describes what was said (expressed) and the way the
subjects were treated (enunciation). It is a qualitative study, which adopts the theoretical and
methodological framework of the semiology of the social speeches. The analysis of the
materials shows that the relations between sender-addressee are asymmetrical, built from the
technical and instructional speeches. The biomedical knowledge anchors the representations
and practices about the Hansen’s disease, being opposed to the historically built knowledges
on the leprosy. The privileged subjects are signs and symptoms, treatment, prejudice, cure and
vigilance. It can be concluded that the institutionalization of the speeches of the Hansen’s
disease was not limited by the exchange of the term leprosy, but was shaped in new discursive
practice. It is recommended to incorporate the evaluation and the production of new materials
in the activities of group already developed in the services of health, in order to enlarge the
discussion on the contents, the language and the form of approaching the disease in the
educative materials.

Key words: Hansen’s disease, leprosy, educative printed materials, communication,
education.

16 Este artigo foi submetido a publicacdo em periddico especializado.
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I. Introducao

Na década de 1970, o médico Abrado Rotberg iniciou uma campanha, nacional e
internacional, em prol da substituicdo da nomenclatura médica lepra pelo termo hanseniase,
sob o argumento de que a mudanga promoveria a integra¢do social das pessoas atingidas pela
doenca e diminuiria o estigma e o preconceito. A idéia era informar a populacdo de que a
hanseniase ¢ uma doenga infecto-contagiosa com diagnostico, tratamento e cura (Rotberg,
1973). Este movimento aconteceu concomitantemente ao processo de desinstituicionalizagdo
dos leprosarios, as mudangas no tratamento medicamentoso e a reorganizacdo dos servigos de
saude, caracterizada pela assisténcia ambulatorial e regionalizada no pais. Em 1976, apenas no
Brasil, oficialmente o termo lepra passou a ser denominado hanseniase (Claro, 1995; Velloso e
Andrade, 2002). Nas décadas de 1980 e 1990, seguindo as recomendacdes da Organizacdo
Mundial de Satde (OMS) o Ministério da Saude implantou a poliquiometerapia (PQT) na rede
publica de satde, com vistas a interrup¢do da cadeia de transmissdo e a eliminag¢do da doenga.
Paralelamente, aconteceu o processo de descentralizagdo do diagnéstico, tratamento e da
vigilancia da hanseniase na Atencdo Basica, fortalecido pela implantagdo do Programa Saude
da Familia (Velloso e Andrade, 2002), assim como a san¢do da Lei n.9.010/1995, que proibe o
uso do termo lepra e correlatos em documentos oficiais.

Apesar dos esfor¢os empreendidos, a situagdo epidemiologica da doenga se mantém
estavel. No periodo de 2002 a 2007, foram detectados em média 47 mil casos novos por ano,
persistindo as altas taxas de endemicidade, sobretudo, no Norte, Nordeste e Centro-Oeste do
pais (Ministério da Saude, 2007). Nessas regides, o acesso aos equipamentos do Estado ¢ mais
limitado, e as precarias condi¢des socioecondmicas da populacdo potencializam a producio da
doenca (Helene e Salum, 2002). Para enfrentar esse cenario, o Programa Nacional de Controle
de Hanseniase definiu como uma das diretrizes a promogao da vigilancia epidemioldgica por
meio do fomento do exame de contatos (familiares do caso diagnosticado) ¢ das acdes de
educac¢do em saude. Foram previstas a promog¢do de campanhas de divulgacdo na midia, a
produgdo e distribui¢@o de materiais educativos para publicos diferenciados, a fim de promover
o “conhecimento da comunidade sobre os sinais iniciais da hanseniase” e informar “onde
encontrar assisténcia para diagnostico, tratamento, prevencdo de incapacidades e reabilitacdo”
(Ministério da Saude, 2006:9).

Historicamente, no contexto dos programas de saude, os recursos comunicativos sao
adotados para promover mudangas nos habitos e comportamentos da populagdo (Aratjo e

Cardoso, 2007). Na area da hanseniase, embora as pesquisas constatem que as campanhas de
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divulgacdo s3o indispensaveis para a producdo de novos significados e imagem da doenga
(Claro, 1995; Feliciano & Kovacs 1997; Oliveira et al 2003), sdo escassos os estudos que
avaliem a efetividade das mesmas (Kelly-Santos et a/, 2009).

Com objetivo de contribuir para o incremento das agcdes no campo da comunicagdo em
saude, este artigo analisa abordagens tematicas presentes nos materiais educativos sobre
hanseniase, produzidos no ambito nacional, adotando o referencial da teoria da producéo dos
discursos sociais. De acordo com essa vertente os meios de comunicacdo, incluindo os
materiais educativos, representam uma importante mediagdo social, por suas dimensdes
tecnoldgicas (suporte impresso, eletronico e digital) e culturais (relativa as praticas de consumo
e apropriagdo). Por meio dessa mediacdo, os discursos instauram modos de vida. Este processo
¢ fabricado na tensa negociagdo entre os sujeitos, que constroem sentidos multiplos e
polifonicos aos enunciados postos em circulagdo. Quer dizer, os “efeitos de sentidos” sdo
infinitos, estabelecidos na “situag@o de interlocu¢do” e diretamente relacionados a competéncia
interpretativa do destinatario (Verén, 2004:174). Assim, objetiva-se identificar os temas
abordados nos materiais educativos sobre hanseniase, descrevendo o que foi dito (enunciado) e

a maneira como os temas foram abordados (enunciag2o).

I1. Procedimentos metodolégicos

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Ensp/Fiocruz (CAAE.0120.0.031.000-07), que investiga os processos comunicativos da
hanseniase, utilizando como mediagdo os materiais educativos produzidos por Programas de
Controle nos niveis municipal, estadual e federal e por organizagdes ndo-governamentais
(ONG). Foram combinadas estratégias de pesquisa distintas e complementares na coleta e
analise dos materiais, quais sejam: observagdo de atividades, entrevistas com profissionais e
analise documental de materiais educativos.

As observagdes de atividades de grupos de ajuda mutua, salas de espera, campanhas e
consultas (médica, da enfermagem e da terapia ocupacional) foram realizadas em um posto de
saude, na zona oeste do municipio do Rio de Janeiro, durante o ano de 2008.

As entrevistas foram realizadas no ano de 2004 e no periodo 2007 a 2008 com 12
profissionais da gestdo de Programas, situados nas regides Centro-Oeste, Nordeste e Sudeste,
05 profissionais da assisténcia no Centro de Saude investigado e 03 representantes do

Movimento de Reabilitacdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase. Durante as entrevistas,
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foram coletados os materiais educativos e indagado sobre o processo de produg@o de materiais,
bem como os contetudos considerados prioritarios nas agdes educativas.

A analise documental teve por base um Banco constituido por 276 materiais educativos
sobre hanseniase, produzidos nas trés ultimas décadas, elaborado segundo um sistema de
documentagdo proposto por Monteiro e Vargas (2006). O Banco foi estruturado a partir da
descrigdo fisica dos materiais (autor, editor, estado, regido, ano, pagina, recursos visuais € uma
sintese dos conteudos abordados) e da analise tematica (classificacdo dos materiais por
formato, publico, objetivos e temas). Este processo resultou na categorizagcdo dos temas (14
descritores primarios e 28 secundarios, relacionados entre si, descritos nos Quadros 01 e 02, no
anexo 06), que foram agrupadas em seis nicleos semanticos, quais sejam: Sinais e Sintomas;
Tratamento e Cura; Vigilancia; Defini¢do; Dimensdes sdcio-culturais; Transmissao.

O estudo qualitativo desses nucleos, fundamentada na Semiologia dos Discursos
Sociais (Pinto, 1999), buscou reconstituir os “dispositivos de enunciagdo”, ou seja, a maneira
como o discurso constroi as figuras do enunciador, destinatario e referente (Veron, 2004). A
andlise destes dispositivos permite por em evidéncia as praticas discursivas que operam na
construcdo da realidade, considerando-se a temporalidade historica e os processos sociais em
que foram produzidas. Os conceitos bakhtinianos de polifonia e dialogismo facilitam a
compreensdo dessa perspectiva de andlise ao indicarem que os discursos funcionam apenas na

medida em que dinamizam sentidos para além da pura materialidade linguistica.

I11. Resultados e discussio
3.1. Homogeneidade tematica e hierarquizacio: modos de ver e de fazer crer

O exame do banco de materiais indicou que os significados da hanseniase sdo
produzidos, predominantemente, a partir da pratica normalizadora-curativa, caracterizada por
um conjunto de normas e técnicas (diagnostico, condutas terapéuticas, busca de contatos, agdes
educativas etc.) delineadas e executadas pelo dispositivo médico-sanitario, com vistas ao
fomento de medidas curativas, preventivas e de promog¢do da saude. Estas praticas tém por
base o paradigma biomédico, que parte da doencga, da fragmenta¢do do individuo, da
interveng¢do médica e apdia-se em um refinamento técnico-tecnoldgico para produzir a cura do
“corpo doente” (Queiroz, 1986).

A legitimidade do saber biomédico se expressa, nos materiais educativos, pelo uso

recorrente de termos proprios do campo médico-sanitario, como, por exemplo, agente
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etioldgico, transmissdo, diagndstico, reagdes imunoldgicas, exame de contatos, entre outros.
Isso indica uma “homogeneidade tematica” (Verdén, 2004) presente nos materiais. Outras
esferas discursivas, como as nogdes religiosas e as representagdes populares sobre a doenga,
s30 minoritarias.

Outra modalidade adotada foi a ‘“hierarquizacdo” dos enunciados, que tem por
finalidade conduzir o leitor na leitura dos textos (Fausto-Neto, 1999; Pinto, 1999). Esta
operagdo ordena e prioriza os temas considerados mais relevantes, visando a sua incorporacao
as praticas sociais, a partir da escolha do titulo e o lugar ocupado no texto, dos tipos de
discursos, da diagramag¢do e do enquadramento. Tal processo foi identificado no conjunto de
materiais analisados pelo uso de perguntas e respostas e frases imperativas e explicativas, por
vezes, associadas a veiculacdo de imagens de partes do corpo humano com manchas e carogos
caracteristicos da doenc¢a, conforme exemplificado no Panfleto 26 (Figura 01, do anexo 06) e
nos textos do Panfleto 30: “O que ¢ hanseniase? Como se pega? Quais os principais sinais e
sintomas? A Hanseniase tem cura? E necessario parar de trabalhar ou estudar? E se ndo for
tratar? Se eu achar que tenho hanseniase, o que faco?”.

O modo como os titulos sdo hierarquizados igualmente diz respeito aos processos de
“referenciacdo” e de constru¢cdo dos vinculos entre enunciador-destinatario. Neste quesito,
constatou-se o predominio do saber médico-sanitirio e das relagdes assimétricas entre os
sujeitos dos processos comunicativos. O Folheto 52 evidencia uma atividade educativa
realizada por uma profissional de saude, vestida de jaleco branco, 6éculos e com uma vareta na
mao apontando para o quadro que contém a frase: “Hanseniase tem cura”. Logo abaixo do
desenho, ha os textos: “Vamos, todos combater essa doenga. Aprenda aqui como prevenir”.
Nesses enunciados, o saber do profissional de saude ¢ investido de poder, cabe ao leitor
aprender o que lhe ¢ transmitido.

Em suma, as diferentes fontes produtoras de materiais, em sua maioria, adotam a
homogeneidade tematica e a hierarquizagdo dos enunciados para legitimar a voz do saber
médico-sanitario e tornd-la hegemodnica na produgdo dos discursos da hanseniase. A
naturaliza¢do desse saber restringe os espacgos dialdgicos, produzindo uma pratica educativa
pouco reflexiva e atenta a outras formas de significar e viver a doenga. Cabe destacar que
alguns dos materiais se diferenciam dessa logica, buscando um didlogo com o leitor por meio
de géneros discursivos (Bakhtin, 2003), que remetem a conversagdes cotidianas, como no caso
da fotonovela, das histérias em quadrinhos e dos cordéis. Compreende-se que o uso de

diferentes géneros e mediacdes favorece uma maior aproximag¢do e cumplicidade entre
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enunciador-destinatario, além de incluir diferentes concepgdes sobre a doenca. Esta
comunica¢do pode auxiliar na incorporagdo de novos conhecimentos e representacdes sobre a

hanseniase, contribuindo para a formag¢do de uma nova mentalidade (Oliveira et al/, 2003).

3.2. A construciio de uma nova imagem da doencga: conceitos centrais

Como ja citado, na andlise dos 276 materiais, foram identificados seis nucleos
semanticos que explicitam as regularidades de contetidos na producdo dos discursos da
hanseniase, a saber: Sinais e Sintomas; Tratamento e Cura; Vigilancia; Defini¢do; Dimensdes
socio-culturais e Transmissdo. Na abordagem desses eixos, constatou-se uma ‘“‘massa
discursiva”, definida como uma variedade de palavras (“hanseniase”, “mancha dormente”;
“perda de sensibilidade”, “remédio”, “deformidades”; “cura”), que formam uma rede de
significados, visando a incorpora¢do de novos sentidos sobre a doenga, de modo que eles
sejam legitimados como “verdades” nas praticas sociais.

Isso significa dizer que o nucleo central dos discursos da hanseniase € constituido por
enunciados que expressam um cddigo comum sobre a doenga, quais sejam: “Hanseniase tem
tratamento e cura”; “Procure um servi¢o de saude mais préximo de sua casa”; “Manchas
brancas ou avermelhadas dormentes em qualquer parte do corpo”; “Dores e fisgadas ao longo
dos nervos dos bragos e das pernas” e “Machucar-se ou queimar-se sem sentir dor”. Tais
enunciados buscam se diferenciar das representacdes da lepra. Tal aspecto sera retomado ao

longo da andlise dos demais temas.

Sinais, Sintomas, Tratamento e Cura

Os enunciadores ancoram-se no saber biomédico para conferir credibilidade a
informagdo veiculada. Os sinais dermatoldgicos sdo apresentados por meio de imagens de
partes do corpo humano (torax, orelhas, costas, bragos, maos, nadegas, pernas ¢ pés) com
manchas, nodulos e lesdes caracteristicas da doencga. Segundo os entrevistados, espera-se com
essa comunicac¢do mobilizar a auto-suspei¢@o e a deteccdo de casos.

A construgdo cultural da imagem da doenga, como a do corpo das pessoas afetadas pela
enfermidade, ¢ feita pela exposi¢do das lesdes e feridas no rosto ou em partes do corpo,
apelando para a visualizagdo do grotesco. Tal abordagem pauta-se na “pedagogia do
transporte” de contetdos cientificos, de jargdes técnicos e de uma concepcao do corpo fundada

na biomedicina (Pimenta et al, 2007). Compreende-se que o uso do grotesco, em prol da
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pedagogia pelo amedrontamento, tende a reforgar as representacdes estereotipadas da doenca
ou das pessoas atingidas por ela.

Também foi identificada a énfase nos termos dor, formigamento e dorméncia presentes
nos textos e imagens que expressam os sintomas neuroldgicos da doenca, explicitados nas
frases: “Auséncia ou diminui¢do do suor na area da pele atingida” (Panfleto 30); “Queda de
pélos nas sobrancelhas” (Panfleto 32); “Manchas que s3o amortecidas, ndo pegam po € nao
suam” (Folheto 41). Uma das imagens mais representativas dos sintomas neuroldgicos estd
presente no Cartaz 33 (Figura 02, do anexo 06), caracterizada por uma mulher que se queima
ao cozinhar no fogdo em funcdo da perda de sensibilidade. Essa imagem reproduz a primeira
campanha veiculada na TV em 1988.

Segundo os profissionais entrevistados, as queixas neurologicas sdo as que mais
mobilizam a procura pelos servigos de satde; no entanto, sdo as mais dificeis de serem
diagnosticadas. A populagdo igualmente tem dificuldade de associar esses sintomas a
hanseniase. Cabe assinalar que nos materiais educativos hd uma menor valoriza¢do dos
sintomas neuroldgicos em comparag@o com a énfase nas manchas.

Nos materiais, predomina a associagdo do conceito de “tratamento” e da nocdo de
“cura”, evidenciada no Panfleto 53: “Mancha na pele pode ser uma coisa a toa”. (...)
Hanseniase tem cura”. Esse modo de significar a doenca busca uma descontinuidade com as
representagdes do passado, conforme explicitado na imagem do Panfleto 27 (Figura 03 no
anexo 06) e nos enunciados: “A poliquimioterapia (PQT): tratamento atual da hanseniase”
(Folheto 59); “A PQT ¢ muito segura e efetiva na cura da hanseniase” (Cartilha 37). O bindémio
tratamento-cura também contribui para consolidar a idéia que a “Hanseniase é uma doenga
como outra qualquer. E s6 tratar!” (Folheto 66). Nessa direcdo, cabe salientar uma visdo que se
contrapde a essa perspectiva, presente no Panfleto 01: “Mancha na pele pode ser uma
doenca séria (...)”. Essa derrapagem de sentidos revela a intengcdo de mostrar uma conotagao
fatalista, caracterizada pela énfase na gravidade da doenca. O uso desta frase é minoritario.

A contradi¢@o expressa na divulgacdo da hanseniase como doenga séria ou uma coisa
a toa elucida a necessidade de os programas de controle, nas diferentes esferas, definirem a
linguagem adotada na comunicagdo sobre a doenca. Ainda que no ambito do Programa
Nacional de Controle de Hanseniase tenha-se formulado diretrizes para a area de comunicagao,
que oriente a execu¢do de atividades de “promog¢do e estabelecimento de uma linguagem

nacional unificada, flexivel e adaptavel as diferentes realidades regionais (Ministério da Saude,
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2009b:46)”, considera-se fundamental a ampliagdo do debate destas diretrizes, de modo a
potencializar a adequacdo e execugdo das mesmas pelos programas estaduais e municipais.

Demais formas de representar a doenga ou o doente reforcam essa premissa, quais
sejam: a veiculacdo de fotografias de pessoas tomando medicamentos, de ex-portadores da
doenca ou de pessoas sem deformidades fisicas, de ambos os sexos e diferentes cor/raca e
geracdo. Essas abordagens visam a produgdo de um discurso sem estigma e preconceito, para
isso recorrem a ldgica “testemunhal” (Veron, 2004) e as mediagdes ‘“‘familiaridade” e
“cotidianidade” (Martin-Barbero, 2003), de maneira a apreender e representar o acontecimento
real, tornando-o passivel de credibilidade e reconhecimento.

Segundo relatado nas entrevistas, a introdu¢do da PQT como um novo modelo de
tratamento representa “um divisor de dguas no controle da doenca” (E-G:01). O tratamento
desloca de uma intervengao coletiva — relativa ao isolamento dos corpos ¢ dos espagos sociais
por meio da internacdo nos leprosarios - para uma dimensao individualizada. A busca ativa de
casos por profissionais de satde caracteriza a nova estratégia de vigilancia e controle da
doencga. Nessa transformagao radical no modo de tratar e no funcionamento dos dispositivos de
saude, a disciplina interna dos individuos torna-se a meta. “Siga corretamente a orientacdo do
médico (...) tomando regularmente os medicamentos recomendados” (Cartilha 40); “(...) o
tratamento ¢ feito em casa” (Cartilha 15).

No novo modo de controle, a “cura” tornou-se objeto de medicalizagdo e de prescrigao,
como exemplificam as frases: “A cura da hanseniase acontece através de medicamentos que
provocam a morte do bacilo” (Panfleto 07); “O paciente obtém alta por cura ao completar as
doses preconizadas, ndo necessitando ficar sob vigilancia do servi¢o de saude (...) A presenca
de reagdes nao impede a alta, o mesmo se aplicando para presenga de seqiielas” (Folheto 59).

A concepgao de cura, estritamente relacionada a destrui¢cdo do bacilo, desconsidera os
efeitos subjetivos, culturais e sociais que a enfermidade e o tratamento provocam na vida dos
portadores da doenca. Quer dizer, os materiais ndo abordam os efeitos sociais e subjetivos
decorrentes da alteragdo da cor da pele, provada pela PQT, das incapacidades fisicas e
deformidades provenientes das reagdes imunoldgicas e do diagndstico tardio, assim como do
ganho excessivo de peso em virtude do uso de corticdides. Tais episddios restringem a
capacidade dos portadores da doenga de realizar atividades didrias e colaboram para o
afastamento do trabalho e do convivio social. Em casos extremos levam a auto-segregacao.
Estas transformagdes contribuem para alteragdo da auto-imagem, da auto-estima e para a

descren(;a na cura.
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A hegemonia da visdo medicalizada da satide tende a banalizar os sentidos sobre o
tratamento e a cura, como ilustram os enunciados: “(hanseniase) é facil para tratar e curar”
(Panfleto 15); “ A cura da hanseniase ¢ simples e ¢ gratuita em todos os postos de saude”
(Panfleto 64); “Quanto mais cedo for iniciado o tratamento, mais rapida serd a cura”
(Panfleto 51). White (2008) discute o modelo instituido pela OMS que propde o conceito de
cura facil e rapida com a PQT. A autora questiona até que ponto a énfase na difusdo da
informagdo sobre cura da hanseniase contribui para diminuir o estigma relacionado a doenga
ou as praticas médico-sanitarias, tendo em vista os efeitos estigmatizantes da doenga
(incapacidades e deformidades fisicas), a dificuldade de acesso aos servigos de saude, e, por
vezes, 0 mau atendimento ao paciente nos casos de reagdes imunoldgicas. Segundo a autora,
para minimizar o estigma e aumentar o conhecimento sobre a doenca, seria recomendavel que
a equipe de saude no momento do diagnostico informasse aos pacientes sobre os possiveis
efeitos dos medicamentes e dos danos irreversiveis provocados pela doenga.

A énfase na cura também se expressa no discurso da eliminagdo, preconizado pela
OMS. Nos materiais, os profissionais de satde sdo convocados a atuarem na “luta contra a
hanseniase” (Cartilhas 12); “Hanseniase. Procurar para Curar e Eliminar” (Folheto 19); “Os
gestores que conseguirem eliminar a hanseniase em seus municipios serdo reconhecidos pela
populacdo, como grandes promotores da satide publica” (Cartilha 06). A populacdo também ¢
mobilizada: “Hanseniase. Conhecer para eliminar. Vamos eliminar a Hanseniase como
problema de saude publica até o ano de 2000” (Panfleto 14); “Franciscanos pela eliminagdo da
hanseniase” (Folheto 16). Estes enunciados indicam o papel estratégico dos materiais
educativos para legitimar as politicas institucionais. Todavia, a viabilidade dessa politica em
nosso pais fica comprometida em fungdo da precariedade da cobertura e do acesso aos servigos
de saude e dos vinculos entre a equipe ¢ a clientela.

Ainda sobre o tratamento, destaca-se que a categoria complicagdes da doenga esta
presente em 50% dos materiais. Essa tematica ¢ expressa nas palavras: “urina vermelha”;
“seqiielas”; “incapacidades fisicas”, “deformidades”, “mutilagdes” (mdos em garra, cegueira
etc.). Ha também a explicagdo sobre as “reagdes”, caracterizadas como “intercorréncias agudas
que podem ocorrer (...) por manifestagdes do sistema imunologico do paciente” (Folheto 28).
Esse aspecto poderia ser mais explorado nas acdes de comunicagdo dos programas,
principalmente quando comparados a maci¢a informag@o sobre as manchas e lesdes, que
aparecem em 88% dos impressos. A abordagem dos sintomas neurologicos e das complicagdes

da doenga ¢ relevante, principalmente ao se constatar que o Brasil, em 2007, foi o segundo pais
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no mundo que apresentou o maior nimero de casos novos com incapacidades fisicas instaladas
(3.239) (WHO, 2008). Tal situagao esta diretamente relacionada ao diagnostico tardio e a baixa

efetividade das agdes de vigilancia, entre elas as de comunicacdo e educagao.

Vigilancia epidemioldgica

O enunciador aborda o tema da vigilancia, implicitamente, ao solicitar que o leitor olhe
para seu corpo e procure os servicos de saude em caso de suspeita da doenca, como demonstra
as frases: “Voc€ conhece as manchas que tem no corpo?” (Panfleto 13); “Suspeite de
hanseniase e procure um Posto de Saude” (Panfleto 32) “Se vocé tem manchas ou carocos na
pele (...) V4 ao posto de saude”(Panfleto 69). Em todos os materiais, indica-se que 0s servigos
de satde publica sdo os responsdveis para prover o tratamento da doenga. Essa informacgao ¢
importante para mobilizar a busca pela rede publica de satide; no entanto, os enderegos e 0s
telefones dos servigos aparecem em apenas 29% dos materiais, € o contato das ONGs ¢
referido em 18% dos impressos. Outros canais de comunicagdo direta sdo citados nos
materiais: 34% referem-se ao Telehansen; 9% ao Disque Saude; e os contatos do Tele Saude,
Alo6 Saude e 0800 da Secretaria Estadual de Tocantins juntos sdo referidos em 10%.

A divulgacdo desses canais ¢ fundamental para o esclarecimento da doenga, dos tipos e
da localizagdo das unidades de saude, bem como para registrar queixas, sugestdes ou elogios
sobre o funcionamento dos servigos. Vale salientar que o Disque Saude é pouco citado nos
materiais, inclusive naqueles produzidos por entidades governamentais. Isso indica a
necessidade de ampliar a divulgacdo desse canal junto ao publico, de modo que ele possa ser
utilizado amplamente e potencialize o papel do Estado no controle da endemia. Predomina nos
materiais o papel do Estado como provedor de servigos de saude: “o tratamento e cura é gratis”
(Folheto 54); “Vocé tem direito ao tratamento, e os remédios sdo encontrados nos Postos de
Saude da Prefeitura.” (Folheto 55); “Atengdo os exames e os remédios sdo gratuitos. Eles sdo
um direto do cidaddo” (Panfleto 36).

O tema da vigilancia ¢ mencionado diretamente por meio das seguintes agdes: exame de
contatos, administragdo da BCG e atividades de educacdo em saude. “Leve seus familiares
para fazer exame de pele e a vacina BCG” (Folheto 06); “A cura (...) depende de que todos os
contatos sejam examinados. (...) leve todos que moram em casa para a avaliagdo” (Folheto 13);
“Faca a sua parte! Procure informag¢do e informe seus familiares, amigos e sua

comunidade”’(Folheto 41).

73



Do ponto de vista enunciativo, essas frases listadas apontam para a passividade dos
servigos de satde no processo da vigilancia, uma vez que a procura pelos servigos ou por
informagdes geralmente ¢ atribuida aos portadores de hanseniase ou a populagdo. Tal
concep¢do indica o predominio do modelo ambulatorial presente nas praticas de saude,
contrapostos as diretrizes atuais da Estratégia da Saude da Familia. Mesmo neste modelo,
ainda ¢ evidente nos materiais a passividade da equipe de saude na busca ativa de casos. Em
geral, essa atividade se restringe ao agente de saude: “Quando de suas visitas domiciliares,
verifique sempre se os contatos foram examinados e vacinados. Caso contrario, encaminhe-os

a unidade de saude, a fim de que seja feito o controle” (Cartilha 17).

3.3. Conceitos periféricos

Definicdo da doenca

O enunciador reporta-se ao saber biomédico para definir a hanseniase como “uma
doenca causada por uma bactéria que ataca a pele ¢ os nervos do corpo” (Panfleto 17), ou
como “Uma doenca infecciosa de evolug@o prolongada (...)” (Folheto 57). Nesta categoria, o
agente etioldgico € referido em 134 (49%) dos 276 materiais. Tal operagdo visa popularizar a
concepedo bacterioldgica por meio dos termos “Bacilo de Hansen”, “Bacilo”, “Mycobacterium
leprae”. Simultaneamente, recorrem-se a palavras do uso comum, como por exemplo,
“micrébio”, “bactéria”, “germe”, “bichinho”. Uma das entrevistadas que atuou na gestdo de
programas explicita que durante a preparagao de uma Campanha foi discutido junto ao Morhan

o uso dos termos bactéria e bacilo, conforme explicitado:

“Que palavra poderia ser mais bem compreendida pela populagio (...).
Acabou ficando Bacilo de Hansen, que tinha uma associacdo com a
hanseniase e fortalecia inclusive essa historia do nome (...). E mais facil
lidar com esse conceito de bactéria porque ¢ mais disseminado na
populacdo (...). Ajuda um pouco a banalizar, no sentido de tornar menos
impactante.” (Entrevista: Gestor, 02).

A doenga também foi definida por meio da associag¢do entre o discurso biomédico e os
aspectos historicos e culturais. O enunciador de um lado faz referéncia ao descobridor do
bacilo para distinguir a lepra da hanseniase; de outro, recorre a nomeagao lepra e seus
correlatos para contextualizacdo da doenga, de acordo com o texto do Folheto 57: “¢ causada
pelo Mycobacterium leprae, bacilo descoberto em 1873 pelo cientista noruegués Dr. Gerhard
Hansen. Dai o nome hanseniase; ¢ conhecida também como: lepra, morféia, mal de lazaro, mal

da pele e mal do sangue”. Esta associagdo por vezes € latente: “A hanseniase atinge a
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humanidade desde a antiguidade. No passado, ja afetou todos os continentes e deixou uma
imagem assustadora, de mutilagdo, rejei¢do e exclusdo da sociedade na historia e na memoria
da humanidade” (Cartilha 11).

Entretanto, nos materiais, predomina uma tendéncia contraria a essa. Ao afirmar o
discurso da hanseniase e construir uma nova imagem da doenca e das pessoas afetadas,
constatou-se a ndo referéncia ao termo lepra. O subtitulo do Folheto 53 - “A Hanseniase tem
30 anos” - revela a tentativa do apagamento histérico, ao se ver datada em apenas trés décadas
uma doenga sabidamente milenar. Este enunciado remete a um dos desafios na comunicagao:
como explicar ao leitor o que € hanseniase desconsiderando ou omitindo a sua historicidade?

Esse questionamento refor¢a a falta de coeréncia nas estratégias discursivas nos
enunciados sublinhados. Ressalta-se que, no conjunto de materiais, essa tentativa de
apagamento historico, em vez de esclarecer pode confundir a populagdo, na medida em que,
muitas vezes, constroem sentidos e representacdes antagdnicos para lepra e hanseniase. Tal
abordagem pode contribuir para aumentar o desconhecimento sobre a doenca.

A pertinéncia desse questionamento se expressa nos enunciados do material, citados
anteriormente, que reforcam a premissa da referéncia historica: “a proposta de Abrado Rotberg
pela substitui¢do do termo lepra (...) foi uma mudanga definitiva e € importante que as acdes
de Informac¢do Educagdo e Comunicagdo (IEC) trabalhem a incorporagdo de novas imagens da
hanseniase — sinais e sintomas que podem ser curados sem deixar marcas estigmatizantes (...)
sem, no entanto negar a historia da lepra” (Folheto 53). Nos materiais educativos analisados, a
associagdo entre os termos lepra e hanseniase ¢ referida em apenas 22% do acervo, sendo mais
recorrente nos materiais produzidos por ONG ou entre as ONG e as entidades governamentais.

As entrevistadas que atuaram na gestdo relatam que a mudanga terminologica traz

vantagens e desvantagens, sob diferentes aspectos:

“Pode ser mais motivador esse recurso do Centro de Saude de tratar
hanseniase do que tratar lepra (...). Ndo deixa também de ser um nome
cientifico (...). Acho muito radical ¢ a proibigdo de vocé usar o nome (lepra)
em um documento técnico. Eu temo que essa mudanga tenha criado um
preconceito contra a lepra”(Entrevista: Gestor, 02).

“O paciente diz que realmente para ele ¢ muito melhor ouvir o termo
hanseniase do que ouvir lepra (...). A histéria da doenga é um complicador,
porque vocé de repente introduz uma coisa nova e vocé tem que comecar
tudo de novo (...). Eu sempre falo para as pessoas que antigamente chamava
lepra (...). A gente ndo pode negar” (Entrevista: Gestor, 03).

Para White (2008), no momento do diagnostico, ¢ necessario falar abertamente ao

paciente sobre a conex@o entre as terminologias. Esse didlogo pode favorecer a correlagio
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entre o conhecimento existente e as atuais explica¢des sobre a doenga, bem como pode dar

elementos para que o paciente decida o que deve ser falado em relag@o a sua enfermidade.

Dimensdes socio-culturais

Na andlise dos materiais, a categoria das dimensdes socio-culturais relacionadas a
doenga é expressa nos temas: integragdo social, discriminag¢do, medo e preconceito, abordados
majoritariamente nas frases - “Hanseniase conhega para ndo discriminar” (Panfleto 66); “Nao
discrimine, ndo isole: oriente e ajude” (Folheto 08); “O medo e o preconceito ainda assombram
as pessoas e podem até atrapalhar o tratamento” (Folheto 02); “O paciente em tratamento
pode conviver com a familia, no trabalho e na sociedade” (Panfleto 27); “A pessoa com
hanseniase deve levar uma vida normal”(Folheto 49).

Esses enunciados produzem novas prescricdes e impdem outras normas e regras de
vida, como por exemplo, o tratamento individual e permanéncia no convivio familiar e social,
contrapondo-se a pratica de isolamento dos leprosos, adotada no passado. As frases
evidenciam essa premissa: “O tratamento da hanseniase ¢ feito gratuitamente nos ambulatorios
sem necessidade de internacdo ou qualquer tipo de isolamento ou restricdo de convivio social
ou familiar” (Panfleto 14). Esta perspectiva demonstra a importancia da compreensdo do
processo histérico da doencga nas agdes de comunicagao.

