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RESUMO

DISSERTACAO DE MESTRADO EM ENSINO DE BIOCIENCIAS E SAUDE

Juliana Ribeiro Gomes

A hanseniase é uma doenca infecciosa e cronica, de alta infectividade, no entanto com baixa
patogenicidade. Segundo o Ministério da Saude, o exame de comunicantes é uma das
atividades fundamentais para interromper a cadeia de transmissdo da doenga. Neste contexto,
0 Ambulatério Souza Arautjo (ASA) do Instituto Oswaldo Cruz/Fundacdo Oswaldo Cruz,
centro de referéncia em hanseniase, é responsavel por aproximadamente 10% dos
diagnosticos de casos da doenca no Estado e no municipio do Rio de Janeiro. O Servico
Social do ASA atua por meio de acBes de acolhimento, humanizacdo e educacdo em saude,
conscientizando pacientes e familiares acerca dadoenca. No entanto, apesar dos esforcos da
equipe para a captacdo dos contatos, 0 nUmero de comunicantes examinados ainda esta muito
abaixo do esperado (cerca de 62%). Neste sentido, buscou-se o fortalecimento do didlogo
entre equipe e usuarios através da coleta de informacdes acerca destes e suas percepcdes sobre
a doenca visando, posteriormente, subsidiar a construcdo de um material educativo proprio
que possa permitiruma maior compreensao da hanseniase e, consequentemente, 0 aumento na
captacdo de contatos de pacientes portadores da doenca. O grupo estudado foi composto por
15 contatos de pacientes novos, registrados no ASA, compondo uma amostragem por
conveniéncia. Foram realizadas entrevistas individuais, utilizando um roteiro semi-estruturado
que contemplou diversas questfes relativas a doenca. Foi adotada a técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo. Os resultados apontam para uma maior divulgacdo da doenca na midia uma
vez que, apesar das palestras e dos materiais educativos impressos terem sido bem recebidos
pelos contatos/familiares, estes sugerem que as agfes de promogdo e educacdo em salde
devem ultrapassar os limites institucionais, desvelando os mitos e sensibilizando a populagéo
para o enfrentamento da doenca.

Palavras-chave: Hanseniase, Educagdo em Saude, Exame de contatos, Ensino ndo-formal.
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ABSTRACT

Leprosy is an infectious and chronic disease with high infectivity, however with low
pathogenicity. According to the Ministry of Health, the examination of the contacts is one of
the key activities to break the chain of transmission’s disease. In this context, the Ambulatory
Souza Araljo (ASA) of the Instituto Oswaldo Cruz / Fundagdo Oswaldo Cruz, referral center
for leprosy, is responsible for approximately 10% of cases of disease diagnosis in the state
and city of Rio de Janeiro. The ASA Social Services works through actions host,
humanization and health education, educating patients and families about the disease.
However, despite the team's efforts to capture the contacts, the number of contacts examined
is still much lower than expected (about 62%). In this sense, we sought to strengthen the
dialogue between staff and users by collecting information about these and their perceptions
about the disease in order subsequently subsidize the construction of its own educational
materials that would enable a greater understanding of leprosy and consequently the increase
in the uptake of contacts of patients with the disease. The study group was composed of 15
contact new patients, recorded in the ASA, composing a sample for convenience. Individual
interviews were conducted using a semi-structured questionnaire that included several
questions related to the disease. It was adopted the technique of collective subject discourse.
The results point to a wider spread of the disease in the media since, despite lectures and
printed educational materials have been well received by contacts / family, they suggest that
the actions of health promotion and education should go beyond institutional boundaries,
unveiling the myths and sensitizing the population to cope with the disease.

Keywords: leprosy, health education, contact examination, non-formal education.
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Introducéo

A hanseniase é uma doenca infecciosa e cronica, causada pelo Mycobacteriumleprae.
Este bacilo tem a capacidade de infectar grande nimero de individuos (alta infectividade), no
entanto poucos adoecem (baixa patogenicidade). O domicilio onde o individuo acometido vive
ainda é apontado como o principal espaco de transmissdo da doenca, embora ainda existam
lacunas de conhecimento quanto aos provaveis fatores de risco implicados, especialmente
aqueles relacionados ao ambiente social e laborativo do mesmo (BRASIL, 2005).

O M. leprae afeta, em geral, a pele e os nervos periféricos, embora possua um amplo
espectro de manifestacdes clinicas. Dependendo da carga bacilar, a doenca pode ser
classificada como paucibacilar (PB — forma n&do contagiosa) ou multibacilar (MB — forma
contagiosa).

O modo de transmissdo se da de pessoa a pessoa, através de infeccdo por goticulas
nasais. O periodo de incubacdo é excepcionalmente longo para uma doenca bacteriana:
geralmente, de 2 a 8 anos.

Dentre as doencas transmissiveis, a hanseniase € uma das principais causas de
incapacidades fisicas permanentes. O diagnostico e o tratamento precoces dos casos, antes que
ocorra a lesdo neural, sdo as medidas mais eficazes para se prevenir as incapacidades
decorrentes da doenca. A abordagem das complicacbes da hanseniase — incluindo reacfes e
neurites — pode prevenir ou minimizar o desenvolvimento de incapacidades adicionais. A
doenca e as deformidades a ela associadas sdo as principais causas do estigma social e da
discriminacdo contra os pacientes e suas familias em muitas sociedades.

Nas ultimas décadas, tém se observado grandes modificacbes no Programa de
Controle da Hanseniase que segundo Duppre (2008), sdo resultados da implementacdo da
poliquimioterapia (PQT) pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1982 e do esfor¢o
global para eliminacdoda doenca como problema de satde pablica (coeficiente de prevaléncia
inferior a um por 10 mil habitantes).

De acordo com o ultimo relatorio da OMS, divulgado em 2013, pouco mais de 230
mil casos da doenca foram identificados no mundo no ultimo ano. Anualmente, uma média de
15 mil pessoas, chega a desenvolver algum grau de incapacidade fisica decorrente de sequelas
e/ou deformidades causadas pela hanseniase (WHO, 2013).

Segundo dados do Ministério da Saude (2011), o indice nacional de prevaléncia da

hanseniase era de 1,56 novos casos por cada 10 mil habitantes, o que corresponde a quase
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35mil casos novos no pais. Dentre esses, em torno de 29 mil iniciaram o tratamento. Em
algumas regides a situacdo € um pouco mais grave, necessitando de mais atencéo por parte das
autoridades, como a regido Centro-Oeste, cujoindice chega a 3,75 e a regido Norte a 3,49,
segundo dados do mesmo relatério (BRASIL, 2013).

A prevaléncia global estimada foi reduzida em mais de 80% nos Ultimos anos através
da cura de mais de 10 milhdes de pacientes (WHO, 2013).No Brasil, entre os anos de 2001 e
2010, houve uma reducéo de 35% do coeficiente de prevaléncia de hanseniase no pais. Apesar
desta importante dado, algumas regifes ainda demandam intensificacdo das acbes para
eliminacdo da doenga, justificadas por um padrdo de alta endemicidade, como é o caso das
regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste (IGNOTTI; DE PAULA, 2011; DATASUS/SINAN,
2011; BRASIL, 2013).

No Estado do Rio de Janeiro, apesar do coeficiente de prevaléncia da doenca ser de
0,97 casos/10 mil habitantes, o estado demanda intensificagdo das a¢des em alguns municipios
que ainda ndo alcancaram a meta de eliminacdo, como os municipios da Baixada, Norte
Fluminense e Regido Metropolitana do Rio (BRASIL, 2011).

As medidas de vigilancia adotadas pelo governo brasileiro para eliminacdo da
hanseniase até 2015estdo voltadas para 0 aumento do percentual de exame de contatos, que em
2010 atingiu 58% e para oaumento da taxa de cura nas coortes (paucibacilar e multibacilar),
que também no ano de 2010, foi de 82,6%, resultados considerados regulares segundo
parametros oficiais do Ministério da Saude (BRASIL,2011).

Desde a década de 1980, o Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH)
promove campanhas de divulgacdo na midia, com vistas a um maior conhecimento da doenca
pela populacdo (SANTOS, 2009; OLIVEIRA et al., 2013). Outra iniciativa é a producéo de
cartazes, folhetos e cartilhas para a distribuicdo nos servicos de salde e outdoors e busdoors,
para afixar em locais de grande circula¢do (VELLOSO, ANDRADE, 2002; SANTOS, 2009).

No ambito dos programas de salde, os materiais educativos, por fazerem parte da
cultura dos servicos de saude publica e por sua condicdo material, atuam como dispositivos na
dindmica de mediacdo entre politicas e praticas de salde legitimando os discursos e
procedimentos médicos-sanitarios, como o diagndstico, o tratamento, vigilancia de casos e a
relacio médico-paciente (FAUSTO-NETO, 2007; ARAUJO, 2006).

Conforme Santos (2009), a mera oferta de informacgdes de como o saber médico na
atualidadecompreende a doenca, pode ndo ser o suficiente para se estabelecer uma

comunicacdo que dialogue com as diferentes realidades sociais. Para uma interlocucgéo
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proxima a realidade do puablico, é preciso conhecer quem sdo 0s sujeitos com quem nos
comunicamos,quais as suas experiéncias, as representacfes e 0s conhecimentos que
apresentam sobre a doenca, com vistas a problematizacdo desses discursos.

A falta de compreensdo adequada e a constante propagacdo de mitos e duvidas
tradicionais sobre a doenga, segundo Ramirez (2009), levaram & acumulacéo de atitudes sociais
negativas que culminam na discriminacdo social e na estigmatizagdo das pessoas afetadas pela
hanseniase e de suas familias, ou seja, o “ato de rotulagem, rejeicdo ou medo infundado” ¢
perpetuado. Sendo assim, acreditamos que todos os esfor¢os para demonstrar os beneficios das
diversas formas de intervencdo educativa devem ser feitos para o controle efetivo da
hanseniase.

O exame de comunicantes € uma das atividades fundamentais para interromper a
cadeia de transmissdo da doenca, atuando na interface entre Educacéo e Saude. Para Ignotti et
al. (2011), a informacdo sobre a doenga e o exame dos contatos domiciliares dos casos novos
diagnosticados ainda s&o as principais estratégias para o diagndstico precoce da doenca.

No entanto, Pinto-Neto et al. (2004), sinaliza que o controle de contatos nunca foi
seguido conforme o recomendado pelo PNCH. Em 2010, o Brasil examinou apenas 58% dos
contatos dos pacientes registrados, com diferentes niveis entre os estados (Ministério da
Saude, 2013).

Neste contexto, o presente estudo foi realizado no Ambulatério Souza Aradjo (ASA),
servico dereferéncia nacional para hanseniase, que estd vinculado ao Laboratorio de Hanseni
Instituto Oswaldo Cruz/FIOCRUZ.

O Setor de Servico Social do ASA, atua através das acdes de acolhimento,
humanizacdo e educacdo em salde, conscientizacdo dos pacientes e familiares acerca da
importancia do exame de contatos intra e extra domiciliar para o diagndstico precoce mais
efetivo; orientacdo sobre os primeiros sinais e sintomas da doenc¢a, bem como o impacto que
esta pode ocasionar no ambito familiar, social, afetivo e trabalhista do individuo acometido,
ressaltando tambémo papel importante da familia no cuidado e apoio no enfrentamento da
doenca.

No Ambulatério Souza Araljo, o assistente social € o responsavel pelo acolhimento
dos contatos, que em sua maioria, sdo pessoas da propria familia do paciente, e também pela
realizacdo das reunides semanais com esses contatos, quando o tema hanseniase é apresentado
através deslides (datashow) ou album seriado com figuras ilustrativas que demonstram 0s

sinais e sintomas da doenca, as formas clinicas (PB e MB), as complica¢@es e/ou deformidades
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que a doenga pode causar se for diagnosticada tardiamente (Figura 1 e Figura 2).

Além disso, o assistente social, cita exemplos do cotidiano para esclarecer sobre o
impacto que a hanseniase pode ter na vida dos pacientes. Na abordagem com os contatos,este
profissional procura levar em consideracdo a realidade social e cognitiva dos participantes,
visando apresenta-los ao tema da hanseniase de maneira acessivel e ludica atraves de uma

comunicacdo horizontal e democrética.

Figura 1 - Palestra educativa para o exame de contatos

Fonte: Acervo pessoal

Figura 2 - Palestra educativa para o exame de contatos

Fonte: Acervo pessoal
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No atendimento aos pacientes, durante a orientacdo individual,0 Servico Social do
ASA utiliza-se de alguns materiais educativos que facilitam o didlogo entre a equipe e 0s
usuarios atendidos.Todos estes materiais sdo cedidos pelo governo ou associacfes que
trabalham com este tema.

Estudos recentes demostram que um material educativobem elaborado, que considere as
demandas de seus usuarios, as particularidades da regido ao qual o servico de salde esta
inserido e faca uso de uma linguagem de facil entendimento, melhoram o conhecimento e a
satisfacdo do paciente, favorecendo o desenvolvimento de ac¢Ges que influenciam no padréo de
salde e estimulam a tomada de decis&o, além de contribuir para a reducdo do uso dos servigos e
dos custos com a satde (LIMA et al, 2014).

Desta forma, confiamos que esta estratégia podera trazer beneficios aos pacientes
acometidos pela hanseniase e seus familiares, pois acreditamos que podera conscientiza-los e
esclarecé-los sobre a importancia do comparecimento ao exame de contatos despertando
interesse pelo conhecimento da doenga, seu diagndstico, tratamento, exames para detecc¢éo,

prevencdo de complicacdes e promocdo da salde.

Justificativa

A trajetdria da presente autora no Ambulatério Souza Aradjo (ASA), departamento
do Instituto Oswaldo Cruz (IOC), Unidade técnico-cientifica da Fundacdo Oswaldo Cruz teve
inicio no segundo semestre de 2008, quando foi selecionada para realizar estagio curricular de
servigo social durante um ano.

Durante o periodo de estdgio, foi observado o cotidiano institucional e as
intervencdes feitas pelo Servico Social. A partir dessas percepcdes foi construido o objeto de
estudo para a elaboracdo da monografia de conclusdo de curso, cujo titulo foi: “Paciente
informado é mais facil de ser tratado”: A educacdo em salde no Ambulatério Souza
Araujo/FIOCRUZ e a dimensao educativa do Servico Social, o qual foi apresentado na Escola
de Servigo Social da Universidade Federal do Rio de Janeiro e aprovado com nota maxima
em marco de 2010.

Retornando ao Ambulatorio, em agosto de 2010, como bolsista de Capacitagdo
Profissional em Servico do “Curso de Qualifica¢cdo Profissional em A¢oes Essenciais na
Assisténcia em Hanseniase” dolOC, por um periodo de um ano, permanecendo até marco de

2013, como assistente social bolsista do Fiotec.
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O tema Educacdo em Salde sempre despertou o interesse da autora que, ao continuar
atuando no ASA, pode perceber que apesar de todos os esforcos da equipe na realizacdo de
abordagens individuais e de grupo voltadas para a captacdo dos comunicantes,observouque
ainda existem alguns fatores ndo identificados pela equipe que dificultam a captacdo de
contatos.

Além do interesse pelo tema da Educacdo aplicada a Salde, nota-se o quanto a
hanseniase, apesar de ser uma doenga secular, ainda permanece na “penumbra”, perpetuando
0 desconhecimento e estigma acerca da mesma e, consequentemente, dificultando o seu
controle no pais.

Por este motivo, o presente trabalho surge da inquietacdo da autora acerca desta
situacdo e, principalmente, quanto as dificuldades enfrentadas no cotidiano do seu trabalho
como assistente social inserida no Programa de Hanseniase do Estado do Rio de Janeiro.
Assim, este estudo pode contribuir para um maior entendimento acerca do tema e servir como
subsidio para a construcdo e/ou aprimoramento de novas estratégias para a captagdo de

contatos e a conscientizacdo da populacéo sobre a doenca.

Objetivo Geral

Discutir, sob a perspectiva da Educacdo em Saude e do Ensino nao-formal, a captacdo

de contatos em hanseniase.

Objetivos Especificos

e Identificar os fatores sdcio-demograficos e comportamentais do grupo estudado;

e Conhecer os motivos que levam ao ndo comparecimento ou demora/adiamento das
consultas dos comunicantes para o exame.

e Selecionar as principais estratégias que 0s usuarios considerem importantes para a
captacdo de contatos em hanseniase;

e Fornecer subsidios para o ensino ndo-formal de Biociéncias em Saude no ambito da

Saude Publica.
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Capitulo 1 - Referencial teorico

1.1 - Aspectos histdricos, clinico-epidemioldgicos e terapéuticos da hanseniase

A hanseniase ou “lepra” € uma doenca bastante simbdlicapor estar presente em
muitos momentos da histéria humana e, também, por estar associada a simbolos negativos
que ainda povoam o imaginario cultural da sociedade.

Em diversas situacOes, a doenca é encarada por grande parte da populacdo com acdes
de segregacdo, vista como um castigo divino originado pelo pecado humano, ou ainda como
responsével pelamutilagdo do corpo, dentre outros estigmas® que, ainda hoje, séo socialmente
difundidos e, devido a escassez de informacdes acerca do tema, sdo aprofundados e
perpetuados no imaginario social da populacdoatravés da criacdo de signos e representacoes
sociais da doenca (SANTOS, 2009).

Apesar de existirem passagens biblicas que j& indicavam a existéncia de individuos
acometidos pele "lepra" ha muitos anos atras (cerca de 600 a.C.), fazendo com que esta
doenca seja uma das mais antigas da humanidade, somente em 1873, 0 agente causador da
doenca denominado de Mycobacterium leprae, foi descoberto, oficialmente, pelo médico
noruegués Gerhard Henrik Armauer Hansen, refutando a idéia de que a doenca era
hereditaria, mas sim transmitida por bactérias em formato de bastonetes (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2012).

Devido ao bacilo ser facilmente transmitido de pessoa para pessoa através de vias
aéreas superiores e por possuir um carater crénico, a hanseniase € considerada uma doenca de
alta infectividade. No entanto, o seu grau de patogenicidade é baixo, ou seja, apesar da
existéncia do contato direto com a bactéria causadora da doenca, cerca de 5 a 10% das
pessoas poderdo adoecer, de fato, visto que sua evolucdo esta diretamente relacionada ao
sistema imunoldgico de cada individuo (WHO, 1994; 1998).

Ainda assim, a hanseniase foi dotada de uma carga valorativa extremamente negativa
e historicamente associada ao preconceito, amarginalizacdo e a episodios de isolamento dos

individuos acometidos pela doenca, do seu convivio familiar e social, em geral.

