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Resumo

A hanseniase é endémica no Brasil e pode provocar danos fisicos e psicossociais na vida das
pessoas. Os Programas de Controle de Hanseniase nas trés esferas do governo promovem
campanhas de divulgacdo para fomentar a detecgao de casos novos. Investiga-se os processos
de produgdo-circulagao-apropriagdo de sentidos sobre a hanseniase por meio da analise da
recepcdo de materiais educativos, produzidos no Brasil (1972-2008), por pacientes de
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hanseniase e profissionais de salde da rede publica de saude do municipio do Rio de Janeiro.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa (2005-2009) que realizou a coleta e analise de materiais
educativos, observagdo participante, entrevistas semi-estruturadas e grupo focal. Na analise
dos dados empregou-se a hermenéutica-dialética e a semiologia dos discursos sociais. Discute-
se que os programas de hanseniase apresentam uma comunicacdo vertical pautada em
relacbes hierarquicas entre produtor-destinatario, na homogeneizacdo dos publicos e de
contelidos. Existe uma lacuna na transicdo do discurso da lepra para hanseniase junto a
populagdo. Para os profissionais de saude e os pacientes de hanseniase os materiais deveriam
focalizar a gravidade da doenca e suas dimensdes socioculturais. Conclui-se que os programas
necessitam promover estratégias e acdes de comunicacdo condizentes com as demandas locais
com foco nas especificidades da doenca e das regides.

Palavras-chave: Estudo de recepcdo, materiais educativos, comunicacdo, hanseniase, lepra.

Introducao

A hanseniase persiste como um grave problema de saude publica no Brasil, por ser endémica
em diversas regies do pais e por provocar graves danos fisicos e sociais as pessoas
acometidas pela enfermidade. Historicamente, este agravo se associa as diversas formas de
discriminagdo e segregacao social. Na década de 1970, no Brasil, o renomado hansenologista
Abradao Rotberg iniciou uma campanha, nacional e internacional, para substituir a
nomenclatura médica lepra pelo termo hanseniase, com vistas a integragdo social das pessoas
atingidas pela doenga (ROTBERG, 1975; CLARO, 1995). Em 1976, o Brasil, adotou oficialmente
a denominacao hanseniase. No mesmo periodo, ocorria no pais a desinstitucionalizacdo dos
leprosarios e a reorganizagao da rede publica de salde por meio da assisténcia ambulatorial e
regionalizada. Nas décadas 1980 e 1990 foi implantada a poliquiometerapia (PQT), além da
descentralizacdo do diagndstico, tratamento e da vigilancia na Atencdo Primaria de Saulde
(APS) (CLARO, 1995). Na atualidade, o investimento na descentralizagdo do diagndstico, do
tratamento e das acBes preventivas na rede da APS ainda é um desafio para o Sistema Unico
de Saude brasileiro (PNCH, 2009).

Em termos das agdes comunicativas, no ambito de programa de salde, o Ministério da Saude,
historicamente, investe na veiculagcdo de propagandas publicitarias, na midia televisiva e
radioféonica e na producdo-distribuicio de materiais de divulgacdo, com vistas ao
esclarecimento de doencas prevalentes na populacdo (ARAUJO; CARDOSO, 2007). Na area de
comunicacdo de servicos de salude, os materiais de divulgacdo, nos formatos de cartazes,
cartilhas, folhetos etc. - convencionalmente denominados de “materiais educativos”
(MONTEIRO; VARGAS, 2006) — assumem um importante papel na mediacao entre profissionais
e a populacdo. Espera-se com uso destes suportes a adesao de medidas sanitarias.

Pesquisas relativas a avaliacdo de materiais no campo da salude publica revelam que, mesmo
diante do potencial educativo destes recursos, ainda existe uma acentuada tendéncia, por
parte dos profissionais, a utiliza-los de forma instrumental junto a populagdo. Tal enfoque é
consoante com as atividades educativas verticais e unilaterais marcadas pela fragmentacao
dos processos comunicativos — que privilegiam o saber do técnico de salde e excluem o
destinatario das etapas de producdo (ARAUJO; CARDOSO, 2007; VASCONCELLOS et al.,



2003). Em termos de Programas de Hanseniase, tal perspectiva também é hegemonica, cujo
investimento nas agdes comunicativas sdo, predominantemente, as campanhas na midia e nos
servicos da rede publica de salde, com predominio da distribuicdo de materiais educativos
(KELLY-SANTOS, 2009).