O preconceito € associado ao tratamento, como ilustrado nas frases: “Hanseniase. Bem-
me-quer, bem-me-quer...tratamento sem preconceito” (Folheto 30); “Quem tem tuberculose ou
hanseniase precisa de tratamento e ndo de preconceito” (Folheto 02). Ele também € alvo de
controle, de elimina¢do ¢ de cura: “Ajude no controle da doenga: evite o preconceito”
(Folheto 8); “Eliminar o preconceito ¢ um dever nosso” (Folheto 28); “Hanseniase tem cura.
Preconceito também” (Cartilha 04). Sob esse olhar, a informacgao ¢ o remédio: “A informacao ¢
nossa dose unica (grifo nossos) contra o preconceito e na luta pela elimina¢do” (Cartilha 19).
“Usando o superpoder da informagdo, podemos ajudar quem esta doente a se curar” (Cartilha
15). Nesses enunciados, a informag¢do ¢ investida de poder. Eles expressam a hegemonia da
logica informacional e universalista presente na saude publica (Pitta, 1995; Aratijo e Cardoso,
2007), desconsiderando o processo historico e outras esferas discursivas que influenciam na
formacdo dos conceitos, juizos e valores sobre a doencga, como por exemplo, o discurso
religioso.

Um conjunto minoritario de materiais associa o discurso religioso ao saber médico-

sanitario, como exemplifica o Folheto 02 que veicula a imagem de Padre Cicero, um icone
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religioso do nordeste brasileiro; no verso ha o enunciado: “A hanseniase tem cura!” Abaixo
desta frase existem dois quadrados sobrepostos, um menor em preto com uma mao na cor
branca e um outro maior, fazendo uma espécie de moldura na cor branca, contendo as
expressdes: “me veja... me escute... me toque... me cure..”. Nessa operagdo a cura esta
associada ao milagre, ao cuidado piedoso e a ajuda ao proximo.

Em outros materiais, também se encontra o apelo as praticas solidarias: “Hanseniase a
gente cura com amor, respeito, apoio e tratamento” (Folheto 55); “Hanseniase se cura com
amor. Com muito amor! Bacurau” (Panfleto 28). Bacurau sofreu os males decorrentes da
doenca. Sua trajetéria como fundador e militante no Morhan foi marcada pela conquista por
novos modos de vida para os portadores da doenga. Nesse sentido, a referéncia as suas palavras

pode ter efeito de lei, ou seja, um exemplo a ser seguido.

Transmissdo

As explicagdes sobre a transmissdo da doenca reforcam a hegemonia do discurso
biomédico, visando consolidar a defini¢@o cientifica da doenga. O enunciador focaliza o saber
da microbiologia e da anatomia-patoldgica, ou seja, o olhar sobre o corpo de modo mais
especifico (Foucault, 2004), como explicitado nos textos: “O modo de transmiss@o ocorre com
a penetracdo do bacilo no organismo através de pele lesionada e do trato respiratorio”
(Panfleto 07); “Sao vias de eliminacdo e transmissdo dos bacilos: o nariz, a boca ¢ as lesdes”
(Folheto 36). “A transmissd@o acontece [...] em alguns casos, através do contato com
ferimento da pele do doente” (Folheto 18).

Observa-se igualmente a tendéncia em adotar termos populares na disseminag¢do desse
conceito, como ilustrado nas frases: “ela ¢ transmitida de uma pessoa doente para outra,
através da respiragdo (fala, tosse e espirros)” (Folheto 14); “¢ transmitida de pessoa para
pessoa, através do contato intimo e prolongado com doentes das formas contagiosas e que
ndo fazem tratamento” (Panfleto 22); “Nao ¢ transmitida de mae para filho durante a gravidez
e nem por relagdes sexuais e também ndo ¢ hereditaria” (Folheto 14). Um dos materiais
reporta-se as crencgas populares e ao saber religioso: “A hanseniase ndo vem de mau olhado,
espinho de taboca, peixe de couro ou castigo pelo pecado” (Folheto 32).

As informagdes sobre a transmissdo da doenga por contato pele a pele, pela saliva e
pelo contato intimo e prolongado remetem ao medo de contdgio, presente no imaginario
social e nas praticas cotidianas relativas ao isolamento da pessoa doente ou a separacdo de seus

objetos. Esse assunto ¢ abordado diretamente: “A hanseniase ndo se passa por abragos, aperto
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de mao e carinho. Em casa ou no trabalho, ndo é necessario separar as roupas, os pratos, 0s
talhares e os copos” (Folheto 61).

As observacdes de campo indicam que o tema da transmissdo ¢ um dos que mais
mobilizam as duvidas. Segundo as profissionais entrevistadas, € recorrente ouvir das pessoas
com hanseniase que a doenga continua a ser transmitida mesmo se a pessoa estd em
tratamento. Os relatos da médica e da enfermeira entrevistas sdo elucidativos: “A primeira
pergunta é: como eu peguei isso? Pode passar? Para quem? Tem que separar meu copo, meu
prato?”. “E espantoso. Todo mundo acha que pega através do contato de objetos e sexual
também”.

Um dos entrevistados do Morhan destaca a importancia de investigar as concepgdes das
pessoas sobre a doenga, para adequar a informagdo ao publico. Seu ponto de vista €
exemplificado pelo depoimento de uma profissional do sexo: “Olha esse folheto esta escrito
que o contagio se da através da respiragdo, através do contato intimo e prolongado. Ah! Entdo
a prevengao ¢ tapar o nariz e fazer rapidinho?” O entrevistado nos diz: “o contato intimo para a
populagdo ¢é sexo. E diferente do que é para o profissional de saude” (Morhan:01). Esse
episodio suscitou discussdes no Morhan e, desde entdo, esta expressdo ndo ¢ usada nos
materiais produzidos pela entidade.

Nota-se que as explicagdes sobre o contdgio demonstram a evolugdo dos conceitos que
perpassam distintas correntes cientificas, quais sejam: miasmatica (idéia de separar objetos),
hereditariedade (de mae para filho) e bacteriologica (agente etiologico). Observa-se que os
materiais educativos atuam como mediadores na incorporagdo destes saberes pelo publico

leigo.

Consideracdes finais

A andlise do conjunto de 276 materiais educativos revela que as relagdes entre
enunciador-destinatario sdo predominantemente assimétricas, construidas a partir dos discursos
normativo, técnico e instrucional, expressos nas frases interrogativas e imperativas. As
tematicas privilegiadas sdo fundamentadas pelo saber biomédico e buscam produzir uma nova
imagem da doencga. Prevalecem os temas referentes aos sinais e sintomas, ao tratamento, a
cura, a vigilancia e as dimensdes socio-culturais.

Demais pesquisas indicam que a ampla divulgacdo desses contetidos nas agdes

educativas e comunicativas colabora para o fomento da auto-suspei¢do, o maior conhecimento

78



da doenga e a diminui¢do do preconceito e do estigma (Claro 1995, White, 2005; Feliciano e
Kovacs, 1997). Ademais a ampla difusdo do conceito médico altera o sistema periférico de
crengas e, gradualmente, modifica a mentalidade existente (Oliveira et al, 2003; Moreira,
2005). Contudo, a predomindncia de uma linguagem técnico-cientifica nos materiais
educativos pode reduzir a possibilidade de compreensdo sobre a doenca pela populacdo, bem
como minimizar a interagdo com os materiais. Logo, supde-se que a ado¢do de uma linguagem
voltada para o publico leigo pode favorecer um melhor entendimento e permitir o uso dos
materiais por diferentes segmentos. Esta iniciativa pode melhorar a eficiéncia dos gastos
publicos destinados a essa atividade.

Um outro aspecto central na comunicacdo dos programas refere-se ao uso de imagens
na abordagem dos sinais e sintomas da doenga. Algumas das fontes produtoras veiculam
fotografias de partes de corpo humano com lesdes caracteristicas da doenga, utilizando um
discurso alarmista apoiado no apelo ao grotesco. Todavia, ha aquelas fontes que optam por
veicular fotografias de pessoas sem as marcas provocadas pela enfermidade, fomentando novas
visdes sobre a hanseniase, ¢ das pessoas atingidas por esse agravo. Esses discursos coexistem e
concorrem entre si.

Foi igualmente identificado que predomina uma divulgag¢do dos sinais dermatoldgicos
na construgdo da nova imagem da doenca, enquanto as informagdes sobre as reagdes,
incapacidades fisicas e deformidades sdo menos valorizadas. A menor énfase nas complicagdes
deve ser revista pelo fato de representar um ponto critico da comunicagdo junto a populagdo e
da assisténcia aos portadores de hanseniase.

Com base na analise desenvolvida, pode-se concluir que a institucionalizacdo dos
discursos da hanseniase ndo ficou limitada a troca de um nome, mas configurou-se em uma
nova pratica discursiva na medida em que tem buscado construir novos sentidos e praticas
sobre a doenga. Segundo os achados, o discurso biomédico ancora as representagdes e praticas
sobre a hanseniase, contrapondo-se aos saberes historicamente construidos sobre a lepra.
Conforme indicado em outras investigagdes, essa situacdo produz um paradoxo na
comunicagdo da doenga (Claro, 1995; Oliveira et a/, 2003; White, 2005; Moreira, 2005; Kelly-
Santos et al 2009).

Isto significa dizer que a omissdo da palavra lepra ou a ndo associagdo da mesma a
hanseniase favorece o pouco reconhecimento da doenga pela populagdo, podendo promover a

baixa procura pelos servigcos de saude. A interdi¢do da palavra pode ainda ter como efeito a
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restricdo dos espacos dialogicos, contribuindo para o silenciamento dos sujeitos, na medida em
que subtrai os conhecimentos e significados aprendidos socioculturalmente.

Segundo Fairclough (2001), um discurso remete sempre para algo que esta fora dele,
para outros discursos, uma vez que “o texto responde, reacentua e retrabalha textos passados.
Assim, fazendo ajuda a fazer a histdria e contribui para processos de mudangas mais amplos,
antecipando e tentando moldar textos subseqiientes” (2001:134-5). Em convergéncia com esse
ponto de vista, compreende-se que a criacdo de espagos dialdgicos no ambito da produgao-
circulagdo-consumo de materiais educativos estd relacionada a ampliacdo da participacdo de
diferentes atores sociais em todas as etapas dos processos comunicativos. A proposta de
incorporar a avaliagdo e a producdo de novos materiais nas atividades de grupo ja
desenvolvidas nos servigos de saude potencializa, inclusive, o uso dos materiais existentes,
além de buscar aproximacdes entre as diferentes concepgdes, dado que a polifonia e o

dialogismo sdo dimensdes intrinsecas na producéo dos discursos sociais.
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Artigo 03

Significados e usos de materiais educativos sobre hanseniase segundo profissionais de
satide publica do Municipio do Rio de Janeiro, Brasil”

Autoras: Adriana Kelly Santos; Simone, Monteiro; Brani Rozemberg.

Resumo

O artigo objetiva refletir sobre os processos comunicativos de Programas de Controle de
Hanseniase (PCH) do Sistema Unico de Satde (SUS), por meio da anélise da recepcio de
materiais educativos por profissionais de dois servicos de satide publica no Rio de Janeiro,
Brasil. O trabalho discute em que medida a andlise de impressos favorece a negociacdo dos
sentidos e das praticas sobre hanseniase vigentes nos PCH. Foram analisados 38 materiais
produzidos entre 1993 a 2005, por instituicdes governamentais € ndo-governamentais e
realizados dois grupos focais com profissionais atuantes no PCH. Durante os grupos focais, 6
materiais foram examinados. Os resultados revelaram a verticalidade e fragmentacdo nos
processos comunicativos, expressas pela énfase em campanhas, producdo centralizada,
homogeneizagdo dos publicos e contetidos e privilégio dado ao saber biomédico. As atividades
horizontais e participativas ndo eram comuns. Foi identificada uma lacuna entre a
institucionalizagdo do discurso da hanseniase, como alternativa a terminologia da lepra, e a sua
circulagdo e consumo entre os diferentes atores sociais.

Palavras chave: Comunicacdo; Impressos; Hanseniase

Abstrat

This article reflects on the communications processes in the Hansen Disease Control Programs
under the Unified National Health System (SUS) in Brazil, analyzing how professionals at two
public health services in Rio de Janeiro perceive the educational materials on the disease. The
article discusses how analysis of printed materials favors negotiation of prevailing meanings
and practices on Hansen disease in the programs. Thirty-eight different educational materials
were analyzed (produced from 1993 to 2005 by governmental and nongovernmental
institutions) through two focus groups with program staff. Six materials were examined during
the focus groups. The findings showed the communications processes are vertical and
fragmented, with an emphasis on campaigns, centralized production of materials,
homogenization of target publics, and a focus on biomedical knowledge. Horizontal and
participatory activities were uncommon. A gap was identified between the institutionalization
of the discourse on Hansen disease as an alternative to leprosy terminology and its circulation
and uptake among different social actors.

Key Words: Communication; Broadsides; Leprosy

7 Este artigo foi publicado nos Cadernos de Saude Publica 25(4):857-867, abr, 2009.
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I. Introducao

No Brasil, a hanseniase ¢ endémica e acomete, principalmente, as populacdes que
vivem em condigdes precarias de vida. Trata-se de um processo infeccioso cronico, causado
pela bactéria Mycobacterium leprae e transmitido por fontes humanas. O tratamento ¢
disponibilizado nos servigos de satide publica. Por ser uma doenga socialmente estigmatizada,
o Ministério da Satude, em 1976, substituiu o termo original lepra por hanseniase, objetivando a
integragdo social das pessoas atingidas por esse agravo e o fomento da captacdo de casos novos
(Claro, 1995). Desde a década de 1980, o Programa Nacional de Controle de Hanseniase
(PNCH) promove campanhas de divulgac¢do na midia televisiva e radiofénica, com vistas a um
maior conhecimento da doenca pela populagdo (Oliveira et al, 2003). Outra iniciativa ¢ a
producdo de cartazes, folhetos e cartilhas para a distribui¢do nos servigos de satide publica e
outdoors e busdoors, para afixar em locais de grande circulagdo e nos onibus dos diferentes
estados (Velloso e Andrade, 2002).

A pratica de campanhas de saude, histérica e hegemonica nos programas do Ministério
da Saude, tem como base o modelo informacional, cujo fluxo de comunicagdo ¢ estabelecido
entre emissor e receptor, de modo vertical e linear. Nesse modelo fragmentado do processo
comunicativo, confere-se o poder da palavra ao pdélo emissor, considerado o detentor de
conhecimentos e informagdes a serem transmitidas ao pdlo receptor, com vistas a mudanga de
comportamentos (Fausto-Neto, 1995; Araujo e Cardoso, 2007; Martin-Barbero, 2003). No
contexto das campanhas, ¢ privilegiado o saber médico, para fomentar habitos e praticas de
promoc¢do a saude e a adesdo da populacdo aos procedimentos médico-sanitarios (Araujo e
Cardoso, 2007; Rozemberg et al, 2002).

A hegemonia deste modelo tem sido alvo de criticas no campo da Comunicagdo e
Saude (Fausto-Neto, 1995, 1999; Aratijo e Cardoso, 2007; Rozemberg et al, 2002; Kelly-
Santos et al, 2006; Vasconcellos er al, 2003; Aratjo, 2006). Nesta pesquisa reporta-se a
produgdo dos sentidos sociais que investiga a producdo-circulagdo-consumo de sentidos como
parte do processo histdrico-cultural. O sentido ¢ definido como os significados e as
interpretacdes produzidos em situagdes de interagdo entre os sujeitos, entre os sujeitos e
instituicdes e entre instituicdes, mas, sobretudo, no uso dos discursos por parte dessas
instancias sociais. Os processos comunicativos sdo analisados com base no lugar onde ¢
produzido o seu sentido, qual seja: as mediacdes. Nesse processo, os dispositivos sociais
(meios de comunicagdo, instituicdes, documentos etc.) € os proprios sujeitos constituem-se em

mediagdes. A construgdo social da realidade ¢ tecida por sujeitos que compartilham, disputam
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e negociam os significados, valores e motivagdes numa rede infinita de produgdo-recepcao de
sentidos (Martin-Barbero, 2003; Fausto-Neto, 1999; Aratijo, 2006; Araujo e Cardoso, 2007).

No ambito de programas de satide, os materiais educativos, por serem parte da cultura
dos servicos de saude publica e por sua condi¢gdo material, atuam como dispositivos na
dindmica de mediacdo entre politicas e praticas de saude, legitimando os discursos e
procedimentos médico-sanitarios, como o diagnostico, o tratamento, a vigilancia de casos e a
relacdo médico-paciente. Por conseguinte, socializam os conhecimentos, costumes e valores
estabelecidos pelas profissdes de satde, por diversas instituigdes e pelos segmentos sociais
(Fausto-Neto, 1999; Rozemberg ef al, 2002; Kelly-Santos ¢ Rozemberg, 2006; Vasconcellos et
al, 2003; Aragjo, 2006; Nash, 1999).

Neste estudo, parte-se da premissa de que a recep¢do de materiais educativos sobre
hanseniase por profissionais e usuarios dos servigos de saude publica permite compreender as
inter-relagdes entre esses agentes, as instituicdes de saide e os processos socio-culturais-
politicos dos quais participam. Este artigo problematiza em que medida os materiais educativos
favorecem a emergéncia de um espaco de producdo dos sentidos da hanseniase e de praticas
instituidas pelos profissionais. Para tal, analisam-se os sentidos atribuidos por profissionais de
saude aos materiais educativos quanto ao conteido, formato, contexto de circulagdo e uso
destes materiais. Este trabalho € parte dos resultados de uma pesquisa desenvolvida no escopo
de dois projetos complementares (convénio Fundagdo Oswaldo Cruz [FIOCRUZ]/Fundagao de
Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro [FAPERIJ] 2003-2005 e doutorado em Satde
Ptblica, FIOCRUZ) e aprovada pelo Comité de Etica do Instituto Pesquisa Clinica Evandro
Chagas da FIOCRUZ (CAAE.0003.0.009.000-04).

I1. Procedimentos metodolégicos

Este estudo foi conduzido em duas etapas distintas e complementares. A primeira
refere-se a coleta de materiais educativos realizada a partir da participacdo no 2° Simpdsio
Brasileiro de Hansenologia ocorrido, em 2003, em Ribeirdo Preto (Sdo Paulo); e a visitas as
Geréncias de Dermatologia Sanitaria das Secretarias Estadual e Municipal de Saude do Rio de
Janeiro. Nesta oportunidade, realizou-se uma entrevista semi-estruturada com um representante
da Geréncia de Dermatologia Sanitaria da Secretaria Municipal do Rio de Janeiro, para

levantar o histdrico e o contexto de produgdo de materiais. Para andlise dos materiais obtidos,
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partiu-se das questdes: O que discute o material? Para quem se destina? Qual a sua utilidade?
(Kelly-Santos e Rozemberg, 2006).

A segunda etapa consistiu na aplicagdo da técnica de grupos focais (Carilini-Contrim,
1996; Minayo, 2000), para a recep¢do de materiais educativos por profissionais de saude que
atuam em uma unidade basica e em um Centro de Referéncia em Hanseniase, situados na Zona
Norte do Municipio do Rio de Janeiro. Os servigos foram escolhidos por representarem niveis
de complexidade diferentes. Os profissionais foram selecionados por desenvolverem atividades
ligadas a geréncia do Programa de Controle de Hanseniase (PCH) e a assisténcia aos pacientes,
bem como por sua diversidade de atuagdo profissional (assistentes sociais, auxiliares de
enfermagem, dermatologistas, enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogas, pediatras e
psicdlogos). Em cada um dos servigos de satide publica foram realizados dois encontros com a
mesma equipe multidisciplinar composta por nove profissionais, totalizando quatro encontros e
18 profissionais. Os encontros duraram cerca de uma hora e aconteceram uma vez por semana,
sob a coordenagdo da autora (A. K-S.), no final do horario de trabalho, a fim de garantir maior
adesdo dos participantes. Foram propostas as mesmas perguntas adotadas para a andlise do
material. A dindmica de grupo focal mobilizou diferentes representagdes e atitudes sobre os
temas discutidos, permitiu o aprofundamento de situacdes cotidianas relativas ao uso de
impressos nas atividades realizadas junto aos usuarios dos servigos de satide publica.

A entrevista e os grupos focais foram gravados e posteriormente transcritos. No
processamento dos dados, adotou-se a andlise tematica (Minayo, 2000) dos impressos, da
entrevista e dos grupos focais. Realizou-se a leitura flutuante de todo material coletado para
apreender as idéias centrais e identificar os temas recorrentes. Apds essa primeira
classificag¢do, foram construidas as unidades tematicas. Em cada uma delas, identificaram-se as
categorias empiricas, que foram organizadas e agrupadas compondo diferentes nucleos de
sentidos. Por ultimo, interpretaram-se os nucleos de sentidos descrevendo-se os pontos de
convergéncia e as contradi¢des resultantes do confronto entre teoria e pratica no contexto
socio-politico. Os resultados da entrevista e dos grupos focais foram integrados e indicados da
seguinte maneira: (1) Entrevistado 01 (E:01); (2) P-UB:01, indica a fala dos participantes do
grupo focal da Unidade Bésica; e (3) P-CR:01 indica a fala dos participantes do grupo focal do

Centro de Referéncia.
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I11. Resultados e discussao
3.1.Descricio dos materiais: instituicdes produtoras, formatos, publicos e objetivos

Os 38 materiais educativos que compdem a amostra deste estudo foram produzidos no
periodo de 1995 a 2003 por instituigdes governamentais € nao-governamentais, de ambito
nacional e internacional. Os formatos dos impressos sdo variados, 39% (15/38) de folhetos,
37% (14/38) de cartazes e 24% (9/38) de cartilhas. Destinam-se a populagdo em geral 71%
(27/38) dos materiais; 18% (7/38) para profissionais de saude; 8% (3/38) sdo dirigidos aos
portadores de hanseniase e 3% (1/38) ao publico infantil. Todos os materiais analisados
objetivam promover um maior conhecimento sobre a doenca e fomentar a detec¢do de casos.
Entre estes, 74% (28/38) pretendem estimular a auto-suspei¢ao, 39%(15/38) visam divulgar os
servicos de saude publica e servigos de apoio (ONGs) e 32% (12/38) abordam as dimensoes
socio-culturais relacionadas a doenga.

A escolha dos materiais descritos neste artigo resultou do processo de interagdo dos
profissionais com os 38 materiais disponibilizados. Em ambos os grupos focais, apos a leitura
flutuante e o manuseio, os profissionais selecionaram os mesmos materiais (4 cartazes e 2
cartilhas). Os profissionais escolheram estes materiais por considerarem mais atrativos e pelas
possibilidades de uso junto ao publico. Tais impressos foram sistematizados pela sigla PH
(Programa de Hanseniase), seguida por sua numeragao (Figuras 1, 2, 3, 4 ¢ 5 do anexo 07).

Os cartazes PH:01 e PH:02 (Figura 1) compdem um kit educativo produzido pelo
Grupo Tarefa para Elimina¢do da Hanseniase constituido, em 1998, pelo Conselho Nacional de
Secretarios Municipais de Saude (CONASEMS) (Velloso e Andrade, 2002). Desta iniciativa
participaram as seguintes instituicdes: Ministério da Saude, Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), Organizagdo Pan-Americana da Saude (OPAS), Fundag¢do Norvartis, ARS Venturs
Imagem e Comunicacdo Ltda. e Movimento de Reabilitacio das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (MORHAN).

Os cartazes destinam-se a populagdo em geral e t€ém como objetivo diminuir o
preconceito relativo a hanseniase. O material PH:01 apresenta uma fotografia de um
adolescente, de cor escura, sorrindo, ¢ o PH:02 apresenta a fotografia de uma menina, de cor
branca, sorrindo. Em ambos, abaixo da fotografia o titulo: “Vocé diria que eu ja tive
hanseniase?” e os contatos do Telehansen e a logomarca das instituigdes. A estratégia de
utilizar fotografias que privilegiaram a representacdo de pessoas de diferentes segmentos
populacionais, geragdes, sexo e cor/raga, associada a uma pergunta dirigida ao leitor, pretende

provocar o reconhecimento do publico da mensagem ofertada. Identificou-se, nessa
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abordagem, a construcdo do discurso de que a hanseniase ¢ uma doengca comum que pode
afetar qualquer pessoa, independente de classe social, cor/raga, sexo e idade, contrapondo-se
ao discurso hegemonico, que veicula imagens dos sinais dermatoldgicos da doenga. Tal
proposta restitui a condi¢do de integralidade e inclusdo social das pessoas afetadas pela
hanseniase.

O cartaz PH:03 (Figura 2) — “Hanseniase Tem Cura. Vamos Acabar com o Preconceito
e Eliminar essa Doenga” - foi produzido pelo Ministério da Saude. Esta dividido em duas
colunas: a primeira com frases e¢ fotos de partes do corpo humano com sinais da doenga e a
segunda com frases e cartelas de medicamentos. Destina-se a profissionais de satide e objetiva
orientar como fazer o diagnoéstico, o tratamento e a vigilancia de contatos. O texto ¢ denso e
com linguagem técnica-prescritiva. A diagramacdo € pouco atraente, com letras pequenas e
muito proximas, aspectos estes que dificultam a leitura e ndo despertam o interesse do leitor.

O quarto cartaz, PH:04 (Figura 3) — “Hanseniase? Tem Cura!” - foi produzido pela
Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro e destina-se a populagdo em geral e objetiva
estimular a auto-suspei¢do e aumentar a deteccdo de casos. Apresenta fotografias de cartelas
do medicamento e de partes do corpo humano (rosto, costas, nadegas, perna) com sinais da
doencga (manchas e carogos). Informa que a hanseniase tem tratamento, cura e que os exames €
os medicamentos sdo gratuitos nos servigos de saude publica. A comunica¢do por meio de
fotografias de partes do corpo mobiliza contetidos constitutivos da subjetividade ao remeter a
imagem do corpo desfigurado. Se por um lado esse discurso se investe de valor ao facilitar a
detecg¢ao de casos, despertando a atencgdo do leitor para as imagens com lesdes, por outro tem
um apelo subjetivo associado ao horror, alimentando a pedagogia do amedrontamento,
tendéncia comum na comunicagdo sobre as doencgas infecciosas e parasitarias (Rozemberg et
al, 2002).

A cartilha PH:05 (Figura 4), intitulada “Hanseniase. Informagdes para Agentes
Comunitérios de Saude”, foi produzida pelo Ministério da Satde, apresenta ilustragdes na capa
e no interior do livreto referentes as atividades realizadas pelos agentes comunitarios de saude.
Objetiva informar sobre os aspectos historicos, epidemioldgicos e clinicos da doenga; orientar
o agente sobre o que fazer para detectar casos novos e acompanhar as pessoas em tratamento,
especialmente quanto a orientagcdo sobre os exercicios para o autocuidado e para a prevengao
de incapacidades fisicas. Apesar da tentativa de uma abordagem dialdgica e interativa com o

leitor, ainda predomina o discurso normativo e prescritivo.
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A cartilha PH:06 (Figura 5) — “Hanseniase. Cuidados para Evitar Complicagdes” - foi
produzida pelo Nucleo de Tecnologia Educacional para Satde/Universidade Federal do Rio de
Janeiro (NUTES/UFRIJ), destina-se aos portadores de hanseniase. Apresenta as seguintes
ilustracdes: portadores de hanseniase fazendo exercicios de prevencdo de incapacidades
fisicas; corpo humano sendo percorrido por uma linha em vermelho que sinaliza os nervos que
sdo acometidos pela doenga; cartelas de medicamentos; pessoas em grupo. Explica o que ¢ a
hanseniase, como seguir o tratamento e divulga os enderegos de servicos de satide publica do
Municipio de Duque de Caxias. Adota uma linguagem coloquial, dialdgica e interativa,
embora, recorra por vezes a termos técnicos-prescritivos. Este material, tal como o PH:01 e
PH:02, traz avangos ao desconstruir o discurso patologico da doenga e do doente (Canguilhem,

2005), em prol da representagdo humanizada do portador de hanseniase.

3.2. A visido dos profissionais de saide sobre os materiais educativos e as politicas de
comunicacio

Materiais para populacio em geral

Segundo os profissionais, os materiais destinados a populag¢do objetivam informar sobre
0s sinais, 0s sintomas, o tratamento ¢ a cura, além de indicarem os enderecos dos servigos de
saude publica. Na visdo deles, ha uma ampla distribuicdo de materiais durante as campanhas
de hanseniase, destinadas ao fomento da detec¢do de casos e ao diagnostico precoce,
prevalecendo a producdo de folhetos e de cartazes. Estes formatos foram considerados mais
adequados as campanhas por possibilitarem acesso rapido a informagdo, facilitarem o
manuseio ¢ compatibilizarem os custos com os recursos destinados a produgdo de impressos.
“O start ¢ o folheto... [ele] € uma peca que a gente estimula que tenha nas campanhas” (E:01).
“O [folheto] tem a finalidade de mobilizar o paciente para o diagndstico” (P-CR:02).

Na analise dos cartazes PH:01 e PH:02, embora os tenham discutido que a veiculagdo
de imagens de pessoas sem deformidades, de diferentes idades, cor/raga, sexo e segmentos
sociais possibilita uma maior aproximag@o com o publico, os profissionais questionaram se as
fotografias sdo mesmo de portadores de hanseniase. A partir do cartaz PH:03, os participantes
discutiram que mostrar as lesdes de hanseniase nos impressos chama aten¢do do publico e
auxilia na auto-suspei¢@o. Inclusive destacaram que alguns pacientes dos servigcos de saude
publica relataram terem reconhecido em seu corpo algumas das manchas veiculadas no

material.
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Sublinharam que hd uma tendéncia a distribui¢do massiva de materiais educativos
apenas para as campanhas, porém indicam a necessidade do investimento em atividades
continuadas de comunicacdo e educacdo. Ademais, sugeriram diferentes contextos para a
circulagdo de materiais nos formatos de folhetos e cartazes, tais como: as escolas, os bares, as
associagdes de moradores, as igrejas, os estadios de futebol, os diversos meios de transportes e

seus respectivos terminais.

Materiais para os profissionais de saude

Os participantes analisaram que os materiais destinados aos profissionais de saude sdo
para treinamentos e enfatizam os aspectos clinicos da doenca. Na analise do cartaz PH:04,
relataram que os contetidos sdo abordados de forma clara e objetiva. Entretanto, observaram
que o material é pouco atraente, devido as letras pequenas, ao desequilibrio na distribui¢ao dos
textos e a densidade de informagdes. Ressaltaram que o formato de cartaz ¢ inadequado para
estabelecer uma comunicagdo com este tipo de publico, uma vez que ¢ para ser afixado em
locais de grande circulacdo nos servicos de saude publica, por isso, torna-se uma pega
subutilizada. A cartilha PH:05, destinada aos agentes comunitarios de saude, foi considerada
mais atrativa e de maior utilidade. O formato cartilha, a clareza e o detalhamento dos temas
abordados contribuem para que esse material auxilie o didlogo entre os agentes e a populagdo.
Quanto a circulagdo dos materiais, os profissionais mencionaram que nem sequer conheciam
alguns dos impressos da amostra, referindo-se a inexisténcia e/ou a insuficiente distribuicdo de

materiais destinados a eles.

Materiais para portadores de hanseniase

Na andlise da cartilha PH:06, os profissionais valorizaram seu uso durante o
atendimento aos portadores de hanseniase ¢ também para orienta-los na leitura em casa e/ou
junto aos familiares. O uso da cartilha durante o atendimento auxilia na abordagem de temas
relevantes a compreensio da doenga e do tratamento, tais como: transmissao, sinais e sintomas,
uso de medicamentos, reagdes ao medicamento e do sistema imunologico e a necessidade dos

exercicios de autocuidado para a prevencao de incapacidades fisicas.

“Eu acho que vocé tem que dar isso [a cartilha], mas amarrado com uma
orientagdo, se ndo ele [paciente] ndo vai ler” (P-CR:03).

“Porque ela [cartilha] tem todas as informagdes basicas. Tem muitas coisas
que vocé até esquece de falar. Ou ndo consegue demonstrar, tem fotos
ilustrativas que mostram ao paciente como é que se previne, como trata
uma lesdo” (P-CR:04).
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Em relag@o a distribuicdo de materiais, os participantes indicaram a importancia das
visitas domiciliares, salas de espera, atividades nas escolas e a¢des das Estratégias Saude da
Familia (ESF) e do Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) como lugares
privilegiados para a abordagem educativa. Os profissionais que atuam na ESF e no PACS
narraram que utilizam materiais educativos buscando o didlogo e a interagdo com o publico.
Para eles, esta pratica contribui para se compreender o contexto de vida das pessoas e
aproximar as concep¢des entre profissionais e usudrios dos servicos de saude publica,
diminuindo a “barreira comunicativa” (Claro, 1995) existente.

A esse respeito, um dos profissionais da Unidade Basica, ao se referir a opinido de
pessoas que foram atendidas no servigo de saude publica, relatou que elas avaliam
positivamente a distribuicdo de materiais educativos, associada a uma abordagem interativa e
participativa. Os usudrios dos servicos de saide publica acreditam que essa estratégia
potencializa o uso dos materiais, além de contribuir para o esclarecimento da doenca, a auto-
suspeicdo, a procura pelo servico de saude publica e a orientacdo sobre os exercicios de
prevencdo de incapacidades. Um dos profissionais do Centro de Referéncia ressaltou a
importancia do vinculo entre a equipe de saude e o paciente como o principal elemento para
garantir o sucesso do tratamento e a desconstru¢do dos sentidos pejorativos relacionados a
doenga. Bakirtzief (1995) recomenda o incremento de atividades educativas que promovam
uma maior integracdo entre estes agentes, pautando-se na valorizagdo dos contetidos trazidos
pelos usuarios e no estabelecimento de uma relagdo que prime por transparéncia e

cumplicidade entre as pessoas.