! Para melhor compreenséo do termo estigma, compartilhamos da mesma ideia proposta por Erving Goffman em
seu livro “Estigma — notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de Janeiro: Zahar, 1982”. Neste
titulo, o autor compreende que estigma é, de forma geral, uma caracteristica classificada como “anormal” e que,
por isso, difere do padrio previsto ou idealizado pela maioria da sociedade como o “normal”.
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Esta imagem da hanseniasese trata deuma construcdo historica perversa da doenga,
que fez com que as representagdes sociais sobre ela destacassem somenteas piores
caracteristicas e aspectos nefastos apresentados pela doenga, o que ndo deixa de ser a
realidade vivida pela populacdo acometida na época como, por exemplo, 0 seu carater
incurdvel, contagiante e estético por causar inUmeras deformidades. Este cenario ainda
repercutenos dias atuais, acarretando medo ndo s6 por parte das pessoas ‘“‘saudaveis”,mas
também por parte daqueles que estdo doentes, situacdo que os faz cada vez mais
estigmatizados e estimulados a auto-segregacéo social (BITTENCOURT et al, 2010).

Um triste episodio da histdria da saude publica no Brasil,ocorrido em 1926, pode ser
citado para melhorexemplificar o cenario supracitado, que foi a criacdoda Lei 2.169, mais
conhecida como Lei de Internacdo Compulsoria.

De acordo com esta norma, todas as pessoas que apresentassem qualquer um dos
sintomas compativeis com a “lepra” deveriam ser identificadas e imediatamente confinadas
em leproséarios e/ou hospitais-colonias que foram construidos em areas afastadas de locais
com grande circulacdo de pessoas, apartando-as de seu direito de ir e vir, do convivio social e
do contato com suas familias, a fim de se evitar a proliferacdo da doenca ou uma possivel
epidemia (SAO PAULO, 1926).

Aqueles que ndo se apresentassem as autoridades de Vigilancia Sanitaria de maneira
espontdnea seriamtratados como "procurados” pela Guarda Sanitaria e, posteriormente,
internados nos locais destinados aos "leprosos”, uma vez que seria uma irresponsabilidade por
parte dos governos consentir a permanéncia de pessoas com doengas infecciosas e de alto
grau incapacitante no mesmo ambiente de trabalhadores urbanos sadios (CASTRO;
WATANABE, 2009).

Na ocasido, final do século XIX e inicio do século XX, o isolamento dos doentes da
sociedade foi a Unica acdo considerada viavel para se evitar 0 aumento no nimero de casos,
inclusive, sendo uma medida reconhecida e ratificada pela 1* Conferéncia Internacional de
Leprologia ocorrida em 1897, na cidade de Berlim, Alemanha (SILVEIRA, 2013, p.29).

Para Silveira (2013), a inexisténcia de um tratamento medicamentoso efetivo para a
"lepra”, aliado a um entendimento estritamente bioldgico e médico do conceito saude, a
segregacdo via enclausuramento foi a indicacdo mais plausivel para aquele momento,
evitando a transmissdo e 0 contagio nos centros urbanos em expansdo, atraves do

recolhimento dos "doentes" e prote¢do da sociedade "sadia" do inicio do século passado.
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Cerca de trés decadas apds a instauragdo da Lei Compulsoria de perseguicdo e
internacdo dos “leprosos”, esta lei foi considerada ineficaz e revogada pelo Decreto n° 968 de
maio de 1962, j& que o isolamento proposto ndo ocasionoua reducdo do quadro
epidemioldgico apresentado anteriormente e ainda criou um novo problema social: o
agravamentoda discriminagdo contra os “leprosos” e a ndo aceitagdo destes na sociedade
pelos cidaddos considerados "saudaveis".

Sendo assim, mesmo com a extingdo dos leprosarios e colonias e a liberacao de seus
"pacientes” para o convivio social, muitos ndo quiseram retornar as suas casas ou ndo tinham
para onde ir devido a forte rejeicdo por parte ndo sé da sociedade, mas também por parte de
suas familias que, por ndo acreditarem na cura da doenca, tinham medo de também
contrairem a doenca.

Outro fator que dificultou a reinsercdo destes "pacientes™ a sociedade foi a caréncia
das familias que ndo tinham condic@es financeiras suficientes para cuidar destas pessoas que,
além de estarem afastadas por muitos anos da sociedade,apresentavam sequelas graves e
irreversiveis da doenca, onerando ainda mais aquelas familias que, em sua maioria, ja viviam
em uma situacdo de vulnerabilidade social.

Na tentativa de minimizar o estigma e a marginalizacdo dos hansenianos, o médico e
professor de Dermatologia da Escola Paulista de Medicina, Abrahdo Rotberg, propds a
mudanca da nomenclatura oficial da doenca que, somente no nosso pais, deixou de ser
reconhecida como "lepra” e passou a ser chamada oficialmente de hanseniase, em 1976, mas

sendo ratificada pela Lei n°. 9.010/95, que em seu Art. 1° determina o seguinte:

O termo ‘Lepra’ e seus derivados ndo poderdo ser utilizados na linguagem
empregada nos documentos oficiais da Administracéo centralizada e descentralizada
da Unido e dos Estados-membros. (BRASIL, Lei n°. 9.010/95).

Segundo Maciel (2007), o trabalho de Rotberg foi pioneiro, pois além de propor a
mudancado nome "lepra"” para "hanseniase", 0 mesmo buscou alterar o imaginario construido
socialmente ligado a nomenclatura antiga (lepra) e que, segundo ele, ndo poderia
acompanharo novo nome dado a doenca (hanseniase). Esta decisdo foi considerada bastante
ousada, uma vez que estes conceitos foram construidos coletivamente e disseminados pela
comunidade médica por muitos anos.

Mesmo com a mudanca de nomenclatura, a evolucdo da hanseniase e a preocupacéo

com 0s seus danos permanentes era crescente, passando a ser o principal objeto de estudo de
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muitas pesquisas do campo biomédico, bem como de congressos nacionais e internacionais da
lepra que discutiam e repensavam novas formas de profilaxia da doenca (CURI, 2010).

Este novo cenério propiciou o surgimentode outras possibilidades de tratamentos
com uso de novas drogas, que, no entanto, ainda ndo alcancaram a efetiva interrupcdo da
propagacao do bacilo e, consequentemente, de sua cadeia de contagio (MACIEL, 2007).

Outros pesquisadorespersistiram e avancaram no estudo de drogas a base de sulfa,
como o caso do médico americano Guy Henry Faget, que divulgou em 1941, os resultados de
Seu experimento que constataram o poder terapéutico das sulfonas sobre o bacilo de Hansen.
No Brasil, os testes com a sulfona foram realizados em 1944, em uma unidade asilar do
estado de Sdo Paulo, que também puderam comprovar sua eficdcia em pacientes internos
(CURI, 2010).

Estes resultados satisfatorios subsidiaram a criacdo do primeiro medicamento que se
tornou eficaz no tratamento para a hanseniase, passando a ser referéncia dentro da
comunidade médica de todo o mundo.

Esta nova droga, a dapsona (DDS), é reconhecidacomo principal e Unicométodo
eficiente de tratamento e combate a hanseniase até a criacdo, em 1962, de outras duas drogas
que também se tornam eficazes no tratamento contra a doenca: a clofazimina (CFZ) e a
rifampicina (RMP).

Sendo assim, 0 ano de 1962 se tornou um marco significativo na luta ndo s6 contra a
"lepra”, mas também contra o preconceito sofrido pelos acometidos por ela, uma vez que o
advento destas trés substancias (dapsona, clofazimina e rifampicina), revolucionaram e
possibilitaram a criacdo de uma nova erapara a doenca, permitindo a retomada de suas vidas,
por parte dos hansenianos, que sempre almejaram o retorno a sociedade, recuperando,
minimamente, sua cidadania e autonomia.

Ja em 1981, o Grupo de Estudos sobre Quimioterapia da OMS cria 0 esquema
poliquimioterapico (PQT/OMS) que é composto por trés drogas recém-encontradas: DDS +
CFZ + RMP, para o tratamento de casos considerados contagiosos (multibacilares - MB) e
DDS + RMP para aqueles considerados ndo contagiosos (paucibacilares - PB).

Desta forma, inaugura-se um novo discurso sobre a doenga no cenario mundial visto
que, neste momento, o0 agente causador da doenca tem a possibilidade de ser eliminado do
organismo através de um coquetel de medicamentos que, segundo 0s cientistas e
pesquisadores envolvidos no estudo, foi o que obteve resultados ainda mais satisfatérios no

combate ao bacilo e seus danos no organismo humano (OMS, 1984).
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Apesar da divulgacdoda PQT como estratégia terapéutica mais vidvel e eficaz para
todas as formas de manifestacdo da doenca, a sua distribuicdo e entrada nos diversos paises
ocorreu de forma diferenciada.

Em 1986, a introducdo da PQT comegou em nosso pais, tendo inicio em algumas
cidades e estados escolhidos como "regides-piloto”, sendo oficializada em 1991, quando foi
adotada pelo Ministério da Salde, apds a instauragcdo da Resolugdo X1V da OMS, aprovada
pela 442 Assembléia Mundial de Saude, realizada em maio do mesmo ano, na qual ficou
estabelecida a meta de eliminacdo da hanseniase, como problema de salde publica, até o ano
2000 (DUPPRE, 2008).

O pais adotou o parecer da OMS como principal meta a ser seguida pela Politica
Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH). Entretanto, este objetivo que deveria ser
alcancadoaté meados dos anos 2000 ndo foi concretizado, sendo prorrogado para 2005,
devido a outros nove paises que se comprometeram com a mesma meta ndo terem alcangado a
diminuicdo efetiva dos casos para menos de 1 por cada 10.000 habitantes (PNCH, 2003).

Na ocasi&o, India e Brasil, apresentavam respectivamente as maiores prevaléncias de
hanseniase no mundo?.

Hoje, a PQT é mantida sob a responsabilidade do laboratério alemdo Novartis. Este
se constitui no atual responsavel pela fabricacdo e pela politica de manuseio, controle e
distribuicdo de todos os medicamentos para a OMS do qual é parceiro. Cabe a OMS, por sua
vez, efetivar a distribuicdo da PQT para todos os paises endémicos, incluindo o Brasil.

Cabe ressaltar que a hanseniase ¢ uma das poucas patologias que possui suas
medicacdes para tratamento totalmente controladas pelo governo e, portanto, ndo existe a
possibilidade de comercializagdo livre destas drogas em estabelecimentos privados, quer
sejam estes relacionados a saude ou ndo.

No ambito da saude brasileira, € o Ministério da Saude o unico érgdo responsavel
pela regulacdo e liberacdo da medicacdo especifica para o tratamento da doenca, de forma
gratuita, nos centros de salde publica e unidades ou clinicas de saude da familia presentes em
todo o territério nacional.

Conforme a Organizagdo Pan-Americana de Saude (OPAS), o laboratério Novartis
reafirmou o compromisso de garantir a fabricacéo e a dispensacdo da PQT para a OMS até o
ano de 2020, sendo que a parceria com a OMS teve seu inicio em 2000 e tem sido renovada

2 De acordo com o 2° relatério de doencas tropicais negligenciadas da OMS (2013), a situagdo da hanseniase no
Brasil persiste, colocando-nos em segundo lugar no ranking de casos novos da doenga, abaixo apenas da India
que também permanece na lideranca.
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a cada cinco anos.

Segundo dados do proprio laboratorio, até hoje, foram doados cerca de 40 milhdes de
unidades do medicamento, possibilitando curar mais de 4,5 milhdes de portadores da
hanseniase no mundo todo, o que representou um investimento de US$ 60 milhdes. Em 2008,
3,8 milhdes de unidades foram distribuidas aos paises endémicos, entre eles o Brasil
(NOVARTIS, 2012).

A previsdo dos investimentos entre o periodo de 2015 a 2020, séo de cerca de US$
22,5 milhdes para o tratamento, além de uma verba no valor de US$ 2,5 milhGes para auxiliar
a OMS nas acdes de logistica e distribuicdo dos medicamentos.

Com todo este planejamento, tanto a Novartis quanto a OMS almejam ampliar o
acesso ao tratamento para mais de 850 mil pacientes ao redor do mundo, priorizando aqueles

em que a hanseniase ainda é considerada endémica (NOVARTIS, 2012).

1.2 - Educacéo em Saude: origem do conceito e suas influéncias

O inicio das praticas de Educacdo em Salde acontece nos Estados Unidos do comeco
do século passado, mais precisamente no ano de 1909, onde se encontra também o &pice da
medicina cientifica, legitimada como a principal ciéncia capaz de apresentar respostas efetivas
para o enfrentamento das questdes relacionadas a salde da populacdo da época que sofria com
a proliferacdo de algumas doengas (ALVES, 2011).

E nesta ocasido que os profissionais de saude (médicos), sdo instigados a atuar e
comecam a perceber quemesmo com todo o planejamento em acGes médicas de carater
interventivo, pautados emvarios estudos de tratamentos medicamentosos para as enfermidades
até entdo pesquisadas, as doencas e seus agravos ndo estavam sendo controlados ou
exterminados.

Com base no entendimento e andlise do quadro supracitado, segundo Alves (2011),
os profissionais de salde viram a necessidade de se subdividirem em especialidades que
priorizassem as suas praticas médicas, transferindo algumas atividades que, por acreditarem
ndoser de cunho cientifico, foram delegadasa outros profissionais da area da educacao. Estes,
por sua vez,iniciaram seus trabalhos junto a “clientela” atendida pelos servicos de saide por
intermédio de praticas educativas que corresponderiam a uma pratica “complementar” ou que
estaria em segundo plano, onde o tratamento medicamentoso indicado pelos profissionais de

salde seria sempre a prioridade.
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O mesmo autor reforca que, apesar de ambos estarem atuando no mesmo campo,a
fragmentacdo entre profissionais da salde e da educacdo comegava a aparecer de maneira
cada vez mais evidente, principalmente no que se relacionava anitidadiferenca na divisdo de

tarefas que cada profissional de saude executava, visando

(...) desenvolver os conhecimentos cientificos capazes de intervir sobre a doenca,
diagnosticando-a e tratando-a o mais rapidamente possivel. Ao educador, cabia
desenvolver acBes educativas capazes de transformar comportamentos (ALVES,
2011, p. 320).

Consequentemente,até os dias atuais, tantoos profissionais da educacdo quanto os da
salde, ainda que estejam trabalhando sobre o mesmo “objeto” de intervengdo, a categoria
médica ainda busca a manutencdode sua soberania através da perpetuacdo do saber biomédico
e cientifico no topo da hierarquia dentre todos os servicos de saude. Ao considerarem esta
medida como norte da acdo em salde, nenhum outro tipo de prética deve extrapolar este
critério fazendo com que os profissionais da educacdo estejam sob o controle desta forte
influéncia e tendam a manter-se em um posicionamento subalterno eatrelados a verticalidade
presente no setor saude.

A idéia decompartimentalizacdo das acdes no ambito da salde postuladas por seus
profissionais culminou ndo s6 na tendéncia a fragmentacao de todo o conhecimento produzido
pelo campo, mas também na desvalorizacdo das demandas da populacdoque tendem a
extrapolaro fator bioldgico tao valorizado pelos profissionais da area.

O desenvolvimento de praticas educativas em salde tinha como principal
desafiovencera desinformacédo da populagdo que se configurava como uma grandebarreira a
ser ultrapassada para a melhora efetiva da saide em seu todo. Com isso, 0s educadores
passaram a ser a categoria profissional responsavel pela confeccdo e implementacdo de
algumas medidas que objetivassem, principalmente, a padronizacdo de habitos de vida
saudaveis que, por sua vez, deveriam ser transmitidos e replicados porsua “clientela”
(FLORES, s/d).

A partir da reproducdo deste novo comportamento tido como "adequado”, antigos
costumes classificados como “errados” ou "incompativeis” ao padréo entdo instaurado pelos
profissionais da satdedeveriam ser extintos, consequentemente, melhorando o quadro clinico-
epidemioldgico nas cidades. Como se pode deduzir, estava em curso um projeto societario, no
qual a salde e as praticas educativas realizadas por ela também eram uma das pautas da

agenda do desenvolvimento urbano industrial.
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Como consequéncia deste quadro inicial da educacdo em salude no mundo,
Albuquerque e Stotz (2004) constatam que, neste primeiro momento, a educacdo em saude €

tradicional e hegemonica,

(...) tem sido um instrumento de dominagdo, de afirmagdo de um saber dominante,
de responsabilizacao dos individuos pela redugdo dos riscos a salde. A educacdo em
salde hegeménica ndo tem construido sua integralidade e pouco tem atuado na
promoc¢do da salde de forma mais ampla (ALBUQUERQUE e STOTZ, 2004, p.
260).

Os educadores acabam por culpabilizar o individuo por sua doenca causada por seus
habitos inadequados, tornando o homem o foco principal de suas intervencbes e préaticas
educativas desenvolvidas na salde. Dessa forma, ocampo da educacdo se mantém na logica
do poder/saber médico hegemdnico, o que nos encaminha a pensarno debate politico-
pedagdgico de Paulo Freire com a Educacéo Bancéria (FREIRE, 1987).

A concepc¢do de Educacdo Bancaria, quando aplicada a salde, pode ser entendida
como a agdo onde o detentor do conhecimento cientifico que, neste contexto, é considerado o
unico e legitimo educador, transmite este conhecimento para o seu objeto que, no ambito da
salde, sdo os individuos usuarios do servico. Estes, por sua vez, sdo vistos como pessoas
ignorantes ou carentes de informacdes em saude, cheias de crencas, costumes e opiniées do
Senso comum que ndo acrescentam em nada para um melhor entendimento do seu processo
salde-doenca (FIGUEIREDO et al, 2010).

Para melhor ilustrar o conceito de Educacdo Bancaria, Freire (1987) se utiliza da
metafora da “vasilha” para exemplificar como este mecanismo funciona na pratica. O autor
afirma que a narracdo das informacGes para os individuos se apresenta de forma cientifica e
tecnicista, fazendo com que estes se assemelhem a “vasilhas”, ou seja, eles se transmutam em
meros recipientes vazios e inanimados, que precisam ser “enchidos” por aqueles detentores de
um conhecimento reconhecidamente relevante.

Desta forma, quanto mais “cheias” estiverem as “vasilhas”, mais capacitado € o
agente detentor do saber e, quanto mais as ‘“vasilhas” se permitirem encher, melhores
receptores serao.

Sendo assim, a perspectiva “bancaria”, quando direcionada a salde, tende a fazer

com que
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A relacéo estabelecida entre educador e educando é essencialmente assimétrica, ja que
um detém um saber técnico-cientifico, com status de verdade, enquanto o outro precisa
ser devidamente informado A comunicacdo caracteriza-se pelo carater informativo, na
qual o educador, assumindo uma atitude paternalista, explicita ao educando, habitos e
comportamentos saudaveis, o que fazer e como fazer para a manutencdo da salde. Nao
ha aquisicdo de conhecimento, mas a memoriza¢do do contetdo narrado pelo educador.
(FIGUEIREDO et al, 2010, p. 118).