Neste artigo, parte-se da premissa que os materiais educativos atuam como mediadores na
producdo de sentidos em torno dos discursos da hanseniase, na medida em que sao
dispositivos pelos quais determinados saberes, valores, conceitos e politicas se socializam e se
legitimam, isto é, ganham status de verdade e delineiam praticas sociais especifica. Tal
dispositivo também demarca os lugares de poder de cada um dos sujeitos no processo
comunicativo. Nessa dinamica, compreende-se que o processo de apropriacdo de sentidos, a
recepcao, é compreendido como uma dimensao ativa, um lugar de reconhecimento construido
na “situacao de interlocucdao” (LEAL, 1995). Emissor e receptor, denominados interlocutores,
interagem como sujeitos que ressignificam suas histdrias e seus saberes. As condigdes de
producdo e recepcao sdo, portanto, indissocidveis e construidas histdrica, politica e
culturalmente em cada contexto social (MARTIN-BARBERO, 2003).

Mediante o exposto, este artigo objetiva apresentar parte dos resultados de uma pesquisa que
investigou o processo producdo-circulagdo-consumo dos processos comunicativos de
programas de controle de hanseniase. Especificamente busca evidenciar os sentidos que
profissionais de salde e usuarios produzem sobre os discursos veiculados nos materiais
educativos e 0 modo como negociam os saberes sobre a doenca e as praticas de cuidado.

Procedimentos metodolégicos

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, realizada de outubro de 2003 a novembro de 2008, que
investigou a producdo social dos discursos da hanseniase. Para tal, buscou-se conhecer o
espaco social em que se constroem as relacGes entre os agentes desta area, compreendidos
como profissionais de salde, representantes da sociedade civil organizada, portadores da
doenca e seus familiares. Adotou-se a triangulacdo metodoldogica (MINAYO, 2000), que
consistiu na combinagdo de técnicas distintas e complementares, visando a coleta e analise de
materiais educativos sobre hanseniase e a compreensao do contexto de producdo-circulagao-
apropriacao dos mesmos.

Na coleta de materiais educativos (2003 a 2008) foram realizadas visitas técnicas a programas
de hanseniase dos niveis federal, estadual e municipal e a organizagdes ndao governamentais
(ONG) que atuam neste campo, além da participacdo em eventos cientificos. A partir dos
impressos coletados constituiu-se um acervo com 276 materiais educativos sobre hanseniase
(KELLY-SANTOS, 2009). A partir de Monteiro e Vargas (2006) empregou-se a analise tematica,
gue classificou os materiais por formatos, publico, objetivos e temas (primarios e secundarios).
A analise descritiva indicou autor, editor, estado, regido, ano, pagina, recursos visuais € uma
sintese dos conteldos abordados. Esse procedimento resultou na constituicdo de um acervo de
materiais no formato de um banco eletronico, que sera divulgado no Portal da Fiocruz, com o
proposito de fomentar pesquisas e contribuir para a memodria das praticas comunicativas na
hanseniase.

A partir deste acervo, foi realizada uma andlise do dispositivo da enunciagdo dos materiais,
fundamentada na Semiologia dos Discursos Sociais (PINTO, 1999). Nesta analise buscou-se



elucidar como, no processo comunicativo da hanseniase, se produzem os sentidos sobre a
doenca e como, ao mesmo tempo, se produzem as relacdes de saber e poder entre os
enunciadores e os destinatarios. Os materiais educativos sdo tomados como “dispositivos de
enunciacdo”, cuja anadlise pressupbe a ruptura da univocidade e linearidade dos sentidos, e
busca entender os modos como os sujeitos concebem discursivamente as relagbes entre si
(VERON, 2004).