A politica de comunicagdo nos Programas de Controle de Hanseniase

Outro aspecto amplamente discutido pelos profissionais refere-se ao fato de que as
atividades de comunicagdo e educacdo ndo sdo uma prioridade nos PCH. Na visdo deles, a
politica de comunica¢do da hanseniase ¢ insuficiente e inadequada no ambito das trés esferas
de governo. Alguns profissionais referem-se a “auséncia” de diretrizes especificas e claras para
essas areas. Um deles relatou que “ndo existe um planejamento geral para a comunicac¢do”
(E:01). A inexisténcia de um planejamento descentralizado para estas acdes ¢ referida ainda

como um efeito da precariedade na implantagdo de diretrizes e metas do PNCH.
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Para os profissionais, ¢ valido produzir materiais educativos, porém salientaram a
necessidade de um maior investimento na contratagdo de recursos humanos, bem como na

capacitag¢do das equipes de saude para o diagnostico, o tratamento.

“A cartilha vermelha, por exemplo, € uma cartilha que dé o seu recado. Mas
eu gosto de frisar isso, eu acho que s isso ndo vai resolver. O compromisso
da pessoa que vai trabalhar com hanseniase ¢ um compromisso de acdo
mesmo” (P-CR:05). “Toda vez que vocé fala disso [acdo
comunicagio/educagido] numa unidade, que vocé busca inserir a hanseniase
na sala de espera, nas atividades extramuros, vocé esbarra no ponto de que
os profissionais sdo escassos e que estdo voltados para assisténcia, ou
eventualmente respondem que essa atividade ndo é remunerada. E vista
como uma coisa supérflua” (E:01).

A descentralizagdo das acdes de hanseniase na Atengdo Basica, uma das estratégias de
controle preconizadas pelo PNCH, foi identificada pelos participantes como uma medida para

o enfrentamento dessa problematica.

“E aumentar o nimero de postos de tratamento e oferecer informagdo a
populacdo, sdo os dois pilares da estratégia de eliminag@o da hanseniase no
Brasil. A inser¢do do programa junto a atencdo basica com clinicos e
pediatras fazendo. Esta é uma estratégia que a gente vem lancando mao,
mas com muita dificuldade” (E:01).

As agdes da ESF e do PACS revelam-se como potencialidades para a integralidade do
atendimento as necessidades e as especificidades dos portadores de hanseniase.
Semelhantes resultados indicam que nos PCH, apesar da existéncia de iniciativas que primam
pelo fortalecimento dos vinculos entre usuarios dos servigos de saude publica e a equipe de
saude, ainda predomina uma comunicag¢@o vertical e unilateral, dada a énfase nas campanhas e
na centralizacdo da produgdo-distribuicdo de materiais pelo Ministério da Saude e Secretarias
Estaduais e Municipais de Saude. A auséncia de outros profissionais que atuam diretamente
nas unidades de saude e de portadores de hanseniase na produgdo e avaliagdo de materiais
resulta em impressos muitas vezes descontextualizados, com diagramagdo pouco atraente,
acumulo de conteudos, densidade de frases ou imagens, énfase no conhecimento médico-
cientifico, foco na adesdo aos procedimentos sanitarios. Ademais, neste tipo de abordagem,
predomina uma comunicagdo “inespecifica” e “difusa” (Fausto-Neto, 1995), direcionada ao
publico em geral, o que resulta no pouco e/ou ndo reconhecimento pelo publico das mensagens
ofertadas, pratica comum em outros programas de saude (Aratjo e Cardoso, 2007; Rozemberg

et al, 2002; Kelly-Santos et al, 2006; Vasconcellos et al, 2003; Aradjo, 2006; Nash, 1999).
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3.3. Aproximacdées entre os saberes médico e popular sob a ética do profissional de satide

Em relacdo aos aspectos simbolicos, os profissionais destacaram o estigma relacionado
a doenga e problematizaram os sentidos atribuidos as terminologias lepra e hanseniase. A lepra
evoca imagens e sentidos negativos - uma doenca que “cai pedagos do corpo”. No relato dos
participantes foi recorrente a referéncia a este modo de mostrar, de dizer e de olhar a doenga,
marcando, sobremaneira, as representagdes, as crengas € as atitudes das pessoas. Na visdo do
grupo, foi comum a lepra ser associada as atitudes de preconceito, discriminagdo, medo e
afastamento social, tanto por parte dos portadores da doenga, quanto por pessoas (familiares ou
ndo) do seu convivio. Em contrapartida, a hanseniase foi referida como uma enfermidade nova,
ainda pouco conhecida pela populagdo.

Nos impressos examinados, verificou-se a abordagem de aspectos socio-culturais
referentes a doenga, com destaque a integragcdo social dos portadores de hanseniase. Essa
tematica ¢ referida em 12 dos 38 impressos. Uma das estratégias utilizadas foi a apresentagio
de textos, por meio de imagens de pessoas sadias e de enunciados que expressam que 0s
portadores de hanseniase podem viver normalmente. “Esse [cartazes PH:01 ¢ PH:02]:Vocé
diria que eu ja tive hanseniase? Tem cada crianca linda aqui, ela ja tratou e nem por isso vai
ficar por ai caindo aos pedacos” (P-UB:06). “Esse aqui melhora a auto-estima do paciente, e vé
que é normal” (P-CR:07). Uma outra estratégia refere-se a ndo associa¢do dos termos
hanseniase e lepra, apenas 6 dos 38 impressos associam as terminologias. Para os profissionais,
a divulgagdo massiva do nome hanseniase visa fomentar o seu maior conhecimento e
incorporacdo pelo publico leigo. Segundo eles, a hanseniase ¢ vista como uma doenga nova,
pouco conhecida e/ou associada a outras doengas, como por exemplo, a AIDS e o cancer.
“Tem paciente que trata a hanseniase, tem alta e nunca soube que teve lepra por que acha que
hanseniase ¢ outra coisa” (P-CR:06).

Queiroz e Carrasco (1995) confirmam o desconhecimento da doenga pela populacdo em
seu estudo, no qual 50% dos entrevistados ndo considera que hanseniase e lepra sejam a
mesma enfermidade e/ou as classificam como estagios muito diferentes da mesma doenca,
sendo a lepra referida como uma manifestacdo de maior gravidade. Quando comparada com o
cancer ou a AIDS, ¢ referida como uma doenga de menor importancia. Nas pesquisas de White
(2005), alguns dos entrevistados compreendem que a hanseniase € uma doenga nova ou igual a
AIDS ou ao cancer. Em relagdo a este estudo, alguns entrevistados associaram o cancer a

hanseniase, devido ao efeito de uma similaridade fonética das palavras doenca de Hansen e
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cancer. Resultante desse processo, cancer e hanseniase sdo significantes que operam na
produgdo de sentidos sobre a doenga.

Os participantes de nossa pesquisa sugeriram a associagdo das terminologias
Hanseniase e Lepra nos materiais educativos produzidos pelos programas, para favorecer o

maior conhecimento da nova terminologia junto a populagdo, vejamos:

“O que acho ¢ o seguinte, s6 que ¢ proibido falar em lepra. Isso ¢ uma coisa
ruim, porque se vocé botar que hanseniase, entre parénteses ¢ Lepra, de
repente chamaria mais aten¢fo. A hanseniase parece uma doenga nova" (P-
UB:04). "Mas ndo se mudou o conceito que se tem da lepra, tenta-se mudar
a palavra. Entdo eu digo [ao paciente]: hanseniase foi conhecida durante
muitos anos como lepra e explico porque mudou o nome. Porque se ndo eles
vao dizer que a gente enganou que nunca disse a verdade, entendeu?” (P-
CR:006).

Todavia, observou-se, em interagdes com os profissionais de saude, que a associagdo
dos termos na midia televisiva e nos materiais educativos é um dos problemas na area da
Hanseniase. Isso significa dizer que parece ndo haver um consenso entre os agentes desse
campo no que diz respeito a veiculagdo do termo lepra ao se produzir o discurso da hanseniase.
Ha quem defenda que hanseniase ndo ¢ lepra, em referéncia a lepra biblica. Entretanto, para
outros, a lepra faz parte do cotidiano das pessoas, por isso € necessario desconstruir as imagens
terrificantes a ela associada e informar que, na atualidade, a doenga tem tratamento e cura, bem
como os motivos da mudanga de nome ocorrida no Brasil. Os defensores dessa idéia
argumentam que o conhecimento ja incorporado da lepra faz parte do imaginario social, por
isso, desconsiderar esse saber seria 0 mesmo que negar a historia e a cultura relacionada a
doenca, mas, sobretudo, a subjetividade das pessoas.

Elucida essa situacdo a referéncia de um profissional a Lei n°. 9.010/1995, que proibe a
utilizagdo do termo lepra em documentos oficiais e dispde o uso da terminologia oficial

hanseniase. Nas suas palavras:

“Gerou uma desinformagdo muito grande, uma dificuldade de comunicagéo
com a clientela, o que fazer com referéncia a isso?... A lepra faz parte do
bate-papo das pessoas a hanseniase ainda ndo". "Como vocé vai eliminar
uma doenga cujo nome ¢ desconhecido por 50% da populagio?” (E:01).

Pelo exposto, verificou-se uma transi¢do no conhecimento da doenga. Pesquisas
indicam que tal situagdo relaciona-se ao hiato entre a concepg¢do institucionalizada sobre a
doenca e a percepcdo das pessoas leigas. A primeira se fundamenta no modelo explicativo do
conhecimento epidemioldgico e do discurso biomédico - pautado no diagnostico refinado e na
disponibilidade de tratamento com medicamentos; a segunda apresenta outros referenciais

explicativos que, em geral, partem da representagcdo das deformidades e do temor ao contagio
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discutem que a hanseniase vem sendo incorporada pelo senso comum, embora ancorada na
representagdo da lepra. As autoras problematizam que 30 anos pode ndo ser o tempo necessario
para se consolidar a representacdo social da hanseniase (Claro, 1995; Feliciano ¢ Kovacs,
1997; Bakirtzief, 1995; Queiroz ¢ Carrasco, 1995; Nash, 1999; Oliveira et a/.2003; White,
2005).

O debate sobre os sentidos da Hanseniase & Lepra remete a reflexdo sobre o efeito de
uma politica de comunicagdo que privilegia o saber médico e que pretende colocar em desuso
o termo lepra. Tal pratica estd presente na produ¢do dos materiais educativos e nas visdes dos
profissionais de satude, tendo como conseqiiéncia a pouca valorizacdo das representagdes ¢ dos
conhecimentos construidos historicamente pelo publico leigo.

No que tange aos aspectos clinicos da doenga, 84% (32/38) dos impressos abordam a
tematica da cura, 79% (30/38) referem-se ao tratamento ¢ 74% (28/38) evidenciam os sinais
(manchas e nodulos) e sintomas (dores, febres, perda de sensibilidade e formigamentos) da
doenga. Na abordagem destes ultimos, prevalecem imagens de partes do corpo humano
(orelhas, pescoco, torax, costas, bragos, pernas, nadegas) com os sinais ¢ sintomas da doenga.
Compreende-se que estes enunciados caracterizam o discurso da hanseniase, na medida em que
se contrapdem as imagens de pessoas mutiladas, presentes nas representagdes sobre a lepra. Os
profissionais legitimaram a importancia de veicular esses contetidos para fomentar a auto-

suspei¢do, o diagnostico precoce, diminuir o estigma e construir uma nova imagem da doenga.

"A tecnologia mais fantéstica que apareceu foi um tratamento eficiente ...
ele [o medicamento] foi um divisor na abordagem da doenga" (E:01).
"Realmente tem que ter a mancha, porque ndo adianta vocé querer mascarar
a coisa. Mas ¢ trazer para uma realidade que vocé pode fazer diagndstico
precoce. Néo existe fatalidade do cair os pedagos” (P-CR:06).

Nota-se que o privilégio dado as mensagens sobre diagndstico, tratamento e cura ¢ uma
estratégia adotada pelo saber biomédico para produzir uma positividade no modo de conceber
a hanseniase e auxiliar o publico leigo na compreensao da doenga.

Os profissionais concordaram com o fato de a construg@o desse discurso trazer avangos.
Contudo, discutiram que essa comunica¢do apresenta limites, na medida em que reproduz
massivamente o discurso biomédico, que fragmenta o olhar e a intervengdo sobre o corpo,
buscando localizar a causa da doen¢a no seu nivel mais especifico, o dos érgaos, fungdes e
lesdes, ao invés de mostrar imagens de pessoas de corpo inteiro ou pelo menos do "busto",
produzindo uma abordagem mais integral do corpo humano, e, por conseguinte, um maior

reconhecimento do leitor. Ademais, a énfase nas imagens das manchas subtrai outros aspectos
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da doenga, como os sintomas neuroldgicos relacionados ao comprometimento dos nervos
(neurites), que levam as incapacidades e deformidades fisicas.

No que se refere ao uso, nos impressos, de imagens de partes do corpo humano para
produzir o discurso da hanseniase, Claro (1995) destaca que essa estratégia pode favorecer
uma associagdo com as representagdes da lepra — “uma doenca que cai pedacos do corpo”. A
autora descreve o caso de um dos entrevistados de sua pesquisa, que, ao ver um cartaz de
hanseniase que mostra partes do corpo humano (térax e brago) com manchas e nddulos
caracteristicos da doenca, interpretou que era lepra porque a pessoa estava sem as maos. Claro
(1995) discute que essa interpretagdo decorre da pouca familiaridade do publico leigo com os
recursos graficos da comunicag@o. Nesse estudo, esse argumento é considerado problematico,
pois seria pouco legitimo partir do pressuposto que a populacdo deveria dominar as tecnologias
de comunicac¢do visual como condi¢@o para interpretar e se apropriar das mensagens ofertadas.

Além disso, revela a concepcao sobre o receptor-destinatario que, em geral, ¢ idealizado
como carente e desprovido de capacidade interpretativa, passivo e “alvo” (Araujo, 2006) das
mensagens ofertadas pelo discurso oficial (Araujo e Cardoso, 2007; Rozemberg et al, 2002;
Kelly-Santos et al, 2006; Vasconcellos et al, 2003; Fausto-Neto, 1999; Araujo, 2006; Nash,
1999).

O discurso oficial expresso nos materiais analisados, ao produzir um cddigo comum
acerca de um novo conceito e imagem da doenga, por meio da ampla dissemina¢do do termo
hanseniase e da abordagem massiva dos aspectos clinicos da doenga, pretende romper com o
estigma milenar associado a lepra. Contudo, observou-se que pouco se avangou na producao
efetiva de um outro discurso junto a populacdo. Os enunciados dos impressos revelam um
paradoxo na comunica¢do com o publico, pois a hanseniase também pode causar deformidades
fisicas. Mediante isso, indaga-se em que medida o nome hanseniase pode substituir o termo

lepra.

Consideracgoes finais

Esta pesquisa converge com as demais no que diz respeito a importidncia do
componente comunicativo para favorecer um maior conhecimento da doenga e fortalecer os
vinculos entre a equipe de saude e os usudrios dos servigos de saude publica (Claro, 1995;
Velloso ¢ Andrade, 2002; Oliveira et al, 2003; Nash, 1999; Bakirtzief, 1995; Queiroz e

Carrasco, 1995; White, 2005; Feliciano e Kovacs, 1997). A inclusdo de varias categorias
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profissionais neste trabalho favoreceu a reflexdo das potencialidades no uso de materiais
educativos como uma mediac¢do entre a equipe de saude e os usudrios dos servigos de saude
publica. Tal aspecto contribuiu para discutir a tensdo gerada pela mudanga terminologica, que
resulta, em ultima instancia, em uma recodificagdo dos conhecimentos e praticas sobre a
doenga.

Os resultados indicam que, na politica de comunicacdo de PCH, prevalece a
verticalidade e fragmentacdo nos processos comunicativos, que se evidenciam no predominio
de campanhas e na producdo, centralizada, de materiais educativos, em detrimento de
atividades horizontais e participativas. Tais iniciativas privilegiam o saber biomédico na
produ¢do do novo conceito da doenga, homogeneizam os publicos e apresentam uma
acentuada preocupacdo “distributivista” e “difusionista” (Fausto-Neto, 1995). Essa
comunicag¢do unilateral subtrai a diversidade socio-cultural existente em nosso pais.

A produgdo-recepcdo dos sentidos da hanseniase estd marcada pelas condigdes
historicas, politicas e sociais que favoreceram a emergéncia desse discurso (novo nome, énfase
nos aspectos clinicos, terapéuticos e na cura) em substituicdo aos saberes e praticas relativos a
lepra. Ao correlacionar a literatura revisada com este estudo, verificou-se que houve uma
lacuna entre a producdo e a institucionalizagdo do novo modo de intervir e dizer sobre a
doenca e a circulagdo-consumo dessa mudanga por profissionais de satde, portadores de
hanseniase, populag@o e institui¢des atuantes nesta area.

Conclui-se pela importancia de se contextualizar os motivos da mudanga terminoldgica
e de se problematizar os sentidos da hanseniase e da lepra junto aos agentes da hanseniase. A
mera oferta de informagdes de como o saber médico, na atualidade, compreende a doenga pode
ndo ser o suficiente para se estabelecer uma comunicagdo que dialogue com as diferentes
realidades sociais. Para uma interlocug¢@o proxima a realidade do publico, € preciso conhecer
quem sdo 0s sujeitos com quem nos comunicamos, quais as experiéncias, as representagdes e
os conhecimentos que apresentam sobre a lepra e a hanseniase, com vistas a problematizagao
desses discursos. Resultante desse processo serd a constru¢do de um saber pautado na co-
responsabilidade e no respeito a alteridade.

Considera-se que a recep¢do de materiais educativos por profissionais de saude
constitui-se em um dispositivo que mobiliza a interagdo e negociagdo de significados,
motivagdes, crengas e valores entre os interlocutores que participam do processo de produgao-

circulagdo-consumo dos sentidos sobre a hanseniase. Ademais, permite questionar a
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hegemonia do saber biomédico e das praticas politicas-sanitarias adotadas na produg@o dessa
discursividade.

Certamente, construir essa experiéncia nos PCH implicara na valoriza¢do dos aspectos
subjetivos, culturais, politicos presentes nas praticas comunicativas dos sujeitos que produzem
a vida social. Tal abordagem podera contribuir para que os materiais educativos operem como
dispositivos que subsidiem a tomada de decisdes, em vez de funcionarem apenas como um
meio de legitimar o discurso oficial, tendo em vista que a comunicag@o ¢ o resultado de um
processo continuo de produgdo de sentidos, de interpelagdo e reconhecimento dos agentes, por
fim, um espaco estratégico de interven¢do social (Martin-Barbero, 2003; Fausto-Neto, 1999;

Aratjo, 2006).
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Artigo 04

Processo comunicativo entre profissionais de saude e portadores de hanseniase: a
producio de verdades e o didlogo nas praticas de cuidado de um servico publico."

Autores: Adriana Kelly Santos, Ana Paula Goulart Ribeiro, Simone Monteiro

Resumo

A hanseniase ¢ endémica no Brasil e pode provocar danos fisicos e psicossociais na vida das pessoas
com a doenga. Esta pesquisa objetiva analisar como se da o processo comunicativo entre os
profissionais de saude e os portadores de hanseniase, identificando as concepgdes e as representagdes
sobre a doenga ¢ o modo como elas sdo compartilhadas por esses atores. Trata-se de um estudo
qualitativo, realizado em posto de satde da Aten¢do Basica no municipio do Rio de Janeiro. Foram
realizadas entrevistas semi-estruturadas com 5 profissionais de satde (de diferentes especialidades) e
13 portadores de hanseniase. Esses dados foram complementados com observagdes participantes nas
salas de espera, atendimentos e grupos de mutua ajuda com pacientes. No processamento dos dados
adotou-se a analise tematica. Na interacfo entre profissionais e pacientes, identifica-se a presenca da
abordagem informativa-prescritiva, centrada no modelo biomédico. Todavia, foi observado que os
profissionais de saude estabelecem vinculos e didlogos com os portadores de hanseniase que favorecem
a expressdo de suas demandas. Tais demandas sdo focalizadas principalmente na gravidade da doenca
(reagdes imunologicas, incapacidades fisicas) e nas dimensdes socio-culturais (limitagdes sociais,
direitos, preconceito). Conclui-se que a dimensio dialdgica e participativa possibilita transformar as
praticas de cuidado na hanseniase, fortalecendo o vinculo entre os sujeitos e favorecendo a criagao de
novos modos de vida mediante as restrigdes colocadas pela doenga.

Palavras-chave: comunica¢do, portadores de hanseniase, profissionais de saude, lepra, hanseniase.

Abstract

The Hansen’s disease is endemic in Brazil and it can provoke physical and psychosocial damages in
the life of the persons with the disease. This research aims to analyse how works the communicative
process between the professionals of health and the bearers of the Hansen’s disease, identifying the
conceptions and existent representations on the disease and in which measure they are shared by these
actors. It is a qualitative study carried out in health center of the Basic Attention in the municipality of
Rio de Janeiro. There were applied semi-structured interviews in 5 professionals of health( of different
specialties) and in 13 bearers of the Hansen’s disease. These data were complemented by observations
participants in the waiting rooms, medical attendances and groups of mutual help with patient. In the
processing of the data the thematic analysis was adopted. In the interaction between professionals and
patients there is identified the presence of the the prescriptive- informative approach, centered in the
biomedical model. However, it was observed that the professionals of health establish bonds and
dialogs with the bearers of the Hansen’s disease that help the expression of their demands. Such
demands are focused principally in the gravity of the disease (immunological reactions, physical
handicaps) and in the social-cultural dimensions (social limitations, rights, prejudice). It can be
concluded that the dialogic and participative dimension makes possible to change the practices of care
of the Hansen’s disease, strengthening the bond between the subjects and helping the creation of new
ways of life by means of the restrictions put by the disease.

Key words: communication, bearers of the Hansen’s disease, professionals of health, leprosy, Hansen’s
disease

'8 Artigo submetido para publica¢do em periddico especializado.

97



Introducao

A hanseniase ainda consiste em um grave problema de saude publica no Brasil. Além
de ser endémica em diversas regides, tem provocado danos fisicos, psicoldgicos e sociais na
vida das pessoas acometidas pela doenca. No ambito dos programas de controle, tem-se
estimulado a promocdo de atividades comunicativas e educativas nas esferas estadual e
municipal, visando a mobiliza¢do de diversos setores sociais no enfrentamento da endemia
(Ministério da Saude, 2009b). Pesquisas indicam que o componente comunicativo e a rede
social dos portadores de hanseniase sdo elementos imprescindiveis no processo de significacdo
da doenga, bem como no apoio psicossocial as pessoas acometidas por esse agravo (Feliciano e
Kovacs, 1997). Com vistas a aprofundar essa discussdo, o presente artigo objetiva analisar
como se dd o processo comunicativo entre os profissionais de saide e os portadores de
hanseniase, identificando as concepgdes e representagdes existentes sobre a hanseniase e em
que medida elas sdo compartilhadas por esses atores.

O estudo parte do pressuposto que os processos comunicativos entre os profissionais e
os portadores da doenga, nos contextos dos servicos de saude, sdo espacos proficuos para a
compreensdo de como se constroem as representagdes, os significados e as praticas de cuidado
relacionadas a hanseniase. Tal principio esta orientado pela idéia de que as relagdes sociais sdo
essencialmente polifonicas e dialdgicas, construidas na interagdo entre os sujeitos por meio de
diferentes géneros discursivos, sejam eles orais ou escritos. A fungdo dos géneros dos
discursos ¢ possibilitar a interacdo de toda e qualquer atividade humana, devido ao vinculo
imediato que possui com a realidade e com os enunciados alheios. Os géneros perpassam as
conversacdes cotidianas e se apresentam de diversos modos, como, por exemplo, o didlogo
oral (conversas informais), discurso filosofico, os repertorios padronizados dos documentos
oficiais, bem como os padrdes culturais dos géneros artisticos e literarios, cientificos ou
sociopoliticos (Bakhtin, 2003).

A formagdo dos géneros passa por um processo de constante incorporagdo e
reelaboragdo dos sujeitos na realidade imediata em que vivem, ou seja, em relagdo aos seus
proprios enunciados e aos do outro. Dai o seu carater historico e socialmente construido
(Bakhtin, 2003). Na presente pesquisa, compreende-se que os atendimentos promovidos pelos
profissionais de saude, aqui caracterizados como consultas e atividades educativas, em
especial, o grupo de ajuda mutua com os portadores de hanseniase, sio mediacdes pelas quais
os diferentes géneros dos discursos sdo construidos e dinamizam as interacdes entre esses

interlocutores. Portanto, os atendimentos sdo espagos de negociagdes de sentidos, onde as
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experiéncias e as lutas discursivas sdo postas em evidéncias, e as estratégias de controle e
poder sdo materializadas. Nessa atividade comunicativa os sujeitos sd@o ativos no processo de

produgdo e recepgdo de significados e valores.

I1. Metodologia

Para analisar os processos comunicativos de programas de controle de hanseniase,
optou-se por realizar um estudo de recep¢do entre pessoas acometidas por esse agravo, aqui
referidas como pacientes. Para tanto foi privilegiado o mapeamento do espago social em que se
constroem as relagdes entre os profissionais de saude e os portadores da doenga. Do mesmo
modo, buscou-se identificar como estes agentes produzem e negociam os significados e as
praticas de cuidado frente a enfermidade.

Por meio da observagdo participante (Becker, 1994), caracterizada pela imersdo no
campo investigado, foram observadas situacdes de interlocucdo, com o propdsito de
caracterizar os significados que organizam as narrativas e que delimitam os lugares dos
sujeitos no processo comunicativo (Leal, 1995). Este procedimento foi complementado com
entrevistas semi-estruturadas.

Tal enfoque metodologico esta orientado pelos fundamentos da pesquisa qualitativa em
saude. Segundo essa perspectiva, a andlise do fendomeno satde-doenga estd intrinsecamente
relacionada a contextualizagdo dos processos sdcio-culturais, econdmicos e subjetivos,
vivenciados pelos diferentes sujeitos e coletividades, visando a interpretagdo dos significados
atribuidos pelos mesmos (Minayo, 2000). Cabe ressaltar que a adog¢do desta abordagem
metodoldgica na avaliacdo das acdes educativas/preventivas desenvolvidas no ambito de
programas de saude tem-se revelado adequada e pertinente (Claro, 1995; Queiroz e Carrasco,
1995; Filgueiras e Deslandes, 1999; Monteiro & Vargas, 2006; Kelly-Santos e Rozemberg,
2006).

Local do estudo. procedimentos metodoldgicos e sujeitos da pesquisa

A pesquisa foi realizada em um Posto de Saude situado na Zona Oeste do municipio do
Rio de Janeiro, no periodo de abril a novembro de 2008. Este servigco foi escolhido por estar
localizado em uma area endémica, por integrar a rede de Atencdo Basica e por desenvolver
acdes de controle da hanseniase, incluindo a preven¢do de incapacidades e as atividades
educativas extramuros com os portadores de hanseniase. O histérico de promog¢do de

atividades educativas, obtido a partir de contatos com o responsavel pelo Posto, foi um fator
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determinante para a contextualiza¢do e compreensdo das agdes desenvolvidas, além de ter
contribuido para aproximar a pesquisadora dos participantes do estudo.

Em termos da observacdo das situacdes de interagdo foram realizadas verificadas as
salas de espera, nos atendimentos médicos, de enfermagem e terapia ocupacional do programa
e nos grupos de ajuda mutua. Foi também registrada uma atividade de campanha de detec¢do
de casos, promovida na segunda fase da Campanha Nacional Antipoliomielite. O trabalho de
campo consistiu na analise das relagdes interpessoais entre a equipe de satde, os portadores de
hanseniase e entre os proprios pacientes, bem como no levantamento das informagdes e visdes
que os pacientes tém sobre a doenga e os servicos de saude.

As entrevistas semi-estruturadas com profissionais de saude e portadores da doenca
favoreceram uma maior aproximagdo com o contexto de atuagdo profissional dos
entrevistados. Participaram desta etapa cinco profissionais, de diferentes especialidades,
selecionados devido a experiéncia no atendimento a este agravo. As entrevistas aconteceram
durante o horério de trabalho e tiveram como foco a trajetoria profissional, as condi¢des de
trabalho e a organizacdo e funcionamento do programa.

As entrevistas com treze portadores de hanseniase foram centradas na percep¢do dos
primeiros sinais da doenga, na procura pelo servigo de saude e nas experiéncias relativas ao
diagnoéstico e ao tratamento. Os pacientes foram escolhidos por meio da indicagdo dos
profissionais entrevistados e no decorrer das observagdes na sala de espera e no grupo de ajuda
mutua. Nesta selecdo, foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: estar em
tratamento com a poliquimioterapia (PQT) ou em acompanhamento de reagdo e a
disponibilidade e o interesse em participar da pesquisa. As entrevistas aconteceram apds 0s
atendimentos nos servi¢o de saide ou em suas residéncias.

A andlise do material colhido foi iniciada com a leitura dos registros no caderno de
campo das observagdes e das entrevistas transcritas. Por meio da andlise tematica proposta por
Minayo (2000), primeiramente, buscou-se apreender as idéias principais e levantar os temas
recorrentes. Feita essa classificagdo, foram delineadas as unidades tematicas. Para cada uma
delas, foram identificadas e sistematizadas as categorias empiricas, constituindo os nucleos de
sentidos. Por fim, buscou-se interpretar os nucleos de sentidos e identificar as convergéncias e
divergéncias a partir dos contextos sdcio-politicos e culturais, especificos e da literatura

revisada.
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Cabe informar que a discuss@o aqui proposta ¢ parte da pesquisa que investiga os
processos comunicativos na hanseniase, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Ensp/Fiocruz (CAAE.0120.0.031.000-07).

I11. Resultados
3.1. Cenarios, contextos e sujeitos

O Posto de saude

A partir das observagdes de campo, das entrevistas com os participantes do estudo
(profissionais de satde e pacientes) e de informagdes disponiveis no site da Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro (SMS, 2009), levantaram-se as caracteristicas do
contexto investigado, descritas a seguir. Como citado, a pesquisa foi realizada em um Posto de
Saude da Atengdo Basica da Area Programatica 5.3.(AP.5.3) no distrito de Urucrania, situado
no bairro de Santa Cruz na Zona Oeste do municipio do Rio de Janeiro. O local apresenta uma
extensa area rural proxima ao distrito industrial do municipio. A economia ¢ voltada para a
pequena agricultura, o comércio local e a indastria metalirgica. As ruas principais tém asfalto
ou calgamento, ja as mais afastadas da area central ndo possuem pavimentacdo. As casas sao

de alvenaria e de um modo geral possuem luz elétrica, 4gua e esgoto encanados.

Os moradores utilizam trem, 6nibus ou transporte irregular para o deslocamento fora do
bairro. Em termos de equipamentos do Estado, existem duas escolas destinadas ao ensino
fundamental e uma ao ensino médio, além do posto de saiude, onde foi realizado o estudo.
Quanto ao lazer, foi referida a pratica de futebol, as atividades religiosas e as festas populares
no bairro. Os meios de comunicagdo utilizados sdo o radio, a televisdo e os jornais de grande
circulagcdo na cidade. Além disso, existem carros de som e um sistema de som comunitario,
com alto-falante nos postes das ruas. Essa espécie de radio é utilizada na divulgagdo do
comércio local. No periodo de estudo, foi observado que o Posto de Saude ndo utiliza esse
canal de comunicacdo. A vida no distrito € tranqiiila, as pessoas tém uma relagdo de vizinhanga

e proximidade.

O Posto de Saude funciona de segunda-feira a sabado, das 07:00 as 17:00. Oferece
atendimentos na clinica bésica (pediatria, clinica médica e ginecologia) e especializada
(dermatologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, nutricdo, odontologia, psiquiatria,
psicologia e servigo social), além dos servicos de farmécia, coleta de exames, curativo,
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imunizacdo e o setor administrativo. Desenvolve agdes curativas, preventivas ¢ de promog¢ao
da satde nos eixos programaticos: saide da mulher, da crianca, do adolescente, do idoso,
imunizagdo, DST/AIDS, tuberculose, hipertensdo, diabetes, hanseniase, medicina alternativa,
saude mental e saude bucal. Para o funcionamento destes servigos; a unidade conta com uma

equipe de 94 profissionais que realiza 3.000 atendimentos por més.

A partir dessa descri¢do, compreende-se que o posto de satde investigado oferece uma
assisténcia ambulatorial organizada por programas de saude, cujo acesso a “porta de entrada” ¢
por meio da distribuicdo de consultas para o “especialista”. Tal 16gica baseia-se no modelo de
oferta e demanda de atendimento, ou seja, o numero de consultas por especialidade define
quantas pessoas entram ou ficam de fora das “vagas disponiveis”. Tal pratica contribui para
restringir o acesso aos programas e aos servicos ofertados. O olhar do “especialista”,
focalizado no corpo fragmentado e na doenga, refor¢a a logica curativa e normalizadora
dominante na satde publica. Conforme nos indica Pain (1999), a hegemonia do modelo
médico, focado no atendimento dos usuarios do SUS, pela logica da demanda-oferta apresenta
sérios limites para uma aten¢do efetiva, equanime e orientada as necessidades prioritarias em
saude, mesmo que em contextos e situacdes especificas esse modelo ofereca uma assisténcia

de qualidade.