Os rebatimentos no campo da saude causados pela aproximacao de seus educadores
com algumas vertentes, presentes no modelo de Educacdo Bancaria tendem, principalmente, a
segmentar o processo de construcdo do conhecimento através do afastamento dos atores
sociais envolvidos no processo saude-doenga. Em virtude disso, h&d uma supervalorizacdo dos
profissionais de salde que sdo privilegiados pelo saber cientifico, e a desqualificacdo e
subalterniza¢ao da populagdo usudria que sao colocados na posi¢ao de “pacientes” e, como o
préprio termo denomina, deve tomar o discurso meédico e cientifico como o melhor e mais
correto a ser seguido de forma passiva, mesmo que 0 prescrito esteja totalmente desconexo
com a realidade na qual o individuo vive.

O conhecimento transmitido através da falta de dialogo entre profissionais e usuarios
dos servicos de salde, o desconhecimento da realidade social e desconsideracdo do discurso
dos usuarios e do saber popular, tende a alienacdo de ambas as partes envolvidas, que passam
a ndo se perceberem como partes integrantes de uma relacdo politico-pedagodgica e de um
todo comum devido a auséncia de reflexdo e criticidade provenientes desta forma de
“intera¢d0” com os usuarios (SOUZA; JACOBINA, 2009).

Contribuindo para esse debate, Chaui (2000), defende que o movimento da alienagéo

vai para além da “falsa consciéncia”, pois,

(...) era para os sujeitos a impossibilidade de alcancar o universal através do
particular, levando-os a criar uma universalidade abstrata que ndo passa pela
mediacdo do particular, mas por sua dissimulacdo e contra ele. A sociedade (e,
portanto, as classes sociais) encontra-se impossibilitada de relacionar-se consigo
mesma, a ndo ser recusando aquilo que ela propria ndo cessa de repor, isto é, a
particularizagdo extrema de suas divisdes internas (CHAUI, 2000, p. 64).

O processo de alienacéo se generaliza, a partir do momento em que ele se ramifica e
domina a cultura popular e suas representacdes sociais por meio da ideologia dominante, que
tem como caracteristicas centrais a manipulacao, exploracéo, o reducionismo e a pauperizacao
intelectual das classes subalternizadas, devido as varias restricdes impostas pelo saber
dominante e hegemonico (CHAUI, 2000).
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Segundo Alves (2011), a continuidade do trabalho dos educadores inseridos na saude
junto a populacdo usudria dos servicos, comegou a se tornar cada vez mais presente e
necessario. Porém, mesmo havendo um relativo reconhecimento da relevancia de sua
intervencdo, ainda ndo hd uma devida legitimidade deste por parte do saber médico que
continua sustentando esta posicéo até os dias atuais, como uma atividade vital para a mudanga
do quadro epidemiol6gico, porém, acesséria ou complementar as acBes biomédicas
predominantes.

Mesmo com a manutencdo da hierarquia nas méaos do saberbiomédico, os
profissionais que atuam com func¢éo educativa continuam a ser chamados para atuarem junto a
populacédo atendida nos servicos de salde.

Ainda conforme Alves (2011), esta demanda é crescente e comeca a fornecer
subsidios para os educadores se unirem enguanto categoria profissional e iniciarem um
movimento de, ndo s6 reconhecimento e valorizacdo de sua profissdo no campo da satde, mas
também de entender que a satde é muito mais do que medicar um corpo doente.

Refletir e compreender que a salde € resultado de muitos outros fatores que vao para
além da doenca e que os efeitos do modelo econémico vigente, condi¢cdes de trabalho,
moradia, acesso a bens e servicos e a irracionalidade do sistema de salde até entdo proposto
podem impactar diretamente na saude da populacdo (SILVA et al, 2010).

Estas lutas e debates entre os educadores da saude tém rebatimentos em muitos
paises e, no Brasil, comecou como resisténcia a manutencdo do monopolio da medicina
cientifica na saude, tendo sua efervescéncia maior junto ao movimento de reforma sanitéaria.

Apesar deste movimento social ter como principal objetivo a ampliacdo do conceito
de salde ao ultrapassar a concep¢do médico-cientifica “historicamente legitimada pela agdo
estatal” (LOYOLA apud STOTZ, 2005, p.11), este ainda ndo havia percebido, de fato, o
potencial das praticas de educacdo em saude que, por sua vez, poderiam contribuir para o
alcance do conceito de satde universal e integral tdo almejado pelos profissionais militantes
no movimento.

Os profissionais de educagdo em saude se identificam com as reivindicacOes
propostas e aderem ao movimento de reforma sanitaria. Porém, ainda ndo conseguem o
espacgo necessario para o debate de suas ideias e propostas em prol de uma pratica profissional
na saude mais qualificada.

A salde no Brasil tem como prerrogativa a atencdo curativa e ndo a promogdo da

salde ou prevengdo das enfermidades, por este motivo, a questdo educativa nesta area ainda
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era incipiente e ndo reconhecida como algo pertinente ao ponto de ter potencial para
seconverter em uma bandeira de luta aprovada por todos aqueles que participavam do
movimento.

Sendo assim, a educacdo em saude permanece no campo da saude publica, porém

ainda marginalizada e subalternizada pelos profissionais de saude que,

Imbuido de uma ideologia que tem por funcdo mascarar as relacées de classe que ela
encobre, o médico atua no sentido de preservar o monopélio de seu saber e
autoridade indiscutida que a sociedade lhe outorga para dispor da doenca, até
mesmo do corpo e das sensacOes de seu cliente. E sua atitude € tdo mais autoritaria
quanto mais baixa é a classe social do doente que, pela distancia sécio-lingtiistica e
dos hébitos mentais que o separa do medico, encontra-se incapacitado de contra-
argumentar com ele, isto ¢, de impor seu proprio discurso ao discurso ‘forte’ e
definitivo do médico (LOYOLA apud STOTZ, 2005, p.11).

Com o fim da ditadura e a mudanca oficial do conceito de saude adotado pela
Constituicdo Federal de 1988, a Educacdo em Salde passa a ser, cada vez mais, respeitada e
reconhecida como um campo essencial para um maior entendimento do processo saude-
doenca dos individuos que, além do fator bioldgico, compreende também o ambiente (nédo
apenas o ambiente fisico), estilo de vida, condi¢bes materiais e acesso a sistemas e servicos de

salde, numa permanente interrelacéo e interdependéncia (GAMBA; TADINI, 2010).

1.3 - Educacdo ndo-formal e sua interface com a Hanseniase no Brasil

O Programa Nacional de Controle da Hanseniase - PNCH (2010), prevé a
importancia do fortalecimento das acdes de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, através
da promocao da saude com base na educacao permanente e assisténcia integral aos portadores
deste agravo.

Para atender a esta recomendacdo do Ministério da Salde, os servicos de saude e
seus profissionais encontraram na intersecédo entre Ensino ndo-formal e Educacdo em Saude,
subsidios e possibilidades de interacdo entre os saberes técnico-cientificos, as representacoes
sociais presentes no imaginério da populagdo usuaria e ainda,0 uso de mecanismospara
divulgacédo de informac0es e posterior constru¢do de conhecimentos acerca dos mais variados
temas da saude publica.

E nesse cenario em que a Educacdo nio-formal se torna essencial para a formulago

das atividades de Educacdo em Saude, pois permitecapacitar os individuos a reconhecerem
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seus direitos e sua cidadania, potencializando processos de ensino-aprendizagem em
ambientes ndo escolares (GOHN, 2009).

Os processos educativos provenientes desses espacos ndo-formais tendem a
contribuir no reconhecimento dos individuos como sujeitos politico-sociais protagonistas de
suas historias e que podem e devem expressar seus pensamentos, opinides e impresses
acerca do mundo para que, através do diadlogo e da negociacdo de valores, possam surgir
novas ideias que auxiliem na construcdo de um conhecimento coletivo em constante mudanca.

No entanto, Gohn (2011) admite que a legitimacdo da Educacéo ndo-formal e de seus
espacos e processos educativos sO pode ser reconhecida ap6s a promulgacdo da Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional de 1996, quando define a educacdo como "aquela
que abrange (...) processos formativos que se desenvolvem na vida familiar, na convivéncia
humana, no trabalho, nas instituicGes de ensino e pesquisa, noS Movimentos sociais e
organizagOes da sociedade civil e nas manifestagOes culturais” (LEI DE DIRETRIZES E
BASES DA EDUCA(;AO NACIONAL, art.1°,1996 apud GONH, 2011:11).

A partir desta classificacdo, percebe-se que espacos institucionais destinados ao
cuidado da saude da populacdo em geral, configuram-se em um potencial ambiente de
aprendizado onde o didlogo e a troca de experiéncias e conteldos entre 0S USU&rios e
profissionais do servico sdo o principal alvo das atividades de Educacdo em Salde que
buscam, em sua esséncia, o fortalecimento destas interacfes em prol do direito a salde e a
informacdo de qualidade.

A partir do entendimento de que o espaco destinado aos pacientes podem ser também
espacos de ensino-aprendizagem, equipes de profissionais de satde que lidam com a questdo
da hanseniase no seu dia-a-dia, comecaram a esquematizar atividades educativas para
melhoria do atendimento aos usuarios dos servicos de saude e, ainda, iniciou-se um processo
de compartilhamento de experiéncias positivas e negativas acerca da introducdo destes novos
mecanismos de interacdo com a populacdo atendida e a comunidade a qual pertencem.

Com base em alguns trabalhos brasileiros recentes sobre o tema hanseniase e
Educagdo em Sadde (MORAIS et al, 2009; SILVA, PAZ, 2010; SOUSA et al, 2013; LANA
et al, 2014),todos corroboram com a ideia de que a falta de sustentabilidade, incipiéncia ou
fragmentacdo das agdes educativas sdo um dos principais fatores que contribuem para o
desconhecimento da populacdo e/ou perpetuacdo de estigmas da doenca. Entretanto, a
dimensdo educativa inerente as profissdes que trabalnham no ambito da salde deve ser

preservada e fortalecida.

28



Outra consideragdo recorrente nesses estudos é a ideia de que se deve estimular a
continuidade e a intensificacdo dasatividades de Educacdo em Salde pautadas na estratégia de
Educacao ndo-formal, a fim de se extrapolar os limites do discurso tradicional de transmisséo
de conhecimentos biomédicos para uma populacdo de individuos, em geral, leigos e
desprovidos de qualquer informagédo sobre a doenca.

A despeito dos problemas encontrados pelos autores dos trabalhos supracitados,
todos também sdo unanimes ao afirmarem que as acGes educativas, quando confeccionadas
com a participacdo dos usuarios e bem implementadas de maneira continua no cotidiano da
unidade de saude, favorecem o compartilhamento e construgdode novos conhecimentos e
sentidos para a hanseniase e seu processo salde-doenca, bem como aumentando a confianca e
a auto-estima dos pacientes e de suas familias que, além de apoiar a recuperacdo daqueles em
tratamento, passam a ocupar um papel fundamental para o enfrentamento da doenca ndo sé
em seu domicilio, mas também em sua comunidade.

Um UGltimo aspecto comum aos estudos citados anteriormente, é o fato de que
nenhum deles cita as expressdes "Educacdo nao-formal”, "espacos ndo-formais de ensino™ ou
qualquer outro termo que corresponda a prerrogativa de que é possivel ensinar, aprender e
compartilhar conhecimentos, vivéncias e experiéncias de vida em ambientes extra-escolares.
De uma maneira geral, estes ambientes ndo concorrem com os espacos formais de ensino, mas
se tornam tdo importantes quanto estes, a partir do momento em que contribuem para a
construcdo permanente do conhecimento e para o fortalecimento da cidadania.

Apesar dos estudos recentes demonstrarem e até descreverem, em seu conteldo,
acOes educativas que emergiram da interlocucdo entre Educacdo em Salde e Educacgdo ndo-
formal, estes profissionais tendem a ndo se reconhecerem como educadores, mas sim como
enfermeiros, médicos, fisioterapeutas, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, detentores
de um saber técnico-cientifico suficiente para sua intervencao profissional cotidiana.

Neste contexto, segundo Vasconcelos (1997), o didlogo, ou seja, "a troca de
saberesconstitui-se no principal campo de educacgédo politica de um profissional de salde e,
portanto, seudia-a-dia no atendimento de cada caso dentro do Centro de Salde". Ainda
segundo o mesmo autor, os profissionais de salde ndo devem ficar apenas em
posicionamentos criticos de carater geral.

E preciso trazer de forma ainda mais intensa a critica politica para dentro da
praticacotidiana de cada profissional, refazendo cada técnica e reorientando cada postura”.

Desta forma,"as acOes que ddo mais énfase a reflexdo e ao enfrentamento politico dos
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problemas tém umadimensdo educativa mais evidente do que aquelas em que a énfase € a
acdo técnica" (VASCONCELOQOS, 1997).

Sendo assim, Gongalves e Mantellini (2007 apud BRASIL, 2000, p. 388) sugerem
em seu estudo que deve ser proposto, desde a graduacao dos profissionais atuantes na saude, a
idéia de que ndo se pode negligenciar, no trato técnico da Salde, tragos marcantes de miséria,
desigualdade, iniqlidade, criminalidade, exploracdo do trabalho humano, violéncia,
destruicdo do meio ambiente, corrupcdo e desumanizacdo (...) Sera, portanto, na interacao
comprometida entre o trabalhador de salde, as equipes de saude, 0s usuarios, 0S grupos
sociais e 0s gestores, bem como na vivéncia e superacdo dos conflitos internos e externos a
instituicdo saude, que construiremos a dire¢do e as aliangas necessarias para a superacdo das
condicdes de saude da maioria da populacdo brasileira, processo este mediado pela educacgédo
em saude.

Em suma, é preciso que o universo da Educacdo em Salde e suas estratégias
interventivas aplicadas aos espacos de ensino ndo-formal sejam ainda mais exploradas,
conhecidas e debatidas, ndo s6 por parte das equipes propositoras de novas estratégias
educativas, mas também pelos graduandos, residentes e profissionais de saude ja atuantes na
area da saude.

A partir deste esfor¢o, as agdes educativas poderdo ocupar ainda mais espacos que
tenham o potencial de estimular o didlogo e a troca de conhecimentos entre equipe e Usuarios
enriquecendo, assim, o cotidiano das unidades de saude que atenderdo sua populacdo com

mais qualidade e parceria.

30



Capitulo 2 - Desenho Metodoldgico

2.1 - Descricéo do estudo

De acordo com os objetivos almejados do estudo, a opcdo metodoldgica contempla-

se no paradigma qualitativo.

2.2 - Populacéo e local do estudo

A populacdo do estudo foi composta por,aproximadamente 15contatos de pacientes
novos, registrados em nosso servico, em um periodo de trés meses. Trata-se de uma
amostragem por conveniéncia. Este tipo de amostragem, ou seja, ndo-aleatoria, nao-
probabilistica, significa que os elementos que dela fazem parte serdo selecionados por um
julgamento de valor e ndo por questdes de aleatoriedade estatistica (PEREIRA, 2008).

O presente estudo foi realizado no Ambulatério Souza Araujo / Laboratério de
Hanseniase do Instituto Oswaldo Cruz / FIOCRUZ.

2.3 - Caracteristicas do local estudado

Conforme ja mencionado anteriormente, o Ambulatério Souza Aradjo (ASA) atua
vinculado ao Laboratorio de Hanseniase do Instituto Oswaldo Cruz - 10C/Fiocruz,
estruturado em 1976, quando o entdo Instituto de Leprologia do Ministério da Saude foi
integradoao 10C. Desde entdo, o ambulatério alia o avan¢o do conhecimento cientifico a
promoc¢do da salde da populacdo — preocupacdo que norteia as atividades do I0C e da
Fiocruzdesde a sua criacdo, em 1900.

Assim, a partir dos casos acompanhados no servi¢co de ambulatoério, sdo realizadas
pesquisas de carater clinico, epidemioldgico e laboratorial, sempre com o consentimento livre
e voluntario do paciente.

O nome do ambulatério homenageia o médico paranaense Heraclides César de Souza
Araujo, que em 1927 fundou o Laboratério de Leprologia do IOC. Pioneiro no estudo da
hanseniase no Brasil,foi especialista em hanseniase clinica e experimental e desempenhou
papel central na luta contra a doenca no pais, sendo responsavel pela organizacdo de um plano

nacional de erradicacdo da hanseniase em 1933.
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O ambulatério foi um dos centros pioneiros na adocdo da poliquimioterapia no
Brasil, ainda no final da década de 1980, quando o tratamento passou a ser indicado como
protocolo pela Organizacdo Mundial de Saude — OMS.

Dados internos do ASA demonstram que, entre 0s anos 2009 — 2013, este servico foi
responsavel pelo diagnostico de 906 casos de hanseniase, correspondendo a 9,4% do total de
casos novos registrados pelo Estado (9.631) e 23,8% do Municipio (3.798), notificados neste
mesmo periodo. (ASA/Fiocruz, 2014).

Visando aperfeicoar a missdao do servico de oferecer um atendimento integral,
respeitando a totalidade e a singularidade de cada individuo e garantindo a manutencdo da
mesma capacidade de atendimentos mensais, 0 Ambulatdrio recebeu um novo prédio para
efetuar seus atendimentos com maior conforto e acolhimento para o0s usuarios do servico.

Em maio de 2008, foram inauguradas as novas instalacbes do ambulatorio, que
permanece localizado no campus da Fiocruz em Manguinhos, na cidade do Rio de Janeiro.

Atualmente, 0 mesmo conta com uma equipe multiprofissional composta por 12
profissionais fixos de varias especialidades (fisioterapia, servico social, neurologia,
dermatologia, enfermagem) e, ainda, possibilita otreinamento de residentes, estagiarios e
estudantes de nivel médio e superior, capacitando-os para atuar na area da hanseniase e/ou

orientados para a realizag&o de estudos nesta area (Figura 3).

Figura 3 - Foto do novo prédio do ASA

Fonte: Site oficial do IOC/Fiocruz
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O ASA oferece, ainda, uma assisténcia diferenciada a populacdo, contando, além de
atendimento especializado em dermatologia, servi¢os na area de neurologia, com a realizacdo
de exames especificos para a conclusdo de diagndsticos diferenciais, fisioterapia para o
tratamento e prevencdo de incapacidades / deformidades fisicas e, ainda, assisténcia
socioeducativa, que inclui iniciativas de educacdo em saude para pacientes e seus familiares,
bem como o desenvolvimento e execucdo de acdes de vigilancia epidemioldgica (HACKER
etal, 2012).

Ainda conforme Hacker (2012), a populacdo atendida pelo Ambulatério Souza
Araljo é composta por individuos advindos da regido metropolitana do Rio de Janeiro, além
de municipios do interior do estado. A demanda de pacientes atendidos é proveniente de
encaminhamentos de quaisquer servi¢cos de satde (publicos ou privados), procura espontanea
ou de vigilancia de contatos.

Apo6s a confirmacdo clinica, histopatolégica e bacterioldgica da hanseniase 0s
pacientes sdo tratados e acompanhados no ASA, ou encaminhados as unidades de salde de
seus respectivos municipios de origem, para tratamento.