Os sentidos sdo constituidos pelo que é dito pelos sujeitos (o enunciado), mas, sobretudo, na
maneira como os sujeitos dizem e no modo como constroem os vinculos entre si (enunciagdo).
Neste dispositivo, enunciador e destinatarios ndo sdo entendidos como sujeitos empiricos, mas
sao compreendidos como “entidades discursivas”. A cada situagao discursiva, o produtor real
pode construir a imagem de enunciadores e destinatarios de maneira diferentes, bem como
estabelecer determinadas relacdes simbdlicas entre eles (VERON, 2004, p.173).

Também foi realizada a observacdo participante nos anos de 2003, 2004, 2007 e 2008, em
diversos contextos: grupos de ajuda mutua, salas de espera e atendimentos da equipe de
salde (médica, enfermeira, fisioterapeuta, assistente social e terapeuta ocupacional) aos
portadores de hanseniase de um Centro de Referéncia e duas unidades de salde da Atengao
Primaria, situados na zona norte, e na zona oeste do municipio do Rio de Janeiro. Também
pOode-se conhecer os processos comunicativos de programas estaduais e municipais das
regidoes Sudeste, Sul, Centro-Oeste, Norte e Nordeste por meio do desenvolvimento de uma
assessoria técnica ao Programa Nacional de Controle de Hanseniase, entre junho de 2007 a
maio de 2008.

Nas situagdes supracitadas procurou-se observar como estes agentes produzem e negociam os
significados e as praticas sobre a hanseniase. Nesse processo, descreveu-se a situacao de fala,
os significados que organizam as narrativas e a negociacao dos sentidos, de modo a apontar
os elementos considerados mais significativos nas falas e os que delimitam os lugares dos
sujeitos no processo comunicativo (LEAL, 1995).

Outra técnica adotada foi a aplicacdo de entrevistas semi-estruturadas (2004, 2007 e 2008),
visando a identificacdo dos cdédigos e valores que sustentam os processos comunicativos na
hanseniase. As entrevistas foram aplicadas em: a) 12 profissionais da gestdo e da assisténcia
de Programas de Controle de Hanseniase (PCH), nos niveis federal, estadual e municipal,
situados nas regides Centro-Oeste, Nordeste, Norte, Sul e Sudeste; b) 06 representantes de
ONG que atuam na producdo de materiais educativos — 03 do Morhan; 01 do Ibiss/Reprehan;
01 da Federacdo Internacional de Associagdes Anti-Hanseniase (ILEP) e 01 da Fundacgao
Paulista de Combate a Hanseniase; c) 13 portadores de hanseniase atendidos em uma Unidade
da Atencdo Primaria de Saulde, situado na zona oeste do municipio do Rio de Janeiro.

A Ultima etapa da pesquisa consistiu na realizacdo do grupo focal para analise de materiais
educativos sobre hanseniase por profissionais de salde e portadores de hanseniase. No campo
da comunicacgdo, o grupo focal foi — e ainda é - muito utilizado na perspectiva da analise de
mercado e de modo instrumental. Contudo, neste estudo, a aplicacdo dessa técnica teve como
base os estudos do campo das ciéncias sociais, cuja dinamica destina-se a focalizar questdes
de relevancia no contexto estudado, captar diferentes visGes, representacdes, crencas e
comportamentos sobre o assunto em destaque, para o aprofundamento das experiéncias
vividas no cotidiano (MINAYO, 2000).



A etapa da analise da recepcdo de materiais educativos sobre hanseniase foi realizada em dois
momentos distintos e complementares. O primeiro refere-se a constituicdo de um grupo de
profissionais de salde que atuam em uma unidade de Atencdo Primaria e em um Centro de
Referéncia de Hanseniase, respectivamente, situados na zona norte do municipio do Rio de
Janeiro. Em cada um destes servigos foi aplicado o grupo focal composto por uma equipe
multidisciplinar, e foram realizados dois encontros com a participacao de nove profissionais,
totalizando quatro encontros e 18 profissionais. Os encontros foram conduzidos pela primeira
autora deste artigo, duraram cerca de uma hora e aconteceram uma vez por semana no final
do horario de trabalho, a fim de garantir maior adesdo dos participantes. Em ambos os grupos,
foi proposta a leitura flutuante dos 38 materiais e propostas as perguntas: O que discute o
material? Para quem se destina? Qual a sua utilidade?.