O Posto localiza-se na rua principal do distrito. Existem dois portdes de entrada: um
destinado aos pedestres e o outro aos veiculos, preferencialmente. Pelo portdo de pedestre
chega-se ao corredor, onde ficam as salas da farmdacia, da recepcdo ou triagem e da
documentacdo médica. Neste local, circula um grande nimero de pessoas, em virtude da
triagem, da entrega de medicamentos e marcagdo de consultas. Seguindo neste corredor,
virando a direita, de frente para o jardim, ficam os consultérios da enfermagem, ginecologia,
pediatria, imunizacgdo, além das salas de pré-consultas de cada uma dessas especialidades.
Entre a ultima sala e o final deste corredor, virando a esquerda, existe uma area central que
possui banheiros e bebedouros para os usudrios. Esta area possibilita o acesso ao interior do
prédio, um corredor principal por onde os profissionais transitam e chegam nas salas de
atendimento. Do mesmo modo, ao atravessa-la, chega-se ao outro corredor, situado nos fundos
da unidade. Nesta ala, existem os consultorios da odontologia, clinica geral, dermatologia,
nutri¢do, psicologia, terapia ocupacional, salas de pré-consulta, de curativo e coleta de exames.

Na outra porta de entrada para a area interna do posto, hd uma cozinha, uma copa, uma sala de
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reunido (onde sdo realizadas as atividades de grupo), outra de arquivos e duas salas onde

funcionam a direcdo e secretaria da unidade.

O acesso dos usudrios aos consultérios se da através dos dois corredores. A estrutura
fisica do posto ¢ relativamente nova e bem cuidada. As salas sdo equipadas de acordo com as
especialidades dos profissionais, e todos eles tém consultorio para atender. Observou-se que a
estrutura arquitetonica contribui para uma certa espacializagdo da assisténcia, a qual imprime
um espaco de convivéncia entre os usudrios conforme os motivos da procura pelo servigo. Por
exemplo, de um lado do corredor sdo oferecidos os servigos de “imunizag¢do”, “ginecologia”,
T : . . .

pediatria”; neste espaco predomina a circulagdo de mulheres, gestantes e criancas; de outro
29 <c 29 ¢

lado, os consultdrios da “clinica médica”, “psicologia”, “odontologia”, onde o fluxo de adultos

e idosos € mais freqliente.

Foi observado que as paredes do posto sdo utilizadas como espagos de comunicagdo
com 0s usudrios; uma pratica comum nos servigos de saude. Cartazes sobre diversas doencas
sdo afixados nas paredes e portas. Os materiais de hanseniase estdo distribuidos proximos as
salas da pré-consulta das especialidades citadas. Nas interagdes, alguns pacientes de hanseniase
relataram que este tipo de estratégia nem sempre chama ateng@o para a doenga, eles prestaram
atenc¢do nos cartazes apenas depois do diagndstico. Todavia, para outros pacientes, os cartazes
ajudaram a identificar as manchas da doenga no proprio corpo. Igualmente constatou-se que o
uso desses materiais fica condicionado a mera exposi¢do, ou seja, ndo hd nenhuma interacdo
entre profissionais e usuarios dos servigos na leitura do material. Isso parece refletir a logica
“difusionista” e “instrumental” de comunicacdo, que pressupde que a mera exposicdo do
sujeito as mensagens ofertadas seja suficiente para a assimilagdo da informacdo (Aratjo e

Cardoso, 2007).

Profissionais de saude e portadores de hanseniase

Do grupo de profissionais de saude entrevistados, todas sdo mulheres, entre 30 a 45
anos, sendo quatro casadas e uma separada; todas tém filhos. A maioria reside proximo ao
trabalho, quatro na Zona Oeste € uma na Zona Norte do municipio do Rio. As entrevistadas
exercem a profissio em que se formaram (medicina, enfermagem, psicologia, terapia

ocupacional). O tempo que atuam na hanseniase varia entre um a o0ito anos; a inser¢ao nessas
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atividades ocorreu por solicitacdo da chefia da Unidade de Saude. Todas tém mais de um

emprego, além de se ocuparem das atividades domésticas depois do horario de trabalho.

O fato de as profissionais ndo terem escolhido atuar espontaneamente na hanseniase,
com excecdo da médica que tinha experiéncia anterior, inicialmente gerou “medo” e, por
vezes, pouco envolvimento com a tarefa. Cabe assinalar que, na formacao dos profissionais de
saude, o conteido da hanseniase ¢ abordado nos cursos de medicina e enfermagem, mas
apresenta uma carga horaria minima. Segundo os relatos, a maioria dos profissionais aprende
sobre a doenga na pratica dos servigos de saude publica, nos atendimentos e nos treinamentos
técnicos. Apesar disso, as entrevistadas disseram que gostam de trabalhar na area de

hanseniase e consideram seu trabalho importante para a vida das pessoas.

“Depois de um ano e pouco que eu estava 14 chegou uma dermatologista e ai
disseram que eu tinha que trabalhar com hanseniase e que eu tinha que me
capacitar e tal. Por que na faculdade eu ndo aprendi nada sobre hanseniase
[...] a principio rejeitei por que era uma coisa nova pra mim ndo sabia
trabalhar, ndo imaginava o que eu tinha que fazer” (Terapeuta Ocupacional).

As participantes também destacaram algumas situa¢des que prejudicam o bom
atendimento, entre elas: a relagdo entre a carga hordria de trabalho e o elevado numero de
atendimento, a falta de insumos e equipamentos para a¢des de prevencdo de incapacidades

fisicas, as instalagdes fisicas inadequadas, como, por exemplo, a falta de ar condicionado.

Em relagdo aos treze portadores de hanseniase entrevistados, sete sdo do sexo
masculino e seis do sexo feminino, com idade entre 26 e 63 anos. Dos homens, apenas um ¢
solteiro. Os demais sdo casados, t€ém filhos e sdo os provedores da familia. Entre as mulheres,
trés sdo casadas, duas viuvas, com filhos e netos, e duas solteiras. Todos os entrevistados tém
casa propria, sete residem proximo a unidade de satde; os demais moram na area adstrita,
necessitando de transporte. Quanto a escolaridade, quatro tém ensino médio incompleto, sete
possuem ensino fundamental incompleto e dois ndo sdo alfabetizados.

A baixa escolaridade se reflete nas ocupagdes descritas. Os homens trabalha(ra)m como
cozinheiro, vigia, caminhoneiro, pedreiro, agricultor e servigos gerais (ajudante no comércio,
pintura etc). Entre as mulheres, trés trabalham fora (como cozinheira, agente comunitaria de
saude e venda de cosméticos) e as demais sdo donas de casa. Em termos de emprego formal,
dos treze entrevistados, quatro tém carteira de trabalho assinada e um ¢ aposentado. Entre
estes, dois estdo afastados devido a incapacidades fisicas decorrentes da hanseniase, recebendo

o beneficio auxilio-doenga da previdéncia social. Os demais participantes com ocupagdo vivem
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na precariedade trabalhista: dois sdo autonomos, dois estdo desempregados, dois fazem biscate
e duas sdo donas de casa. Observou-se que deste grupo, sete pessoas apresentam incapacidades
fisicas, relatando dificuldades para realizar atividades cotidianas, inclusive de trabalho. Chama
aten¢do que nenhum deles recebe o beneficio auxilio-doenga, ou seja, vivem em situacdo de
desprotecdo social.

Todos os entrevistados apresentam a forma multibacilar da hanseniase, quadros
reacionais e incapacidades fisicas instaladas ou seqiielas. Apenas dois participantes tratam
simultaneamente com a poliquimioterapia (PQT) e medicamentos para reagdes. O tempo que

0s pacientes estdo em tratamento varia entre dois meses a sete anos.

Atividades e funcionamento do programa de controle de hanseniase

O programa ¢ um dos Polos de Prevengdo de Incapacidade na AP.5.3. A equipe é
composta por uma dermatologista, uma terapeuta ocupacional, duas enfermeiras, que
desenvolvem atividades em outros setores do posto e duas auxiliares de enfermagem, da
clinica médica. Os atendimentos no servico social, na psicologia ¢ na odontologia acontecem

por demandas do programa e sdo realizados segundo a rotina de cada setor.

A assisténcia estd organizada pela oferta de diagnostico, tratamento, vigilancia
epidemioldgica e agdes educativas. O diagnostico ¢ realizado pela médica e consiste na
avaliagdo dermato-neuroldgica (exame da pele e dos olhos, apalpacdo dos nervos). Além da
observacdo e levantamento dos sinais e sintomas, a dermatologista solicita alguns exames
complementares: o hemograma completo, a bidpsia e/ou a baciloscopia. Os dois ultimos
exames sdo especificos, permitem localizar a 4rea atingida pelos bacilos e avaliar a
concentragdo de bacilos no corpo, auxiliando a confirmacdo da forma clinica da doenga. Como
parte do diagndstico, a terapeuta ocupacional avalia se ha dano neural, ou seja, se ha perda de
forca fisica nas maos e nos pés, alteragdo de sensibilidade térmica e tatil, comprometimento na
visdo, atrofias leves, moderadas ou severas, no caso das maos em garra. Cabe ressaltar que esta
avaliagdo também ¢ realizada nos pacientes em tratamento com a PQT ou naqueles em pos-alta

que apresentam reagdes ou seqiielas.

O tratamento ¢ realizado pela equipe multiprofissional, inclui a assisténcia médica e
psicologica, prevengdo e reabilitagdo de incapacidade fisica e orientagdo sobre os beneficios
previdenciarios. A médica prescreve a PQT, conforme as formas clinicas (paucibacilares, seis

doses em até nove meses e multibacilares, doze doses em até dezoito meses); ademais,
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acompanha os casos de reagdes imunoldgicas. A enfermeira € responsavel pela administragdo
da primeira dose da PQT, pela inscri¢do do paciente no programa e pelo seu acompanhamento.
O atendimento ¢ mensal, ocasido em que sdo realizadas a administragdo da dose
supervisionada, a avaliagdo da manifestacdo de reagdes imunoldgicas ou medicamentosas, a

orientacdo aos pacientes e o exame dos contatos.

A terapeuta ocupacional orienta os pacientes sobre a importancia do auto-cuidado e
prescreve exercicios para a prevencdo de incapacidade fisica (PI). Na explicacdo sobre os
exercicios de PI, ela demonstra como cada exercicio deve ser feito, depois solicita que o
paciente descreva o que ela fez e, por ultimo, repita os exercicios na sua frente. De acordo com
a terapeuta, essa conducdo permite verificar se a pessoa compreendeu as instrucdes. Cabe
assinalar que esta profissional também desenvolve atividades educativas extramuros e atua

junto com a psicologa no grupo de ajuda mitua uma vez ao més.

Assinala-se que os pacientes com reagdes imunoldgicas sdo acompanhados pela médica
semanalmente, tanto no decorrer do tratamento com PQT ou na pods-alta e pela terapeuta
ocupacional, quando necessario. Ja os pacientes sem reagdes, geralmente, sdo atendidos
mensalmente pela enfermeira e somente passam pela consulta médica e pela terapeuta

ocupacional no momento do diagnostico e da alta.

Observou-se que a consulta médica, de enfermagem e de terapia ocupacional so
semelhantes no que se refere ao tempo de cada atendimento, 20 a 30 minutos, gastos na
execu¢do de procedimentos realizados: exame fisico e clinico dos pacientes e dos contatos;
preenchimento de prontuarios e de fichas; orientacdes sobre como seguir o tratamento; os
efeitos do medicamento e complicagdes da doenga, entre outros aspectos. Nota-se, na
assisténcia oferecida, a tendéncia para assumir o modelo curativo na aten¢do ao portador de
hanseniase. Na medida em que visa o restabelecimento do organismo ao estado anterior ao
adoecimento, essa pratica pode ser caracterizada como uma certa “pedagogia da cura”, tal

como foi definida por Canguilhem (2005).

Igualmente verificou-se que, apesar da equipe ser multiprofissional, tende-se para
privilegiar o saber biomédico na condugdo da assisténcia e do cuidado aos pacientes. As
profissionais entrevistadas explicitaram que ha uma abertura por parte da equipe para discutir
0s casos mais graves, seja pelo estado clinico ou pela dificuldade do paciente em aderir ao

tratamento. Todavia, foi sinalizado que esses momentos sdo restritos a conversas no periodo do
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almoco ou durante as consultas, quando ha alguma davida. A falta de espagos de discussdo dos
casos ¢ atribuida a auséncia de um horario agendado para esse tipo de atividade, além do
elevado niimero de consultas diarias. Tal lacuna compromete uma abordagem integral no
atendimento ao paciente.

As atividades de vigilancia epidemiologica compreendem o exame dos contatos, a
busca ativa de casos de abandono, a promo¢do de campanhas de deteccdo de casos e o
preenchimento, no momento do diagndstico, da Ficha de Notificagdo e Investigacdo do
Sistema de Informagao de Agravos de Notificagdo (SINAN), bem como o seu envio aos 6rgaos
de vigilancia. Esse procedimento deve-se ao fato da hanseniase ser uma doenga de notificacdo
compulsoria e de investigagdo obrigatéria, com vistas ao controle da endemia. Uma das
profissionais entrevistadas relatou que em 2007 foram examinados 74% dos contados. Na sua
visdo, esse percentual ainda é muito baixo, dado que esta € a principal estratégia de detec¢do
de casos novos. Ela destacou que o posto de saude investigado ¢ uma referéncia para as duas
equipes do Programa Saude da Familia, todavia ndo hd nenhuma atuacdo proativa de
vigilancia.

As acdes educativas sdo vistas como aliadas no controle epidemioldgico. As
profissionais relataram que, em 2007, as atividades extramuros, como as visitas domiciliares e
a palestras nas igrejas, empresas e escolas, foram desenvolvidas conforme a demanda das
instituicdes. Em 2008, foi promovida uma campanha de detec¢do de casos, juntamente com a
segunda fase da Campanha Nacional de Antipoliomielite. Nesta ocasido, foram distribuidos
folhetos sobre hanseniase para a clientela do posto e disponibilizado atendimento médico. As
entrevistadas atribuem o pouco investimento nas atividades educativas as dificuldades relativas

ao transporte, a liberagcdo da agenda dos profissionais e a baixa adesdo da equipe.

Em termos do funcionamento, o programa de hanseniase atende em média trinta
pessoas por dia. O acesso ao servigo é por demanda espontdnea ¢ por encaminhamento interno
ou externo. A “triagem” € realizada as 7:00h por auxiliares de enfermagem por meio de uma
abordagem rapida, focada na queixa do usudrio e no encaminhamento para as especialidades

meédicas.

Entre as dez consultas agendadas, sete destinam-se aos portadores de hanseniase, sendo
que cinco sdo agendadas para o turno da manha e duas para o da tarde, horario reservado para
realizagdo da bidpsia. Segundo a médica, esse procedimento ¢ muito demorado e doloroso,

exigindo um pouco mais tempo que a consulta normal que ¢ de 20 minutos. O atendimento no
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programa ¢ didrio e conta com pelo menos dois profissionais da equipe. Este fato contribui
para ampliar o acesso ao programa, que de certa forma ¢ restrito e condicionado a triagem.
Conforme relata a médica, “os pacientes chegam quando eles entram em reagdo. E raro eles

virem por causa de uma mancha que ndo incomoda”.

Para possibilitar um maior acesso ao programa, a dermatologista orienta que os demais
profissionais de saide encaminhem os casos suspeitos, identificados na triagem e por outros
programas do Posto, independente da agenda. Do mesmo modo, ela diz aos pacientes em
tratamento que eles, mesmo sem agendamento prévio, podem procurar por ela sempre que
estiverem com dor ou perceberem algo diferente em seu corpo. Analisou-se que esta abertura
possibilita o livre acesso ao programa por parte dos portadores da doenga. Este elemento

contribui para maior aproximac¢ao entre médico e paciente.

Na triagem, a pessoa com suspeita de hanseniase ¢ direcionada a pré-consulta da clinica
médica no mesmo dia. Neste setor, o atendimento € por ordem de chegada, conduzido por duas
auxiliares de enfermagem com o objetivo de aferir a pressdo, pesar e medir a altura. Estes
dados sdo anotados no prontudrio da pessoa, a qual ¢ encaminhada a médica. Percebeu-se que

as atendentes s3o cordiais e disponiveis.

Apos essa passagem pela “porta de entrada”, a pessoa aguarda a consulta médica na
“sala de espera”, que nada mais ¢ do que o corredor que da acesso ao consultorio da
dermatologia, como ja descrito. Neste local, existem varias cadeiras enfileiradas, cuja
disposicdo permite que os usudrios do servico, tanto da hanseniase como de outras
especialidades, conversem entre si. Nesta intera¢do, as pessoas discorrem sobre o estado de
saude, a situagdo de trabalho, clima, noticiarios e novelas. No caso dos pacientes de
hanseniase, quando se conhecem, normalmente eles falam sobre os efeitos da doenca e sobre a
expectativa de cura ou a descrenca na mesma. Ndo foi verificada atitude de preconceito

dirigida aos portadores de hanseniase, nem de auto-segregacéo.

Na época do estudo, havia 39 pacientes registrados no programa. Destes, nove eram
ativos, ou seja, estavam em tratamento com a PQT, 28 estavam em acompanhamento de
reacdes e apenas dois haviam abandonado o programa. A maioria dos pacientes era de adultos,
16 homens e 21 mulheres; apenas dois eram menores de 15 anos, um adolescente e uma

crianga. A forma multibacilar prevaleceu.
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A descri¢do das atividades e do funcionamento do programa revela o predominio do
modelo biomédico na condug@o das acdes propostas. Em tese, nota-se na assisténcia oferecida
uma pratica disciplinar, expressa na presenca de mecanismos avaliativos e classificatorios,
como por exemplo, “ficha do Sinan”, “ficha avaliagdo neuroldgica”, “teste de sensibilidade”,
“exame dos contatos”, “avaliagdo dermato-neuroldgica”. Soma-se a isso, a verificagdo de que
os atendimentos individuais apresentam um cunho prescritivo € normativo, voltados para a
“administracdo de medicamentos”, para o “repasse de informagdes” e de “técnicas” destinadas
a preven¢do de incapacidades. Neste conjunto de atividades, estabelecem-se relagdes de poder-
saber entre a equipe de saude e os pacientes. Tais estratégias constroem relagdes desiguais e
assimétricas entre esses interlocutores.

A partir do exposto, evidencia-se que ¢ imprescindivel tornar o espago de atendimento
menos prescritivo, mais dialdgico e participativo. A partir de Souza et al (2008), compreende-
se que a atividade de atendimento ¢ uma pratica complexa, essencialmente discursiva, cuja
finalidade € propiciar mudancgas de atitudes tanto do ponto de vista coletivo como individual,
resguardando a subjetividade e os interesses de cada pessoa; portanto, um lugar estratégico na
produgdo de “verdades”, de “saber” e de “poder”. Por conseguinte, um dispositivo de mudanga
das praticas sociais (Fairclough, 2001). Nesse sentido, € importante complementar a presente
discussdo com a analise de outras atividades desenvolvidas no ambito desse servico, que se
aproximam de uma perspectiva dialogica, indicando a coexisténcia de diferentes abordagens

no mesmo contexto.

3.2. Situaciio de interlocuciio: espaco de construcio de sentidos

Na interagdo entre os profissionais de saude e os portadores de hanseniase, observou-se
que ha um jogo de forg¢as no modo de compreender e significar a doenga. De um lado, os
profissionais t€ém o dominio dos saberes e das tecnologias necessarias para diagnosticar, tratar
e orientar sobre a doenga. De outro, os portadores de hanseniase com “taticas” e técnicas de
cuidado proprias, trazem a sua experiéncia e os efeitos da doenga no corpo e em sua
subjetividade. Logo, instala-se uma arena, ou seja, trava-se uma luta de interesses entre esses
interlocutores. Neste jogo, a escuta e a palavra sdo elementos fundamentais na criagdo e
sustentagdo de espagos dialogicos (Claro, 1997; Bakirtizief, 1996; Filgueira e Deslandes, 1999;
Souza et al, 2008).
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O conhecimento sobre a doenga e o doente ou sobre o estar doente é construido por
estes atores cotidianamente. Os portadores de hanseniase entrevistados avaliaram
positivamente o vinculo com a equipe do programa. Descreveram como satisfatorios os
atendimentos médicos, da enfermagem e da terapia ocupacional, na medida em que as
profissionais demonstram ser atenciosas, disponiveis e interessadas em seu estado de saude.
Foram identificadas duas dimensdes comunicativas nos atendimentos, quais sejam: uma
abordagem alicer¢ada em uma certa pedagogia informativa e prescritiva (Souza et al, 2008) e
outra voltada para a “escuta ativa” (Bakhtin, 2006) e troca de experiéncia entre os sujeitos.

Ambas acontecem simultaneamente. Foram separadas aqui somente para fins didaticos.

Profissionais e os pacientes: dialogos possiveis

Observou-se que os profissionais de saude se preocupam em informar o que é a doenga
e instruir o paciente sobre os cuidados necessarios. Nesta conduta predomina a tendéncia em
considerar o sujeito como depositario do saber técnico, ilustrada pela idéia de que a exposi¢ao
gradativa a informacdo na assimilagdo das mensagens contribui para a compreensdo das
informagdes fornecidas (Barros Filho, 1995). A modalidade de perguntas e respostas guia a
conversa entre os interlocutores, desse modo as profissionais de saide procuram conhecer

aspectos da vida das pessoas.

“A gente vai falando com o paciente 4 medida que ele venha apresentando
alguma dificuldade. [...] Eu pergunto: o qué vocé faz? A partir da tarefa que
aquela pessoa desenvolve eu fago as orientagdes. Porque se vocé da muita
informagao ele sai dali confuso.” (Terapeuta Ocupacional).

Segundo as entrevistadas, alguns fatores podem interferir na assimilagdo das
informagdes, tais como: baixa escolaridade, distdrbios mentais, estado emocional no

enfrentamento da doenca, seja no momento do diagndstico ou no decorrer do tratamento.

“A primeira dose ¢ o momento mais complicado porque estd iniciando o
tratamento, um choque porque descobriu que estd com a doenga e que vai
tomar remédio todos os dias. E o momento do esclarecimento. A gente
procura ndo falar tudo para o paciente, mas falamos da importancia de dar
continuidade ao tratamento, de trazer os contatos, sobre a reagdes que o0s
medicamentos pode ocasionar” (Enfermeira).

“Por exemplo, vocé€ pega uma pessoa como o Sr. (nome do paciente) que
tem QI baixo e tem que explicar que eles tem que tomar predinisona,
ranitidina e talidomida tudo ao mesmo tempo. Isso em 20 minutos ¢ muito
dificil” (Médica)
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Observou-se um esfor¢o das profissionais em adaptar as nog¢des e os termos médicos ao
vocabuldrio popular para tornar as informag¢des mais claras e palpaveis. No entanto, de um
modo geral, as concepgdes apresentadas pelos portadores da hanseniase ainda sdo pouco
valorizadas pela equipe técnica.

“Para explicar sobre a transmissdo, uso a teoria que algumas pessoas sdo
mais fraquinhas. Eu falo assim, os soldados da pessoa sdo mais fraquinhos
para protegé-la da doenca. Entdo, a pessoa desenvolve a doenga. Pois tem
muitas pessoas que passam a doenga e estdo circulando por ai
tranqiiilamente e ndo sabem que estdo doentes. Vocé tem contato com essa
pessoa, principalmente aqui na nossa éarea, que ¢ uma area de risco.”
(Enfermeira).

“Explico que quando o dedo diminui no ¢ o dedo que esta caindo e sim, que
o dedo esté colando na outra falange. Eu explico como, numa linguagem que
ele possa entender. Explico que entre um osso e o outro, falo exatamente
assim, olha para o nosso dedo, ele nio tem trés ossinhos? Conta ai: um, dois,
trés. Tem trés ossinhos. Como que ele mexe? Porque aqui dentro tem uma
coisa que a gente chama de articulagdo, a gente chama de parte mole que ¢ a
cartilagem. Ento eu falo, sabe a galinha, o osso da galinha, ndo tem aquela
costela da galinha? Que tem ossinho que a gente gosta de roer? — Ah, sei!
Entdo, aquilo é uma cartilagem, é a mesma substancia que a gente tem aqui,
¢ a mesma coisa. Entdo, quando a gente fica doente, quando tem a
hanseniase ha diminuigao da circulagdo os nervos que ficam inflamados, isso
tudo faz com que o sangue ndo va para l4. Entdo para de nutrir essa
cartilagem. O qué que acontece? Ela seca. Sabe assim, ela seca! Ela
desaparece. Vai secando, secando. O qué que acontece se ndo tiver a
cartilagem? O ossinho daqui cola neste daqui. O qué que aconteceu? O dedo
diminui! Quem ndo conhece, vai achar que caiu o dedo. Entdo, fago um
pouco essas associagdes com eles, usando linguagem que eles possam
entender” (Terapeuta Ocupacional).

A despeito da preocupacdo em explicar o fendmeno para o paciente a partir de situacdes
concretas, averigua-se uma certa dificuldade da profissional em estabelecer um dialogo com o
portador do agravo. O jogo de poder entre os interlocutores fica evidenciado no modo como as
entrevistadas se referem a alguns pacientes com dificuldade para seguir corretamente as
recomendagdes ou que questionam o tratamento. Eles foram classificados como “dificeis”,
“rebeldes”, “resistentes”. Ou seja, mesmo bem intencionadas, as profissionais, em alguns
casos, recorrem ao discurso preventivo por meio de orientacdes fundamentadas no
amedotramento e na sugestdo de condutas “boas” ou “ruins”, como uma estratégia para

modificar as atitudes individuais.

“[Tem um paciente] de vez em quando ficava sem tomar a Prednisona, ndo
vinha fazer reavaliacdo e ai, ele chegava aqui: ‘Ah, mas as minhas dores
estdo aumentando’. Eu falava: mas o senhor ndo voltou, ndo tem como
melhorar a dor. Pode até piorar. O senhor pode comecar a ter esses
problemas: a mao pode ficar torta, ter dificuldade de fazer uma coisa que esta
acostumado. Eu coloco um terrorzinho para ver se ele muda de atitude e
aproveito para marcar consulta com a médica” (Enfermeira)
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“Apesar dele ser jovem, sempre foi assim. Ele teve muita resisténcia desde a
primeira vez. Acho que essa resisténcia em parte foi devido a
impossibilidade dele ter contato com a deficiéncia que ele estd. Ele ¢
deficiente fisico (tem duas maos em garra). Todas as tentativas que eu tive
com ele, ele fugiu. Ele fugiu! Eu acho assim, também depende muito do

paciente entrar (no tratamento).”(Terapeuta Ocupacional)

“a médica falou: ndo pode trabalhar mais. Foi ai que eu comecei a correr
atras do beneficio, tudo, para poder ficar fazendo tratamento direito [...] eu
fiquei um bom tempo parado, mais mesmo assim ¢ dificil de ficar parado ai,
ela, ela me chama de teimoso”(Paciente: Homem, 28 anos).

No que diz respeito ao ponto de vista dos pacientes, percebeu-se que eles valorizam a
atencdo, o cuidado e o empenho da terapeuta ocupacional no estimulo a prevencdo de
incapacidade e de reabilitagdo. Os entrevistados indicaram que a dificuldade de cumprir as
orientagcdes prescritas para o auto-cuidado e a prevencdo de incapacidade fisica estad
relacionada ao fato de sentirem muitas dores, cansago, além de uma certa impaciéncia e falta
de perseveranga para seguir diariamente as recomendagdes. Tal situacdo foi associada a falta
de motivagdo frente a auséncia de uma melhora significativa no quadro da doenga, ou seja, a
descrenga na cura.

“Na sala de espera no dia da primeira consulta ouvi os pacientes falando que
essa doenca ndo tinha cura. E, porque quando eu ouvi essa informagdo que
ndo tinha cura, ai eu fiquei com ela, e através do grupo eu descobri que tem
pessoas que acha isso. Porque acha que a doenga é s6 uma fase. A pessoa
esta tomando medicamento ai vem a reagdo, mesmo tomando medicamento,
a pessoa acha que ainda é doenga, ai acha, da mesma forma que eu também

achei, tomo remédio e sé piorou. [...]também achei que ainda ndo tinha cura,

mas eu ja sei que ndo ¢ isso, porque sdo os estdgios da doenca. Passa para
outro estagio, comega a dar outra coisa, acontecem as seqiielas que vao ficar

pela doenga mesmo, entendeu![...] Mas, ela tem cura. Hoje a gente sabe que
tem cura que pode ficar seqiielas [...]JE, ¢ uma coisa que a gente tem que
conviver com isso, e tem que aceitar” (Homem , 32 anos).

Temas mobilizadores

As profissionais entrevistadas referiram a importancia dos pacientes saberem que a
hanseniase ¢ uma doenca grave. Contudo, sinalizaram que preferem falar sobre as
complicagdes da enfermidade na medida em que elas se manifestam. Consideraram que isso
favorece a expectativa de melhora, atenua o medo frente as representagcdes associadas a
doenca, “perda de partes do corpo”, além de evitar a auto-sugestdo. Todavia, ha situacdes em

que € necessario explicar logo no inicio do tratamento.

“O paciente que nio tem nada (sintomas mais graves) se vocé fala muito
coisa, se der informagio, explicar que pode fazer reacdo, mao em garra e, se
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isto ndo esta no contexto que ele traz, ele pode sair dali muito apavorado”
(Terapeuta Ocupacional).

“Eu digo para eles que a hanseniase pode dar na pele e nos nervos, dou uma
pincelada para eles do que é reagdo. Quando d4 nos nervos d4 muita dor,
choque e as vezes perde a forga. Digo: qualquer coisa diferente que sentir é
para me procurar. Eu ndo gosto de dar informac¢io demais porque sendo a
pessoa comega a sentir o que vocé falou para ela. Entdo dou alguma
informac@o e bato muito na tecla que qualquer coisa diferente ele tem que vir
aqui” (Médica).

Cabe ressaltar que a opinido de parte dos pacientes entrevistados difere desse ponto de
vista. Para eles seria muito importante, logo nas primeiras consultas, as pessoas serem
comunicadas sobre a gravidade da doenca e os possiveis efeitos dos medicamentos; essas
informag¢des ajudariam na ades@o ao tratamento e na prevengdo de incapacidades fisicas. Ha
aqueles que receberam orienta¢des sobre as complicagdes logo no inicio devido ao estado
avan¢ado da doenga, no momento do diagnostico.

E importante ressaltar que todos os portadores de hanseniase entrevistados apresentam
complicagdes, seja por meio das reagdes, incapacidade fisica ou deformidades. Para os
pacientes, estas complicac¢des dificultam a realizacdo das atividades diarias e, em alguns casos,
até inviabilizam a atividade laboral. Mediante a limitag@o social, alguns relataram a dificuldade
de conseguir o beneficio auxilio-doenca da previdéncia social, mesmo aqueles que tém a
carteira de trabalho assinada e ja recebem este beneficio. Neste caso, o que estd em jogo ¢ a
renovacdo da licenga médica. Para os entrevistados, alguns peritos tém pouco conhecimento
sobre a hanseniase, o que resulta no despreparo do profissional em reconhecer que
determinados sintomas (dores intensas nos nervos dos bracos e das pernas, associados a
alteracdo da sensibilidade tatil e térmica e a perda da forca fisica) causam grande mal-estar,
limitagdes de locomocgdo, restricdes de atividades cotidianas, incluindo a diminuicdo da
capacidade laborativa.

O desconhecimento do médico perito sobre os efeitos da doenga foi referido como um
dos fatores que leva a pericia a ndo estabelecer o nexo causal entre os danos provocados pela
doencga com a incapacidade para o trabalho. A submissdo ao exame da pericia contribui para o
sentimento de inseguranca, medo e constrangimento. Outra ocorréncia refere-se a dificuldade
para obter a aposentaria por invalidez, tendo em vista que a hanseniase é classificada como
uma doenc¢a curavel. Essa conjuntura resulta, em ultima instancia, na desprotecdo social dos
portadores de hanseniase. A impossibilidade de trabalhar, aliada ao ndo recebimento de

nenhum beneficio do governo, impde sérias restrigdes de vida relacionadas a sobrevivéncia.
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Cabe assinalar que a manifestag@o das reagdes estéd ligada as defesas imunoldgicas, mas
em parte também ao diagnostico tardio, que, segundo os depoimentos colhidos, ocorrem por
diversos motivos. Um refere-se ao tempo transcorrido entre a percepcao dos sinais da doenga
pela pessoa e o itinerario percorrido até a confirmacdo diagnostica. Geralmente, as pessoas
desconhecem os sinais e sintomas da hanseniase. Isto fica evidente na pouca valorizagdo dada
as manchas, aos carogos ou as dores nos bragos e pernas como manifestagdo de uma doenca
grave, o que sugere que as campanhas educativas voltadas para deteccdo de casos precoces sdo
limitadas.

O desconhecimento da doencga favorece que os sinais e sintomas sejam minimizados e
associados a outras enfermidades, como micoses, “pano branco” e reumatismo, conforme
indicam as pesquisas que discutem as representagdes sociais da doenga (Claro, 1995; Queiroz e
Carrasco, 1995; Oliveira et al, 2003; Moreira, 2005). Dos treze pacientes entrevistados dez
afirmaram que ndo deram importancia aos primeiros sinais da doenga, demoraram a procurar o
servico de saude e que nao conheciam essa doenca. Apenas um associou os sintomas com

hanseniase.