Apds décadas de dedicacdo aos estudos e pesquisas para o combate da hanseniase no
Brasil, em 2014, este Ambulatério obteve o Certificado de Acreditacdo Internacional
fornecido pela Joint Commission International (JCI), maior e mais antiga comissdo
acreditadora dos Estados Unidos, representada pelo Consércio Brasileiro de Acreditacdo
(CBA).

Com este titulo, 0 ASA passa a ser reconhecido internacionalmente como o primeiro
centro brasileiro especializado em hanseniase a atuar alinhado aos padrfes de exceléncia e
qualidade internacionais (IOC/Fiocruz, 2014).

2.4 - Coleta e andlise dos dados

Os dados socioeconémicos analisados e estudados do perfil dos contatos, foram
coletados a partir da ficha de comunicantes preenchida pela recepcionista do ASA,
complementada pela assistente social e faz parte da rotina do ambulatério.

A coleta dos dados foi realizada de maneira sistematica, ou seja, no dia do
comparecimento do paciente a consulta ambulatorial e durante o exame de contatos (todas as

sextas-feiras).
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Sdo agendados, semanalmente, cerca de 5 grupos familiares, sendo que, em média,
comparecem de 2 a 3 grupos. Optamos em selecionar aleatoriamente, 1 familia de cada
paciente por dia de atendimento (sexta-feira).

Por més, 0 nosso servico registra cerca de 10 a 20 casos novos de hanseniase que
permanecem para tratamento em nosso Servico.

Os pacientes foram convidados a participar da pesquisa e, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido/TCLE (Apéndice 1), caso concordassem. Os pacientes
seguiram um roteiro de entrevista com perguntas semi-estruturadas (Apéndice 2), permitindo
a explanacéo livre dos sujeitos.

As entrevistas realizadas foram gravadas e posteriormente as falas dos entrevistados
transcritas na integra para tabulacao dos dados: para cada pergunta do roteiro da entrevista. As
perguntas foram elaboradas de forma semi-estruturada.

Segundo Polit (2004), a entrevista semi-estruturada ¢ aquela “levemente estruturada,
na qual o entrevistador orienta quem responde através de um conjunto de questdes, usando um
guia de assuntos”.

O roteiro contemplou tdpicos relativos aos motivos que levaram o0s contatos a
comparecerem ao servigo, por meio de quem ele foi convidado ao exame, se a orientacio
realizada pelo Servico Social foi eficaz ou se ainda restaram duvidas apds a explicacéo,
sugestBes e criticas e ideias para criacdo de um novo material educativo que contemplasse
suas davidas e informacdes vitais para entender a doenca e suas repercussdes na vida do
paciente e de sua familia e amigos. Isto permitiu uma aproximacdo do pesquisador com o
entrevistado, dando possibilidades de observar a forma de falar, as gesticulacbes no momento
da fala, o olhar, o siléncio que podem ter significados relevantes para a pesquisa e para o
momento das transcri¢cdes das falas (MINAYO, 1995; FREIRE, 2000).

Para a analise dos dados, foi utilizada a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC), para isso foram elaborados Quadros Esqueméticos para, posteriormente, serem
construidos os discursos dos contatos dos pacientes, constando caracteristicas socio-
demogréaficas dos sujeitos da pesquisa, a Ideias Centrais (IC) e a Expresses-Chave (ECH) a
partir do roteiro elaborado com 7 perguntas semi-estruturadas. Em seguida, foram construidas
tabelas para melhor visualizacdo das categorias e suas respectivas frequéncias. Optamos em
apresentar o DSC das categorias mais frequentes.

A técnica do DSC ¢é uma proposta de organizacao e tabulacdo de dados qualitativos de

natureza verbal, obtido através dos depoimentos de cada participante. Essa técnica confere

34



naturalidade, espontaneidade e vivacidade ao pensamento coletivo, o que contrasta fortemente
com as metodologias classicas de apresentacdo de resultados qualitativos visando, assim,
consolidar os discursos individuais, extraindo-se as expressdes-chave e ideias centrais de
modo que expressem, ao final, um pensamento de uma coletividade (LEFEVRE e LEFEVRE,
2003).

A partir da consolidagdo e andlise das informagdes coletadas,foram identificadosos
fatores que dificultaram e/ou impediram o comparecimentodos contatos ao servico para

orientacdo e exame.

2.5 - Questdes éticas

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fiocruz em
26/08/2013 sob o numero de parecer 371.704, atendendo a Resolugdo 466/2012 sobre
pesquisa envolvendo seres humanos no que se refere: Garantir o sigilo que assegure a
privacidade dos participantes quanto aos dados confidenciais envolvido na pesquisa e dar
liberdade ao participante de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer

fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo.
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Capitulo 3 — Resultados e Discusséo

3.1 — Caracterizacéo do grupo sob estudo

no ASA, apresentamos na Tabela 1 as principais caracteristicas do grupo estudado:

Com o objetivo de delinear o perfil dos contatos dos pacientes sob acompanhamento

Tabela 1 - Perfil séciodemografico dos entrevistados e forma clinica do caso indice

Sujeitos | ldade | Sexo Grau de Moradia | Estado | Renda Escolaridade Forma
da parentesco com idad Civil Mensal clinica do
Pesquisa 0 caso indice (cidade) caso indice
C.l 54 F Cunhada Rio de Casada | 1-2 SM | Fundamental MB
Janeiro incompleto
C.2 39 F Irma Rio de Casada | 1-2SM | Médio MB
Janeiro completo
C3 35 F Mae Rio de Casada | 1-2SM | Fundamental PB
Janeiro incompleto
Cc4 39 M Filho S8o Jodo | Casado | 3-5SM | Superior PB
de Meriti completo
C5 33 F Enteada Rio de Casada | 1-2SM | Médio PB
Janeiro completo
C.6 72 M Concunhado Sdo Jodo | Casado +5SM | Médio PB
de Meriti completo
C.7 39 M Namorado Rio de Solteiro | 1-2 SM | Fundamental MB
Janeiro incompleto
(0K} 38 F Tia materna Rio de Casada | 1-2SM | Médio MB
Janeiro completo
CJ9 27 M Namorado Rio de Solteiro | 3-5SM | Superior MB
Janeiro incompleto
C.10 50 F Esposa Magé Casada | 1-2 SM | Fundamental PB
incompleto
C.11 30 F Esposa Rio de Casada | 1-2SM | Médio MB
Janeiro completo
C.12 50 F Irma Rio de Casada | 3-5SM | Superior PB
Janeiro incompleto
C.13 31 F Filha Rio de Casada | 3-5SM | Superior MB
Janeiro incompleto
C.14 21 M Enteado Rio de Solteiro | 1-2 SM | Fundamental MB
Janeiro incompleto
C.15 41 F Filha Rio de Casada | 1-2SM | Fundamental MB
Janeiro completo

Fonte: Acervo pessoal.
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A idade dos entrevistados variou de 21 a 72 anos, com 0 predominio do sexo
feminino.

Observamos diferentes graus de parentesco do caso indice, no entanto o que deve ser
valorizado para o controle da hanseniase, € 0 exame de todos aqueles que possuem convivio
frequente ou diario com o paciente, considerados contatos em potencial.

Doze dos entrevistados (80%) eram moradores do Municipio do Rio de Janeiro e
outros doze (80%), relataram ser casados ou viverem em unido estavel. Dez participantes do
estudo (66%), informaram renda familiar inferior a 3 salarios minimos. Quanto ao grau de
escolaridade, 5 dos entrevistados (33%), terminaram o ensino médio e outros 5 (33%)
confirmaram terem o ensino fundamental incompleto.

Identificamos que 9 participantes (60%), isto €, mais da metade dos casos indices
manifestavam a forma multibacilar (MB - contagiosa) da doenca e que todos estavam em

tratamento regular no ASA.

3.2 - Dificuldades encontradas nas entrevistas

Apesar do planejamento realizado anteriormente, a fim de se minimizar eventuais
dificuldades e ter maior garantia de sucesso na coleta das informacgdes (KIRCHHOF et al,
2009), houveram alguns contratempos no que tange aos motivos alegados pelos familiares a
ndo participacdo no estudo.

Dentre os motivos identificados estdo:

] Medo ou vergonha da exposi¢do quando informado da necessidade de gravacdo das
entrevistas via gravador de voz (2 perdas);

° Recusa ao saber que a entrevista poderia demorar (1 perda);

° Perda de alguns entrevistados devido a impossibilidade de realizacdo da entrevista
apos o horario de atendimento (2 perdas).

Estes tipos de situacGes acarretaram na perda de 5 entrevistas. No entanto, tais
ocorréncias ndo comprometeram o0 bom andamento do estudo, apesar deste ter sido
idealizado, inicialmente, com 20 participantes.

Desta forma, o presente trabalho contou com a gravacdo de 15 entrevistas realizadas
a partir de um roteiro de perguntas semi-estruturadas, conforme mencionado também na

metodologia.
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3.3 — Discurso do Sujeito Coletivo

Para alcancarmos os resultados preliminares das falas do coletivo, recorremos a
organizacéo e tabulacdo dos dados qualitativos de natureza verbal. A partir das sete perguntas
do roteiro de entrevista, organizamos um quadro esquematico com as figuras metodoldgicas:
Ideias Centrais (IC) e Expressdes-Chave (ECH) para descrever o Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC) (LEFEVRE e LEFEVRE, 2003) - (Apéndice 1).

As expressdes-chave foram selecionadas a partir das entrevistas realizadas com os
pacientes e as idéias centrais, além de traduzirem o sentido da fala, permitiram a construcdo
dos DCSs que revelaram a esséncia do sentido da resposta, como relata Lefévre e Lefévre
(2003).

Em suma, a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo € uma proposta de organizagdo e
tabulacdo de dados qualitativos de natureza verbal, buscando analisar o material verbal
extraido de cada depoimento obtido durante a pesquisa. Por ter como matéria-prima 0s
depoimentos dos participantes do estudo, os resultados da pesquisa qualitativa sao
apresentados sob a forma de um ou Vvérios discursos-sintese, escritos na primeira pessoa do
singular, visando expressar o pensamento de uma coletividade, como se esta coletividade
fosse o emissor de um discurso Gnico (LEFEVRE e LEFEVRE, 2003).

A partir da construcdo do DSC, criamos categorias que serdo analisadas e que estdo

apresentadas a sequir:

1- Conhecimento prévio sobre a hanseniase

DSC: Ja tinha visto uns cartazes no hospital e no posto de satde, mas nunca parei pra ler.
Eu lembro também, de um comercial que nem passa mais na TV, que dizia da mancha e que
tinha tratamento e cura. Antes de vir aqui, eu fiz uma pesquisa na internet e lembrei da
mancha que tinha de espetar pra ver se sentia, mas nédo sabia do inchaco, dor nos nervos,

feridas no pé...

Conforme o discurso acima, a categoria "divulgacdo na midia" foi a mais frequente
(60,0%), seguida da categoria "historia familiar". Observa-se que grande parte de seu
conhecimento prévio estd associado a algum meio de divulgacdo midiatico que, por sua vez,

focam no sintoma mais comum da doencga: a mancha.
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Percebe-se que embora este tipo de divulgacdo tenha sido mencionada pela maioria
dos entrevistados, este conhecimento ainda € superficial e incipiente, principalmente no que
concerne 0s conteudos escritos que, conforme revela o DSC, sdo poucos ou nunca lidos pelo
publico.

Por este motivo, desde 1980, o Programa Nacional de Controle da Hanseniase
(PNCH), busca promover campanhas na midia, tanto televisiva quanto radiofénica, producdo
e distribuicdo de materiais educativos impressos (cartazes, cartilhas e folders) que séo
utilizados na rede de saude publica e afixados em locais de grande circulacdo de pessoas
(busdoors e outdoors). Essas praticas tém como principal meta o esclarecimento da doenca
por parte da populagéo e a dissipagdo de mitos recorrentes na sociedade (ANDRADE, 2002;
BRASIL, 2003; VELLOSO, 2002), no entanto, nem sempre atingem o publico.

Percebemos ainda que, conforme Recuero (2009), apesar do crescimento exponencial
das redes sociais virtuais nos Ultimos anos e do real potencial destas na divulgacdo e
comunicacdo entre pessoas e construcdo de capital intelectual e social, a midia de "massa"
como o radio e a televisdo ainda sdo importantes meios de comunicagdo fundamentais para o
esclarecimento da populacao acerca da hanseniase, bem como outros temas de salde publica.

Neste sentido, campanhas e outros tipos de publicidade sobre a doenca devem ser
fortemente utilizados como mecanismos difusores da informacdo através da utilizacdo de uma
linguagem clara, objetiva e sem focar em termos técnicos ou biomédicos, facilitando a
apropriacdo das informacges e construcdo de um novo conhecimento através do didlogo entre
o conteido do material educativo e a comunidade ao qual se destina (BRASIL, 2007).

Nesta perspectiva, pactuamos com Moreira (2002), Germano e Kulesza (2008)
quando afirmam que uma informacdo bem entendida pode proporcionar além de um maior
entendimento sobre determinada tematica, contribuir também para o enfrentamento e
superacdo de problemas presentes no cotidiano dos individuos gque, atraves de uma tomada de
decisdo mais consciente, se sentem mais capazes para buscar solu¢bes de maneira mais

independente e autbnoma.
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2- Motivacdes para o exame de contatos

DSC: Por ter passado esses anos todos e ele veio sentir os sintomas agora, eu nao sei se eu
tenho alguma coisa eapesar da dele ndo ser contagiosa, a gente tem que saber de onde ele
pegou. A assistente social mostrou a necessidade de vir a familia e as pessoas mais proximas.

Ele deu 0 nome de todos e ela marcou pra hoje e hoje a gente ta aqui.

De acordo com o DSCacima, a categoria mais frequente foi “Orientagdo da
Assistente Social” (87,5%). Pode-se perceber que o papel do assistente social é fundamental
para orientacdo e sensibilizacdo do paciente e de sua familia e entes proximos.

A classe dos assistentes sociais é frequentemente associada aquela profissdo que atua
somente nas politicas assistenciais publicas e/ou governamentais. No entanto, a Resolucéo n°.
2182 sancionada pelo Conselho Nacional de Saude — CNS em 1997, prevé a necessidade de
um trabalho inter e multidisciplinar, reconhecendo a “imprescindibilidade das agdes
realizadas pelos diferentes profissionais de nivel superior, constitui um avanco no que tange a
concepgdo de saude e a integralidade da aten¢do” (CNS — 218%/1997).

Sendo o assistente social reconhecido como um profissional capaz de atuar no
ambito das politicas publicas, dentre elas a satde, o0 Conselho Federal de Servico Social criou
0s “Parametros para a Atuagdo de Assistentes Sociais na Saude” (CFESS, 2009), percebendo
0 aumento da demanda por estes profissionais na salde publica e privada e da necessidade
destes de terem acesso a um documento que norteasse sua pratica neste campo téo particular.

Segundo estes parametros, as acles socioeducativas pautadas na estratégia de
Educacdo em Salde, sdo compreendidas como ac¢Bes que orientam e socializam as
informac@es através de abordagens individuais, de grupo ou coletivas, tendo como principal
foco o usuario, sua familia e a populacdo em geral pertencente a uma area programatica (A.P.)
especifica.

Desta forma, o0 CFESS defende que,

As agdes socioeducativas e/ou educacdo em salde ndo devem pautar-se pelo
fornecimento de informac@es e/ou esclarecimentos que levem a simples adeséo do
usudrio, reforcando a perspectiva de subalternizacdo e controle dos mesmos. Devem
ter como intencionalidade a dimensdo da libertacdo na construgdo de uma nova
cultura e enfatizar a participacdo dos usuarios no conhecimento critico da sua
realidade e potencializar 0s sujeitos para a construcdo de estratégias coletivas
(Parametros para a Atuacdo de Assistentes Sociais na Salde - CFESS, 2009).
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Sendo assim, o agir profissional pautado na perspectiva da educacgdo libertadora e
emancipadora proposta por Freire (2000) e da préatica reflexiva segundo Vasconcelos (1997),
se complementam, sendo noc¢des que podem auxiliar a pratica profissional do assistente social
atuante sob a dtica da Educacao em Saude.

Apesar da importancia do assistente social na captacdo de contatos, cabe ressaltar que,
de acordo com as falas dos entrevistados, em nenhuma delas foi citada outra classe
profissional que desempenhasse 0 mesmo papel de educador no ASA, o que tende a dificultar
e até mesmo fragilizar o efeito das acGes educativas direcionadas aos usuarios.

Segundo Garcia (2008), a aproximacdo e o dialogo entre equipe de salde e usuarios
através da construgdo de um discurso que contribua para uma boa comunicagdo entre ambos,
consequentemente, favorece um maior esclarecimento e desmistificacdo de mitos por parte do
paciente e sua familia, trazendo mais confianca as orientacGes acerca da doenca.

Por este motivo, acreditamos que as a¢des educativas e a comunicacdo em salde séo
essenciais para a sensibilizacdo e conscientizacdo da populacdo atendida, contudo, esta ganha
potencialidade quando o discurso que permeia estas acdes passa a ser construido e
compartilhado por todos os profissionais da equipe envolvida no processo salde-doenca do
usuario, proporcionando um carater integral e igualitario ao atendimento do servico de salde
em questéo.

Em suma, a educacdo em salde é uma ferramenta vital para acdo profissional do
assistente social no enfrentamento das diferentes expressdes da questdo social, 0 que nao
significaseratribuicdo exclusiva desseprofissional atuar como educador, visto que todos 0s
profissionais de salde tem potencial para exercerem funcBes pedagdgicas em prol de uma
maior conscientizacdo de seus usuarios, através do dialogo e do estreitamento de lagos entre

ambas as partes.

3- Motivos para 0 ndo comparecimento ao exame de contatos

DSC: Meu marido e meu filho ndo puderam vir por conta do trabalho e ele disse que se faltar
um dia ele perde o vale-supermercado. Tinha uma filha que morou com ele e ele esqueceu de
por o nome dela, mas depois a gente marcou e ela veio. Ja o irméo dela, disse que ndo viria
porque achava que ndo tinha necessidade e ja sabia da doenca por que conhece alguém que

tem.
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Verificamos nestediscurso que 39% dos entrevistados compareceram ao Servigo
dentro da data prevista. No entanto, 0 comparecimento com atraso e/ou 0 ndao
comparecimento devido a dificuldades de liberacdo no trabalho, correspondem a 56% das
justificativas desta categoria.

Com vistas a minimizar este problema e incentivar a vinda dos contatos para o
exame, o ASA disponibiliza o pagamento das passagens via transporte publico e fornece
atestados medicos, quando necessario, a todos os contatos agendados no servi¢co. Além disso,
0 Servico Social do ASA também realiza contato telefénico no dia anterior ao agendamento
para lembrar a marcagdo e reforcar a importancia da realizacdo do exame o mais breve
possivel.

Alguns estudos demonstram que contatos faltosos no Programa de Controle da
Hanseniase configuram-se em um problema comum e antigo, constantemente relacionado a
falta de tempo, recursos financeiros, omissdo dos pacientes e desconhecimento, por parte dos
contatos, da importancia do exame e acompanhamento posterior, principalmente em casos
indice de forma multibacilar (VIEIRA et al, 2008; FERREIRA, 2010; TEMOTEO et al,
2013).

O atraso para o exame de contatos devido ao ndo entendimento, esquecimento e/ou
omissdo do paciente é algo que provavelmente pode estar diretamente relacionado a falta de
conscientizacdo da importancia da prevencdo da doenca. Esses fatores estdo relacionados a
dificuldade na apreensdo do discurso e as informacdes repassadas que, em sua maioria, sdo
pautadas em um saber biomédico, especializado, desconsiderando o cotidiano, a vivéncia e 0s
costumes da populacdo local que podem influenciar no entendimento da problematica da
Hanseniase (MEYER et al, 2006).

Ja o atraso devido a dificuldades de liberacdo no trabalho é um obstaculo ainda mais
grave, tendo em vista que além do cuidado a salde estar quase sempre em segundo plano em
detrimento das atividades laborativas, muitos empregadores e empresas corroboram para o
agravamento deste quadro, através da ndo liberacdo de seus funcionarios para consultas,
questionamento dos atestados médicos e ameaca de perdas de "beneficios" como cestas
basicas, vales ou prémios por assiduidade. Estes sdo exemplos que tendem a desencorajar 0s
contatos ao comparecimento ao exame.

Entretanto, Temoteo (2013) afirma ainda que é dificil se dedicar ao trabalho e ao
desenvolvimento de atividades de forma satisfatéria quando um trabalhador ndo consegue

cuidar de sua propria saude.
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Cabe ressaltar quegrande partedos servicos de salde publicos que possuem o
Programa de Hanseniase, funcionam em horério comercial e ndo dispdem de horérios
alternativos para atendimento desta demanda especifica, acarretando na demora do
atendimento, inclusive durante o expediente tanto de pacientes quanto dos comunicantes
(GOMES et al, 2007; PINHEIRO et al, 2007).

Desta forma, cabe mencionar que a incompatibilidade de horéarios entre servico de
salde e usuarios tende a dificultar, ainda mais, a remarcacdo daqueles ja faltosos que,por sua
vez, sentem-se ainda mais desmotivados e tendem a se afastar do servico (AUGUSTO E
SOUZA, 2006).

4- Orientacao realizada pela assistente social

DSC: Esclareceu bastante porque, como a gente ja tinha um conhecimento, a gente se
aprofundou mais e complementou com a explicacé@o detalhada. Tirei todas as dividas e me
inteirei da realidade da coisa. Foi muito importante o que ela (assistente social) disse por
gue é uma pessoa que trabalha diretamente com isso e a gente se sente mais seguro e mais

tranquilo.

Neste DSC, 60% dos entrevistados informaram que a orientagdo realizada pela
assistente social foi esclarecedora (categoria "orientacdo esclarecedora™).Tal declaracdo
reforca, ainda mais, a discussdo realizada no DSC 2, que aborda a importancia da atuacao
profissional do assistente social no processo educativo destes familiares/contatos em prol de
um melhor entendimento e dissolu¢do de mitos e pré-nocdes ou pré-conceitos com relacdo a
hanseniase.

No caso do ASA, destacamos oincentivoe a valorizagdo do trabalho inter e
multidisciplinar entre os membros da equipe profissional. No entanto,no que tange a rotina de
atendimento para 0 exame de contatos,cabe exclusivamente ao Servigo Social a orientacéo e
acOes educativas, comodiscusséo sobre 0s aspectos gerais da doenca e seus impactos na vida,
utilizacdo e distribuicdo de materiais educativos, realizagdo da busca ativa e sensibilizacdo da
familia para que possam trazer novos contatos para exame.

Desta forma, corroboramos com os critérios estabelecidos pelos Parametros para a
Atuacdo dos Assistentes Sociais na Saude (2009), queprevé que o Servico Social deve

facilitar o acesso dos cidaddos as informacdes e acdes educativas.
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Sendo assim, para que a saude possa ser percebida como produto das condigfes
gerais de vida e da dindmica das relagdes sociais, econdmicas e politicas do pais, acreditamos
que as estratégias de Educacdo em Salde devem ser idealizadas, aplicadas e avaliadas por
todos os profissionais envolvidos nos cuidados ao paciente e sua familia.

A construcdo de estratégias de enfrentamento se torna possivel a partir do momento
em que existe um esforco coletivo para analise dos problemas e reais demandas do servico e,
sobretudo, através do didlogo entre as diferentes categorias profissionais e a populacgéo.

E neste cenario onde se criam as possibilidades de transformagcéo efetiva das praticas
das equipes de salde, através da busca pela integralidade no atendimento aos usuarios, indo
contra a légica da fragmentacdo atual e a favor da promocédo da salde de maneira prética e
concreta (VARGAS e BELLINI, 2012).

Cabe destacar a importancia do assistente social na abordagem com as familias,
estabelecendo uma relacdo horizontal de confianca e respeito mituo, que ultrapassa a mera
oferta de atendimento médico, assistencial e/ou tratamento medicamentoso.

A partir de uma aproximacao mais humanizada, o interesse dos usuarios e de seus
familiares para a realizacdo do exame de contatos aumenta. Desta forma, na medida em que
passam a compreender melhor o porqué destas medidas de prevencdo, estes se sentem mais a
vontade para conversar com seus pares a respeito do exame e de sua relevancia no contexto de
sua salde.

O estreitamento dos lacos de confianca durante o dia-a-dia com o paciente é
fundamental para que este possa adotar uma postura firme e segura, ideal para que outros
familiares e comunicantes em potencial possam, também, se sintirem encorajados a

comparecer ao servico o mais brevemente possivel.

5- Tipos de atividades educativas que poderiam ser elaboradas para o esclarecimento

dos contatos

DSC: Podia entregar um livrinho pequeno ou um folderzinho que mostre mais fotos da
doenca e ndo desenhos, com um resuminho da palestra, com uma escrita facil porque eu leio
e passo pra outra pessoa porque as pessoas tem que tomar consciéncia mesmo. Tem muitas
manchas e sintomas diferentes e elas podem comparar com o que elas tem... se pudesse ter
mais palestras dessa por ai isso ia chamar a atencdo daqueles que diz: "Ah, eu ndo to

doente... por que eu vou 14?"
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Apesar da categoria "Continuidade da atividade" ter sido a mais frequente (25%),
optou-se por ndo utiliza-la na constru¢cdo do DSC, visto que ndo expressa o conteldo da
pergunta em questdo. Sendo assim, utilizamos as categorias "Material Educativolmpresso™
(18%) e "Palestra™ (14%).

Alguns entrevistados sinalizaram que a "hanseniase™ deveria ser de interesse da
populacdo em geral, ressaltaram que a conscientizacdo é fundamental e que o exame dos
contatos é importante para o controle da doenca. Desta forma, foi apontado pelo grupo a
necessidade de serem distribuidos materiais educativos impressos (livretos e folders) a todos
aqueles que comparecessem ao exame de contatos. Outra atividade mencionada foi a oral
(palestra), que pudesse ser realizada em diferentes locais publicos onde, de acordo com 0s
entrevistados, esta estratégia poderia despertar o interesse daqueles que ndo tiveram acesso as
informacdes sobre a doenca.

A opinido da maioria dos entrevistados segue uma logica ja existente no campo da
salde publica no pais, visto que a utilizacdo de materiais educativos impressos ja € uma
estratégia amplamente reconhecida nesta area e estimulada pela PNCH. Além de ajudar a
informar e conscientizar a populacdo atendida pelos servicos de saude, pode "orientar e
adaptar comportamentos, promover a saude, prevenir futuros acometimentos ou informar
sobre riscos e estilos saudaveis de vida" (FREITAS e REZENDE FILHO, 2011).

O uso de materiais impressos aplicados a Educacdo em Salde, tem como objetivo a
divulgacdo de conteldos relevantes para a prevencdo e/ou tratamento de doencas em geral e
pode, ainda, atuar na construcdo de significados, compartilhamento e negociacdo de sentidos
e, também, como mediacdo entre os profissionais de salde e os usuarios (MONTEIRO e
VARGAS, 2006; SANTOS, 2009).

O Programa Nacional de Controle da Hanseniase— PNCH, também faz uso desta
estratégia como recurso auxiliar na Educacdo em Saude dos pacientes, familiares e populacao
em geral.

Apesar da atividade educativa oral, representada pelas categorias “Continuidade da
Atividade” e “Palestra” terem sido citadas pelos entrevistados COmo as que proporcionaram
esclarecimentos sobre os principais sinais, sintomas, formas de tratamento e prevencgédo da
hanseniase, cabe salientar quealguns estudos apontam para a importancia da continuidade e
ampliacdo dos investimentos por parte do Ministério da Saude, em materiais audiovisuais e
pedagdgicos como, cartilhas, folders e cartazes, visto que estes mesmos estudos evidenciaram

uma grande subutilizacdo desses materiais pelos profissionais inseridos em varios programas
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do Sistema Unico de Saude — SUS (TEIXEIRA et al, 2008; MOREIRA et al, 2014; DE
ARAUJO et al, 2014).

Com base neste DSC,verificamos que as acles educativas sugeridas pelos
entrevistados ja sdo implementadas no ASA.No entanto, necessitam ser reestruturadase
reavaliadas ndo sé pela equipe envolvida, mas também por todo publico-alvo.

Neste sentido, esta avaliacdo possibilita a identificacdo de pontos fortes e fracos da
intervencdo proposta, de maneira que se possa fazer ajustes necessarios ou a proposicao de
uma nova atividade para melhor adequacdo das acbes educativas as reais demandas e

necessidades de seu publico.

6- Principais orientacdes/contetdos de sensibilizacdo para o exame de contatos

DSC: Pode ser na forma da palestra, levando exemplos de casos... Pode ter sido o livrinho
que foi passado explicando tudo direitinho, telefone, um contato facil porque tem gente que
até suspeita que tem a doenca, mas tem vergonha de dizer. Falar, igual como foi aqui (na
palestra), nos postos de saude, associacGes de moradores, igrejas, nas empresas porque a
doenca ta ai, mas o que eu sinto é que nem todo mundo t& preparado pra isso ndo... Eu
mesmo quando procurei na internet fiquei assustado, mas ai explicaram a forma de contagio,
como ela aparece, aguela manchinha, os carocinhos, mas que tem tratamento e pode
procurar o posto de salde, que € de graca.Os profissionais (de salde) tém que dizer mais
sobre a discriminacd@o porque tem muita gente que acha que pega s6 de encostar na pessoa e
n&o é assim...E espalhar a informag&o claramente pras pessoas se conscientizar mesmo, sem

esconder que pode ser contagiosa e mostrar como a doenca é de verdade.

Neste discurso, 40% dos entrevistados deram énfase, a importancia da continuidade
da palestra realizada no ASA.

J& os itens "Conscientizacdo"”, "Material educativo impresso com orientaces sobre
sintomas, tratamento e encaminhamentos” e "Abordagem direcionada ao preconceito e
discriminagdo” foram avaliados como importante em 13% cada um deles.

Ascategorias "Divulgacéo / orientacdo em diversos locais” e "Divulgacéo/orientacao
mais esclarecedora” apareceram ambas com 8,5% e,por ultimo, as "Complicagdes e/ou
sequelas da doencga" foram citadas por 4% dos entrevistados.

A sugestdo proposta pelos entrevistados foi de que todos os conteudos presentes nas

acOes educativas, tanto orais, visuais ou escritas, tenham uma linguagem menos rebuscada
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pelo uso excessivo de termos técnico-cientificos e passe a ser mais simples, para que cada vez
mais a populacéo possa entender a informacéo que esta sendo passada.

Estudo conduzido por Santos (2009), confirma esta necessidade de entendimento da
informacdo, poisatravés da analise dos materiais educativos sobre hanseniase, a pesquisadora
identificou uma predominancia da linguagem técnico-prescritiva e do discurso biomédico,
além da perpetuacdo de relacGes hierarquizadas e verticalizadas entre o enunciador e o
destinatario. Para a pesquisadora, ficou claro que apesar da producdo de materiais educativos
para a hanseniase existir e ser de suma importancia para uma maior compreensao acerca da
doenca, estes podem ndo estar atingindo o seu publico de maneira efetiva. Este fato pode estar
relacionado a provavel ndo compreensdo de muitos dos usuérios frente aos conteudos escritos
com uma linguagem técnico-cientifica verticalizada, o que tende a dificultar o entendimento e
a aceitacao dos materiais educativos.

A subutilizagdo e o descarte dos materiais educativos acontecem por consequéncia
destes serem pouco atrativos para a populacdo e/ou ineficazes aos olhos dos proprios

profissionais de salde.

7- Principais sugestdes para elaboracéo de futuras atividades educativas

DSC: Fazer palestras igual a essa é legal, passar filmes, levar panfleto com fotos reais,
podia criar uma comunidade no 'Face’, mais informacéo no radio e na TV, uma propaganda
naquelas bolsas de supermercado, porque todo mundo vai ao mercado, huma padaria, huma
farmécia, um outdoor na linha amarela, um livrinho pros pacientes levarem pra casa depois
da palestra... Tem que ter propaganda em tudo quanto é canto porque informacao é a chave
pra tudo! Uma coisa bem chamativa pra alertar. Eu mesma com meu grau de instrucdo
achava que pegava pelo contato (tato) e ndo é. A discriminacdo e o desconhecimento da

doenca pela sociedade é grande e o publico da pouca importancia a isso.

Além da continuacdo da atividade j& desenvolvida no ASA, citada nos discursos
anteriores, as categorias "Continuidade da palestra” e a divulgacdo da hanseniase na "Midia
em geral”, apresentaram as mesmas frequéncias, ou seja, foram mencionadas por 31% dos
participantes do estudo. O uso de "Material educativo impresso™ também obteve uma

porcentagem expressiva de 21%.
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De acordo com as descri¢des e as caracteristicas principais das a¢des educativas
propostas pelos entrevistados, estas estdo de acordo com a proposta da Campanha Nacional
que prevé acdes conjuntas entre as varias esferas governamentais e, em alguns casos,
parcerias publico-privadas no intuito de promover, prevenir, informar, educar e identificar
novos casos de hanseniase com vistas ao controle da doenga.

Apesar da existéncia de varias campanhas informativas realizadas pelo Ministério da
Salde, o processo de educacao/conscientizacdo da populagcdo ainda é bastante incipiente.
Nesse sentido, para que uma mudanca efetiva aconteca no cenario epidemioldgico da
hanseniase, a populacdo e os profissionais de salde envolvidos necessitam, ndo apenas
conhecer a doenca, mas também estarem comprometidos no processo de diminuicdo da
prevaléncia da mesma (AUGUSTO, SOUZA, 2006).

Neste contexto, acreditamos que a palestra direcionadas aos familiares dos pacientes
do ASA foi lembrada pelos entrevistados pois, além de "traduzir" para uma linguagem
simples temas relacionados ndo s aos aspectos clinicos ou biolégicos da doenca, como
também por ressaltar seus desdobramentos no cotidiano do paciente e sua familia, possiveis
repercussdes na vida diaria, social, laboral, etc.

O uso de um discurso que alcance um maior entendimento por parte dos usuarios
encoraja a aproximacdo destes com a equipe de salde que, por sua vez, ao interagir com 0s
familiares resolvendo suas duvidas e valorizando seus questionamentos, faz com que eles se
sintam protagonistas de sua atual situacdo de vida e percebam que tem o poder de transforma-
la através do novo conhecimento adquirido. E a partir desta percepcdo e da compreenséo de
conceitos como cidadania, participacdo e protagonismo social em que a idéia de
"empoderamento” se insere e ganha forga.

Segundo Carvalho e Gastaldo (2008), o conceito de empoderamento (do inglés
empowerment), constitui-se em um dos principais conceitos estruturantes da promocao a
salde e que deve ser explorado, uma vez que possui um grande potencial transformador das
acOes e praticas comunitarias e profissionais em saude.

As estratégias de participacdo comunitaria, educacdo em salude e politicas publicas
saudaveis, por exemplo, devem se utilizar do conceito de empoderamento, pois através deste,
associado a promocdo da saude, é que os individuos e a coletividade podemparticipar de um
processo de aprendizagem que os tornem capazes de viver a vida em suas distintas etapas e de

lidarem com as limitagdes impostas por eventuais enfermidades.
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Sendo assim, as ac¢Oes educativas de promogdo da salde devem empoderar 0s seus
usuarios, inclusive sugerindo que estas a¢gdes podem e devem ser replicadas e/ou realizadas
em diferentes locais, como: a escola, o domicilio, o trabalho e outros ambientes coletivos
(POLAND et al, 2000).

De acordo com o proposto por Schall e Struchiner (1999), o conceito de educagao
emsaldeprecisa ser adotado e compreendido como algo para além da promocao da salde e da
oferta de informacéo sobre as doencas. Ela deve englobar ndo s6 a promocao da saude, mas
também “‘a participacao de toda a populacdo no contexto de sua vida cotidiana e nao apenas
das pessoas sob o risco de adoecer”.

A persisténcia de abordagens educativas reducionistas e focadas no individuo doente
e sua necessidade de tratamento clinico-curativo, também corroboram para que muitos dos
entrevistados ndo se sintam como parte importante do processo salde-doenca, ndo s6 do seu
familiar em tratamento, mas também para o seu proprio bem-estar e da sua comunidade
(SCHALL, STRUCHINER, 1999).

A partir do exposto, os entrevistados véem a necessidade de criacdoe/ou
reformulacdo das acdes e materiais educativos existentes, tendo estes,como Unica estratégia
capaz de reduzir a carga negativa da doenga, “a discrimina¢ao ¢ o desconhecimento da doenca
pela sociedade” que, segundo o proprio exposto pelo DSC ainda ¢ grande, mas pouco
discutido.
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Considerac0es Finais

Este estudo teve por objetivo contribuir para a captacdo de contatos em hanseniase
através da estratégia de Educacdo em Saude e do fortalecimento do didlogo entre equipe e
usudrios de um centro de referéncia (Ambulatério Souza Aradjo/Fiocruz).

Para tanto, buscamos identificar e conhecer os principais fatores/motivos que
influenciam no ndo comparecimento ou demora/adiamento na realizagdo do exame de
contatos de pacientes registrados no ASA.

Por meio dos DSCs constatamos que a doenca necessita de maior divulgacdo na
midia uma vez que, apesar do termo “hanseniase” ser conhecido, poucas pessoas o associam a
sintomas neuroldgicos e outros sintomas mais graves da doenca. Isto se deve ao fato de
grande parte das campanhas e materiais educativos produzidos no pais enfatizarem o sintoma
mais comum, ou seja, a mancha na pele com alteracao de sensibilidade local.