“Eu tinha mancha assim nas costas, no peito, no rosto. O pessoal dizia que era
micose de praia. Uma mancha meio amarronzada. Comecou nas costas e foi
espalhando, estava tomando conta do meu corpo e eu ndo estava nem ai, s
ficava trabalhando. Passei esse negdcio que o pessoal dizia que era bom:
enxofre com Odleo de cozinha, mas nido sumia. Ela cogava, soltava uma
poeirinha. Teve lugar dormente. Comegou a nascer carogos no meu peito, nas
orelhas e em lugares particulares, sabe? Nasceu foram cinco carogos grandes.
Foi quando procurei o médico, ai tomei remédio e aqueles carogos sumiram”
(Homem, 58 anos).

“Eu olhava e nem esquentava a cabega, dizendo que era essa mancha era pano
branco. Sé tinha a mancha e falta de sensibilidade [...] até que um dia no meu
trabalho comecou a pegar fogo. Eu fui e tirei a tabua pegando fogo, quando eu
fui ver estava todo queimado e ndo sentia. Cheguei aqui todo queimado.
Messias” (Homem, 56 anos).

Outro ponto relevante diz respeito ao esclarecimento sobre a mudanga do termo lepra
para hanseniase. As profissionais entrevistadas disseram que ¢ melhor falar abertamente sobre
esse assunto, pois a lepra é mais conhecida e as pessoas tem mais clareza da gravidade da
doenga. Além disso, reduz a chance de os pacientes se sentirem enganados, na medida em que

eles sabem a “verdade” sobre sua doenca.

“Falo para todos que a hanseniase era a lepra. S6 ndo falo na primeira
consulta se vejo que o paciente estd muito nervoso. Converso que € a mesma
coisa, que antigamente chamavam de lepra, mas que agora ndo chamam
mais porque tem tratamento, entdo o nome que se da agora ¢ hanseniase.
Eles (pacientes) ndo sabem o que ¢ hanseniase, ndo tem a menor idéia do
que ¢ a doenca, ele s6 entende quando falo ¢ lepra. Quando nem assim
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sabem o que é eu comparo com a tuberculose, que ¢ uma doenga de maior
peso. Eles tém que ter a nogdo que, se ndo tratarem vao, passar para 0s
outros” (Médica).

“Explico que ¢ uma doenga antiga. Era conhecida como Lepra. Entre nds,
tem pessoas que precisam ser tratadas porque, ao contrario do que se
pensava antigamente, a doenga agora tem tratamento e cura. A doenga ndo é
um bicho de sete cabecas, ndo mata. Mas, se a pessoa ndo tratar e se
abandonar o tratamento, ela pode levar a pessoa perder a forca no brago, a
for¢a na mao”(Enfermeira).

Na fala da segunda profissional, percebe-se com clareza a reprodu¢do do mesmo
argumento que ¢ utilizado em alguns materiais educativos, analisados em outro trabalho. O
Cartaz 42, produzido no Paré, por exemplo, traz o titulo “Hanseniase ndo ¢ bicho de sete
cabegas”. Tal enunciado procura minimizar o preconceito ¢ o medo tradicionalmente
associados a doenga. E interessante notar como certas idéias, presentes nas diretrizes do
Ministério da Saude, circulam entre profissionais de diferentes regides do pais, construindo um
certo “senso comum’ sobre as novas estratégias a serem adotadas em prol do discurso da
hanseniase.

Na interacdo com os pacientes entrevistados, observou-se que a contextualizagdo da
mudanc¢a do nome nem sempre ¢ dita a eles. Alguns dos entrevistados descobriram que a
hanseniase era lepra durante um dos encontros do grupo de ajuda mutua.

A dificuldade de acesso a porta de entrada dos servigos de satde e o despreparo dos
profissionais para o diagndstico também foram mencionados como motivos para o diagndstico
tardio, pelos profissionais e pacientes. A peregrinacdo pelos servigos foi referida por quatro
pacientes. Estes passaram pelo menos por dois servigos antes da confirmagdo diagndstica e
foram examinados por diferentes especialistas, clinicos gerais, dermatologistas, ortopedistas.

Os demais entrevistados disseram que procuraram o posto de satide e foram atendidos

de imediato.

“Eu ja vinha desconfiada, mas ninguém conseguia detectar. Entdo, quando
descobri, eu ja entrei de licenga e entrei na medicacdo. Tinha atingido os
nervos, estava com neurite [...] Eu tinha uma manchinha s6 na perna direita.
Mostrei essa manchinha para o pessoal onde eu trabalhava no PSF (Programa
Satde da Familia). Eles achavam que era impinge, uma alergia. Fui até em
duas dermatologistas fora dali, que também tratou como impinge. Até que eu
encontrei com uma enfermeira [nome da pessoa], ai conversando com ela
falei: eu ndo agtiento mais, minhas pernas estdo doendo demais. Meus bragos
s6 vivem assim inchados. Mas eu s6 tenho essa manchinha. Entdo essa
enfermeira fez um exame comigo e me encaminhou para um dos servigos de
referéncia aqui no municipio. Realmente, estd com quadro de hanseniase.
Tem muitos médicos e enfermeiros que nio estdo preparados para pegar um
paciente de Hansen porque na cabeca deles a hanseniase s6 ¢ uma mancha.

Os médicos tém que aprender a ouvir o paciente. Geralmente, eles ndo
ouvem. Eles querem que a gente faz o qué eles acham. Porque eles sdo
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médicos, entdo, eles estdo certos e o paciente nfo. [...] Tem que prestar

atencdo no que a pessoa estd falando, porque se eles 14 no posto tivessem me
escutado ndo tinha chegado no estdgio que eu estou” (Paciente: Mulher, 44

anos).

A tese da ndo escuta aparece, aqui, de forma explicita na fala da paciente — que
demonstra consciéncia e incomodo com a assimetria da relacio com o médico. A questdo do
poder e do saber legitimado toma forma na reclamagdo: “porque eles sdo médicos, eles estao
certos € o paciente nao”.

As idas e vindas dos pacientes pelos servigos de saude, devido a dificuldade de acesso
ao diagndstico ou para o acompanhamento das reagdes, foram os principais motivos de
insatisfagdo no atendimento da rede publica e da relagdo com os profissionais de satide. Os
portadores de hanseniase entrevistados relataram terem vivenciado situacdo de maus tratos,
humilhacdo e constrangimento nos servigos de referéncia, das diferentes esferas de governo
existentes na cidade do Rio de Janeiro. As profissionais entrevistadas também referiram as

dificuldades nos encaminhamentos para estes servicos.

Escuta ativa e a criacdo de espacos participativos

Constatou-se que a orientagdo sobre as complicagdes da doenga mobiliza nos
profissionais de saude e nos pacientes, um conjunto de afetos e atitudes para inventar formas
de conviver com essa situacdo.

O fato das praticas dos profissionais de saude muitas vezes estarem restritas ao saber
biomédico limita as possibilidades de interven¢do nos quadros mais graves. Por mais que os
profissionais sejam receptivos e atentos as necessidades dos pacientes, que se esforcem para
sanar suas duvidas e oferecer os recursos disponiveis para o tratamento e reabilitagdo, isso ndo
tem sido suficientemente para superar as marcas e as seqiiclas da enfermidade. Frente a este
contexto limitador, muitos profissionais se véem na impossibilidade de agir e solucionar o

problema em questdo. Imprime-se nesse momento a necessidade por novos modos de cuidar.

“Tem uma outra paciente que tem mao em garra mével. Ela melhorou muito,
j& consegue esticar a mio quase toda. Isso foi devido aos exercicios que eu
ensinei a ela. Mas ela tem uma abertura. A gente consegue falar com ela,
discutir o que ela esta sentindo. Ela fala, ela chora” (Terapeuta Ocupacional).

“Coloco assim, numa linguagem bem proxima a pessoa. Sinto dificuldade de
me expressar, aproveito isso e procuro me igualar 3 pessoa. Para a gente
conversar ficar mais facil. Acho que eu alcango o objetivo que eu tracei: de
fazer com que o paciente se sinta confortdvel enquanto ele estd tratando,
fazer com que ele perca qualquer tipo de preconceito com o que ele tinha
antes. Eu trato a doenca, ndo digo como uma gripe, mas assim, trato como
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uma coisa comum. No decorrer do tratamento pergunto: vocé tem alguma
queixa? Eu abro para pessoa falar qualquer coisa que esteja sentindo. Porque
dai eu vou puxando, eu vou puxando, entendeu? (Enfermeira)

“Eu também tenho que lidar com as incertezas das repostas do corpo de cada
um. [frente a isso] procuro trabalhar em cima da davida deles e divido essa
incerteza com eles. Vocé pode fazer coisas para diminuir os problemas que
isso [reacdes, incapacidades,dor] pode trazer como, por exemplo, usar sapato
adequado usar meia, ou estar olhando sempre para os pés, ndo usar chinelo,
lubrificar o pé com creme. Vocé da as orientagdes para aquilo ali diminuir o
sofrimento daquela pessoa. Na minha relagio com eles, na primeira
entrevista, procuro deixa-los bem a vontade, estabelecer uma relagdo de
confianga. Procurar mostrar para eles que eu néio tenho todo o saber. Porque
sendo cria uma relacdo de: Oh, é a doutora, ela sabe tudo! Entdo, eu procuro
colocar-me proxima para eles perceberem. Procuro uma relagdo do toque.
Procuro beijar meus pacientes, quando eles chegam. Digo: oi, tudo bem? Me
apresento. No final da entrevista, quando eu me despego deles, falo: fica com
Deus. Procuro abracar, segurar na mao. Tive uma paciente que ela me falou
que a maior dificuldade dela era de achar que os profissionais que a_
atendiam, as pessoas por quem ela passou, ndo gostavam nem de encostar a
mao nela. Eu percebi que essa coisa do toque era importante. Até porque, no
meu atendimento, tem o toque direto. Eu examino o corpo do outro. Vocé
antes de tocar tem que ter uma conversa, perguntar quais sdo as davidas. As
vezes pode passar desapercebido, mas eu procuro ter essa preocupa¢do com
essa questdo do toque” (Terapeuta Ocupacional).

A terapeuta ocupacional — cujo comentario foi reproduzido acima — toca numa questao
central em relagdo a hanseniase e a constru¢do dos seus significados sociais. O contato fisico
com o corpo do paciente ¢, sem duvida, um ponto chave na desconstrucdo dos sentidos
estigmatizadores da doenca que, historicamente, se associou a idéia de contagio e do
necessario isolamento do convivio social. A incerteza e o nao-saber resultam na busca do
comprometimento e do fortalecimento do vinculo com o outro. Esta “solu¢do de compromisso”
(Bakhtin, 2003) ¢ conquistada a cada dia na interagdo entre os profissionais e os pacientes.
Nesse processo a “escuta ativa” (Bakhtin, 2006) ¢ fundamental. Novos sentimentos sdo postos

em cena. A dificuldade vivida abre possibilidades na comunicagio.

“Ele é um paciente que precisa de acompanhamento sequencialmente,
agora, ele estava vindo uma vez por semana comigo para eu passar 0s
exercicios. Ele estd com uma diminui¢do de sensibilidade em toda regido do
radial e do ulnar. A gente precisa da ajuda do paciente. Ele tem que ser
ativo no tratamento, para ele conseguir uma resposta. Associam [0 meu
trabalho] ao fisico, no primeiro momento. Mas depois, acho que eles sentem
este ambiente aqui da sala de terapia ocupacional como um espago onde
eles podem falar coisas. [No grupo, um paciente falou:] ‘sinto raiva de mim,
brigo comigo mesmo, queria bater, queria sentir dor, eu esfrego essa escova
até a carne viva e ndo sinto nada, queria sentir, queria sentir o meu pé’. Este
depoimento é aterrorizante! Eu me senti ali impotente porque é uma dor.
emocional irreparavel. E uma dor emocional que vocé enquanto profissional
ndo tem acdo. vocé tem limite de acdo. Vocé sabe que ndo vai diminuir a
dor emocional daquela pessoa que perdeu uma parte do corpo. Eu fiquei
muito mobilizada com o depoimento dele. Porque eu vou fazer estimulacdo
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sensdrio-motora nele a vida inteira ¢ ele nfo vai recuperar aquele pé. Ndo.
L9

vou fazer ele sentir que tem um pé.” (Terapeuta Ocupacional)

O comentario da terapeuta ocupacional chama aten¢do para uma dimensdo do
tratamento que ndo deve ser negligenciada, que é o seu proprio limite. E disso que ela fala ao
exteriorizar sua frustracdo e sentimento de impoténcia frente a dor do paciente. A hanseniase —
mesmo quanto tecnicamente curada — tem implicagdes de ordem psicologica e social que
devem ser consideradas. N@o basta desestigmatizar a doenga trocando o seu nome. Nao basta
dizer que tem cura. E preciso considerar a doenga, o paciente e o proprio tratamento de um
ponto de vista mais integral. H4 perdas que sdo irreparaveis, hd dores que nada resgatam, ha
vazios que nunca serdo preenchidos. E possivel pensar que alguns pacientes nunca voltardo a
ser exatamente o que eram antes. Nesse sentido, cabe destacar que as dimensdes psicoldgicas e
sociais s3o negligenciadas em certas campanhas. Os dados dos estudos apontam para a
necessidade de uma abordagem mais efetiva sobre o estigma da doencga a partir da criacdo de
espacos de escuta e uma pratica de cuidado menos prescritiva € mais inventiva, que trate e
reabilite o paciente, mas, sobretudo, que possa construir junto com ele novas estratégias para
lidar com as perdas.

Dito de outro modo, faz-se necessario inventar novas possibilidades de intervir diante
da realidade. A troca com respeito as diferengas, como um principio ético das relagdes, € uma
das estratégias vislumbrada para vivenciar o compromisso com o outro, seja entre a equipe de
saude ¢ os portadores da doenga ou entre os proprios pacientes. O momento de construir uma
“pratica de cuidado” orientada pela “ética da solidariedade” e pelo respeito a alteridade
(Caponi, 2000). O grupo de ajuda mutua desenvolvido no servigo observado configura-se em
uma tatica para inventar, a cada vez, novos modos de interpretar, cuidar e conviver com a
doenga. Nesse espago, o didlogo, a troca de experiéncia e a participacdo sdo elementos
estruturantes do processo comunicativo (Teixeira, 1997).

“O grupo [de mutua ajuda] esta se construindo ainda. E um misto de pessoas
que ja fizeram tratamento e seus familiares. O grupo estd crescendo, tanto
em numero quanto em discuss@o, em trocas, em afetividade. O grupo tem um
papel fundamental em fortalecer as pessoas que sofrem com essas seqiielas,
que sofrem com essa dor emocional. A possibilidade de ver que existem
varias formas de vocé lidar com essa doenca, varias formas dessa doenca se
apresentar em cada individuo. Eu acho que ¢ a tinica chance que a gente tem,
sinceramente, é essa da troca. Por isso ¢ importante ter familiares das

pessoas, que ndo tenham a doenga, por que vocé mistura as experiéncias.
Isso ¢ o legal, se ndo também vira um gueto” (Terapeuta Ocupacional).
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“Gostei. As pessoas falando as coisas, explicando as coisas para gente
direitinho a gente vai aprendendo” (Paciente: Mulher 53 anos)

Esse relato resume a importancia de se considerar a singularidade das experiéncias, a
subjetividade dos pacientes. A dimensdo dialogica e o espaco de convivéncia construido pelos
sujeitos coletivamente produzem novas “verdades”, ampliam as fronteiras entre os saberes e
abrem espago para a subjetividade. As condi¢des especificas da consulta e do grupo permitem
que essas questdes sejam evidenciadas de forma diferenciada, como é apontado pela terapeuta

ocupacional e pela psicdloga entrevistadas.

3

‘Um efeito importante que eu percebo € o fortalecimento do eu. E poder ter

um espaco onde eu tenha voz. [...] Eu acho que a gente também cria um
espago para que eles possam falar, eu acho que é gradativo isso. E um

espago que eles estdo conquistando. Eles usam a fala do outro. Vocé vé que
uma pessoa [paciente x] ficou ali numa escuta atenta, que a [paciente y]
também ndo falou nenhum instante, mas quando tocou no tema da
sexualidade ela falou porque ela teve escuta. O que ela ouviu bateu nela de
alguma forma. Entdo, a escuta entre eles estd acontecendo. Estou
conhecendo mais as pessoas, cada vez mais, no sentido de conhecer o eu.
Porque as vezes numa entrevista, numa consulta com o paciente, aquilo ali
fica uma coisa limitada, por mais que vocé procure perguntar se a pessoa
tem alguma duvida. O grupo estd trazendo historias. Esta possibilitando o
conhecimento dessas pessoas. Que uso eu faco desse conhecimento para o
bem daquela pessoa? Entdo, por exemplo, [nome paciente] ja encaminhei ela
para uma psicdloga. Ela ndo foi, teve 14 as questdes dela la...e quando ela me
fala essa questdo da sexualidade, de estar com problema na auto-estima ai eu
fago a intervengdo direta na hora que ela disse. Eu acho que essa fala em
cima da experiéncia que ela colocou tem mais efeito do que o
encaminhamento que eu fiz para ela. Ai, ¢ que estd a escuta” (Terapeuta
Ocupacional).

“Eu procuro ouvir as pessoas: por que elas estdo ali? O que elas esperam
dali? O que elas sentem? Quais as experiéncias delas? Como estd a questio
afetiva e social? Acho que meu papel no grupo € o que tento fazer com a

minha escuta. Tento fazer com as pessoas saiam de um lugar paralisado, de

vitimas, de refém, de imobilidade diante de um problema e passem a ser
autores de sua prdpria vida. Ter espaco para lamentagao, para o choro e para

tristeza, mas, assim que passar ir, além disso. Provocar a reflexdo: O que eu

posso fazer com a minha condicdo? O que posso fazer da minha vida?”.
(Psicdloga).

“Agente aprende, aprende a viver muito em grupo, aprende com as pessoas
que tem doencas.[...] Bom, aprende a falar da hanseniase, assim como estou
falando, que antes do grupo eu ndo tava; pode falar nada[...Jtambém e o
seguinte, eu me senti mais a vontade, de chegar e falar.[...] Por isso que a
principio e ruim, a gente fica assim com vergonha, e com medo do que as
pessoas vao achar, entendeu! a gente ndo ta sozinho no mundo, tem mais
gente também com problemas tratando, ou pior do que a gente, que a gente
também tem que ajudar” (Paciente: Homem, 32 anos).
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Consideracgoes finais

Em que se pese as distingdes entre a abordagem dialdgica e compartilhada e as
condutas prescritivas, normativas e avaliativas vigentes nos atendimentos observados, vale
destacar o esfor¢o da equipe de saude que participou deste estudo no processo de
democratizagdo dos discursos. Em certa medida, notou-se que os profissionais de saude
buscam na interagdo com os portadores de hanseniase construir estratégias para reduzir os
danos provocados pela doenga, bem como para potencializar a autonomia dos sujeitos no
cuidado a saude.

Nesta pesquisa, verificou-se que o processo comunicativo passa necessariamente pelo
reconhecimento do outro, no sentido de buscar a escuta ativa e ampliar os espagos de
participa¢do de cada um dos sujeitos. Reconhecimento e afeto formam os vinculos entre os
interlocutores. O didlogo com o outro ¢ a condi¢do para pensar nossa vida € nosso corpo
(Caponi, 2000). A verdade sobre o nosso corpo nos ¢ dada a partir do conhecimento do que nos
afeta. Na medida em que “cada um nos tem o poder de compreender a si mesmo e de
compreender os seus afetos, clara e distintamente e, conseqiientemente de fazer com que
padega menos por sua causa’” (Spinoza, 2008:281).

A dimensio dialdgica, fundada na alteridade, revela-se como possibilidade no processo
de transformacgdo da assisténcia médica, na medida em que privilegia a comunicagcdo como um
espago dialdgico-afetivo e de reconhecimento dos sujeitos: “assistir significa a realizagdo de
acdes que beneficiem os outros, a partir do reconhecimento do outro como um sujeito
autonomo capaz de tomar decisdes e de fazer escolhas, isto é, aceitar essas agdes” (Caponi,
2000:45).

Vale salientar que a estrutura e o funcionamento do programa investigado apresentam
um padrdo de acessibilidade e assisténcia orientado para o cuidado integral ao portador de
hanseniase peculiares e atreladas ao perfil dos profissionais que atuam tanto na dire¢do do
posto quanto no programa. Isso significa dizer que nao € possivel uma generalizagdo dessas
caracteristicas para outros contextos. Mediante esse dado, pondera-se que a mudanga na equipe
de profissionais ¢ um fator que pode comprometer o funcionamento ¢ a qualidade do mesmo.

Em termos dos desafios do SUS, os achados desse estudo convergem com a literatura
revisada, indicam sobre a necessidade de se reorientar o modelo de assisténcia ambulatorial e o
investimento na qualificagdo dos recursos humanos e nas condigdes de trabalho. Pesquisas
sugerem como uma proposta frente a esse cenario a atencgdo integral a saude. Esse modelo

busca atender as necessidades individuais e das coletividades, com foco na promogao da saude,
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na preven¢do de riscos e agravos, a0 mesmo tempo em que considera as dimensdes éticas e

culturais fundamentais ao cuidado a saude (Pain, 1999; Czeresnia, 2003).
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Artigo 05

Usos de materiais educativos sobre hanseniase no servico de satide no Rio de Janeiro: um
dialogo com portadores da doenca. ¥

Autoras: Adriana Kelly Santos, Ana Paula Goulart Ribeiro, Simone Monteiro

Resumo

No ambito de programas de controle de hanseniase no Brasil, nas esferas federal, estadual e municipal,
os materiais educativos sdo utilizados no esclarecimento da doenga e no fomento da deteccdo de casos.
Com o propdsito de contribuir para a analise do processo de produg@o-consumo destes recursos no
contexto dos programas, este estudo analisa a recep¢do de materiais educativos por um grupo de 8
portadores de hanseniase, atendidos na rede basica de satide no municipio do Rio de Janeiro. O trabalho
objetiva identificar a visdo dos pacientes em relagdo aos materiais no contexto do servigo de saude e os
significados e das representacdes deste grupo sobre a doenga. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, na
qual foi aplicada a técnica de grupo de discussdo. A interpretacdo dos achados foi norteada pela analise
tematica e pela Semiologia dos Discursos Sociais. Foram avaliados 20 materiais (folhetos, cartazes,
cartilhas, etc.) dirigidos para populagdo em geral e portadores de hanseniase. Os temas discutidos nos
grupos de discussdo realizados foram sintomas neurolégicos, tratamento, cura, complicagdes da doenca
e suas relacdes com a atuagdo profissional, os direitos sociais e as diferencas de género. Conclui-se que
o uso dos materiais educativos nas atividades de grupo no servigo de saude favorece o aprendizado de
aspectos clinicos, psicoldgicos, sociais e culturais da hanseniase, bem como a produg¢ao e recepcio de
sentidos e praticas sobre este agravo. Ademais, tais agdes promovem espacos dialdgicos entre usuarios
e profissionais de saude, essenciais a subjetividade e a adesdo ao tratamento.

Palavras chave: recep¢do, materiais educativos, comunicacdo, hanseniase, lepra, pacientes de
hanseniase

Abstrat

In the context of programs of control of the Hansen’s disease of the Federal, State and Municipal
spheres, the educative materials are used in the explanation of the disease, to promote the detection of
cases. With the purpose of contributing with the process of production-consumption of these resources
in the context of programs, this study analyses the reception of educative materials by a group of 8
bearers of the Hansen’s disease, attended in the basic net of health in the municipality of Rio de
Janeiro. This study aims to identify the vision of the patients about the materials in the context of the
service of health and the meanings and representations of this group on the disease. It is a qualitative
research, in which was applied the technique of group of discussion. The interpretation of the data was
orientated by the thematic analysis and by the Semiology of the Social Speeches. 20 materials were
valued (leaflets, posters, manuals etc.) directed for the population in general and for bearers of the
Hansen’s disease. The discussed subjects were: neurological symptoms, treatment, cure, complications
of the disease and their relations with the professional acting, the social rights and the gender
differences. It can be concluded that the use of the educative materials in the activities of group in the
service of health helps the learning of clinical, psychological, social and cultural aspects of the
Hansen’s disease, as well as the production and reception of meanings and practices about this disease.
Besides such actions promote dialogic spaces between users and professionals of health, which are
essential to the subjectivity and to the adhesion to the treatment.

Key words: reception, educative materials, communication, Hansen’s disease, leprosy, bearers of the
Hansen’s disease

' Artigo submetido para publica¢do em periddico especializado.
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I. Introducao

No Brasil, desde 1976, o Ministério da Saude adotou oficialmente a denomina¢do
hanseniase em substituicdo ao termo lepra, sob a justificativa de reintegracdo social das
pessoas atingidas por esse agravo. Tal medida teve por objetivo modificar as representacdes
sociais construidas em torno da doenga como, por exemplo, os sentidos referentes a um
“castigo divino”, a uma enfermidade que “cai pedagos”, ao “medo do contagio e isolamento
dos pacientes”, entre outros (Claro, 1995; Oliveira et al, 2003; Moreira, 2005). Do ponto de
vista da biomedicina, a hanseniase ¢ definida como uma doenga infecciosa, de evolugdo
sistémica, causada pelo bacilo Mycobacterium lepra. O agravo provoca alteragdes dermato-
neuroldgicas que se manifestam por diversos sinais e sintomas, quais sejam: “manchas brancas
ou avermelhadas com alteracdo da sensibilidade para frio, calor, dor e tato; sensagcdo de
formigamento, dorméncia ou fisgadas; aparecimento de carogos e placas pelo corpo; dor nos
nervos dos bragos, maos, pernas e pés; diminui¢do da forca muscular” (Gallo, 2007). O
diagnostico € realizado a partir do exame destes sinais e sintomas, que foram agrupados nas
formas paucibacilares (PB) e multibacilares (MB). O tratamento padronizado ¢
poliquimioterapia (PQT) e esta disponivel no Sistema Unico de Saude (SUS).

No ambito dos programas de controle do SUS, desenvolve-se um conjunto de medidas
preventivas e curativas para aumentar a detec¢do de casos, prover a assisténcia integral aos
portadores da doenca e a seus familiares e diminuir o preconceito relacionado a doenga
(Ministério da Satude, 2009b). Entre as agdes desenvolvidas sdo citadas: exame dos familiares
das pessoas diagnosticadas, acompanhamento dos pacientes que manifestam episodios
reacionais, prevencao e reabilitacdo de incapacidade fisica, orientacdo sobre os direitos sociais,
atendimento psicologico, campanhas de detec¢do associadas a divulgagdo dos sinais e sintomas
nos meios de comunicacdo (radio, televisdo e jornal) e a distribui¢do de materiais educativos
nas agdes promovidas pelos servicos de satde. Apesar dos esforgos empreendidos, em junho
de 2009 foram registrados 31.328 casos novos. Entre estes, 13.612 s3o nas formas
multibacilares e 12.086 nas formas paucibacilares. (Ministério da Saude, 2009a). Cabe
ressaltar que a elevada propor¢do de casos nas formas PB indica uma endemia oculta, ou seja,
existem casos transmissores (multibacilares) ndo diagnosticados, mantendo a cadeia de
transmissao.

Diversas pesquisas tém assinalado que as a¢des educativas e comunicativas favorecem
o maior conhecimento sobre a doenga. Argumenta-se que as campanhas de divulgagéo,

associadas a distribui¢cdo de materiais educativos, auxiliam na consolidacdo do novo nome da
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doenca e na difusdo de informagdes sobre os sinais e sintomas, o tratamento e a cura. Do
mesmo modo, as atividades coletivas junto as pessoas atingidas pela hanseniase e a
comunidade local contribuem para ampliar os espagos dialdgicos e participativos no processo
do tratamento e favorece a compreensao das dimensdes clinicas, psicologicas e sdcio-culturais
da doenca (Claro, 1995; Queiroz e Carrasco, 1995; Feliciano e Kovacs, 1997; Oliveira et al ,
2003; Moreira, 2005; Kelly-Santos ez a/ 2009).

Com o propdsito de avangar na andlise do processo de produgdo-consumo destes
recursos no contexto de programas de controle desse agravo, este estudo analisa a recepgao de
materiais educativos por um grupo de 8 portadores de hanseniase, atendidos na rede basica de
saude no municipio do Rio de Janeiro. O trabalho objetiva identificar a visdo dos pacientes em
relacdo aos materiais no contexto do servico e os significados e as representagdes deste grupo
sobre a doenca. Na analise dos processos comunicativos na hanseniase, parte-se da premissa
que os meios de comunicag@o ¢ os materiais educativos impressos atuam como mediadores no
processo de producdo e recep¢do de sentidos e praticas sociais em torno da hanseniase.
Segundo essa visdo, toda atividade humana se realiza pelo uso da linguagem. Nessa dindmica,
o texto, composto por seus enunciados e palavras, ¢ um dos elementos essenciais na pratica
linguareira, na medida em que estabelece uma ligagdo imediata com a realidade, ou seja,
produz a realidade e nela ¢ produzido. E construido sempre a partir do encontro de enunciados
do sujeito falante com outros alheios, os quais sd@o sempre enunciados que ja foram ditos
anteriormente. Esses aspectos determinam as interagdes sociais e expressam sua condigdo
ontoldgica, essencialmente dialdgica e polifonica (Bakhtin, 2003).

Na atividade de linguagem, os sujeitos ocupam lugares distintos, porém, ambos sdo
dotados de poderes quanto a apropriacdo dos sentidos propostos. Nesse processo, ha uma
“desregulagem comunicativa” entre os interlocutores, uma vez que eles apresentam valores,
crencgas, costumes, modos de pensar e viver distintos. As diferencas sdo confrontadas e institui-
se um campo de “disputa de sentidos”. Por isso, no contexto dos discursos e praticas sociais, as
condigdes de produgdo sdo também condi¢des de recepgdo, ou seja, sdo partes integrantes do
mesmo processo (Pinto, 1995; Fausto-Neto, 1999; Sousa, 1995; Martin-Barbero, 1995; 2003).

Ao realizar um estudo de recepcdo de materiais educativos por parte dos portadores de
hanseniase, a presente pesquisa objetiva refletir sobre a visdo dos pacientes acerca dos

materiais educativos no contexto de um servico de saude.
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I1. Estratégias metodologicas

A utilizacdo da abordagem qualitativa na compreensdo dos processos comunicativos
dos agentes que atuam na hanseniase (como os profissionais de saude, portadores de
hanseniase e familiares, a sociedade civil), pode colaborar para o aprimoramento das propostas
implementadas por programas de controle desse agravo, conforme indicam estudos sobre as
dimensdes educativas, comunicativas e socio-culturais sobre a hanseniase (Gandra, 1970;
Lessa, 1986; Claro, 1995; Queiroz e Puntel, 1997; Oliveira et al, 2003; Feliciano ¢ Kovacs,
1997; Moreira, 2005; Kelly-Santos et al, 2009).

Seguindo os pressupostos da pesquisa qualitativa, este estudo analisa a recepc¢do de 20
materiais educativos por portadores de hanseniase, mapeando elementos que possibilitam ou
dificultam a interag@o deste publico com este conjunto de materiais. Nesse processo, buscou-se
identificar que temas mobilizam o debate, se os pacientes acreditam nas informacdes
divulgadas, como elas sdo compreendidas e que relagdes apresentam com as suas experiéncias,
por fim, se eles se reconhecem nas mensagens ofertadas. Nessa dindmica, observou-se a
situacdo de interlocu¢do, compreendendo como se da o processo de producdo e negociacdo de
sentidos e praticas sobre a hanseniase, bem como as posi¢cdes dos sujeitos no processo
comunicativo (Leal, 1995).

A investigacdo foi desenvolvida no periodo de abril a novembro de 2008, em um posto
de saude que integra a rede de Atengdo Basica, situado na Zona Oeste do municipio do Rio de
Janeiro. Este servico foi selecionado por estar localizado em uma éarea endémica, ter o
programa de controle implantado e bem estruturado, além de promover atividades de grupo
com os portadores de hanseniase. Este quesito favoreceu a participagdo dos pacientes no grupo
de discussdo destinado a anélise dos materiais, que € o objeto deste artigo.

Os procedimentos metodoldgicos envolveram duas etapas. A primeira refere-se a
selecdo de 20 impressos, que constituem o Banco de 276 materiais educativos, descritos no
artigo 1. Na escolha desses materiais foi levado em conta o formato, o publico, os temas, as
entidades produtoras, a linguagem, a disponibilidade e o uso destes recursos no servigo
investigado. Em termos do publico, foram escolhidos aqueles destinados aos pacientes e a
populagdo em geral. Este ultimo representa 75% da amostra do referido banco de materiais.

Foram igualmente selecionados os materiais veiculados nas campanhas de hanseniase
das esferas federal, estadual e municipal, inclusive os impressos produzidos pelo servigo de

saude investigado.
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Para analise dos materiais, foi escolhida a técnica de grupo de discussdo com portadores
de hanseniase, porque esta modalidade de investigacdo permite confrontar as experiéncias que
as pessoas tém sobre o agravo com os conteudos abordados nos materiais. Assim, o olhar e a
vivéncia dos pacientes serviram de ancoras no debate sobre o uso de materiais nas agdes dos
programas e no levantamento das informacdes que sdo necessarias e como elas devem ser
apresentadas. Na selecdo dos oito pacientes que participaram do grupo de discussdo foram
incluidos aqueles que estavam em tratamento com a PQT ou em acompanhamento de reacdo
imunologica e tinham disponibilidade e interesse para colaborar na pesquisa. Ocorreram dois
encontros, com duas horas de duracdo, sob coordenacdo de duas pesquisadoras. O papel da
primeira autora foi o de observar e registrar os encontros e o papel da pesquisadora convidada®
foi o de coordenar o debate. Os encontros aconteceram na sala de reunido do servigco
investigado. Foram gravados e posteriormente transcritos. Os relatos dos entrevistados serdo
indicados pelas variaveis sexo e idade, como, por exemplo, Mulher, 44 anos ¢ Homem, 32
anos.

Para orientar o debate foi elaborado e aplicado um roteiro de perguntas com base nos
estudos de Lessa (1986), Claro (1997), Pitta et al (1999) e Aratjo (2006). As questdes
propostas abordaram os seguintes eixos: Conceito da doenga; Tratamento e cura; Dimensdes
socioculturais (integracdo social, preconceito etc.); Vigilancia (exame de contatos);
Abordagem da doenga/Itinerario da informagdo. Foram levantados os aspectos alusivos ao
produto (formato, género, diagramagao, objetivos, publico), ao contexto de circulagdo (acesso
ao material, formas de distribui¢@o e de uso) e ao reconhecimento das mensagens (conteudos ¢
forma).

A dinamica de avaliagdo consistiu na apresentacdo de cada participante, seguida do
levantamento sobre o tempo de tratamento, a forma da doenga e os marcadores sociais: sexo,
idade, escolaridade, ocupacao, situa¢do de trabalho, numero de dependentes, local de moradia,
situacdo conjugal, classe social e raga (as trés ultimas categorias foram auto-referidas). Em
seguida, foram distribuidos os materiais, totalizando trés rodadas de leitura. No decorrer da
analise, foram observados o manuseio do material, as motivacdes, as preferéncias, a
compreensdo, a credibilidade, o uso das informagdes, as impressdes diagramagdo e a relagao

entre texto e imagem, forma e conteudo (Pitta ez a/, 1999; Kelly-Santos e Rozemberg, 2006).

0 Agradecemos a Dra. Eliana P. Vargas, pesquisadora do Laboratdrio de Educagfo em Saude e Ambiente, do
Instituto Oswaldo Cruz/Fiocruz, por sua valiosa contribui¢do na construgdo do roteiro que subsidiou a
recep¢do de materiais educativos e na coordenagdo dos grupos de discusséo.
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Todas as etapas foram registradas no caderno de campo. As entrevistas e os grupos de
discussdo foram gravados e, depois, transcritos. Para o processamento dos dados adotou-se a
analise tematica (Minayo, 2000). Inicialmente, foi realizada a leitura das informacdes coletadas
em todas as etapas do trabalho de campo. Em seguida, foi realizada a classificagdo das
unidades tematicas, que foram sistematizadas em nucleos de sentidos, os quais expressam o0s
principais significados organizadores das narrativas dos sujeitos. Os materiais foram
examinados por meio da metodologia da semiologia dos discursos sociais (Pinto, 1999), que se
baseia na andlise dos dispositivos de enunciagdo. Foi descrito como as entidades discursivas do
enunciador, do destinatario e do referente foram representadas nos materiais, as operagdes de
linguagem utilizadas para demarcar as posi¢des dos sujeitos no processo comunicativo € 0s
saberes tidos como verdadeiros.

Cabe informar que este estudo integra um projeto mais amplo que envolveu 1)
elaboragdo e analise de um banco de 276 materiais educativos sobre a hanseniase, que estara
acessivel no site da Fundacdo Oswaldo Cruz, apresentada nos artigos 1 e 2 da presente tese; 2)
observacgdo participante dos atendimentos e atividades educativas promovidas no programa
(salas de espera; consultas médica, de enfermagem e terapia ocupacional, grupos de ajuda
mutua com portadores de hanseniase, campanha de deteccdo de casos) e entrevistas com
profissionais e portadores de hanseniase, tratados no artigo 4 da presente tese.

Portanto, este artigo ¢ parte da pesquisa de recepcdo de materiais educativos sobre
hanseniase por portadores da doenga, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Ensp/Fiocruz (CAAE.0120.0.031.000-07).

III. Resultados

3.1. Contexto da pesquisa: o posto, 0 programa e os participantes

A pesquisa foi realizada em um Posto de Satiide da Atengio Basica da Area
Programatica 5.3.(AP.5.3), no distrito de Urucrania, situado no bairro de Santa Cruz, Zona
Oeste do municipio do Rio de Janeiro. O programa de hanseniase ¢ um dos Polos de Prevengao
de Incapacidade na AP.5.3. A equipe responsavel pelos atendimentos individuais € em grupo ¢
composta por duas enfermeiras, uma médica, uma terapeuta ocupacional e conta com o apoio
de duas auxiliares de enfermagem, assistente social, psicologa e dentistas do servigo. Na época,
do estudo havia 39 pacientes registrados no programa. Desse total, oito pessoas compareceram

ao grupo de discussdo para a andlise dos materiais educativos. Este grupo foi formado por 4
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homens e 4 mulheres, com idade entre 26 a 63 anos. Quanto ao estado civil, 6 pacientes eram
casados, uma viiva e uma solteira. A maioria possuia ensino fundamental incompleto (6/8),
apenas uma com ensino médio completo e uma pessoa ndo era alfabetizada. Dos 8
participantes, 4 trabalhavam fora (um cozinheiro, uma ajudante de cozinha, uma agente
comunitaria de saude e um vigia), 2 estavam desempregados, um era aposentado € uma era
dona de casa.

Quanto a forma clinica, todos os pacientes eram multibacilares e estavam em
acompanhamento de reagdes imunologicas;, apenas uma pessoa estava em tratamento
simultaneo com a PQT. Todos apresentavam algum grau de incapacidade fisica (reducido da
forca muscular nos bragos e nas pernas, alteragdo da sensibilidade térmica e tatil, perda da
acuidade visual, atrofias severas dos pés e das maos), sendo que duas pessoas foram afastadas
pela previdéncia social em virtude dessas incapacidades e quatro aguardavam o beneficio

auxilio-doenga.

3.2. Descri¢ao dos materiais educativos: olhares e interpretacoes
Analise documental

Os 20 impressos analisados foram produzidos por institui¢des do governo, organizacdes
ndo-governamentais (ONG), empresas privadas; muitas das quais em parceria
interinstitucional®. Desse total, 17 sdo destinados a populacdo em geral e 03 aos portadores de
hanseniase. Os formatos sdo variados: 05 cartazes, 05 panfletos, 03 folhetos, 03 cartilhas, 02
cartoes telefonicos, 01 cartdo postal, representando a diversidade de géneros e mediagdes
existentes no banco de materiais referido, como, por exemplo, a “fotonovela”, a “logica
testemunhal” (Verén, 2004), a “cotidianidade”, a “familiaridade” e a “cultura” (Martin-
Barbero, 2003). Estes elementos comunicativos foram verificados no uso de fotografias de ex-
pacientes de hanseniase, de pessoas sem deformidades fisicas de diferentes sexo/género,

cor/raga e geragdes, de artistas, de cartelas de medicamento e na utilizagdo de desenhos que

21 As institui¢des representadas no conjunto de materiais foram: Ministério da Saude (MS), Empresa de
telecomunicagdo Brasil (Telecom), Fundag¢do Alfredo da Matta (Fuam); Secretaria Estadual de Saude de
Alagoas (SES/AL); Secretaria Municipal de Satide do Rio de Janeiro (SMS/RJ), Vale Sul, Fundacdo Oswaldo
Cruz (Fiocurz); Universidade Federal do Rio de Janeiro/Nucleo de Tecnologia Educacional para Saiude da
(UFRJ/NUTES); Movimento de Reabilitagdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), Confederagdo
Nacional das Cooperativas Médicas (Unimed); Instituto Brasileiro de Inovagdes em Saude
Social/Reconhecimento Precoce de Hanseniase (IBISS/REPREHAN); a Sociedade Brasileira de
Dermatologia (SBD). Netherlands Leprosy Relief (NLR-Brasil).

128



representam situagdes vividas no cotidiano (pessoas fazendo exercicios de prevengdo de
incapacidades) etc.

Os materiais selecionados abordam os seguintes conteudos: definicdo da doenga;
historico e referéncia ao termo lepra; transmissao; sinais e sintomas; tratamento; complicagdes
da doenga (reacdes imunoldgicas, incapacidades fisicas e seqiielas) prevencdo de
incapacidades fisicas e dimensdes socio-culturais (integragdo social, preconceito e direitos).
Cabe ressaltar que na explicagdo destes temas o produtor tende a privilegiar o saber biomédico
e a adotar uma linguagem técnica e prescritiva. Apodia-se em certa pedagogia instrucional,
caracterizada pelo uso de perguntas e respostas, frases afirmativas e imperativas na
comunicagdo com o destinatario.

Para facilitar o manejo ¢ a leitura dos materiais, os 20 impressos* foram agrupados em
3 Kits. O Kit 01 foi composto pela Cartilha 02 “Hanseniase. Cuidados para evitar
complicagdes”, produzida pelo NUTES/UFRIJ; pelo Folheto 18 “O que ¢ hanseniase?” da
SMS/RJ e Folheto 61 do Ministério da Saude; pelo Panfleto 46 “Vocé tem manchas dormentes
no corpo?” produzido pela SMS/Fiocruz e Folheto 64 “Manchas na pele, que nao doem nem
cog¢am. Isso pode ser hanseniase” da Unimed/Morhan; pelo Cartaz 5 “Hanseniase. diagndstico
precoce sem deixar marcas” da SBD/NLR-Brasil; Cartaz 16 “Hanseniase. Quem nao tem pode
combater. Quem tem pode curar”, elaborado pela FUAM; Cartaz 30 “Hanseniase tem cura, do
MS e Cartaz 33 “Hanseniase” produzido pela SES/AL.

Deste conjunto de materiais, com exce¢do da Cartilha 02 destinada aos portadores de
hanseniase, todos sao dirigidos para a populacdo em geral. Em termos de conteudo, esse grupo
de impressos focaliza sinais e sintomas por meio de textos, de fotografias de lesdes da doenga
em partes do corpo humano, de desenhos da mulher se queimando no fogdo e de pessoas
fazendo o auto-exame. As informacdes relativas ao tratamento e a cura sido apresentadas a
partir da fotografia de cartelas de medicamentos ¢ do desenho de um paciente correndo e
atravessando a faixa de chegada indicando a cura. Tal representag@o ¢ recorrente nos materiais
e foi definida neste estudo pela categoria “cura-vencedor”. Quanto a forma, foi identificado o
uso de perguntas e respostas, de frases curtas e simples, do imperativo e de frases afirmativas.

Em termos da diagramacdo, os materiais sdo de tipo, tamanho e cores de letras
diferentes. O Folheto 46 se destaca por utilizar uma dobra, semelhante a uma orelha de livro,

que encobre fotografias de lesdes e manchas da doenca.

22 A apresentagdio dos materiais referidos neste artigo refere-se a sua classificagdo no banco de materiais
referido no artigo 01.
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O Kit 02 apresentou a Cartilha 05 “Caretas. Cyinthia Patricia vence a hanseniase” (fotonovela)
e o Cartdo postal 01 “Me curei da Hanseniase e hoje me sinto até mais bonita”, produzidos
pelo Ibiss/Reprhan. A Cartilha 30 “Orientagdes sobre hanseniase. Vocé diria que ja tive
hanseniase” e o Cartaz 12 “Vocé diria que j& tive hanseniase” foram produzidos pelo
GT/CONASEMS/HANSEN; o Folheto 22 “Um toque de saude: hanseniase tem cura”, do MS;
os Cartdes Telefonicos 02 e 03 “Hanseniase temos que saber reconhecer”, produzidos pela
parceria MS/Brasil Telecom. A Cartilha 30 ¢ dirigida para os pacientes de hanseniase e os
demais materiais para o publico em geral.

Nesse kit, as dimensdes sdcio-culturais sdo privilegiadas. Nesta categoria foi verificado
o uso de fotografias de ex-pacientes, de artistas e de pessoas sem deformidade fisica de
diferentes sexo/género, cor/raga e idade, assim como a abordagem do termo lepra associada ao
nome hanseniase ¢ o uso de desenhos e frases que explicitam que as pessoas podem ter uma
vida normal. Quanto a forma e ao género, utilizam-se a fotonovela, e a histéria em quadrinhos.
O Kit 03 foi composto pela Cartilha 36 “Hanseniase e Direitos Humanos”, pelo Folheto 04
“Ministério da Saude. Mancha na pele pode ser hanseniase. Procure um posto de satde” e
Folheto 36 “Hanseniase. Vocé pega, a gente trata, vocé se cura” todos do MS; Folheto 58 “Em
caso de suspeita de hanseniase procure o posto de saude”, produzido pela SMS/Vale Sul. A
Cartilha 36 destina-se aos portadores de hanseniase e os outros materiais sdo para a populacao
em geral.

Este kit focaliza temas relativos ao tratamento a partir das complicagdes da doenga e do
uso de desenhos sobre os exercicios para o auto-cuidado e prevencdo de incapacidades.
Igualmente trata de contetudos sobre os direitos sociais dos portadores de hanseniase. Quanto a
forma, a cartilha 36 destaca-se pelo seu tamanho e extensdo. O documento possui 72 paginas e

aborda varios conteudos.

Os materiais sob o olhar dos portadores de hanseniase: acendendo a “fogueira”

Ao iniciar o debate sobre a avaliagdo de materiais, uma das participantes do grupo
relatou que numa das consultas de fisioterapia, em uma das unidades de referéncia em
hanseniase do municipio, ela viu um cartaz que mostrava algumas lesdes da doenga com os
dizeres “Hanseniase tem cura”. Ao ler este enunciado, ela disse para a profissional que a
atendia: “esse cartaz estd mentindo, essa doenca ndo tem cura nada”. Tal lembranga foi

evocada no grupo de discussdo com o proposito de sinalizar que ela participaria dos encontros
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para jogar esses materiais na “fogueira”, porque “eles ndo falam a verdade sobre a doenga”
(Mulher, 44 anos).

A metafora da “fogueira” fomentou o debate e a integragdo das pessoas, promovendo
um dialogo sobre as experiéncias de cada um com as mensagens abordadas nos materiais. Esta
dindmica foi norteada pela pergunta: Para que servem esses materiais? Tal questdo guiou a
analise dos elementos e das informagdes necessarias para o esclarecimento da doenga e a
selecdo de quais impressos deveria ir para “fogueira”. Dentre os 20 materiais, 16 chamaram a
atencdo do grupo (os Panfletos 46, 58 e 64, as Cartilhas 02, 05 e 36, os Folhetos 18 e 61, os
Cartazes 05, 12, 16, 33, o Cartdo Postal 01), sendo o Panfleto 64, o Cartaz 33 e as Cartilhas 02
e 05 eleitos os mais adequados.

Os participantes disseram que os panfletos ou os folhetos mais simples, sem muitas
dobras, com frases curtas, diretas e letras grandes, favorecem a interacdo com o material. Em
nossas observagdes, verificou-se que estes elementos contribuiram para despertar a atengdo do
leitor, além de facilitar a leitura dos textos. Estes formatos s3o adequados tanto para a
populacdo, como para os portadores da doeng¢a. Em relagdo a dobra do Panfleto 46, que
escondia as lesdes da doenga, os participantes relataram que nem perceberam este recurso,
alegando que ndo serve para despertar a curiosidade do leitor, tal como idealizado pelo
produtor (Kelly-Santos, 2005). Os relatos ilustram essa constatacdo: “Eu ndo percebi que o
folheto estava dobrado” (Mulher, 58 anos); “Nos que estamos aqui lendo os materiais nao
tivemos essa sensibilidade de perceber que as fotos estavam debaixo da dobra. Imagina quem
ndo tem nada a ver com esse assunto” (Mulher, 44 anos).

Para os membros do grupo de discussdo, o formato de cartilha (02 ¢ 36) ¢ o mais
apropriado para os pacientes. Eles alegaram que ndo conheciam a Cartilha 36 e apenas 3
pessoas conheciam a Cartilha 02; vale destacar que esta ultima ¢ usada pela terapeuta
ocupacional em seus atendimentos. Os pacientes refor¢caram a importancia de receberem este
material no momento do diagnoéstico. Foi argumentado que este formato favorece a abordagem
de temas importantes para eles, como, por exemplo, as reagdes, os exercicios de prevengdo de
incapacidades e os efeitos de medicamentos. Na leitura dos cartazes foi enfatizado que este
formato faz parte da cultura dos servigos de saude e de certa forma serve para chamar atengao
sobre o assunto, embora reconhegcam que nem sempre este tipo de material € lido.

O género fotonovela foi bem aceito e mobilizou o debate sobre a relacio entre a doenga
e classe social, os sintomas neurologicos € o uso do termo lepra. A partir desse material, os

pacientes discutiram que a doenga pode se manifestar nas diferentes classes sociais. A tnica
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distingdo explicitada foi que o “rico” tem empregada e ndo precisa fazer nada, enquanto o
“pobre” precisa trabalhar, mesmo sem condi¢des fisicas para isso.

A leitura da fotonovela propiciou ainda a analise sobre o uso de artistas nos impressos,
como, por exemplo, o Panfleto 22 (Figura 01, no anexo 08) que mostra o cantor Ney
Matogrosso. Segundo uma participante, a imagem de artistas ndo da credibilidade a
informacao, as pessoas podem associar que eles estdo ali pelo caché. Essa opinido contrasta
com as observagdes de campo, pois varias pessoas ao verem o material com a foto do cantor
perguntavam se ele teve hanseniase. Nesta interlocugdo foi esclarecido que o Ney Matogrosso
¢ um dos voluntarios do Morhan e que ele nunca teve a doenga, apenas apoia as agdes de
mobilizagdo. Esse dado indica outros sentidos possiveis frente ao uso da imagem de
celebridades, no caso elucidado este recurso conferiu credibilidade na comunicacdo proferida
(Fausto-Neto, 1991).

Em relagdo aos Cartdes Telefonicos (Figura 02, anexo 08), o grupo foi enfatico ao
responder que este veiculo ndo chama atengdo das pessoas. Para eles ninguém 1€ o que esta
escrito, pois as letras sdo muito pequenas, apesar de valorizarem a fotografias de ex-pacientes
na abordagem do tema. Ja o Cartdo Postal 01 (Figura 03, no anexo 08) despertou o interesse
das mulheres mais pelo uso da foto de uma ex-paciente e pela relagdo simétrica entre
enunciador-destinatario do que pelo seu formato. Este material mostra uma mulher negra
penteando o cabelo de frente ao espelho com a frase: “Me curei da Hanseniase ¢ hoje me sinto
até mais bonita”. Este enunciado gerou o debate sobre os sentimentos frente ao diagnostico, a
auto-estima e ao cuidado a saude.

“Eu era feia? Ai fiquei com hanseniase?. Me curei. Fiquei bonita? Aonde?
Vocé acha que isso é verdade? E claro que ndo!”(Mulher, 58 anos)

“Eu entendi assim, quer ver? Quando descobri que eu estava com hanseniase
ha uma ano atras, eu me sentia muito deprimida, principalmente porque eu
engordei quase 30 quilos. Hoje eu ndo estou curada da hanse nfo, mas eu
estou me sentindo melhor. [...] Estou com gosto de pintar o meu cabelo, de
fazer as minhas sobrancelhas, sair de casa. Eu levei quase uns seis meses pra
sair de casa” (Mulher, 44 anos).

A partir destas narrativas, nota-se que a analise deste material possibilitou a interagdo
entre as participantes, assim como a reflexao sobre a necessidade deles aprenderem a conviver
com as mudangas que a hanseniase provoca em suas vidas. Esta idéia confere positividade a
no¢do de saude, na medida em que a saude passa a ser compreendida como a capacidade do
sujeito enfrentar as adversidades do meio, ou seja, de criar novas formas para lidar com as

situagcdes “limites” e com as “perdas irreversiveis” (Canguilhem, 2007). Nesse novo modo de
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olhar e viver, o “cuidado de si” se coloca como uma condigdo ética para o sujeito, no sentido
de “si ocupar de si mesmo” — buscar no conhecimento de si e de suas experiéncias o que torna
possivel o relacionamento consigo mesmo e¢ com o outro (Foucault, 2006). As praticas de

“cuidado de si” possibilitam a transformacao de si mesmo, ddo poténcia a vida e as relagdes.

3.3. Dispositivo de enunciac¢io e o vinculo com o receptor: modos de mostrar e viver
Sinais e sintomas

A partir da andlise dos enunciados abordados no Panfleto 64, no Cartaz 33 e nas

Cartilhas 02 e 05, foram relatadas experiéncias cotidianas relativas a percepcdo dos sinais e
sintomas e aos efeitos da doenga na vida dos portadores de hanseniase. Estes materiais
mediaram o debate sobre as relagdes entre o processo saude-doencga, género e trabalho.
O Panfleto 64 foi muito elogiado pelos participantes pelo fato de apresentar imagens que
mostram como as pessoas podem fazer o auto-exame, principalmente sobre como aprender a
reconhecer os sintomas neuroldgicos da doenca. Eles afirmaram jamais terem visto outros
materiais com essa informag¢@o. Essa informagdo ¢ corroborada pelo banco de materiais, do
qual o referido panfleto ¢, de fato, o inico documento com essa caracteristica.

A discussdo focalizou o sintoma neuroldgico referente a redugdo da for¢a muscular,
uma realidade vivida pelos participantes do grupo. Para os pacientes, os desenhos do Panfleto
64 de uma pessoa segurando uma pasta e abaixo a frase “segure objetos de peso médio para
checar se tem forca nas maos” e da pessoa subindo um degrau, seguido da frase “teste a forca
dos pés, subindo degraus”, mostram com clareza o que acontece com eles no dia-a-dia. As
interpretacdes destes desenhos favoreceram o debate sobre as limitagdes na realizagdo das
atividades didrias.

A tematica dos sintomas neuroldgicos foi reforgada a partir da leitura do Cartaz 33
(Figura 04, anexo 08), referido como um bom exemplo de como as pessoas podem reconhecer
a alteracdo de sensibilidade térmica e tatil no seu corpo. A “perda de sensibilidade” assim
compreendida pelos pacientes e referida nos materiais ¢ um dos sintomas importantes para a
identificagdo da doenga. Para os participantes a mensagem do cartaz mostra a realidade e
evidencia uma situagdo freqiiente no cotidiano - o fato da pessoa se queimar e nao sentir dor,

segundo demonstra a narrativa.

“Nao ¢ tdo agressivo e ¢ uma realidade que as pessoas possam a vir até
prestar mais atencdo? [...] Esse desenho também mostra o risco que a
pessoa corre” (Mulher, 44 anos).
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“Essa ¢ importante porque a pessoa estd se queimando e acha que por
acaso, mas ndo ¢ ndo! Eu cheguei todo queimado aqui” (Homem, 56 anos).

Para os pacientes, os sintomas neuroldgicos — “dor, cansago, cadimbras, fraqueza, perda
de forca, perda de sensibilidade” — precisam ser mais trabalhados na comunicagdo sobre a
doenga, tendo em vista que estas manifestagdes da hanseniase, na maioria das vezes, sdo
confundidas com outras enfermidades, como, por exemplo, o “reumatismo”, “osteoporose” e
“problema de coluna”.

Na opinido dos participantes ¢ necessario falar abertamente que a hanseniase
compromete a realiza¢do das atividades cotidianas, ou seja, mostrar a gravidade da doenca.
Esse argumento foi endossado pela leitura da frase da Cartilha 02 - “vocé pode levar uma vida
normal”. O confronto entre o enunciado e as experiéncias pessoais permitiu a contextualizagdo
de mudangas fisicas, psicologicas e sociais decorrentes da hanseniase, que segundo eles

impedem uma “vida normal”.

“Eu trabalhava na cozinha, antes eu servia a rampa. Eu servia o prato. O
peso do prato ¢ a mesma coisa todo dia. Hoje eu ndo agiiento mais aquele
prato na mfo. Ai me tiraram da rampa e botaram para eu ser a saladeira
(Mulher, 58 anos).”

A partir desses depoimentos sobre a “dor, perda de for¢a e de sensibilidade” o debate
ganha um novo elemento: “Quem sente mais dor: o homem ou a mulher?” As relagdes de
género, ou seja, os papeis sociais atribuidos aos homens e as mulheres, despontam como uma
tematica relevante para a compreensdo sobre a doenga. Os portadores de hanseniase supdem
que ha mais homens do que mulheres com a doenga, em funcdo das observagoes feitas durante
as idas e vindas no posto e nas unidades de referéncia que freqiientam. Frente a esta inferéncia,
eles correlacionaram os efeitos da doenca aos papéis sociais de género, que incluem o mundo
do trabalho. Embora afirmem que a hanseniase se manifesta de forma igual entre homens e
mulheres, acreditam que o modo como cada um a vive ¢ diferente. Os homens sdo menos
tolerantes a dor, “sdo mais moles”, porém ndo demonstram isso abertamente, do mesmo modo
que demoram mais a procurar pela ajuda médica, sob a justificativa que ndo podem se afastar
do trabalho. As mulheres disseram que suportam mais as dores - “as mulheres sdo mais
acostumadas a sentir dor”, sdo “mais masoquistas” - e procuram pelo apoio do profissional de

saude mais rapido e com mais freqiiéncia. O didlogo a seguir elucida essas diferencas.
“O homem ¢ muito dengoso! (Mulher, 44 anos) ”; “Deixa eu falar. Que

homem que gosta de sofrer. A mulher ja nasceu sofrendo” (Homem, 56
anos); [mulher] “Ja nascemos sofridas” (Mulher, 44 anos); “A mulher tem
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hora que se torna masoquista. Ela vai sofrendo ali, oh!” (Mulher,58 anos);
“Aos pouquinhos. Quando ela chega a falar que estd no limite. Quando chega
assim a gente explode”(Mulher, 44 anos); “Mas eu estou falando na questdo
do homem. A mulher estad em casa, doméstica. Que nem essa senhora ai de
fogdo ai. O homem tem que sair para trabalhar [se fica doente] tem que parar
de trabalhar” (Homem, 56 anos).

A partir da leitura da frase - “Me curei da Hanseniase e hoje me sinto até mais bonita”
(Cartao Postal 01) - também foram observadas diferengas no modo como os homens e as
mulheres vivenciam a doenga, principalmente no que se refere aos efeitos das reagdes
imunoldgicas, dos medicamentos e das lesdes na pele. Para as mulheres, as mudangas na
estética, concernentes a alteracdo na imagem corporal, interferem na auto-estima, no estado

emocional, na sexualidade e na interagdo social.

“Eu que fiquei com cada carogo no corpo [...] fiquei toda intoxicada, a
pressdo foi a 22 por 14. Fui para o Pedro II de um jeito que nunca me senti
igual”’(Mulher 44 anos); “A reagdo que deu a minha cabega parecia que ia
explodir (Mulher, 42 anos)”’; “Eu quando tomava o remédio eu ficava
morena. [no trabalho] o rapaz falou [tom brincadeira] que cor bonita.
[respondi] Sou filha de india!(Mulher, 58 anos).

No decorrer das observagdes dos grupos de ajuda matua com portadores de hanseniase,
verificou-se que o tema da sexualidade foi relacionado aos efeitos de medicamentos e/ou
alteracdes no estado emocional, “baixa auto-estima, depressdo, irritagdo, medo de rejeicdo,
revolta etc.”. Uma participante deste grupo associou a diminui¢do da libido, ou seja, do seu
“desejo sexual” com o uso dos medicamentos. Outra integrante, que participava do grupo por
ser esposa de um paciente, contou que seu marido ficou muito “revoltado” ao descobrir que
estava com hanseniase, tendo se isolado da “familia” e abandonado o tratamento por associa-lo
a falta de ereg@o.

Estes achados demonstram que para ambos os sexos, a impossibilidade de realizar
atividades diarias relacionadas ao lazer, ao trabalho e ao cuidado pessoal interfere na auto-
estima e no convivio social. [gualmente provoca sentimentos de “impoténcia” e “inutilidade”.
Para os homens, a impossibilidade ou a reduc¢do na capacidade de trabalho foi considerada
como o elemento impeditivo no desempenho do seu papel de provedor da familia,
influenciando diretamente as relagcdes familiares.

Os resultados sugerem que a hanseniase afeta a vida de homens e mulheres em termos
de alteragdes fisicas, psicologicas e sociais. O modo como cada um vai significar os efeitos da
doenca ou dos medicamentos apresenta distingdes em funcdo das relagdes de género e as

representagdes socio-culturais da doenga. Nesta direcdo, cabe ressaltar que os participantes
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homens relataram que o universo masculino ndo era representado nos materiais educativos,
embora esse tipo de abordagem especifica fosse pertinente. Um deles sugeriu como poderia ser

a representacgdo.

“Entdo! Além das manchas seria bom se mostrasse o enfraquecimento como
se a pessoa estivesse trabalhando e sentisse dor, fraqueza. Por exemplo, nos
ficamos sem sensibilidade nos dedos. Entdo o desenho vai mostrar a pessoa
pegando o objeto, segurar uma enxada e ela vai cair. Porque o homem
demora um tempo para perceber. Ele vai ver que esta fraco. Entdo, mostrar a
atividade corporal do homem trabalhando também” (Homem, 56 anos).

Esta situacdo € elucidativa do quanto os programas de controle desconsideram os
contextos sociais, culturais, subjetivos e até epidemiologico na comunicagdo com o publico. Os
dados nacionais, obtidos no Ministério da Saude em junho de 2009, demonstram que dos
31.328 casos novos registrados, 49% sao de homens e 38% de mulheres (Ministério da Saude,
2009). Apesar da maior propor¢do de casos incidirem sobre a populacdo masculina, constata-se
que, entre os 276 materiais do Banco referido, a veiculagdo da imagem de homens nestes
recursos ainda € reduzida, quando comparada com a veiculacio de mulheres. Nesse quesito,
vale pensar uma comunica¢do que enfatize os elementos centrais na representacdo da doenca,
como por exemplo, a relagdo entre dor, diminuicdo da forca fisica, afastamento do trabalho e
os aspectos da sexualidade, sem perder de vista as relagdes de género. Também se ressalta a
importancia de uma abordagem que “mostre” o que acontece no cotidiano, uma representacio
mais “concreta” e proxima da “realidade”. Tal fato foi identificado em pesquisas de recepcao
com trabalhadores da construcdo civil (Kelly-Santos e Rozemberg, 2006).

Outro aspecto também analisado pelos participantes refere-se ao uso de fotografias de
lesdes, caracteristicas da hanseniase, em partes do corpo humano. Uma das entrevistadas, ao
ver uma foto com uma mancha esbranquicada, associou esta imagem as manchas percebidas
no seu corpo, o que a fez descobrir que estava com a hanseniase. Todavia, para o grupo de
pacientes, essas imagens podem provocar “medo”, “horror” e “desinformacdo”; as lesdes e os
carogos veiculados nos materiais mostram a doen¢a em estado muito avanc¢ado, remetendo a
representacdes antigas. Para alguns, este “modo de mostrar” ndo condiz com a percep¢ao dos
sinais iniciais da doenga.

“Engracado essas reagdes aqui [aponta para o corpo], nido ¢ igual a
nenhuma reagdo dessas manchas do cartaz”’(Mulher, 42 anos); “Isso ai ja um
outro estagio da doenca. Vamos dizer da década 1a de tras. [...] Essas
manchas ja é uma coisa debilitada. J4 ¢ uma coisa bem agressiva mesmo. Eu
acho que deve mostrar as manchas, mas no inicio da doenga e ndo uma coisa
assim igual do cartaz. Porque mesmo a pessoa tendo uma machinha
pequenininha ela nunca vai saber que ¢ a hanseniase, porque ndo esta
daquele jeito exagerado” (Mulher, 44 anos).
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A associagdo entre as fotos de lesdes com as representacdes antigas da doenga ou com o
estado avangado da mesma, também foi identificada em outros estudos (Claro, 1995) e na
visdo de alguns profissionais de saude entrevistados em nossa pesquisa. Tais andlises indicam
que a comunicagdo por meio da exposi¢do de fotos de lesdes de partes do corpo humano, ao
invés de uma abordagem integral da pessoa, privilegia o saber da biomedicina e pode limitar as
possibilidades de identificagdo do leitor com a imagem veiculada (Kelly-Santos et al, 2009).

Neste estudo, observou-se que a leitura coletiva dos materiais favoreceu ao debate sobre
o conhecimento dos pacientes acerca dos sinais, sintomas e sua correlagdo com a forma clinica
da doenga, a percep¢do dessas manifestagdes em seu corpo, os efeitos da doenga, o tratamento
(evolugdo e complicagdes) e os cuidados necessarios. A interagdo dos participantes com o
conjunto de materiais revelou que esse tipo de dindmica contribuiu para a emergéncia de
diferentes concepgdes e significados sobre a doenga, a troca de conhecimentos e experiéncia,
mas, sobretudo, para a criacdo de espagos dialogicos e participativos no atendimento a essa
clientela. Quando aplicado a outros usudrios ¢ situa¢des dos servicos de saude, como, por
exemplo, a sala de espera, tal enfoque pode construir praticas preventivas mais horizontais e

que utilizem os materiais educativos como uma media¢do no esclarecimento da doenca.

Tratamento e cura

O bindmio tratamento-cura foi amplamente discutido pelo grupo. A partir do Panfleto
46, que apresenta uma foto da cartela de medicamentos para reforcar a idéia de cura, uma das
participantes relatou que o “comprimido branquinho”, a dapsona, provoca muitas reagdes. Em
sua opinido, “deveria ser usado outro medicamento mais eficaz, pois esse remédio pode até
resolver o problema da hanseniase, mas causa outras coisas como infec¢do urindria e febre”
(Mulher, 42 anos).