Apesar de nao haver alusao ao termo “lepra” nas entrevistas, percebemos que mesmo
com a mudanga da nomenclatura e a existéncia de tratamentos eficazes, a doenca ainda
mantém seu carater estigmatizante, uma vez que o imaginario social tende a reproduzir toda a
carga negativa que, apesar de historica, ndo € mais condizente com a realidade atual da
doenca.

No caso do ASA, o papel do assistente social se mostrou fundamental na
sensibilizacdo dos familiares e contatos e na desmistificacdo da doenca. Apesar disso, ao
mesmo tempo em que a acao do assistente social se configura no pilar central da estratégia de
educacdo em saude do ASA, é também por este mesmo motivo que a atuacdo deste
profissional se torna fragilizada, uma vez que a responsabilidade pela captacdo de contatos
encontra-se sob responsabilidade exclusiva deste profissional.

O processo de sensibilizagcdo e conscientizacdo dos usuarios se tornara mais efetivo,
guando este for construido e aprimorado, paulatinamente, através da participacdo continuada
de todos os profissionais de salde envolvidos no acompanhamento dos pacientes e seus
familiares. O sucesso na implementacdo de acfes educativas que visem 0 aumento do exame
de contatos podera ser alcancado, a partir do envolvimento multi e interdisciplinar visando a
transformacdo gradativa das representacdes sociais negativas em significados atualizados
acerca da doenca.

Deste modo, as atividades educativas poderdo contribuir para o crescimento na

captacdo de contatos agregam novos significados e ressignificagcdes sobre a hanseniase e suas
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repercussdes na vida das familias e de sua comunidade, assegurando o direito a informacéo e
a integralidade no atendimento da populagédo como um todo.

Apesar da palestra e dos materiais educativos impressos terem sido bem recebidos
pelos familiares, os resultados do presente estudo apontam para acGes de promocdo e de
educacao em salde para além dos limites institucionais.

Essa pesquisa sugere que oS mecanismos de acdo e a utilizagdo dos materiais
educativos existentes sdo utilizados amplamente, ndo sé durante as campanhas, mas também
pelos servicos e profissionais de salde. No entanto, ainda ndo se conseguiu, efetivamente,
criar e implementar estratégias que contribuam para o empoderamento dos usuarios do
servico, visto que estes ainda ndo se reconhecem como sujeitos de sua histéria, mas como
apenas “pacientes” a espera de uma intervengao de fora pra dentro.

No entanto, ainda que a presenca de profissionais de sadde nas clinicas de saude da
familia seja uma realidade, devemos contribuir para o empoderamento dos cidaddos atendidos
ndo somente pelo ASA, como pelos demais servicos de salde , tornando-os multiplicadores
em suas comunidades, locais de trabalho, etc.

A elaboracdo de atividades que propiciem o empoderamento dos usuarios do servico
auxilia no processo de criacdo de uma auto-imagem positiva, onde estes passam a se
reconhecer como cidaddos participativos e conscientes do papel transformador que podem
exercer em sua comunidade.

Além destas medidas se faz necessario, ndo s6 o aprimoramento continuo do plano
educativo proposto pelo ASA, mas também a criacdo de um material educativo préprio, capaz
de contemplar todas as sugestdes propostas pelos entrevistados que devem, além de ter uma
linguagem de facil compreensdo, fornecer um conteldo que va para além do tradicional e se
aproxime da realidade da doenca, desvelando mitos e revelando possibilidades para o
enfrentamento da mesma.

Esperamos que o presente estudo possa ter contribuido para “desatar os nos”
presentes no dialogo entre a equipe e usuarios, podendo subsidiar novas pesquisas clinicas,
epidemioldgicas, sociais e de educacdo ndo formal para a captacdo de contatos em hanseniase

ndo somente no ASA, mas também em outras instituicGes assistenciais de satde do pais.
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APENDICE 1

Quadros Esquematicos para construcéo do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)

1) Antes de vocé vir até aqui, vocé ja sabia sobre a hanseniase? O que vocé sabia?

Entrevistados Idéia central Expressbes-chave

1- Familiar: Cunhada; Sexo: | Historia "O meu esposo teve hanseniase e se tratou
feminino; Idade: 54 Cidade: | familiar hd 4 anos aqui mesmo, e agora O meu
RJ Escolaridade:  1° cunhado também... Entdo é uma coisa que a
incompleto; Caso indice: MB gente ja conhece mais ou menos como € faz
(Recidiva) tempo.”

2-  Familiar: Irm&; Sexo: | Histéria "Eu achava que era s6 uma doenca de pele,
feminino; ldade: 39 Cidade: | familiar umas feridas no pé, mas que atingia nervo

RJ Escolaridade: ~ 2°
completo; Caso Indice: MB

eu ndo sabia... E que antes da minha irma
ter meu pai ja teve hd muitos anos atras,
mas sO que na época que ele tratou ndo teve
muita informagdo no posto e eu e minha
irma nd fomos chamadas pra fazer
exame."

3-  Familiar: Mae; Sexo:
feminino; Idade: 35 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
incompleto; Caso indice: PB

Divulgagdo na
Midia

"Nunca tinha ouvido falar em lugar
nenhum. Sé uma vez, no posto de salde, eu
vi uma placa escritaassim 'Hanseniase', mas
nunca parei pra ler, ndo sabia o significado
até que calhou do meu filho aparecer com
essa doenca... € essa mancha que ele tinha
eu sempre pensei que fosse uma impinge."

4-  Familiar: Filho; Sexo:

masculino; Idade: 39
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 3° completo;

Caso Indice: PB

Divulgacdo na
Midia

"Eu lembro, ndo sei 0 nome da atriz, que
fez um comercial sobre essa doenca e que
dizia que tinha tratamento e cura, s0 isso...
Mas h& muito tempo atras, inclusive esse
comercial nem passa mais na TV."

5- Familiar: Enteada; Sexo:
feminino; Idade: 33 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: PB

Historia
familiar

"Teve um parente de um cunhado meu que
achava que ele tinha hanseniase e ai eu
sabia da mancha que tinha que espetar pra
ver se sentia, mas sO isso, num sabia que
dava inchaco, dor nos nervos..."

6- Familiar: Concunhado;
Sexo: masculino; Idade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 2° completo;
Caso Indice: PB

Divulgacdo na
Midia

"Eu tinha conhecimento da hanseniase
através de leitura na internet e ha muito
tempo atras na época da escola, mas eu
pensei que ja tinha sido erradicado isso."

7- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 39
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso Indice:
MB

Historia
familiar

"Se ndo fosse ela (paciente) comecar o
tratamento eu num tinha idéia disso."

8- Familiar: Tia Materna;

Divulgacdo na

"Sabe eu ja sabia, mas ndo tinha essa

58




Sexo: feminino; lIdade: 38
Cidade: RJ Esqolaridade: 2°
completo; Caso Indice: MB

Midia

informacdo mais concreta... eu tinha visto
numa palestra rapida na escola sobre essa
doenca."

9- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 27
Cidade: RJ;  Escolaridade:
3° incompleto; Caso Indice:
MB

Divulgacdo na
Midia

"Quando fiquei sabendo que minha
namorada tava doente, eu fiz uma pesquisa
na internet antes de vir aqui, procurei como
pegava, tratava... e vim na consulta com
ela. Antes disso sO sabia 0 nome que Vi
numa propaganda na TV"

10- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; ldade: 50 Cidade:
Magé Escolaridade: 1°
incompleto; Caso Indice: PB

Historia
familiar

"Nunca!l E quando ele me disse dessa
doenca eu fiquei triste, mas depois que ele
me explicou ficou tudo bem."

11- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; Idade: 30 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Divulgacdo na
Midia

"Nunca tinha ouvido falar nem o nome e
quando a gente escutou a gente pensou
logo, tipo AIDS... Mas ai depois nos
pesquisamos na internet e vimos, mais ou
menos, como que era."

12-  Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; Idade: 50 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: PB

Divulgacdo na
Midia

"Ouvido falar ndo, mas ja tinha visto
cartazes no hospital e eu tenho hébito de
ler, mas é resumido né? Mas tinha acho que
quatro fotos... Ja vi uma propaganda na
televisdo que falava até de ficar 'sensivel’,
né? Mas isso ja faz muitos anos. Também
comecei a ver no Google, mas ndo contei
pra minha irm& porque ela ficou muito
sentida com a noticia."

13- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; ldade: 31 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: MB

Divulgagdo na
Midia

"Eu j4 tinha visto campanha na midia, né?
que ela tem cura... Eu lembro que eu vi na
televisdo que falava sobre o preconceito, a
cura, mas ndo dizia onde eu deveria
procurar, sabe..."

14- Familiar: Enteado; Sexo:
masculino; Idade: 21
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso Indice:
MB

Outros

"J& ouvi falar no trabalho... porque 'négo'
comenta que tem amigo com hanseniase e
que outras pessoas ja tinham pegado
também... Na escola, na aula de Ciéncias a
professora ja comentou também. As
pessoas diziam das mancha que aparecia
meio avermelhada...”

15- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; Idade: 41 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
completo; Caso indice: MB

Divulgagdo na
Midia

"Eu num ouvi falar, mas vi no posto de
salde mesmo que fica naqueles cartaz na
parede, entdo eu vi as pessoas com umas
manchas e uns carocos feio mesmo, né? Eu
tinha até medo de olhar aquilo porque era
horrivel... eu até achava que era
sexualmente transmissivel o contato com a
doenca porque o cartaz sO tinha la
'Hanseniase' e num explicava muita coisa e
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| eu nunca procurei saber mais."

Categorias

A — Historia familiar

B — Divulgacao na midia

C — Outros

Total de idéias centrais

Casos | %
05 33,5
09 60,0
01 6,5
15 100,0

2) Quais 0s motivos que te levaram a vir até aqui hoje e quem te convidou?

Entrevistados Idéia central Expressbes-chave

1- Familiar: Cunhada; Sexo: | Orientacdo  da | "Eu vim com ele no dia da consulta e a

feminino; Idade: 54 Cidade: | Assistente gente deu o nome de todos (contatos) pra

RJ Escolaridade: 1° | Social assistente social que marcou pra hoje e

incompleto; Caso indice: MB hoje a gente t& aqui."

(Recidiva)

2-  Familiar: Irma; Sexo: | Orientacdo  da | "Por ter passado esses anos todos e ela veio

feminino; ldade: 39 Cidade: | Assistente sentir os sintomas agora, entdo eu ndo sei

RJ Escolaridade: 2° | Social se eu tenho alguma coisa ou ndo, mas

completo; Caso indice: MB aparentemente, eu ndo td sentindo nada,
mas ai eu ndo sei se eu tenho ou porque eu
convivo com ela..."

3-  Familiar: Mae; Sexo: | Orientacdo da | "Eu t6 vindo com ele todas as consultas e

feminino; Idade: 35 Cidade: | Assistente eu marquei o nome das pessoas com a

RJ Escolaridade: 1° | Social assistente social pra acompanhar né?

incompleto; Caso indice: PB Porgue assim, a dele ela ja disse que ndo é
contagiosa mas a gente tem que saber de
onde ele pegou e tem gente que néo
aparece sintoma nenhum e ndo sabe."

4-  Familiar: Filho; Sexo: | Orientagdo  da | "No meu caso, foi que eu tive umas

masculino; Idade: 39 | Assistente aparices de umas manchas na pele que, ha

Cidade: S.J. de Meriti; | Social (IC1) muito tempo atras, foi diagnosticado no

Escolaridade: 3° completo; | Esclarecimentos | posto como &cido Urico, mas ai ela pediu

Caso Indice: PB sobre pra gente vir... entdo vamo & fazer o teste

diagnostico pra ver se € iSso mesmo ou nao"

anterior (1C2)

5- Familiar: Enteada; Sexo: | Esclarecimentos | "Eu vim pra ver essa coisa no brago porque
feminino; Idade: 33 Cidade: | sobre das outras vezes que me chamaram eu num
RJ Escolaridade: 2° | diagnéstico tinha nada ai eu pensei: pra que eu vou,
completo; Caso Indice: PB anterior né? Mas ai precisou eu sentir a dor e a
dorméncia no brago pra eu vir."

6- Familiar: Concunhado; | Orientacdo  da | Eu estava na consulta com minha esposa e
Sexo: masculino; Idade: 72 | Assistente a assistente social mostrou a necessidade
Cidade: S.J. de Meriti; | Social de vir a gente que mora junto, eu e meu
Escolaridade: 2° completo; filho... eu num acho nada demais ajudar e
Caso Indice: PB cooperar.”

7- Familiar: Namorado; | Orientacdo  da | "Pra saber se a gente tem alguma coisa né?
Sexo: masculino; Idade: 39 | Assistente Porque € transmissivel e a doutora e a
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Cidade: RJ;  Escolaridade: | Social assistente social disse pra trazer as pessoas
1° incompleto; Caso Indice: mais préximas."
MB
8- Familiar: Tia Materna; | Orientacdo  da | "Minha sobrinha me ligou falando que a
Sexo: feminino; Idade: 38 | Assistente assistente social pediu pra familia ir fazer o
Cidade: RJ Escolaridade: 2° | Social exame e eu ndo tenho nada a perder
completo; Caso indice: MB mesmo, ai eu vim."
9- Familiar: Namorado; | Orientacdo  da | "A assistente social pede pra vir a familia e
Sexo: masculino; Idade: 27 | Assistente as pessoas mais proximas... ai por isso que
Cidade: RJ;  Escolaridade: | Social eu vim."
3° incompleto; Caso Indice:
MB
10- Familiar: Esposa; Sexo: | Orientacdo  da | "Ele disse que a gente tinha que vir aqui
feminino; Idade: 50 Cidade: | Assistente pra fazer uns exames, ai eu falei com meus
Magé Escolaridade: 1° | Social filhos e a assistente social ligou pra
incompleto; Caso Indice: PB confirmar e nds viemos."
11- Familiar: Esposa; Sexo: | Orientacdo  da | "Foi através dele que a gente veio, eu e
feminino; Idade: 30 Cidade: | Assistente minha filha... Ele disse que precisava vir."
RJ Escolaridade: 2° | Social
completo; Caso Indice: MB
12- Familiar: Irmd; Sexo: | Orientacdo da | "Ela disse que era um espaco aberto pra
feminino; Idade: 50 Cidade: | Assistente familia vir e que tinham orientado ela que
RJ Escolaridade: 3° | Social seria bom trazer as pessoas que tem
incompleto; Caso indice: PB convivio e ela moro 14 em casa um ano em
2010."
13- Familiar: Filha; Sexo: | Orientacdo  da | "Por conviver com meu pai diariamente
feminino; Idade: 31 Cidade: | Assistente né? Ai meu irmdo me falou que a
RJ Escolaridade:  3° | Social assistente social chamou quem é mais
incompleto; Caso indice: MB préximo pra ir... Ele me falou também dos
sintomas e ai vocé, automaticamente,
comeca a sentir tudo né? Ai marcamos
todo mundo."
14- Familiar: Enteado; Sexo: | Orientacdo  da | "Minha m&e marcou pra gente porque ela
masculino; Idade: 21 | Assistente veio na consulta com ele.. Eu achei
Cidade: RJ;  Escolaridade: | Social importante vim, mesmo nédo sabendo muito
1° incompleto; Caso Indice: ¢ uma doenca e a gente tem que cuidar
MB né?"
15- Familiar: Filha; Sexo: | Orientacdo  da | "Eu comecei a fazer o acompanhamento
feminino; Idade: 41 Cidade: | Assistente com ele né? Desde a primeira vez eu venho
RJ Escolaridade: 1° | Social com ele e a assistente social marcou pra
completo; Caso Indice: MB gente vim."
Categorias Casos | %
A — Orientacdo da Assistente Social 14 87,5

B — Esclarecimentos sobre diagnostico anterior 02

12,5

Total de idéias centrais

16 | 100,0
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3) Alguém que vocé conhega foi convidado e ndo compareceu? Vocé sabe por qué?

Entrevistados Idéia central Expressbes-chave
1- Familiar: Cunhada; Sexo: | Comparecimento | "Ele tinha uma filha que na época veio
feminino; Idade: 54 Cidade: | com atraso morar com ele por pouco tempo e acho que

RJ Escolaridade:  1°
incompleto; Caso Indice: MB
(Recidiva)

ele esqueceu de por o nome dela, mas
depois a gente marcou e ela veio."

2-  Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; ldade: 39 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso Indice: MB

Comparecimento
com atraso

"Os filhos dela e 0 namorado vieram antes
de mim, porque eles moram na mesma
casa mas depois ela marcou pra mim e eu
vim."

3-  Familiar: Mée; Sexo:
feminino; Idade: 35 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
incompleto; Caso Indice: PB

Comparecimento
na data prevista

"Veio todo mundo hoje"

4-  Familiar: Filho; Sexo:
masculino; Idade: 39
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 3° completo;
Caso indice: PB

Comparecimento
com atraso (IC1)
Dificuldades
para liberacdo do
trabalho (I1C2)

"Eu mesmo marquei VAarias vezes, umas
quatro vezes, mas ndo pude vir por conta
do trabalho... s6 hoje que eu consegui vir."

5- Familiar: Enteada; Sexo:
feminino; Idade: 33 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: PB

Comparecimento
com atraso (IC1)
Dificuldades
para liberacdo do
trabalho (1C2)

"Eu mesma, como eu disse antes, achava
que ndo tinha necessidade e 0 meu esposo
por conta do trabalho."

6- Familiar: Concunhado;
Sexo: masculino; ldade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 2° completo;
Caso indice: PB

Comparecimento
na data prevista

"Veio eu e meu filho porque o restante da
familia mora em Belo Horizonte"

7- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 39
Cidade: RJ; Escolaridade:
1° incompleto; Caso Indice:
MB

Dificuldades
para liberacdo do
trabalho

"O irmdo dela foi avisado mas disse que
ndo viria porque ia perder o dia de
servigo... Mas eu acho que ele ndo veio
porque num gosta mesmo porque ele podia
levar atestado né?"

8- Familiar: Tia Materna;
Sexo: feminino; Idade: 38
Cidade: RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Dificuldades
para liberacdo do
trabalho

"Meu sobrinho ndo veio porque ta
trabalhando... ele disse que se faltar um dia
ele perde um cartdo de vale-
supermercado.”

9- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; ldade: 27
Cidade: RJ; Escolaridade:
3° incompleto; Caso Indice:
MB

Comparecimento
na data prevista

"Veio todo mundo."

10- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; Idade: 50 Cidade:
Mageé Escolaridade: 1°

Comparecimento
na data prevista

"Veio eu e meus filhos, sim"
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incompleto; Caso Indice: PB

11- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; Idade: 30 Cidade:
RJ Escolaridade:  2°
completo; Caso indice: MB

Comparecimento
na data prevista

"SO eu e ela que moramos com ele ai sé
veio nos duas.”