Segundo os participantes, de um modo geral, os profissionais de saude, no inicio do
tratamento, falam muito pouco sobre os efeitos dos medicamentos e das complicagdes da
doenga, como elucida a seguinte fala: “nao falam a verdade sobre os efeitos do remédio com
medo da pessoa desistir do tratamento” (Mulher, 42 anos). Os participantes afirmaram que ¢
fundamental no comec¢o do tratamento eles serem esclarecidos sobre os efeitos dos
medicamentos e as complicagdes da doenca (neurites, incapacidades fisicas etc.), afinal eles
tém “o direito de saber o que pode acontecer com eles”, at¢ mesmo para ficaram mais

conscientes dos cuidados necessarios e poderem participar ativamente do processo. Foi
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igualmente ressaltado que os médicos “devem aprender a falar com o paciente de forma mais
clara e ndo esconder as coisas”. Tais relatos indicam que a comunicag@o entre a equipe de
saude e o paciente ¢ fundamental para auxiliar na travessia do tratamento, apesar das

complicagdes provocadas pela doenca e pelo medicamento. Segundo uma das pacientes.

“O médico tem medo de falar a verdade sobre a reagdo do remédio e pessoa
ndo voltar mais no tratamento” (Mulher, 42 anos). “Eu acho assim os
médicos, o pessoal da area de satide tem que aprender (...) a falar com o
paciente de uma forma mais clara, ndo escondendo algumas coisas. Eu acho
que o paciente se sente melhor em saber o como é que ele vai passar aquele
tempo todo” (Mulher de 44 anos).

Converge com essa perspectiva, o fato dos participantes valorizarem a atengdo
dispensada pela médica do posto, que sempre “esta disponivel para atendé-los”, inclusive
disponibiliza o telefone pessoal para contato. Segundo eles, ¢ muito dificil encontrar
profissionais de saude com essa abertura: “ela ¢ uma médica muito diferenciada”.

No que diz respeito as reagdes imunologicas, nos materiais educativos, os participantes
disseram que este tipo de informacdo ndo deveria ser veiculado nos cartazes para populagdo
em geral, pois pode “assustar” e dar “medo”. Mas, no caso dos materiais destinados aos
pacientes, seria fundamental abordar o tema com clareza, de forma detalhada para ajudar o
paciente a lidar melhor com essa situacdo no cotidiano.

O debate acerca do modo como os temas sobre tratamento-cura sdo tratados nos
materiais foi estimulado pela frase da Cartilha 05, que foi lida por um dos participantes:
“quantas amigas minhas ainda ignoram que hanseniase tem cura e que o tratamento ¢
gratuito?”. Em seguida, um dos participantes comentou: “a frase esta certa ao explicitar que o
tratamento ¢ gratuito, mas esta errada, estd mentindo ao dizer que a doenga tem cura. Se uma
pessoa pega a hanseniase, ela vai achar que é verdade e, quando a doenga for evoluindo, vai
ver que ¢ mentira” (Homem, 42 anos). Outros participantes concordaram com esse ponto de

vista, alegando que essa informacdo € uma “propaganda enganosa”.
9

“Na cabega da gente ¢ igual a tuberculose. Acabou, acabou! Ta curada! (...)

Aquilo ali falou que tem cura e eu ndo estou curado. Entdo aquele cartaz
estava mentindo”(Mulher 44 anos); “Eu acho também assim. Vocé tomou
remédio? Vocé vai ficar curada.”(Mulher 58 anos); “Medicamento. Otimo!
Nao estou contagiando ninguém. E bom! Mas acontece o seguinte: ¢ a
seqiiela? Vocé acha que estd 100% bom para trabalhar e v€ que ndo
estd.”(Homem, 56 anos); “Quero ficar boa ndo ¢ so trabalhar, mas para
dancar a noite toda. Coisa que eu me amarro € andar de bicicleta. Jogar bola
com a molecada, eu ndo fago mais isso”(Mulher 44 anos).
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Esse debate ¢ refor¢ado, quando o grupo foi perguntado sobre o significado da imagem
“cura-vencedor” (Figura 05, no anexo 08) da Cartilha 02, caracterizada por um homem
correndo e atravessando a faixa de chegada, que apontava a palavra cura. Inicialmente esta
idéia foi considerada verdadeira no sentido das pessoas identificarem a cura como ‘“algo
desejado”, “algo a se conseguir”, “uma vitéria”. Todavia, a partir da leitura da frase, localizada
abaixo do desenho - “quanto mais regular o tratamento, mais rapida sera a cura” - a nog¢ao de
cura foi questionada. O confronto entre o desejado pelos pacientes e a realidade vivida por eles
no cotidiano levou os participantes a considerarem que essa imagem nao representa o portador
de hanseniase. Quer dizer, eles ndo se reconhecem como vencedores, porque ndo se sentem

curados de fato, pois a cada dia aparece uma “coisa nova”, prolongando o tempo de tratamento

e o sofrimento relacionado a doenga.

“Quando terminei de tomar o remédio e comecei a sentir as dores e
desacreditei na cura. Vocé toma o remédio para ficar boa. Assim a gente
acha. Igual a tuberculose. Tomei remédio um ano e fiquei boa. Mas a
hanseniase ndo ¢ assim. S6 que a vida continua, se olhar para tras tem muita
gente pior, com estagio avangado da doenga, com seqiielas”’(Mulher, 58
anos).

Nesses depoimentos € nos materiais educativos, fica evidente a premissa da “satde
como auséncia de doenca”. Isto é, do ideal da cura, no sentido que a vida dos drgdos
retornaria ao estado anterior ao adoecimento, ao “normal”. Tal perspectiva precisa ser
relativizada, dado que em muitos casos a reabilitagdo das partes do corpo afetadas pelo bacilo
ou pelos efeitos das reacdes imunoldgicas podem ndo voltar a “funcionar” como antes. Por
mais que se tente através dos “exercicios” e das “prescrigdes” restabelecer as “incapacidades
instaladas”, ndo se podera escapar das mudangas e exigéncias necessdrias para lidar com as
“adversidades” colocadas (Canguilhem, 2007).

Mediante essa constatagdo, parece mais apropriado para os profissionais de saude e para
os portadores da hanseniase dialogar abertamente sobre essa “impossibilidade” do corpo
retornar ao estado “normal”. Talvez seja mais potente e criativo reconhecer as limitagdes da
doenga. Tal premissa implica por parte do “profissional de saide” em uma pratica que trate a
pessoa, sem transforma-la em objeto do saber biomédico, ou seja, um doente. Ao “paciente”
cabe conhecer as “prescrigdes” de forma que ele possa escolher a melhor maneira de
prosseguir no tratamento, mas sem se render as “verdades” impostas ou a propria doenga. Este
processo permite que os profissionais de satde e os pacientes sejam sujeitos ativos no processo
de produgdo e recep¢do das praticas sociais. Desse modo, o ideal de cura — “saide como

auséncia de doenga” - d4 lugar a concepcdo de saude entendida como a busca constante de
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como lidar com os perigos, os desvios e as infidelidades sucessivas da vida (Canguilhem,
2005; 20006).

E importante destacar que as representagdes socio-culturais relativas ao tratamento-
complicagdes-cura configuram um mosaico na dindmica dessa “doenga sistémica” e com “alto
poder incapacitante” (Claro, 1995). A maioria dos pacientes que participaram do grupo era de
pessoas com alguma incapacidade fisica ou sofrendo com as manifestacdes reacionais (atrofias
severas, neurites, perda de sensibilidade, redu¢do da forca muscular, comprometimento na
acuidade visual etc.). Certamente esses aspectos determinaram a emergéncia de alguns temas
considerados “verdadeiros” em relagdo a outros.

Nesse processo de producdo e consumo de saberes e sentidos, a correlagdo entre as
complicacdes da doenga (reacdes, efeitos de medicamentos, incapacidades fisicas etc.) e o
trabalho foi uma das tematicas centrais que guiou a avaliagdo dos materiais. Conforme
sinalizado, tanto para os homens como para as mulheres que participaram deste estudo, o
trabalho é um marcador social relevante nas trocas simbolicas. A inser¢do no mercado
profissional possibilita a sobrevivéncia dessas pessoas em termos de alimentacdo, moradia,
transporte, lazer, estudo etc., mas, sobretudo, ¢ um elemento de pertencimento ao grupo social.
Isto quer dizer, por meio da atividade laboral as pessoas estabelecem lacos sociais, trocam
conhecimentos, criam identidades culturais, seja por meio de categorias profissionais (“vigia”,
“cozinheiro (a)”, “dona de casa”, “agente de saude” - da situacdo de trabalho - “trabalhador”,
“autonomo”, “desempregado”, “aposentado”, “encostado”) e pela interagdo entre as pessoas
( “profissional de saude e paciente”).

A partir desses atributos ou denominagdes, 0s sujeitos constroem suas praticas, ocupam
posic¢des no tecido social e estabelecem relagdes uns com outros. Nesse sentido, a categoria
trabalho ¢ um organizador do funcionamento social, tendo em vista a dimensdo historica das
relagdes sociais de produg@o, bem como os efeitos do trabalho no processo satde-doenga
(Lacaz, 1997). Assim compreende-se que a insercao ou nao dos sujeitos no mundo do trabalho,
bem como ter uma ocupagao e exercé-la remete ao seu lugar nas relagdes sociais.

Para os participantes da pesquisa, o fato deles estarem afastados do trabalho, recebendo
o beneficio social ou ndo inseridos no mercado (formal e informal), foi percebido como um
motivo de grande “preocupacdo”, “tristeza”, “desdnimo”, “depressdo”, ‘“sentimento de
inutilidade”, “impoténcia” e de cerceamento dos direitos sociais. Em certa medida, as
complicagdes da doenga - “perda de for¢a e de sensibilidade”, “dor intensa” — foram

relacionadas com a impossibilidade de se manterem no trabalho e/ou de conseguirem uma
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nova inser¢do. Igualmente consideraram que a pericia médica da Previdéncia Social contribui

em larga escala com esse processo, como expressam os dois depoimentos a seguir:

“Os nossos direitos, no fundo nds nio temos direto. Nem temos direito de
reclamar nossos direitos. Eu digo por mim porque isso ¢ como se fosse um
acidente de trabalho na area que eu atuo [no PSF]. S6 que a minha empresa
ndo deu como acidente de trabalho, mas como auxilio-doenga (sobre o
INSS) E que nem um médico perito falou para mim: a hanseniase ela ndo
encosta, ela ndo te aposenta por que ela tem cura. Mas as pessoas que ficam
com a seqiela?[...] As pessoas que tem seqiielas é claro que a gente
aposenta, mas a maioria das vezes ndo aposenta por que ¢ dito ¢ afirmado
que a doencga tem cura. Eu nfo tenho mais mancha, néo tenho mais carogo,
mas e a dor? Néo pode ficar ai fica dizendo que ndo ficou seqiiela, ndo ficou
seqiiela! Sera que a pessoa sentindo dor direto ndo € uma seqiiela é uma
coisa que ndo existe. E complicado.” (Mulher, 44 anos).

“E! Eu dei a entrada. Ele me deu outra data para pericia. Ai chegou no dia
pericia, ele falei assim: o pessoal negou o pedido. Oh! N&o estou com a
minima possibilidade de trabalhar. Ai manda para o trabalho. Ai no trabalho
vocé esta quebrado”(Homem, 56 anos).

“Eu estou requerendo o auxilio-doenga no INSS, a médica disse que ndo
posso trabalhar mesmo. Mas eles (peritos) ficam enrolando a gente. O pior é
que eu ndo tenho nenhuma fonte de renda, preciso desse auxilio. Mas eu
vou levando, tem dia que ndo tenho o que comer direito, isso atrapalha
tomar o remédio, ele é muito forte” (Mulher, 42 anos).

Para o grupo o requerimento do beneficio auxilio-doenca da Previdéncia Social ¢
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limitante”, “constrangedor” e “ultrajante”, pois a pericia ndo legitima e atesta os sintomas da
doenga. Quer dizer, o despreparo dos peritos contribui para a “invisibilidade” dos portadores
de hanseniase na sociedade, pois muitos sdo excluidos do sistema previdenciario. Isto foi
observado em nossa pesquisa, dado que as pessoas que conseguiram o beneficio, muitas vezes,
ja estavam com deformidades fisicas (maos em garras e atrofias motoras severas). Ademais, 0s
pacientes ficam no vai-e-vem de atestados médicos para conseguirem a licenga de afastamento.
Uma participante disse: “Eu peguei um perito que falou para mim: ‘P6! Tu esta doente, mas a
praia voc€ ndo esta deixando’. Eu respondi doutor essa cor é efeito do remédio eu ndo posso
pegar sol” (Mulher 44 anos).

A leitura da Cartilha 36 “Hanseniase e direitos humanos” estimulou o debate sobre os
direitos dos portadores de hanseniase quanto ao acesso ao tratamento integral na rede publica
de satude e os beneficios sociais destinados as pessoas com doengas cronicas. Os integrantes do
grupo discutiram que ¢ fundamental a atuac¢do do servigo social junto a equipe do programa de
hanseniase, tendo em vista que a assistente social pode auxiliar nas informacdes e passos
necessarios para conseguir esses direitos. Também foi referido sobre a importancia do

atendimento psicologico no apoio emocional durante o tratamento.
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Para promover a integracdo e a protecdo social das pessoas atingidas pela hanseniase,
no sentido de favorecer o exercicio da cidadania, seria fundamental ampliar as parcerias e
interfaces governamentais. Ao longo dessa pesquisa observou-se que a area da hanseniase
ainda apresenta uma atuacdo médico-centralizadora. Igualmente percebeu-se a pouca interacio
com outros setores governamentais ou demais areas e secretarias do Ministério da Satde que
certamente tem muito a contribuir para a atencdo integral aos portadores da doenga. Nesta
direcdo, cabe citar como interfaces possiveis e necessarias, as areas técnicas da Saude Mental e
a Saude do Trabalhador, que permitiram grandes avangos na garantia de direitos a grupos

populacionais excluidos socialmente.

Os sentidos da lepra & hanseniase

O deslocamento semantico da palavra leproso para a expressao portador de hanseniase
faz uma operacdo no modo de construir o “referente”: a doenga ganha um corpo e uma nova
palavra. A palavra hanseniase foi cunhada pelo saber médico-sanitario, sob o argumento que
um novo nome criaria uma nova representagao para a doenga. Nesse processo, o uso do radical
estrangeiro Hansen, uma homenagem ao descobridor do bacilo Gerhard H.A.Hansen, tem a
inten¢@o de conferir uma conotagdo “cientifica” a doenga. Compreende-se que o uso da palavra
“estrangeira” (externa as referéncias culturais da maioria da populacdo) traz consigo toda a
forca e poder da cultura que representa, sendo usada para legitimar determinados saberes. A
palavra constrdi sentidos, relagdes de poder e saber, quer dizer, “toda palavra esta carregada de
um contetido ou de um sentido ideologico ou vivencial” (Bakhtin, 2006:99). Como afirma
Sontag (1984:100), “o conceito de doenga nunca € inocente”.

No caso da lepra, historicamente, as pessoas que padeciam desta enfermidade eram
vinculadas ao proprio mal, aos sentidos religiosos e miticos imputados a esta palavra. Nessa
construgdo social “as pessoas que estdo com a doenga sdo desservidas ao ouvir o nome da sua
doenga constantemente insinuado como sintese do mal” (Sotang, 1984:101). Sob esse olhar, ¢
compreensivel que os pacientes prefiram o uso do termo hanseniase como atenuante das
marcas socio-culturais da doenca.

Cabe assinalar que a primeira campanha de divulgacdo de massa sobre os sinais e
sintomas da hanseniase ocorreu em 1988, 12 anos apds a adog@o oficial desse termo pelo
Ministério da Saude. Nesta iniciativa, os termos hanseniase e lepra ndo foram associados. De

acordo com Rotberg, o precursor da mudanga terminoldgica, em entrevista concedida a
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Moreira (2005), seria muito importante que as autoridades sanitarias no decorrer das
campanhas associassem os dois termos, ressaltando que a doenca tinha tratamento e cura, sem
necessidade de internagdo.

As visdes dos pacientes indicam de que modo tal processo foi interpretado. A partir da
leitura da “fotonovela”, uma das participantes afirmou que a associagdo do termo lepra a
hanseniase nos materiais educativos precisa ser contextualizada, pois “eu acho que s6 chamar
de lepra ¢ uma coisa muito agressiva. Agora se vocé associar a lepra a hanseniase, contando
um pouco da histéria, ai a coisa muda de figura”(Mulher, 44 anos).
Com relagdo aos sentidos negativos associados a lepra, ¢ interessante destacar os

seguinte enunciados:

“Deus me livre se a pessoa chegasse 14 em casa e falasse assim: ‘vocé esta
com lepra’. Eu pegava a vassoura e botava ela para correr! E uma coisa
muito agressiva”(Mulher, 44 anos);

“Eu também acho. S6 que agora foi o que eu falei, ficou mais
bonito!”(Mulher, 58 anos);,

“E um feio arrumadinho. Porque o nome lepra ¢ um nome feio gente! E
horroroso!”’(Mulher, 44 anos).

A partir dessas falas fica evidente que o discurso da hanseniase, em alguns casos,
possibilita ocultar os significados e representagdes negativos atribuidas a lepra, operando como
uma metafora na constru¢@o de novas imagens, palavras e formas de enderecamento ao outro.
Como afirma Bakhtin (2006:109), o sentido da palavra ¢ dado em seu contexto e “ha tantas
significagdes possiveis quanto contextos possiveis”.

Do ponto de vista dos participantes, foi considerado positivo tanto o fato das outras
pessoas desconhecerem que a hanseniase ¢ a lepra, quanto o fato do antigo isolamento do
paciente ter sido substituido pelo tratamento ambulatorial. Por outro lado, os pacientes
demonstram certa dificuldade em lidar com a questdo da nomeacdo da doenga. E como se
tivessem que guardar um ‘“‘segredo”. Alguns afirmam que se sentem discriminados quando
outras pessoas “descobrem” que o que eles t€ém, na realidade, ¢ lepra. Isso demonstra a forca
da palavra sobre as coisas. O termo hanseniase encoberta o imaginario sobre a lepra, mas
esse imaginario se mantém latente, como uma ameaca. E esse dilema subjetivo que o paciente

enfrenta. As falas sdo ilustrativas:

“(hanseniase) E um nome novo que ninguém tem o entendimento. Quem
sabe mais s30 as pessoas que fazem o tratamento. Quem faz o tratamento
tem certeza que a hanseniase ¢ lepra e procura acreditar na hanseniase e
deixar a lepra de lado para ndo ficar triste” (Homem, 58 anos)
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“Quando vocé fala o nome lepra, eles ficam retraidos. Uma vez eu
conversava com uma amiga no Onibus dizendo que estava tratando de
hanseniase. Expliquei que antigamente chamava lepra e que agora ficou
mais bonitinho. A moga que estava sentada perto da gente saiu e foi sentar
em outro lugar ”(Mulher, 58 anos).

“Essa coisa do contagio ¢ do preconceito na hanseniase ¢ parecido com a
tuberculose, vocé acha que preciso separar as coisas da pessoa, se afastar da
pessoa [...] acho que o HIV j4 esta superando o trauma”(Mulher, 44 anos)”.
“Vocé pode trabalhar, mas ndo pode falar que tem a doenca, porque as
pessoas tém preconceito”(Mulher, 58 anos).

Por fim, cabe ressaltar que, segundo os participantes, os materiais educativos deveriam

ser usados no contexto das atividades de grupo e nos atendimentos do servigo:

“O que eu achei importante (no grupo) as pessoas falando dos seus
problemas assim, sem vergonha, sem timidez assim, entendeu?” (Paciente:
Mulher 26 anos).

“Se houvesse mais reunides nessa area seria bom, se trabalhasse junto com o
material” (Homem, 56 anos).

A partir dessas falas, considera-se que a escuta e a palavra sdo elementos fundamentais
para criar espagos nos quais a subjetividade ¢ levada em conta. Nessa dinamica, a palavra
escoa seus sentidos, esvazia suas representagdes e possibilita a interagdo com outro, tendo em
vista que “a palavra ¢ o territdrio comum entre o locutor e o interlocutor” (Bakhtin, 2006:117).
Dito de outro modo, os portadores de hanseniase valorizaram a interagdo com os profissionais
de saude e entre eles proprios. Do ponto de vista deles os espagos de interlocug¢do sao
considerados essenciais para o aprendizado de novos modos de vida frente as adversidades
impostas, na medida em que por eles circulam os afetos, as experiéncias e se constroem novas

significa¢des sobre a doenga.

Consideracgdes finais

Os sentidos da hanseniase e da lepra coexistem e por vezes concorrem entre si. Os
sentidos da lepra estdo ancorados em um conjunto de valores sociais e culturais que carregam
consigo a histéria da doenca. Os significados da hanseniase, fundamentados no saber
biomédico, sdo construidos por meio da apropriagdo dos sentidos sobre os sinais e sintomas,
tratamento e cura, ou seja, a hanseniase aparece como uma nova doenca. Tal fato foi discutido
em estudos sobre as representagdes sociais que indicam para uma transi¢do no conhecimento
da doenca e nas praticas vigentes de programas de controle (Claro, 1995; Queiroz e Carrasco,

1995; Oliveira et al, 2003; White, 2005; Moreira, 2005). Nesta pesquisa constatou-se que a
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dissociag@o desses termos na comunicacdo sobre a doenga favorece que a populacdo construa
diferentes e, por vezes, contraditérias representagdes sobre essas denominacdes.

Nesta perspectiva, o uso dos materiais educativos quando adotados na interagdo entre a
equipe de saude e os pacientes opera como uma mediagcdo na produg@o e consumo dos sentidos
e valores construidos por esses interlocutores. A andlise das mensagens, contextualizada com
as experiéncias dos pacientes, fortalece o vinculo entre os sujeitos nos processos
comunicativos e otimiza o uso destes recursos nas atividades educativas.

O conjunto de materiais analisado neste estudo apresenta uma linguagem técnica e
prescritiva. Por meio dessa operagdo, constrdéi uma relagdo assimétrica entre enunciador e
destinatario. Contudo, o uso das mediagdes “cultura’,““familiaridade”, “cotidianidade” e “logica
testemunhal” favorece uma maior interagdo dos pacientes com os recursos, fazendo com que
eles se reconhecam no processo comunicativo. Constatou-se que o formato cartilha foi
identificado como o mais adequado para este publico por possibilitar a abordagem de assuntos
considerados como verdadeiros “nds” na comunicag@o sobre a doenga, como, por exemplo, as
sintomas neuroldgicos, reagdes imunologicas e outras complicagdes, a associagdo entre lepra e
hanseniase. Ressalta-se que os cartazes e panfletos mais simples, sem muitas dobras e letras
grandes favorecem a leitura do impresso e foram indicados para a populagao.

A leitura coletiva dos materiais possibilitou o debate sobre as relacdes entre os efeitos
da doenga na vida das pessoas e as tematicas de género, trabalho e direitos sociais. Os achados
do estudo convergem com a literatura revisada, indicando que a hanseniase provoca alteragdes
fisicas e psicoldgicas, que repercutem nas representagdes socio-culturais na vida das pessoas e
afetam os homens e as mulheres de forma diferenciada (Claro 1995; White, 2005; 2008;
Queiroz e Puntel, 1997; Oliveira e Gomes, 2000). Tal premissa evidencia a necessidade de se
considerar os aspectos clinicos, socio-culturais, as diferengas de género/sexo, cor/raca e os
dados epidemioldgicos na elaboragdo de materiais educativos e nas praticas comunicativas
adotadas por programas de controle desse agravo.

Conclui-se que a interacdo entre os profissionais de saude e os portadores de hanseniase
e entre os proprios pacientes ¢ um componente central na troca de saberes e na inven¢do de
novas taticas e praticas de cuidado da saude. A analise desenvolvida indica que a dimensao
comunicativa assume um lugar privilegiado na constru¢do de espacos dialogicos e
participativos, visando o fortalecimento de relagdes éticas e a transformagdo das praticas

sociais.

145



IV. CONCLUSAO

Tendo por base o referencial teérico-metodoldgico da produgao social de sentidos e dos
estudos de recepg¢do que priorizam o sujeito-receptor, este trabalho analisou produgdo de
materiais educativos sobre hanseniase e sua recep¢do por profissionais de saude e portadores
desse agravo. Utilizando diferentes técnicas de pesquisa (analise documental, entrevistas com
profissionais de saude e pacientes e observacdo participante de atividades nos servigos de
saude), buscou-se contextualizar as representagdes e praticas sobre a doenga vividas no
cotidiano de programas de controle desse agravo.

Em termos das a¢des de comunicagdo, os Programas de Controle de Hanseniase (PCH),
nos niveis federal, estadual e municipal, investem na promog¢do de campanhas de divulgacio
nos meios de comunicagdo (radio, televisdo, jornais) e na produgdo e distribui¢do de materiais
educativos (cartazes, cartilhas, folhetos) nos servi¢os de satde, igrejas, escolas, empresas entre
outros. Nestas iniciativas hd o predominio de uma comunica¢do vertical, universalista e
genérica na divulgacdo da hanseniase junto ao publico. Tal logica tem sido marcada pela
fragmentagdo dos processos comunicativos, que privilegiam o saber do técnico de satude e
excluem o destinatario das etapas de produgdo e avaliagdo. Em geral, esse modelo ¢ refor¢ado
pelo uso instrumental dos materiais nas praticas educativas dos servicos de saude.

A despeito desses investimentos, foi constatado que a avaliagdo das campanhas e dos
materiais educativos ainda é escassa. Do mesmo modo que a preservagdo ¢ a documentagdo
destes recursos nio sdo desenvolvidas de modo sistemético pelos programas. Com o propdsito
de contribuir com a memoria das praticas comunicativas na hanseniase e fomentar as pesquisas
na area de Informagdo, Educagcdo e Comunicagdo em Saude, foi elaborado no ambito dessa
tese um acervo eletronico com 276 materiais educativos sobre hanseniase, que estara
disponivel no site da Fiocruz. A partir da anélise dos materiais que compde este acervo,
somado aos estudos de recep¢do com profissionais de saude e pacientes, foi possivel obter um
panorama da comunicagdo por impressos na hanseniase no pais e seus usos nos contextos de
servico de saude.

Neste acervo, hd materiais produzidos nos ultimos 36 anos (1972-2008), por
organizagdes publicas e sociedade civil organizada, de vinte e quatro Estados brasileiros,
muitos dos quais em parceria (56%). Quanto aos destinatarios, entre os 276 materiais do
acervo, predomina a categoria “publico em geral” (75%); seguida dos “profissionais de satde”

(12%); do “publico infanto-juvenil” (6%). Apenas 3% dos materiais sdo destinados aos
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“portadores de hanseniase” ¢ 1% ao “publico escolar”. O formato cartilha foi identificado por
profissionais de saude e portadores da hanseniase como o mais adequado para este publico por
possibilitar a abordagem de assuntos considerados como verdadeiros “nds” na comunicagio
sobre a doenga, tais como: os sintomas neurologicos, as reagdes imunoldgicas, as
complicagdes, a associacdo entre lepra e hanseniase.

Ainda com relagdo ao acervo de materiais, foi identificado que os objetivos dos
recursos € os contextos de circulagdo e uso dos mesmos guardam relagdo com a defini¢do do
publico e dos formatos. Assim, para o “publico geral” prevalece a produc¢do de folhetos e
panfletos com contetidos que visam estimular a auto-suspei¢do e detec¢do de casos na
populacdo. Entre os portadores de hanseniase, a distribuicdo de materiais ¢ mais limitada aos
atendimentos nos servigos de satde, com vistas a auxiliar na compreensdo da doenca e na
realizagdo dos exercicios de prevencdo de incapacidades. No caso dos profissionais de saude,
as cartilhas e os albuns seriados sdo usados nos treinamentos técnicos (diagndstico e
tratamento), enquanto os folhetos e cartazes nas atividades extramuros.

No que diz respeito a produgao dos discursos da hanseniase, prevalecem nos materiais
as regularidades semanticas relativas aos sinais e sintomas; tratamento e cura. O nucleo central
dos enunciados expressa um cddigo comum sobre o novo modo de representar € semantizar a
doenga, quais sejam: “Hanseniase tem tratamento e cura”; “Procure um servico de saude”;
“Manchas brancas ou avermelhadas dormentes em qualquer parte do corpo”. Tais enunciados,
proprios dos saberes médico e sanitario, buscam se diferenciar das representagcdes da lepra
construida sécio-culturalmente.

Tais enunciados privilegiam os sinais dermatolégicos, em detrimento das informagdes
sobre as reagdes imunoldgicas, incapacidades fisicas e deformidades, referidas como central na
compreensdo da doenga. A menor énfase nas complicacdes deve ser revista pelo fato de
representar um ponto critico na comunicag@o junto a populagdo e na assisténcia aos portadores
de hanseniase. Ademais, a construgdo cultural da imagem da doencga, por meio da exposi¢ao
das lesdes e feridas no rosto ou em partes do corpo, indica a aplicagdo de uma pedagogia
pautada no “transporte” de contetidos cientificos, jargdes técnicos e de uma concepgdo do
corpo fundada na biomedicina. O uso do grotesco, em prol da pedagogia do amedrontamento,
tende a reforgar as representacdes estereotipadas da doenga ou das pessoas atingidas por ela. E
interessante ressaltar que para grande parte dos portadores de hanseniase entrevistados, esta
representagdo provoca “medo”, “horror” e “desinformag@o”. Na visdo do grupo, as lesdes e os

carogos veiculados nos materiais mostram a doenga em estado muito avangado, remetendo a
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representagdes antigas. Todavia, de acordo com alguns portadores, em certas situagdes, a
imagem de lesdes pode facilitar o processo de reconhecimento pela associagdo com as
manchas percebidas no corpo. A leitura coletiva dos materiais, contextualizada com as
experiéncias dos pacientes, favoreceu o aprendizado sobre a relagdo entre os sinais e sintomas
com a forma clinica da doenca, bem como sobre os efeitos da doenca, do tratamento (evolugdo
e complicagdes) e dos cuidados necessarios. A partir desse estudo, evidencia-se a necessidade
de aprofundar os estudos sobre a veiculagdo de fotografias de lesdes na comunicagdo visual da
hanseniase.

No que diz respeito as relagdes entre enunciador-destinatario, as abordagens dos
materiais analisados sdo predominantemente assimétricas, construidas a partir dos discursos
normativo, técnico e instrucional, expressos nas frases interrogativas e imperativas € no
privilégio dado ao saber biomédico. A imagem do sujeito da enunciagdo é construida como
aquele que tem o poder de mostrar e fazer o outro crer na informagao oferecida; contrapondo-
se a imagem do “sujeito falado” (destinatario), que aparece como um sujeito “opaco” (sem
rosto, sem voz) e “carente” de capacidade interpretativa. A naturalizacdo desse saber restringe
os espacos dialdgicos, produzindo uma pratica educativa pouco reflexiva e atenta a outras
formas de significar e viver a doenga.

Cabe destacar que alguns dos materiais se diferenciam dessa logica, buscando um
didlogo com o leitor por meio do uso de diferentes géneros, tais como: fotonovela, cordéis,
estoria em quadrinhos, fotos de santinhos com imagem de Sdo Francisco de Assis e Pe Cicero.
Outro elemento usado para estabelecer uma aproximagao e cumplicidade entre enunciador-
destinatario sdo mediagdes - ldgica testemunhal, familiaridade, cotidianidade, cultura. Essa
operacdo mobiliza o interesse e a curiosidade sobre o tema e favorece uma maior interagdo dos
pacientes com os impressos em diferentes contextos, fazendo com que eles se reconhegam no
processo comunicativo.

Ainda dentro desta perspectiva mais dialdgica, foi identificada a preocupagdo do
produtor em incluir aspectos do cotidiano das pessoas e buscar uma interlocu¢cdo com o
destinatario de forma mais direta e personalizada. Para tal recorre-se ao uso de fotografias de
ex-pacientes ¢ do rosto de pessoas sem lesdes ou deformidades de diferentes idades, cor/raga,
sexo, além de imagens de artistas de reconhecimento publico e de referéncias aos aspectos
mitico-religiosos. Quer dizer, as mensagens representam pessoas que tém rosto, voz e gestos
(sorrisos, olhar atento), afetos e saber, semelhante ao enunciador-produtor. Estes enunciados

pressupdem que a hanseniase pode afetar qualquer pessoa. Tal abordagem contribui para
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restituir a auto-estima do portador de hanseniase e promover um deslocamento no imaginario
social, colocando em xeque as imagens negativas associadas a lepra, uma doenca que “mutila e
cai pedacos”. Por fim, apresenta-se como uma possibilidade de auxiliar o processo de
formag¢do de uma nova mentalidade, tal como esperado pelas autoridades sanitarias e atores
que atuam na hanseniase.

Quanto aos significados sociais relacionados ao agravo, cabe ainda destacar que nos
depoimentos dos portadores da doenca foram identificadas diferengas de gé€nero, expressas
pelo modo como homens e mulheres experimentam as manifestagdes da hanseniase. Para os
pacientes, a hanseniase se manifesta de forma igual entre homens e mulheres, acreditam que o
modo como cada um a vive ¢ diferente. Como exemplificado por eles, os homens sdo menos
tolerantes a dor, “sdo mais moles” e as “mulheres sdo mais acostumadas a sentir dor”. Tal
premissa evidencia a necessidade de se pensar uma comunicagdo que leve em conta as
diferencas de género na representacdo da doenga, como, por exemplo, a relagdo entre dor,
diminui¢do da forca fisica, afastamento do trabalho e os aspectos da sexualidade, sem perder
de vista as relagdes de género. Ressalta-se que, embora haja uma maior incidéncia de
hanseniase no universo masculino, foi notado que a veiculagdo da imagem de homens nos
materiais educativos ainda € reduzida, quando comparada com a veiculacdo de imagens
femininas.

No que se refere a institucionalizagdo dos discursos da hanseniase, conclui-se que a
substituicdo do termo lepra por hanseniase procurou promover uma nova pratica discursiva, na
medida em que busca construir novos sentidos e praticas sobre a doenga. Por meio do presente
estudo, constatou-se que a dissociagdo desses termos na comunica¢do sobre a doenga favorece
a construgdo de diferentes e, por vezes, contraditdrias representacdes sobre essas
denominagdes na populagdo. Quer dizer, os sentidos da hanseniase e da lepra coexistem e, por
vezes, concorrem entre si. Isto significa dizer que a omissdo da palavra lepra ou a nao
associa¢do da mesma a hanseniase favorece o pouco reconhecimento da doenca pelo publico.
O silenciamento da histéria da doenga pode ainda ter como efeito a restrigdo dos espagos
dialdgicos, na medida em que subtrai os conhecimentos e significados aprendidos sdcio-
culturalmente.

O desenvolvimento de estudos de avaliagio de materiais educativos, como aqui
proposto, permitiu verificar que a interagdo entre os profissionais de saude e os portadores de
hanseniase e entre os proprios pacientes ¢ um componente central na troca de saberes € na

invengdo de novas taticas e praticas de cuidado da satde. A analise desenvolvida indicou que a
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dimensdo comunicativa assume um lugar privilegiado na construgdo de espagos dialdgicos e
participativos, visando o fortalecimento de relagdes éticas e a transformagdo das praticas
sociais. Nesta perspectiva, o uso dos materiais educativos opera como uma mediagdo na
produgdo e consumo dos sentidos e valores construidos por esses interlocutores. A andlise das
mensagens, contextualizada com as experiéncias dos pacientes, fortalece, portanto, o vinculo
entre 0s sujeitos no processo comunicativos e otimiza o uso destes recursos nas atividades
educativas. Nesta dire¢@o, recomenda-se a participacdo de diferentes atores na avaliagdo e na
produ¢do de materiais, bem como que este processo seja incluido nas atividades de grupo ja
desenvolvidas nos servigos de saude. Essa estratégia pode favorecer a criagdo de espagos
dialégicos essenciais a subjetividade e a adesao ao tratamento

Por fim, ratifica-se que o investimento na producdo e avaliagdo de materiais educativos
no contexto das atividades coletivas desenvolvidas nos servicos de saide configura-se na

promogao de agdes continuadas de comunicagdo-educagao.
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Anexo 01

Tabela da versio eletronica do Acervo de materiais educativos sobre hanseniase

ACERVO LEAS HANSENIASE

= 2 ’
! .’.
Sua pele nao merece esta mancha

Hanseniase tem cura

Tipo de documentofolheto

Localizagao fisica:

Autor(es):

Titulo:

Local:
Estado:
Regido:
Editor:

Data:
Web:

Paginas:

Secretaria de Estado da Salde de Sergipe

Vamos juntos eliminar a Hanseniase em Sergipe. Sua pele ndo merece esta mancha,

Hanseniase tem cura.

Aracaju
Sergipe

Nordeste
Secretaria de Estado da Saude de Sergipe (Apoio: NRL)

[s.d]

159



1. Definigao

2. Histdrico

3. Transmissdo

4. Sinais e Sintomas

5. Diagnostico

Descritores Primarios:

Descritores

Secundarios:

Publico-alvo:

Objetivo:

Recursos visuais:

8. Tratamento

9. Dimensoes sbcios-culturais
11. Cura

12. Servico de Saude

1.1 Agente Etioldgico: "micrébio chamado Bacilo de Hansen"Enderego
2.1. Referéncia ao termo Lepra

4.1. Sinais e Sintomas Dermatoldgicos

4.1. Sinais e Sintomas Neuroldgicos

12.1. Contato servico de saude
Populagdo em geral

Divulgar informagdes sobre a doenga
Estimular a auto-suspeicdo
Aumentar a deteccao de casos

Contextualizar os motivos que a levaram a mudanca do termo Lepra para Hanseniase

Bandeira do Estado de Sergipe; fotografias de partes do corpo humano (rosto de perfil,

orelha, pescoco, brago, nadega e pé) contendo sinais da doenca.

Contextualiza a substituicdo do termo Lepra para Hanseniase, explicando que esta
mudanga aconteceu para diminuir o preconceito contra a doenga. Solicita ao leitor que
ndo discrimine nem isole as pessoas com Hanseniase. Aborda como se da a

transmissdo. Apresenta os sinais e sintomas (manchas esbranquicadas ou

Descricao detalhadavermelhadas na pele, carocos e inchagos, auséncia de sensagdes de dor, frio e calor

nas manchas, formigamento e areas de dorméncia ou sensacgoes de fisgada,
engrossamento e dor nos nervos). Informa que as deformidades fisicas s6 ocorrem
quando o tratamento ndo é seguido de forma correta. Informa que o tratamento é
gratuito, indicando os locais para atendimento: o Centro de Referéncia e as Unidades

de Saude do Estado do Sergipe.
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Listagem dos descritores primarios e secundarios equivalente

Descritores Primario

Descritores Secundario

1. Defini¢do

1.1. Agente Etioldgico (nome do agente)

2. Historico

2.1. Referéncia aos termos: Lepra, Morféia, Mal de Lazaro, Mal
Hansen e Mal do Sangue; Gerhard Amauer Hansen

de

3. Transmissdo

4. Sinais e Sintomas

4.1. Sinais Dermatolégicos; Sintomas Neuroldgicos

5. Diagnostico (como fazer)

6. Classificagdo da Doenga

6.1 Formas Clinicas: Indeterminada, Tuberculdide, Dimo
Virchowiana; Classificacdo Operacional: Multibacilar e Paucibacilar

fa,

7. Complicagdes

7.1. Incapacidades Fisicas; Deformidades; Reacdes.

8. Tratamento

8.1. Medicamentos — PQT; Auto-Cuidado; Prevengdo

de

Incapacidades Fisicas; Reagdes (Efeitos Colaterais do Préprio

Organismo); Reabilitagdo.

9. Dimensdes Sécio-Culturais

9.1. Estigma; Preconceito; Discriminagdo; Isolamento Soc
Integracdo Social.

al,

10.Vigilancia Epidemiologica

10.1. Exames de Contatos; BCG

11. Cura

12. Servicos de Satude Publica

12.1. Endereco, Telefone ¢ Email do Servico de Saude; Tele Sau
Al Satde; Disque-Satde.

de;

13. Servigos de Apoio (ONG).

1.3.1. Enderego, Telefone e Email de ONG; Telehansen
Voluntariado

14. Abordagem da Tuberculose
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Anexo 02

Roteiro do grupo de discussio para analise de materiais educativos por portadores de hanseniase:

itinerario das informacdes na comunicacio sobre hanseniase.

Atividade 01 - Conversando sobre a hanseniase: percepcdes e afetos relacionados a experiéncia com a

doenca

1) Apresentagdo dos participantes e explica¢do dos objetivos da pesquisa;
2) Organizar uma rodada inicial de conversa sobre as experiéncias individuais frente a hanseniase;

Eixos balizadores da discussio:
Eixo 01: Conceitos

Definicéo e histérico:

O que vocé ja ouviu falar sobre a hanseniase? O que ¢ hanseniase?

Qual a gravidades doenca para vida das pessoas?

A hanseniase é o mesmo que a lepra?

Para vocé fez alguma diferenca ter mudado o nome da doenga? Por qué?

Transmissdo:

Como as pessoas podem pegar a doenca? (Induzida: Ela ¢ hereditaria? E transmitida sexualmente?)

Algum comportamento especifico?

Existe algum grupo de pessoas que mais chance de pegar essa doenga?

A hanseniase atinge homens e mulheres de formas diferentes? Criangas, adultos, idosos? Pobre e rico? Cor?
Pessoas que sabem ler e que ndo sabem ler?

Voceé tem idéia de como pegou a hanseniase?

Sinais e sintomas (Identificacdo/Diagndstico):

Como a doenga comega? O que a pessoa sente?

Como vocé comegou a perceber no seu corpo as manifestagdes da doenca? O que sentia? O que voceé fez?
Como vocé descobriu que estava com a doenga?

O que vocé sentiu quando soube que estava com hanseniase?

Vocé ja conhecia alguma coisa sobre a doenga antes do seu diagnostico? Como soube?

Eixo 02: Tratamento e cura

Tem tratamento?

Como se trata da doenga? Tem que internar?

Quais as complicacdes da doenca? (Induzida: Por que alguns doentes tém problemas nos pés e nas maos? Ha
solug¢ao? O que fazer para prevenir?)

Como tem sido o seu tratamento? O que vocé sente?

Alguém te orientou sobre como era o tratamento?

Vocé toma remédio? Para que serve? Como ¢é tomar os remédios? Quantos remédios vocé toma e quais?
De quanto em quanto tempo vocé vai ao Posto de Saude e para qué?

A doenca tem cura?

Vocé sente-se curado?

Eixo 03: Vigilancia

A hanseniase tem prevencdo? O que tem ser feito?

Sua familia foi orientada a ir ao posto fazer exame? Eles foram?

O posto de saude realiza alguma atividade educativa falando sobre a hanseniase onde vocé mora? E no posto de
saude? Vocé participa?
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Itinerario terapéutico: descreva o caminho percorrido para chegar ao servigo (tempo entre o momento que
percebeu a doencga até o diagndstico de hanseniase; lugares que procurou atendimento; sentiu acolhido, tratado,
esclarecido).

Eixo 04: Dimensdes socio-culturais

Depois que vocé ficou sabendo que estava com hanseniase mudou alguma coisa na sua vida? Por exemplo, no seu
trabalho, na familia e com os amigos.

Com quem vocé conversa sobre essa doenga? Sobre o que fala?

Sua familia e amigos sabem que tem hanseniase? E no seu trabalho?

O fato de ser homem ou mulher faz diferenca na experiéncia da doenga?

Vocé acha que existem preconceito e discrimina¢do em relagdo a pessoa com hanseniase? Vocé ja viveu alguma
situagdo de discriminag@o e preconceito? Qual?

Existe algum limite para vida pessoal e profissional? (Induzida: As pessoas com hanseniase precisam viver
separadas das outras pessoas e ter seus objetos separados? As pessoas com hanseniase podem trabalhar, namorar,
fazer sexo, beber?)

Quem tem a doenga tem algum beneficio assegurado pelo governo? Que tipo?

Eixo 05: Abordagem da doenca/ Itinerario da informacao

Qual a primeira vez que vocés ouviram falar sobre essa doenga?

Como essas informagdes chegaram até vocé?

O que vocés acham importante as pessoas saberem sobre a hanseniase?

Como as pessoas devem ser informadas?

Quais os meios que vocé acha mais adequado para informar as pessoas sobre o que ¢ a hanseniase?
Para vocé a hanseniase pode ser comprada a outros problemas de saude? Quais?

Atividade 02 - Analise dos materiais educativos

Distribui¢@o de cada kit para a leitura dos materiais, solicitando aos participantes que expressem sua opinido geral
sobre cada um dos materiais selecionados. No primeiro coletar as impressdes gerais e depois focalizar nas
perguntas especificas para cada KIT.

Perguntas gerais:

a) Quais destes materiais vocés mais gostaram? Por qué? Vocés conheciam alguns deles?

b) Para quem material foi feito? Para qué?

¢) O que vocés acham dos formatos (Induzir: livreto e de folheto)?

d) Adequado para as informagdes: da vontade de ler, facil de manusear, transportar e guardar e usado em que
situagdo?

¢) Qual conteudo que mais chamou sua aten¢do? Que informagdes vocés consideram importantes?

Perguntas especificas para cada kit:

KIT: 01 —cartilha 02; folhetos 18 e 61; panfletos 46 e 64; cartazes 5, 16, 30, 33

Sinais e sintomas

. Avaliar o uso de imagens de partes do corpo humano; os desenhos da mulher se queimando no fogdo e
das pessoas fazendo o auto-exame.

. Quando vocé vé essa imagem qual é a primeira coisa que vocé pensa?

. O que vocés sentem ao verem estas fotografias das manchas? Elas ajudam a perceber a doenga no corpo?
. O que vocés acham do desenho da mulher se queimando no fogo, o que ele mostra?

. Os desenhos ajudam a compreender como fazer o de auto-exame?

Transmissdo

. Avaliar o conceito de transmissdo por meio das frases dos folhetos 18 e 61.
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. O que vocés acham sobre as explicagdes sobre transmissio?

Tratamento

. Avaliar o desenho cura-vencedor da cartilha 02

o O que este desenho lhe diz?

Forma

. Avaliar o uso de perguntas e respostas ¢ de frases curtas e simples; uso da dobra do folheto para esconder
as manchas.

. O que vocés acham do uso de perguntas respostas, de frases curtas e que ddo ordens para dar
informagdes sobre a doenga?

. O que vocés acham de ter usado uma dobra para esconder as manchas?

KIT: 02 — cartilhas 05 e 30; folheto 22; cartdo postal 01 e cartio telefonico 02 e 03, cartaz 12

Dimensdes socioculturais

. Avaliar o uso de fotografias de ex-pacients, artistas e pessoas sem deformidades; uso do termo lepra;
auto-estima do paciente; uso de desenhos para explicar que as pessoas podem ter uma vida normal.

. O que vocés acham do uso de fotos de pessoas ex-pacientes, de artistas e de pessoas comuns sem
deformidades?

° O que vocés acham do material dizer que hanseniase ¢ a lepra? Esta informacdo deve ter nos materiais?
Forma

. O uso de fotonovela correlacionando com tipos de formatos para homens e mulheres;

. O que vocés acharam da fotonovela? A histdria que é contada acontece na vida real?

. O que vocés acham de usar histdria em quadrinhos?

. Vocés acham que tem necessidade de ter materiais especificos para homens e mulheres?

KIT: 03 — cartilha 36; panfletos 04,36 e 58

Tratamento

. Avaliar o uso de desenhos para transmitir informagdes sobre o tratamento - uso de fotografias da cartela
de medicamentos.

. O que vocés acham do uso de fotografais de remédio?

. O que vocés acham sobre as informagdes que o tratamento é de graga, rapido, facil e simples?

Complicacdes
. Avaliar o uso de desenhos para orientar sobre os exercicios para o autocuidado e prevencdo de

incapacidades. Os desenhos ajudam a compreender como fazer os exercicios?

Direitos

. Avaliar os temas destacados com importantes ¢ o uso de desenhos.

. O que vocés acham do material explicar sobre os direitos dos pacientes?

Forma

. Avaliar quantidade de textos e abordagem de varios temas em Gnico material frases curtas e afirmativas.
. O que vocés acham do material que aborda mais de um tema e tem muito texto?

. O que vocés acham do uso de desenhos para dar informacdes sobre a doen¢a? Eles ajudam na
compreensdo do texto?

. O que vocés acham do material trazer o relato de experiéncia de pacientes?
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Anexo 03

Imagens dos materiais educativos veiculados nas campanhas de divulgacio

Figura 01 — Material da Campanha 1988 Figura 02 - Material da Campanha 1988

HANSENIASE

A
DISCRIMINACAO.

Fonte: Cartaz 32/Ministério da Saude

Fonte: Cartaz 30/Ministério da Saude
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Figura 03 — Formas Clinicas da Hanseniase

EErr—————

Ouem ndo tem pode combater. Quem tem <

® dr= &

Fonte: Cartaz 16/Funda¢do Alfredo da Matta- FUAM

Figura 04 - Material da Campanha 1997 Figura 05 - Material da Campanha 2005-2005

MANCHA NA
PELE PODE SER
HANSENIASE.
PROCURE UM
POSTO DE SAU

senase

Fonte: Panfleto 36/Ministério da Saude

Fonte: Cartaz 17/Ministério da Saude
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Figura 06 — Material da Campanha 2005-2006

Fonte: Cartaz 50/Ministério da Saude

Figura 06 — Material da Campanha 2005-2006

Fonte: Cartaz 47/Ministério da Saude
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Anexo 4

Documento do Programa Nacional de Controle da Hanseniase - PNCH

MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE
DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA
PROGRAMA NACIONAL DE CONTROLE DA HANSENIASE

Diretrizes Nacionais para as Atividades de Comunicacio e Educacio que Integram as Acées para o
Controle da Hanseniase

Coordenadora do Programa Nacional de Controle da Hanseniase - PNCH
Maria Leide Wan-del-Rei de Oliveira

Equipe de Elaboracéo
Grupo de Comunicacdo e Educagio

Adriana Kelly Santos — FIOCRUZ/ENSP/MS

(Coordenagio)

Marcia V. Leite - PNCH/MS

(Coordenagao)

Gisella Garritano (representando José Ivo dos Santos Pedrosa) — Educacdo Popular/MS
Paulo Roberto P. Pinto - MORHAN

Saskia Schoolland - REPHANSEN/IBISS

Ubirajara Rodrigues dos Santos — ASCOM/MS

Zilda Maria Borges - IDEA

Colaboradores

Equipe Técnica do PNCH

Brasilia, julho de 2007.
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Apresentacio

A garantia da qualidade da assisténcia a pessoa atingida pela hanseniase, fomento das agdes de vigilancia
epidemioldgica e suas medidas de prevengdo e controle adotadas pelo Ministério da Saude, exigem o
desenvolvimento de estratégia de comunicagdo-educacdo que promovam o fortalecimento do vinculo entre a
equipe de saude os usuarios do SUS, bem como a disseminagdo e a democratizagdo de informagdes basicas a
respeito da doenga e de suas peculiaridades na rede de saude publica e na sociedade em geral. O atendimento
humanizado e se e a seus familiares contribui para promog¢do da cura humaniza¢do do atendimento a pessoa
atingida pela hanseniase e a seus familiares é parte fundamental a promogdo da cura e da melhoria na qualidade
de vida dessas pessoas, objetivo maior dos servigos de satde.

Este documento define diretrizes especificas para as dreas comunicagdo-educagdo sobre hanseniase, como
componentes estratégicos na gestio do PNCH. Ele foi elaborado por uma equipe técnica nomeada pela sua
Coordenagdo, o Grupo de Comunicacdo, Educacdo e Historia, constituido para discutir sobre as prioridades a
serem consideradas até o ano 2011, com vistas ao enfrentamento da endemia no pais.

Dois eixos nortearam a elaboracdo deste documento: um eixo de agdes institucionais, outro de mobilizagdo
social. Este ultimo apresenta desdobramentos em sub-eixos: educagdo permanente para profissionais que atuam na
hanseniase e comunicagdo em hanseniase. Ele devera ser enriquecido em cada instancia de gestdo, por meio do
estabelecimento de uma agenda interinstitucional e intersetorial, mantendo flexibilidade as intervengdes de
comunicag¢do-educacdo, de modo que atenda ao desafio de tantas realidades em prol da formagdo de uma cultura
basica em hanseniase no pais.

Eixos Norteadores

1. Acdes Institucionais

1.1. Mobilizar e assegurar a participagdo de diferentes atores sociais nas agdes de hanseniase, potencializando a
troca de experiéncias entre profissionais da saude, da educagdo, especialistas da comunicagdo, area técnica do
Programa (nas diferentes esferas) e movimentos sociais, com vistas a fortalecer as a¢des descentralizadas de
comunicagdo-educacio.

1.2. Incentivar, promover ¢ apoiar a elaboragdo de projetos voltados a atengdo a hanseniase, que integrem os
Ministérios da Saide, da Educacdo, do Desenvolvimento Social, da Justica e do Trabalho.

1.3. Incentivar, apoiar, divulgar e premiar experiéncias bem sucedidas em educa¢do e comunicacdo em
hanseniase, de todos os 4mbitos de gestdo do PNCH, visando a promogao de sua multiplicagdo.

1..4. Promover estudo para listar indicadores que possam ser utilizados na avaliagdo das a¢des de comunicacdo-
educagcdo em hanseniase, visando sua implantagdo no sistema de pactuacdo com os gestores de estados e
municipios e, garantindo desse modo o repasse de recursos financeiros para atividades deste género.

1.5 Criar um grupo técnico permanente de acompanhamento e avaliagdo das a¢des de educagdo-comunica¢do no
ambito do PNCH, em articulacdo com o NUCOM/SVS ¢ a ASCOM-GAB/MS.

1.6 Elaborar mecanismos para avaliar a criagdo, producdo, veiculagdo e o impacto dos produtos de comunicagio
utilizados nas campanhas, nos trés niveis de gesto.

2. Mobilizacio Social

A mobilizacdo social deve promover o uso estratégico da comunicagdo-educacdo, com vistas a pratica
interinstitucional, intersetorial, a descentralizago e a integralidade das agdes de hanseniase.

2.1.No ambito nacional, a gestdo do PNCH devera construir uma rede de mobiliza¢do para garantir que as agdes
de comunicagdo-educacdo sejam continuadas, foque segmentos especificos, tenham carater inovador e
descentralizador, otimizando os recursos ja existentes. Esta rede sera composta por agentes que atuam no setor,
quer entidades governamentais ou ndo-governamentais (sociedade civil organizada, usuarios, conselhos de satde,
assisténcia social, midia, educacdo, representantes de movimentos sociais e religiosos). Do mesmo modo, as
instancias estadual e municipal deverdo fazer, adequando as suas realidades locais.
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2.2 No ambito estadual e municipal, a gestdo devera ainda disponibilizar um profissional da area para integrar
eventos, divulgar o tema e capacitar formadores de opinido, mais especialmente professores.

2.3. Nos trés niveis de gestdo, devem-se realizar as estratégias de comunicagdo-educagdo integrando as atividades
corpo-a-corpo com as acdes de midia.

2.4. Incentivar e apoiar projetos de interagdo social com as ag¢des do PNCH, baseados em metodologias
participativas que estimulem a discussdo critica entre pessoas atingidas pela hanseniase, profissionais de satde
e/ou outros usuarios dos servigos de saude sobre a hanseniase, com vistas a troca de experiéncias e ao
empoderamento individual e social desses segmentos. Sdo exemplos desta iniciativa: a realizagdo de cursos para
profissionais de saude destinados a criagdo de Grupos de Mutua Ajuda; de Oficinas de Historia de Vida com
pessoas atingidas pela hanseniase; de Oficinas para elaboragio e recep¢do de materiais educativos.

2.1. Educacio Permanente dos Profissionais que atuam na Hanseniase

A educacdo permanente devera operar como um dispositivo de capacitagdo e intervengdo dos profissionais que
atuam na hanseniase, inserindo contetidos relacionados aos aspectos psicossociais, & comunicagdo-educagdo, de
modo a transformar as praticas de saude e o cotidiano da hanseniase.

2.1.1. Estabelecer uma articulagdo politica entre os Ministérios da Saude e da Educagio, objetivando a formulacdo
de diretrizes que incluam a tematica hanseniase na grade curricular de cursos técnicos e superiores em ciéncias da
saude, ciéncias humanas, ciéncias sociais e ciéncias exatas e tecnoldgicas, na formagdo de profissionais que
possam de algum modo contribuir com a melhoria da qualidade de vida dos acometidos pela enfermidade.
2.1.2.Incentivar, promover e apoiar projetos pesquisa, de ensino e de extensdo nas institui¢des de pesquisa,
universidade e servigos de satde, que contribuam na produgéo de conhecimento na area de educagdo em saude e
comunicagdo sobre a hanseniase, na constru¢do de propostas inovadoras para esta area e no levantamento
historico e registro da enfermidade e tudo o que possa a ela se referir.

2.1.3. Elaborar kits com materiais informativos atualizados, a serem utilizados na ocasido dos eventos escolares,
nos estabelecimentos de ensino fundamental e médio e estabelecimentos de ensino técnico e superior. A
linguagem deve ser adequada e contemplar o que se constitui em fundamental a consolidagdo do entendimento
basico sobre o que se quer informar. Exemplo: filmes, cartilhas, artigos, jogos educativos, em arquivos eletronicos
e impressos, conforme cada realidade local.

2.1.3. Selecionar e reproduzir ou elaborar materiais educativos e informativos destinados a distribuicdo as
bibliotecas publicas e privadas, inclusive de estabelecimentos de ensino.

2.1.4. Promover ou participar de eventos do Departamento de Satide Indigena em todos os ambitos de gestdo,
abordando o tema hanseniase, seu conceito, modo de prevengdo e tratamento, peculiaridades psicossociais, no¢des
de epidemiologia e das agdes pelo controle da enfermidade no pais. Desenvolver kits de materiais informativos
para complementar o trabalho educativo dos Agentes Comunitarios Indigenas, com adequago de linguagem.

2.2. Comunicacio em hanseniase

Que a reestruturagdo da politica de comunicagdo-educacio do Programa, potencialize a participagdo de diferentes
atores sociais favorecendo o didlogo entre especialistas da comunicacdo, area técnica de hanseniase e movimentos
sociais.

2.2.1. Promover ou participar de foruns regionais sobre estratégias de comunica¢do- educacdo em hanseniase
desenvolvidas pelo PNCH, visando discussdes, avaliagdes ¢ aprimoramentos, contando com a participagdo de
gestores e profissionais que atuam no setor nas diversas instancias, na saude indigena, na comunicag¢do social, na
educacdo, representantes da sociedade civil e de institui¢des filantrépicas; de usudrios dos servigos de satide com
representacdo nos conselhos de satde, de movimentos sociais e liderangas religiosas.

2.2.2.Subsidiar e fomentar a elabora¢do de programas de radio-comunitaria que envolvam o assunto hanseniase,
divulguem nog¢des sobre a clinica da doenga, meios de prevencgdo e tratamento, sobre a situagdo da endemia no
pais e as agdes no Brasil para o seu controle, em palestra, entrevista, reportagem, radio-novela, musica, poesia e
que envolva a participagdo de atores sociais (gestores, técnicos e outros profissionais que atuam com a
enfermidade, politicos, professores, usuarios do SUS, representantes dos movimentos socais, de ONGs e
liderangas religiosas).
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2.2.3. Estabelecer parceria com a equipe do servi¢o Disque-Saiude/MS, apoiando as suas capacitagdes no que se
refere a hanseniase e dispondo de seus relatorios sobre o que tem sido demandado pela sociedade a respeito desta
enfermidade.

2.2.4. Incentivar e apoiar a rede para a realizacdo de estudos de recep¢do de materiais educativos como uma
estratégia de avaliacdo das atividades de comunicag@o-educagdo vigentes no PNCH, em todos os ambitos de
gestdo.

2.2.5. Promover a realizagdo de campanhas publicitarias que possam complementar as ag¢des educativas em
ambito nacional ou regional, que venham a atender necessidades de situagdes epidemioldgicas vigentes e sejam
construidas com a participagdo de especialistas em comunicacdo, gestores do PNCH, profissionais de saude que
atuam na assisténcia a hanseniase, pessoas atingidas pela enfermidade, representantes de movimentos sociais e
organizagdes ndo-governamentais que atuam no setor.

2.2.6. Assegurar a participagdo de especialistas em comunicac@o, profissionais de saude, pessoas atingidas pela
hanseniase e movimentos sociais em todas as etapas da constru¢do e produgdo das a¢des de comunicag@o-
educagdo e das campanhas publicitarias, nas trés esferas de governo.

2.2.7. Realizar um diagnoéstico anual das agdes de comunicagio e educagio existentes nos trés niveis de gestdo do
Programa, nos movimentos sociais, Ongs e universidades de modo a implantar a¢des efetivas que atendam as
necessidades de cada regido geografica, e criar mecanismos de avaliagdo das agdes implantadas.

2.2.8. Cria¢d0 de mecanismos que garantam a participacdo de diferentes atores sociais nas etapas de criagdo,
produgdo, veiculagdo e avaliagdo das acdes de comunicag@o e educacdo realizadas em rotina e em campanhas.
2.2.9. Otimizar a producdo de materiais educativos, com base no diagnéstico referido no item 2.2.7, garantindo
pré-teste, estudos de recepg¢do incluindo a participagdo dos respectivos publicos tanto na produgdo como na
recep¢ao.

2.2.10. Elaboracdo de um banco de imagens de modo a subsidiar pesquisas para a producdo e reproducdo de
novos materiais educativo-informativos.

2.2.11. Os itens 2.2.7. a 2.2.10 vém garantir ao gestor o uso adequado dos recursos publicos destinados ao
controle da hanseniase, cumprindo a responsabilidade da administragdo publica, com vistas ao fomento da
democratizagdo e da descentralizacdo das agdes de comunicacdo e educagio.
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Anexo 05

Materiais educativos apresentados no Artigo 01

Figura 01 - O corpo em cena: sinais e sintomas Figura 02 - Educacdo em Hanseniase

VOCE CONHECE
AS MANCHAS QUE
TEM NO CORPO?

Fonte: Folheto:09 Fundagdo Alfredo da Matta
Fonte - Panfleto:43 SMS/ Vila Velha/ES

Figura 03 - Franciscanos pela Elimina¢do da Hanseniase

Franciscanos pela
eliminacéo da

HANSENIASE

Fonte:Folheto 16 Servigo Franciscano de Solidariedade
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Anexo 06

Tabelas e materiais educativos apresentados no Artigo 02

Quadro 01- Principais temas abordados nos 276 impressos

Descritores priméarios

Porcentagem no total de impressos

O 001N WL B WK —

. Definigdo

. Historico

. Transmissao

. Sinais e sintomas

. Diagnostico

. Classificagdo

. Complicagio

. Tratamento

. Dimensdes socio-culturais

10. Vigilancia

11

. Cura

12. Servigos de saude publica

13

. Servigos de apoio (Ong)

14. Abordagem da tuberculose

55%
24%
51 %
87%
10%
19%
19%
83%
63%
29%
81%
88%
55%
4%

Quadro 02 — Temas secundarios abordados nos 276 impressos

1.1. Agente etiologico

2.1. Termo lepra e correlatos
2.1 Referéncia a Gerhard H.A.Hansen
4.1 Sinais dermatoldgicos
4.1. Sintomas neurologicos
6.1. Classificagdo operacional
6.1. Formas clinicas

7.1. Incapacidade fisica

7.1. Deformidade

7.1. Reacdes

8.1. PQT

8.1. Autocuidado

81. Prevengao de incapacidade
8.1. Corregdo cirtrgica

9.1 Integragdo social

9.1. Preconceito

9.1. Isolamento social

91. Discriminagdo

9.1 Medo

9.1. Estigma

10.1. Exame de contato

10.1. BCG

11.1

Descritores secundarios

11.1 Disque-saude
11.1 Tele-satde
11.1. Alb-satde
12.1. Contato de Ong
12.1. Telehansen

Contato de Servi¢o de Saude Publica

Porcentagem no total de impressos
49%
21%
4%
84%
82%
13%
11%
29%
33%
15%
28%
13&
17%

5%
53%
20%
11%

7%

4%

3%
18%
11%
29%

9%

5%

4%
19%
34%
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Figura 01 — Sinais e Sintomas

FIQUE ATENTO!

5 3
ot & 3
¥, nill

[

';"§: \

2t
Joadl
ISTO PODE SER HANSENIASE

Dorméncia sdo comuns
nas maos e nos pés

A doencga quando tratada
tem cura em todos os casos

Procure o Servigo de Saude
mais préoximo

Figura 02 — Sintomas Neuroldgicos

Fonte: Panfleto 26/SES Paraiba

Figura 03 — Tratamento com PQT

Fonte: Panfleto 27/Sem Informagéo

Fonte: Cartaz 33/SES Alagoas
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Anexo 07

Materiais educativos apresentados no Artigo 03

Figura 01 — Vocé diria que tive hanseniase Figura 02 — Hanseniase tem cura
(PH-02) (PH- 03)

Vamos acabar com o
preconceito e eliminar
essa doenga.

HANSENIASE
TEM CURA.

0m

VOCE DIRIA
RUE EU JA TIVE
HANSENIASE?

Fonte: Cartaz 21/Ministério da Satude

Fonte: Cartaz 12 GT/HANSEN

Figura 03 — Hanseniase? Tem cura!
(PH 04)

Procure um Centro Municipal de Sadde
e tire suas dvidas.
0s exames e 0s remédios sao gratuitos.

RIC -

Fonte: Cartaz 18 SMS/RJ
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Figura 04 — Hanseniase
(PHO5)

Ministério da Sasde

H u H,J,

Hansemase

Informagdes par AgiCmuM

Fonte: Cartilhal7/ Ministério da Saude

Figura 05 - Hanseniase. Cuidado para evitar
Complicagdes (PH 06)

CUIDADOS
PARA EVITAR _
COMPLICACOES

By
(%)
=
Z
ki)
72
Z
q
T

Fonte: Cartilha 02 NUTES/UFRJ
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Anexo 08

Materiais educativos apresentados no Artigo 05

Figura 01 — Mediagao Cultura Figura 02 — Logica Testemunhal: ex-paciente

Iofeanfoa
HAnSenAse: (

Ministério &
da Saude

S Brasilielecom

ym toque de salide:

tem cura' Fonte: Cartio Telefonico 03

Brasil Telecom e Minstério da Saude

Fonte: Panfleto 22/Ministério da Saude

Figura 03 - Mediagdo Familiaridade

Fonte: Cartio Postal 01/IBISS-REPRHAN
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Figura 04 — Mediagdo Cotidianidade

Fonte: Cartaz 33 SES/Alagoas

Figura 05 — “Cura-Vencendor”

Fonte: Cartilha 02 NUTES/UFRJ
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