12-  Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; Idade: 50 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: PB

Dificuldades
para liberacdo do
trabalho (IC1)
Preconceito
(1C2)

"Meu marido e meu filho ndo vieram por
conta de trabalho... mas ai eu vim e,
conforme fosse, eu ia dizer que ¢é
necessario vir porque a gente conviveu
com ela no mesmo ambiente... A minha
mée eu acho que tem alguns sintomas mas
eu tentei de tudo pra ela vir e ela ndo quis
vir. Disse que ndo ia naquele lugar de
'leproso’.”

13- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; Idade: 31 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso Indice: MB

Comparecimento
na data prevista

"Veio todo mundo que ele marcou."

14- Familiar: Enteado; Sexo:
masculino; Idade: 21
Cidade: RJ; Escolaridade:
1° incompleto; Caso indice:
MB

Comparecimento
na data prevista

"Todo mundo que mora com ele veio, mas
eu acho que podia ter marcado mais uma
pessoa que ndao mora la mais ta 1a sempre
visitando minha mae, umas 3 vezes no
més... ai t& na mesma casa ne?"

15- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; Idade: 41 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
completo; Caso indice: MB

Comparecimento
com atraso

"Assim, era pra gente ter vindo antes mas
como as criangas tavam estudando em
semana de prova ai eu num vim. Mas
remarquei porque ela disse que podia, mas
ela so disse que era pra vim logo... Mas ai
a gente fico naquela 'vamo ou ndo vamo',
ai tomamos coragem e 'vimos'... a gente
sempre diz que ‘'ah, num € nada nédo'
porque acha que j& sabe da doenca agora
que conhece alguém que tem."

Categorias

Casos | %

A — Comparecimento com atraso

05 28

B — Comparecimento na data prevista 07 39

C — Dificuldades para liberacdo do trabalho 05 28

D- Preconceito

01 5

Total de idéias centrais

18 100

Obs: Optamos por ndo considerar a categoria " Comparecimento na data
prevista", visto que, apesar de ser a mais frequente, ndo expressa o conteudo da
pergunta em questdo. O discurso foi elaborado a partir das categorias "
Comparecimento com atraso" e " Dificuldades para liberacdo do trabalho".
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4) Em relacdo a orientacdo realizada pela assistente social hoje referente ao diagndstico,

formas de contagio, prevencéo, sintomas e tratamento da hanseniase, vocé ficou com duvidas?

Quais?

Entrevistados Idéia central Expressbes-chave

1- Familiar: Cunhada; Sexo: | Néo, a | "Como a gente j& tinha um conhecimento,
feminino; Idade: 54 Cidade: | orientacdo  foi | ela mostrou mais coisa e a gente se
RJ; Escolaridade: 1° | esclarecedora aprofundou mais... Deu pra entender bem
incompleto;  Caso Indice: na questdo do apoio da familia também,
MB (Recidiva) esclareceu bem."

2-  Familiar: Irmd; Sexo: | Néo, a | "Esclareceu bastante, porque meu pai
feminino; ldade: 39 Cidade: | orientacdo  foi | antes de falecer sentia muita dorméncia

RJ Escolaridade:  2°
completo; Caso Indice: MB

esclarecedora

nas maos, tanto que ele batia os dedos
assim e nao sentia... teve um pé dele que
inchou e estourou umas feridas mas depois
melhorou."

3-  Familiar: Mae; Sexo:
feminino; Idade: 35 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
incompleto; Caso indice: PB

Medicacao e
Efeitos colaterais

"Eu tinha uma duavida que ndo perguntei
em relacdo a esse remédio que ele ta
tomando da cartela verde, eu tb
percebendo que ele t& sem fome e sem
sono a noite e eu ndo sei se é por causa do
remédio. Ele teve diarréia uns 3 dias direto
também mas ja passou, agora a fome e o
sono ele ndo t4 tendo...s6 isso mesmo."

4-  Familiar: Filho; Sexo:

masculino; Idade: 39
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 3° completo;

Caso Indice: PB

Nao, a
orientacdo  foi
esclarecedora

"A explicacdo foi bem acentuada... por
exemplo, eu ndo sabia que issO pegava
pelo ar... entdo foi bem atil!"

5- Familiar: Enteada; Sexo:
feminino; Idade: 33 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso Indice: PB

Nao, a
orientacdo  foi
esclarecedora

"Deu pra entender bastante sobre tudo
agora"

6- Familiar: Concunhado;
Sexo: masculino; Idade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 2° completo;
Caso indice: PB

Nao, a
orientacdo  foi
esclarecedora

"Me interei, na prética, na realidade da
coisa, tirei todas as duvidas... até mesmo a
ndo negligenciar a coisa de lavar as
méos!... foi muito bom!"

7- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 39
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso indice:
MB

Nao, a
orientacdo  foi
esclarecedora

"Deu pra esclarecer, com certeza... Eu
entendi tranquilo.”

8- Familiar: Tia Materna;
Sexo: feminino; Idade: 38
Cidade: RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Nao, a
orientagcdo  foi
esclarecedora

"Deu pra entender sim."

0- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; ldade: 27

Nao teve duvidas

"N&o tive davida porque eu ja tinha visto
muita coisa na internet e quando a gente
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Cidade: RJ;  Escolaridade:
3° incompleto; Caso Indice:
MB

conversou na consulta dela... Tem bastante
relagdo com o que eu pesquisei."

10- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; ldade: 50 Cidade:
Magé Escolaridade: 1°
incompleto; Caso Indice: PB

Nao, a
orientacdo foi
esclarecedora

"Agora eu e meus filhos entendemos
tudo... TG muito mais tranquila.”

11- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; Idade: 30 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

N&o teve duvidas

"O que ela explicou era o que eu tinha lido
também e era bem parecido... eu ja havia
me informado™

12- Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; Idade: 50 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: PB

Nao, a
orientacdo  foi
esclarecedora

"Complementou. Foi muito importante o
que ela disse aqui hoje, porque a gente se
sente mais seguro porque é uma pessoa
que trabalha diretamente com isso né? E a
gente tem certeza que é uma informacao
segura."

13- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; ldade: 31 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: MB

Exposigdo  do
profissional  de
salde a doenca

"Foi legal, s6 que a minha divida € que
vocés tem contato direto com as pessoas
infectadas... Vocés tem mais probabilidade
de ter ou é igual? Vocés fazem algum
controle periodico especial diferente da
gente?... Eu até cheguei a perguntar isso 1a
sO que ndo ficou tdo esclarecido..."

14- Familiar: Enteado; Sexo:
masculino; Idade: 21
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso indice:
MB

N&o respondeu

"Eu s6 num entendi porque ela pulou a
parte que tem a foto de um cara na... ela
ndo explicou por que isso e eu queria
saber... Mas tirando isso foi bom." (o
contato estava se referindo a palestra)

15- Familiar: Filha; Sexo: | Formas de | "Eu entendi tudo certo que ela falou. Mas,
feminino; Idade: 41 Cidade: | transmissdo  da | assim, como ela falou, eu acho que quando
RJ Escolaridade:  1° | doenca um casal, o marido tem e ela ndo tem,
completo; Caso indice: MB assim, depende do organismo de cada
pessoa se ela vai pegar ou ndo mas... se
vocé tem relacdo com aquela pessoa ela
tem mais chance de pegar mais rapido
né?"
Categorias Casos | %
A — N4do, a orientagéo foi esclarecedora 09 60
B — Exposicao do profissional de salde a doenga 01 7
C — Formas de transmisséo da doenga 01 7
D— Medicacdo e efeitos colaterais 01 7
E — Néo respondeu 01 7
F — N&o teve dlvidas 02 12
Total de idéias centrais: 15 100

65




5) Na sua opinido, qual o tipo de atividade educativa que poderia ser elaborada para o

esclarecimento de duvidas dos parentes/familiares (contatos/comunicantes) que convivem

com portadores de hanseniase? Que despertasse o interesse e melhorasse 0 acesso?

Entrevistados

Idéia central

Expressbes-chave

1- Familiar: Cunhada; Sexo:
feminino; Idade: 54 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
incompleto; Caso indice: MB
(Recidiva)

Dialogo entre
profissionais  de
salde e usuarios
(IC1).

Atividade
educativa fora da
instituicao (1C2).

"Eu acho que o ideal seria uma coisa
assim, da porta do hospital pra fora...
comeca a conversa ja fora do hospital e
aqui, ir conversando e perguntando pra
elas pra vé quem tem vergonha ou nao."

2-  Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; ldade: 39 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Material
educativo
impresso (IC1)
Multiplicadores
(1c2)

"Podia ter um livrinho com um
resuminho da palestra, com uma escrita
facil né? Pequeno, com foto também,
igual aqueles de doenga sexualmente
transmissivel que da no posto. As vezes
eu leio, passo pra outra pessoa..."

3-  Familiar: Mae; Sexo:
feminino; Idade: 35 Cidade:
RJ Escolaridade: 1°
incompleto; Caso indice: PB

Material
educativo
impresso (IC1)
Multiplicadores
(1C2)

"Quando os pacientes virem se tratar,
entregar pra eles um ‘catalogo’ pra eles
levarem pra casa, dar pra um parente
proximo, um vizinho... porque a
comunidade onde a gente mora pode
estar sendo afetada. Vendo isso e
passando pros outros que tem tratamento,
vai ter mais gente que vai vir sim."

4-  Familiar: Filho; Sexo:

masculino; Idade: 39
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 3° completo;

Caso Indice: PB

Divulgacéo na
Midia

"Eu acho, sinceramente, que deveria ser
uma campanha daquelas nacional, porque
se vocé chama as pessoas pra Vir aqui
elas ndo vem... eu mesmo que queria vir,
adiei umas vezes por conta do trabalho...
mesmo minha mée ndo sendo infecciosa,
0 pessoal do trabalho ja ficou meio assim
comigo."

5- Familiar: Enteada; Sexo:
feminino; Idade: 33 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: PB

Dialogo entre
profissionais  de
salde e usuarios
(IC1).

Atividade
educativa fora da
instituicdo (1C2).
Material
educativo
impresso (IC3)

"Eu acho dificil, mas eu acho que vocés
poderiam dar panfletos nas ruas e, se num
der jeito, colocar um grupo pra fazer
palestras nos bairros porque ai as pessoas
lam se conscientizar e procurar mais,
através dessa comunicacdo mesmo."

6- Familiar: Concunhado;
Sexo: masculino; Idade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 2° completo;
Caso Indice: PB

Palestra (IC1)
Continuidade
atividade (IC2)

da

"A informacéo junto com a palestra e 0s
slides com as figuras e tal, melhorou
bastante daquela quando eu vim com a
minha esposa na primeira consulta dela
aqui... ficou bem interessante assim."
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7- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 39
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso indice:
MB

Continuidade da

atividade

"Eu acho que o interesse depende de cada
um e ai é dificil de dizer... acho que
vocés ja fazem a parte de vocés
convidando, agora se a pessoa nao tem
consciéncia de vir... paciéncia né?"

8- Familiar: Tia Materna;
Sexo: feminino; Idade: 38
Cidade: RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Palestra (IC1)
Continuidade
atividade (IC2)

da

"Acho que tem que ter o méximo de
informacao possivel pras pessoas porque
a maioria ndo conhece e se pudesse ter
mais palestras dessa por ai né? Isso ia
chamar a atencdo das pessoas porque tem
muita gente que diz: Ah, eu ndo t6 doente
porque que eu vou l&? Ai da um nd na
cabeca..."

9- Familiar: Namorado;
Sexo: masculino; Idade: 27
Cidade: RJ;  Escolaridade:
3° incompleto; Caso Indice:
MB

Palestra (1C1)
Continuidade
atividade (I1C2)
Material
educativo
impresso (IC3)

da

"Eu acho que na propria apresentacdo
podia ter muito mais fotos da doenca...
Porque tem muitas manchas e sintomas
diferentes e as pessoas podem comparar
com o que elas tem... Pode ser a palestra
e um folderzinho que mostre as fotos da

pessoa mesmo e ndo desenhos. As
pessoas iam distinguir melhor."
10- Familiar: Esposa; Sexo: | Palestra (IC1) "Essa palestra mesmo de hoje, ela

feminino; ldade: 50 Cidade:
Magé Escolaridade: 1°
incompleto; Caso Indice: PB

Continuidade da
atividade (I1C2)

Dialogo entre
profissionais  de
salde e usuarios

(IC3).

explicou tudo direitinho, foi muito bom...
Assim t& 6timo, foi de dez! Meus filhos
adoraram, tavam até comentando comigo
como ela explicou bem e conversou e deu
atencdo pra todos. Por mim ta tudo
6timo."

11- Familiar: Esposa; Sexo:
feminino; Idade: 30 Cidade:
RJ Escolaridade: 2°
completo; Caso indice: MB

Divulgacéo na
midia

"Tinha que fazer tipo o que fazem no
cancer de mama e de prostata... por o dia
azul, dia rosa na televisdo, no Facebook,
no Twitter... fora os artistas né? Na
hanseniase tinha de ser assim também,
ainda mais na rede social que é onde a
maioria entra hoje em dia, principalmente
0s jovens né com celular, tablet..."

12-  Familiar: Irm&; Sexo:
feminino; Idade: 50 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: PB

Divulgacéo na
Midia (IC1)
Atividade
educativa fora da
instituicdo (I1C2)

Eu acho que o esclarecimento da
importancia da vinda é o essencial e isso
ndo parte s6 de vocés... Tinha que ter
uma campanha que falasse a verdade
porque 1 em cada 10 pode ter a doenca...
pra mim isso é assustador! Fazer um
contato por telefone dizendo da
importancia... fazer um mutirdo, num sei,
eu td6 sonhando. Colocar na televisao, no
radio, no poste e espalhar.”
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13- Familiar: Filha; Sexo:
feminino; Idade: 31 Cidade:
RJ Escolaridade: 3°
incompleto; Caso indice: MB

Divulgacdo  nas
escolas (IC1)
Treinamento  de

Agentes de Salde
(1C2)

"O ideal pra mim seria uma mobilizacao
nas escolas, porque a crianga mal ou bem
ela perturba né? 'Vamo Ia, pai, vai ser
legal! Entdo a disseminacdo da doenga e
do que ela é, por mais que a crian¢a nao
dé muita atencdo, ela se interessa em
passar pra frente o que ela viu de
diferente e isso pode sensibilizar o
adulto... Acho que o agente de saude da
familia podia ser mais informado disso
também, porque ele conhece o bairro e
pode  prestar esse  servico de
esclarecimento também."

14- Familiar: Enteado; Sexo:
masculino; Idade: 21
Cidade: RJ;  Escolaridade:
1° incompleto; Caso Indice:
MB

Continuidade da
atividade (IC1)
Material

educativo

impresso (1C2)

"Eu num tenho idéia... Cada pessoa pensa
0 que quer né? Porque, as vezes, a doenca
passa até mesmo na televisdo e elas
mesmo que nao tdo se preocupando com
0 corpo delas. Vocés tdo fazendo o
trabalho de vocés, vocés téo certo, vocés
ndo precisam inventar uma atividade. Eu
acho que a unica coisa que vocés podem
fazer é ter o telefone delas e ligar pra
saber por que elas ndo vieram e so... pra
quem veio hoje vocés podiam ter um
livrinho pra gente poder ler em casa e
saber mais sobre a doenga."

15- Familiar: Filha; Sexo: | Continuidade da | "Eu acho que vocés ja fazem tudo que
feminino; Idade: 41 Cidade: | atividade tem que fazer. Vai fazer mais o qué além
RJ Escolaridade: 1° disso? As pessoas que tem que tomar
completo; Caso indice: MB consciéncia mesmo, num vai poder pegar
a pessoa e trazer a forca, claro... Entdo eu
acho que a pessoa que tem que vir
mesmo e procurar saber... quando vocé
tem alguém na familia ai que vocé
procura saber o que vocé pode fazer pra
cuidar dessa pessoa e conviver e poder
ajudar ela."

Categorias Casos | %

A — Diélogo entre profissionais de salde e usuarios 03 11

B — Atividade educativa fora da instituicdo 03 11

C — Material educativo impresso 05 18

D— Multiplicadores 02 7

E — Divulgacdo na Midia 02 7

F — Palestra 04 14
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G — Treinamento de Agentes de Salde 01 3,5
H — Divulgacdo nas escolas 01 3,5
I — Continuidade da atividade 07 25
Total de idéias centrais: 28 100

Obs: Optamos por ndo considerar a categoria "Continuidade da atividade", visto

que,

apesar de ser a mais frequente, ndo expressa o conteido da pergunta em questdo. O discurso
foi elaborado a partir das categorias "Material educativo impresso™ e "Palestra".

6) Quais principais orientacdes que devem ter nesta atividade educativa para alertar e

sensibilizar as pessoas sobre a importancia da realizagdo do exame de parentes/familiares

(contatos/comunicantes) para estes ndo ficarem doentes?

Entrevistados

Idéia central

Expressdes-chave

1- Familiar: Cunhada;
Sexo: feminino; ldade:

Conscientizacéo

"O ser humano tem que ter mais
consciéncia que o inicio de qualquer

54 Cidade: RJ doenca é facil de tratar e de se curar e as
Escolaridade: 1° pessoas ndo tem consciéncia disso... por
incompleto; Caso isso tem algumas pessoas que ndo vem."
indice: MB (Recidiva)

2- Familiar: Irma; | Divulgacdo/orientacdo | "Ir nas empresas seria bom sabia? Porque
Sexo: feminino; Idade: | em  diversos locais | tem varias inddstrias... as pessoas tem
39 Cidade: RJ | (IC1) que se conscientizar, porque tem muita
Escolaridade: 2° | Conscientizacdo (IC2) | gente que tem gente doente na familia e

completo; Caso Indice:
MB

nem sabe. Falar, igual aqui, nos postos de
salde, associacfes de moradores pra
reunir mais pessoas..."

3- Familiar: Méae; | Continuidade da | "Pode ter isso que foi passado aqui num
Sexo: feminino; | palestra (IC1) livrinho, nem que seja pequeno, com tudo
Idade: 35 Cidade: RJ | Material educativo | direitinho, telefone, um contato, que pode
Escolaridade: 1° | impresso com | ndo ter encaminhamento que é sO ligar
incompleto; Caso | orientacOes sobre | que vai ser agendado e vai ser atendido...
indice: PB sintomas, tratamento e | eu acho muito mais facil, porque tem
encaminhamentos (IC2) | gente que até suspeita que tem a doenga
mas tem vergonha de dizer que tem."
4- Familiar: Filho; | Continuidade da | "Eu acho que tem que ser na forma da
Sexo: masculino; | palestra palestra, levando exemplos de casos, tipo
Idade: 39 Cidade: S.J. essa que foi feita aqui, com o 'grosso’
de Meriti; sobre a doenca... a palestra apesar de
Escolaridade: 3° curta, foi bem completa...”

completo; Caso Indice:
PB

5- Familiar: Enteada;
Sexo: feminino; ldade:
33 Cidade: RJ
Escolaridade: 20
completo; Caso Indice:
PB

Continuidade da

palestra

"Pode ser do jeito que ta na palestra que
vocés fizeram hoje... acho que ndo
precisa de outras coisas... ta suficiente."”

6- Familiar:

Continuidade da

"Acho que a palestra foi boa e a questao
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Concunhado; Sexo:
masculino; Idade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 20
completo; Caso Indice:
PB

palestra (IC1)
Abordagem direcionada
ao preconceito e
discriminacéo (1C2)

da forma de como isso é passado € muito
importante porque a doenca ta ai, mas o
que eu sinto é que nem todo mundo ta
preparado pra issO ndo.. e 0OS
profissionais tem que dizer mais sobre a
discriminacdo e que a gente pode ndo
falar isso pra ninguém, porque isso sO
interessa a mim... até pras minhas filhas
nos ainda ndo sabemos como vamos
falar."

7- Familiar: | Continuidade da | "Eu achei tudo OK hoje. Eu acho que ta
Namorado; Sexo: | palestra 6timo assim. Todo mundo explicou
masculino; ldade: 39 direitinho, fomos bem atendidos, s6 um
Cidade: RJ; problema foi que demorou um
Escolaridade: 1° pouquinho, mas eles avisaram 0 motivo,
incompleto; Caso entdo foi tudo bem."

indice: MB

8- Familiar:  Tia | Continuidade da | "Tem que foca mais na forma de
Materna; Sexo: | palestra (IC1) transmissdo... igual a AIDS, que tem
feminino; Idade: 38 | Abordagem direcionada | muita gente que acha que pega sO de
Cidade: RJ | ao preconceito e | encostar na pessoa e ndo € assim... As
Escolaridade: 2° | discriminagéo (1C2) pessoas ndo tem consciéncia dessa

completo; Caso Indice:
MB

doenca."

9- Familiar: | Continuidade da | "No exemplo do folder, se a pessoa levar

Namorado; Sexo: | palestra (IC1) aquilo pra casa e ver as fotos, as pessoas

masculino; ldade: 27 | Abordagem direcionada | acabam tomando um choque né? Eu

Cidade: RJ; | a0 preconceito e | mesmo quando procurei na internet fiqueli

Escolaridade: 3° | discriminacdo (IC2) assustado: Caraca! N&o sabia que ficava

incompleto; Caso assim! Mas ai t4 explicando a forma de

indice: MB contagio certinho e pra procurar um
médico porque o tratamento a pessoa vai
saber depois quando diagnosticar.”

10- Familiar: Esposa; | Continuidade da | "Eu acho que tem que continuar como

Sexo: feminino; Idade: | palestra estd que estd muito bom mesmo."

50 Cidade: Magé

Escolaridade: 1°

incompleto; Caso

indice: PB

11- Familiar: Esposa; | Material educativo | "Principalmente as figuras com os tipos

Sexo: feminino; ldade: | impresso com | de hanseniase e explicar o porqué, como

30 Cidade: RJ | orientagdes sobre | ela aparece... amostrar que aquela

Escolaridade: 2° | sintomas, tratamento e | manchinha que todo mundo acha que é

completo; Caso Indice:
MB

encaminhamentos

pano branco num é... os carocinhos que
até meu marido disse que era catapora,
micose, qualquer coisa menos
hanseniase, entendeu? Mostrar que tem
tratamento e pode procurar 0 posto de
salde que é de graca... as pessoas iam se
olhar e procurar bem mais."”
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12-  Familiar: Irmd; | Material educativo | "E espalhar a informac&o claramente pras
Sexo: feminino; ldade: | impresso com | pessoas sSe conscientizar mesmo, sem
50 Cidade: RJ | orientagdes sobre | esconder que pode ser contagioso, que é
Escolaridade: 3° | sintomas, tratamento e | importante o teste, que muita gente ndo
incompleto; Caso | encaminhamentos (IC1) | sabe que tem porque 0S sintomas
indice: PB Divulgagdo / orientagdo | demoram e é confundido até pelos
em diversos locais | médicos... e que tem que fazer o teste.
(1C2) Mostrar os  sintomas e  focar,
principalmente, na questdo de que muita
gente pode ter e s6 sabe quando ja t&
avancado. Ir nas igrejas, sala de espera
onde as pessoas ficam ali paradas soO
esperando, ter uns voluntarios pra ta

conversando...”
13-  Familiar: Filha; | Divulgacdo / orientacdo | Eu acho que tem que mostrar como a
Sexo: feminino; Idade: | mais esclarecedora doenca é de verdade... uma propaganda
31 Cidade: RJ mais esclarecedora, num sei. Porque o
Escolaridade: 3° folhetinho tem muita gente que né&o
incompleto; Caso entende, ndo sabe ler ai é bem
indice: MB complicado dizer... E também a resposta

da salde é muito lenta porque mesmo que
vocé va& fazer o exame o0 resultado
demora 6 meses, ai isso desmotiva muito
a pessoa querer... porque no meu bairro
as pessoas procuram e a resposta demora
meses (Sepetiba)!

14- Familiar: Enteado; | Continuidade da | "Pode ser parecido com o0 que ela
Sexo: masculino; | palestra (IC1) explicou pra gente, s6 que esses temas
Idade: 21 Cidade: RJ; | Complicacdes e/ou | explicado melhor porque ela ali leu
Escolaridade: 1° | sequelas da doenca | algumas coisas e explicou mais
incompleto; Caso | (IC2) teoricamente... tem que ser mais simples,
indice: MB explicar o que o paciente t&4 passando em
casa, 0 que pode acontecer com ele em
casa, no trabalho.. focar s6 nos
problemas da hanseniase mesmo".
15-  Familiar: Filha; | Conscientizacdo (IC1) | "As pessoas tem que se conscientizar
Sexo: feminino; Idade: | Divulgacdo / orientacdo | mais porque as pessoas costuma ndo dar
41 Cidade: RJ | mais esclarecedora | muita importancia devido assim: Ah, o
Escolaridade: 1° | (IC2) contagio é feito, claro né? Mas ai 'Ah, se

completo; Caso Indice:
MB

tiver que pega ja pegou, vai aparecer num
sei 0 que e vocé vai tratar' e num ¢é
assim... Ai o tempo vai passando e... SO
vocés explicando direitinho pro paciente
como € e pra pessoa que vem com ele,
que é importante vir pra saber mais sobre
a doenca e fazer o exame... 6 com isso a
gente ja tomou consciéncia e veio..."
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Categorias Casos | %
A — Conscientizagao 03 13
B — Divulgacao / orientacdo em diversos locais 02 8,5
C — Material educativo impresso com orientagdes | 03 13
sobre sintomas, tratamento e encaminhamentos
D— Continuidade da palestra 09 40
E - Abordagem direcionada ao preconceito e | 03 13
discriminacgéo
F — Complicagdes e/ou sequelas da doenca 01 4
G — Divulgacéo / orientacdo mais esclarecedora 02 8,5
Total de idéias centrais: 23 100

7) Dé sugestdes para estas atividades educativas?

Entrevistados

Idéia central

Expressbes-chave

1- Familiar: Cunhada;
Sexo: feminino; ldade:

54 Cidade: RJ
Escolaridade: 10
incompleto; Caso

indice: MB (Recidiva)

Divulgacéao/orientacéo
em diversos locais

"Pesquisar mais na rua, ja que eles nao
tem consciéncia de vir aqui vocé tem
que mostrar a pesquisa fora do
hospital... Ir na rua, nas comunidades e
mostrar 0S casos que existe, dar até o
nosso exemplo mesmo da nossa
familia, ndo tem problema nenhum.

2- Familiar: Irmé;
Sexo: feminino; ldade:
39 Cidade: RJ
Escolaridade: 20

completo; Caso Indice:
MB

Midia em geral

"Acho que, como a gente ta
conversando aqui, fazer palestras,
passar filmes, levar panfleto, podia
criar uma comunidade no 'Face’... Seria
uma boa, porque vocé sabe que tudo
que se pde hoje no 'Face' se espalha
rapido ne?"

3- Familiar: Mée; | Material educativo | "O livrinho pros pacientes levarem pra
Sexo: feminino; Idade: | impresso (IC1) casa e a palestra ja t& bom... eu acho
35 Cidade: RJ | Continuidade da palestra | que pras pessoas que tem vergonha de
Escolaridade: 1° | (IC2) perguntar na palestra, a assistente social
incompleto; Caso pode falar que ta disponivel pra
indice: PB qualquer um que quiser perguntar
depois  quando  ninguém tiver
olhando..."
4-  Familiar: Filho; | Continuidade da palestra | "Se tivesse mais informagéo, tipo na
Sexo: masculino; | (IC1) televisdo, que acho que todo mundo
Idade: 39 Cidade: S.J. | Midia em geral (IC2) tem hoje, até no celular tem, né,
de Meriti; informando mais sobre essa doenga eu
Escolaridade: 3° acho que seria bem interessante...

completo; Caso Indice:
PB

porque todo mundo tem acesso no radio
e na TV... porque em termo de papel,
panfleto, jornal, o povo ndo péara pra
ler.”

5-  Familiar: Enteada;
Sexo: feminino; ldade:

Na&o respondeu
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33 Cidade: RJ
Escolaridade: 2°
completo; Caso Indice:
PB

6- Familiar:
Concunhado; Sexo:
masculino; Idade: 72
Cidade: S.J. de Meriti;
Escolaridade: 20
completo; Caso Indice:
PB

Midia em geral

"Vocés podiam entrar em contato com
0s supermercados, fazer um slogan pra
eles colocarem uma propaganda
naquelas bolsas que eles usam... porque
todo mundo vai ao mercado, numa
padaria, numa farmacia... Outdoor, tipo
na linha amarela tem muitos... nos
locais onde circula muita gente... Ter
um dia de saude publica nas escolas...
Mas ainda acho que a melhor forma de
esclarecimento € uma campanha
nacional de fora pra dentro porque a
discriminacdo e o desconhecimento da
doenca pela sociedade é grande e o
publico da pouca importancia a isso."

7- Familiar: | N&o respondeu | —=mmmmmmmmmmmm oo
Namorado; Sexo:

masculino; ldade: 39

Cidade: RJ;

Escolaridade: 1°

incompleto; Caso

indice: MB

8- Familiar:  Tia | Continuidade da palestra | "Eu acho que a palestra é legal porque
Materna; Sexo: tem muita gente que ja chega dizendo
feminino; Idade: 38 assim: "Essa doenca pega, essa doenca
Cidade: RJ € isso..." E ndo é bem por ai. Até minha
Escolaridade: 20 patroa que o marido dela é médico fico

completo; Caso Indice:
MB

falando isso pra mim s6 porque eu disse
que ia vir aqui... Entdo eu acho que tem
que ter mais informagdo que é
fundamental... Tem que ter também
uma pessoa que saiba falar, conversar,
porque tem gente que nao sabe explicar
direito."

9- Familiar: | Continuidade da palestra | "Eu acho que é como eu falei mesmo...
Namorado; Sexo: | (IC1) continuar com a palestra e no folder
masculino; Idade: 27 | Material educativo | com mais fotos reais da pessoa doente."
Cidade: RJ; | impresso (IC2)

Escolaridade: 3°

incompleto; Caso

indice: MB

10- Familiar: Esposa; | Continuidade da palestra | "Quem ndo veio perdeu! A gente que
Sexo: feminino; ldade: veio gostou muito... € sO continuar
50 Cidade: Magé como ta (palestra)..."

Escolaridade: 1°

incompleto; Caso
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Indice: PB

11- Familiar: Esposa;
Sexo: feminino; Idade:
30 Cidade: RJ
Escolaridade: 20
completo; Caso Indice:
MB

Midia em geral

"A rede social € tipo um virus né? Eu
fico sabendo de umas coisas |4 que eu
ndo vejo nem na televisdo... e ai uma
amiga manda pra mim, ai eu mando pra
mais trés amigas, se eu compartilhar
com mil amigos isso vai se espalhando
mesmo... A internet 'ta bombando'
dessas campanhas. fa melhorar uns 80 a
90%, com certeza."

12-  Familiar: Irm@&; | Midia em geral "Tem que ter propaganda em tudo
Sexo: feminino; Idade: quanto é canto porque informacgdo € a
50 Cidade: RJ chave pra tudo! Uma coisa bem
Escolaridade: 3° chamativa pra alertar. Eu mesma com
incompleto; Caso meu grau de instrucdo achava que
indice: PB pegava pelo contato (tato) e ndo é...
Minha mée que tem umas dorméncias e
fisgada no brago que disseram que é
sindrome do tunel do carpo, ndo quis
vir mas se tivesse um profissional pra
dizer pra ela ia ser mais facil, do
contrario ela ndo vai fazer... fora a
divulgacdo com mais coisas do que tem
no cartaz, coisas de chogque mesmo pra
pessoa ir 14 e se cuidar."”
13- Familiar: Filha; | Midia em geral (IC1) Eu acho que vocés podiam pegar um
Sexo: feminino; ldade: | Material educativo | local, uma comunidade 'teste’, mas uma
31 Cidade: RJ | impresso (IC2) sO e fazer todo um trabalho de
Escolaridade: 3° conscientizacdo, conforme eu disse
incompleto; Caso antes, dando certo: divulga! Tipo no
indice: MB caso das UPP's né? Uma deu certo ai
vamos divulgar... Mas eu acho que
chegar sé falando ndo conscientiza
sabe? Precisa de um material. VVocé tem
que fornecer uma explicacdo com um
folhetinho, uma revistinha simples tipo
"Ndo é bem assim, é assim... Saiba
mais!"
14- Familiar: Enteado; | Material educativo | "Eu acho que podia ter, pelo menos,
Sexo: masculino; | impresso uma ‘pranchetazinha’ ou um 'livrinho’
Idade: 21 Cidade: RJ; pro pai levar pra casa pra familia ler o
Escolaridade: 1° que é a doenca pra poder saber mais
incompleto; Caso sobre a doenca... com uns desenho
indice: MB parecido com as manchas e explicando

tudo direitinho... parecido com o que
teve aqui hoje... Se for pra crianca pode
ser de desenho, mas pra adulto eu ja
acho melhor a foto mesmo, que ai ja vai
explicar ja."
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dinheiro da passagem porque eu mesma

15-  Familiar: Filha; | Continuidadeda palestra | "Eu acho muito bom isso de vocés da o
Sexo: feminino; Idade:
41 Cidade: RJ td0 desempregada... a gente quase nao
Escolaridade: 1°

completo; Caso Indice:

MB

com amor."

tem renda porque tamo vivendo com a
aposentadoria do meu pai entdo... essa
ajuda de vocés de dar a passagem pra
pessoa vir e que realmente precisa é
boa... Continuar tratando com atencéo,

Categorias Casos | %
A — Divulgacdo/orientacdo em diversos locais 01 6
B — Midia em geral 06 31
C — Material educativo impresso 04 21
D— Continuidade da palestra 06 31
E— Nao respondeu 02 11
Total de idéias centrais: 19 100
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APENDICE 2
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

""Desatando nds'* no dialogo entre equipe e usuarios: Subsidios para a captacédo dos

contatos de pacientes portadores de hanseniase do Ambulatério Souza Aradjo

ORIENTADORA: Dra. Claudia Teresa Vieira de Souza

MESTRANDA: Juliana Ribeiro Gomes

Eu estou sendo convidado(a) para

participar de um estudo que tem como objetivo contribuir para a melhoria do dialogo entre
equipe e usuarios do Ambulatério Souza Aradjo (ASA) para a captacdo de contatos de
pacientes portadores de hanseniase. Para isso, serdo necessarios conhecer 0s motivos que
levam o ndo comparecimento ou demora/adiamento das consultas dos comunicantes para o
exame. Gostariamos também de convida-lo(a) para colaborar na construcdo de um material
educativo préprio e especifico do ASA, pois atualmente ndo temos um que seja produzido
pela nossa equipe.

O exame de contatos € um procedimento recomendado pelo Ministério da Salude para
a identificacdo e tratamento de casos novos de hanseniase 0 mais precocemente possivel e
que, apesar de todos os esfor¢os para que estes contatos comparecam ao servico, apenas 60%
destes realizam o exame em nosso Ambulatorio.

Sua participacdo neste estudo consistird em responder um questionario com 5 (cinco)
perguntas. Sera usado um gravador durante a entrevista para que as falas possam ser ouvidas
de forma repetida e transcritas detalhadamente posteriormente.

Sua participacdo neste estudo sera inteiramente voluntaria, onde vocé ird responder a
um questionario num unico dia, sendo antes ou apos a orientacdo do servigo social.

Os resultados obtidos através da andlise das entrevistas serdo considerados estritamente
confidenciais, podendo, no entanto, ser divulgados na forma de comunicacédo cientifica. Nao
sera permitida a sua identificacdo, garantindo a privacidade e total sigilo.

Estou ciente que os resultados desse estudo poderdo me beneficiar, assim como

podera beneficiar outras pessoas, no futuro, com essa doenca.
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Este estudo néo envolverd riscos e minha integridade fisica e nem psiquica.
Recebi uma cdpia desse termo de consentimento e consinto voluntariamente em

participar deste estudo, permitindo que esta entrevista seja realizada.

Rio de Janeiro, / /

Nome do paciente em letra de forma:

Assinatura do paciente:

Contatos: (21) 8836-6569 / e-mail: juhrg@ioc.fiocruz.br
CEP - I0C / Fiocruz: Av. Brasil, 4036 - Manguinhos, Rio de Janeiro - RJ, 21040-361 (Prédio
da Expanséo). Tels: (21) 2561-4815 / 3882-9011
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APENDICE 3

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Identificacdo do contato:
Data da entrevista: / /

Gostariamos da sua ajuda para que o0s contatos/comunicantes de pessoas com hanseniase
viessem ao ambulatério para receberem as orientagdes necessarias sobre esta doenga. Para
isso gostariamos de saber:

1)Antes de voceé vir até aqui, voceé ja sabia sobre a hanseniase? O que vocé sabia?

2) Quais 0s motivos que te levaram a vir até aqui hoje e quem te convidou?

3) Alguém que vocé conheca foi convidado e ndo compareceu? VVocé sabe por qué?

4) Em relacdo aorientacdo realizada pela assistente social hoje, referente ao diagndstico,
formas de contagio, prevencao, sintomas e tratamento da hanseniase, vocé ficou com duvidas?
Quais?

5)Na sua opinido, qual o tipo de atividade educativa que poderia ser elaborada para o
esclarecimento de davidas dos parentes/familiares (contatos/comunicantes) que convivem
com portadores de hanseniase? Que despertasse o0 interesse e melhorasse 0 acesso?

6) Quais principais orientacbes que devem ter nesta atividade educativa para alertar e
sensibilizar as pessoas sobre a importancia da realizacdo do exame de parentes/familiares

(contatos/comunicantes) para estes ndo ficarem doentes?

7) Dé sugestdes para estas atividades educativas:
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