O segundo momento diz respeito a analise de materiais por portadores de hanseniase,
atendidos em uma unidade da Atencdo Primaria, situada na zona oeste do municipio do Rio de
Janeiro. Foi constituido um grupo com oito pacientes. Aconteceram dois encontros com uma
hora de duragdo. Foram selecionados 20 materiais levando-se em conta os formatos, o género
e a forma, os temas e a linguagem, as entidades produtoras e o publico. Inicialmente foi
proposta a apresentacdo de cada participante, momento em que se levantou os marcadores
sociais. Em seguida partiu-se para analise dos 20 materiais, organizados em trés conjuntos,
totalizando trés rodadas de leitura.

Os registros das observagbes foram realizados no caderno de campo. As entrevistas e os
grupos focais foram gravados e posteriormente transcritos. No processamento dos dados
coletados nestas etapas, fez-se a leitura flutuante de todo material para apreender as idéias
centrais e identificar os temas recorrentes. Apds essa primeira classificacdo, foram construidas
as unidades tematicas. Em cada uma delas, identificaram-se as categorias empiricas, que
foram organizadas e agrupadas compondo diferentes nucleos de sentidos. Por ultimo,
interpretaram-se os nlcleos de sentidos descrevendo-se os pontos de convergéncia e as
contradicdes resultantes do confronto entre teoria e pratica no contexto sdcio-politico
(MINAYO, 2000).

Resultados e discussao

Discurso médico e a experiéncia de adoecimento: sinais e sintomas

Na andlise dos 276 materiais foram identificados seis nucleos semanticos que explicitam as
regularidades de conteldos na produgdo dos discursos da hanseniase, a saber: Sinais e
Sintomas; Tratamento e Cura; Vigilancia; Definicdo; Dimensdes socioculturais e Transmissdo.
Na abordagem desses temas, constatou-se uma massa discursiva que consiste na variedade
de palavras - hanseniase, mancha dormente, perda de sensibilidade, remédio, cura -, que
formam uma rede de novos significados a serem incorporados e legitimados como verdades
nas praticas sociais. O nulcleo central dos discursos sobre hanseniase é constituido por
enunciados que expressam um codigo comum sobre a doenga, qual seja: “Hanseniase tem
tratamento e cura”; “Procure um servico de salde mais proximo de sua casa”; “Manchas
brancas ou avermelhadas dormentes em qualquer parte do corpo”; “Dores e fisgadas ao longo
dos nervos dos bracos e das pernas” e “Machucar-se ou queimar-se sem sentir dor”. Tais
enunciados buscam se diferenciar das representagdes da lepra.



Os sinais dermatoldgicos sdo apresentados nos materiais predominantemente por meio de
imagens de partes do corpo humano (térax, orelhas, costas, bracos, maos, nadegas, pernas e
pés) com manchas, nddulos e lesGes caracteristicas da hanseniase. Segundo os entrevistados,
espera-se com isso mobilizar a auto-suspeicdao e a deteccdo de casos. Verifica-se, contudo,
que esse modo de representar a doenca recorre ao grotesco e de uma pedagogia do
amedrontamento, o que tende a reforcar as representacdes estereotipadas da doenca ou das
pessoas atingidas por ela (PIMENTA et al., 2007).

A comunicacdao por imagens de lesdes, segundo o relato de uma das participantes
(Mulher, 44 anos), revela que em certa medida auxilia na suspeicao da doenca. No
entanto, para outros participantes, a veiculagdao dessas imagens para a populacdo pode
provocar “medo”, “horror” e “desinformacao”, segundo o relato - “Eu acho que deve
mostrar as manchas, mas no inicio da doenca e ndao uma coisa assim igual do cartaz.
Porque, mesmo a pessoa tendo uma manchinha, ela nunca vai saber que é a hanseniase,
porque nao esta daquele jeito exagerado” (Mulher, 44 anos).

Os sintomas neuroldgicos sdo expressos majoritariamente pelos termos dor, formigamento e
dorméncia. A imagem mais representativa dessa categoria esta presente no Cartaz 33, que
mostra uma mulher se queimando ao cozinhar no fogdo em funcdo da perda de sensibilidade.
No contato com esse material, uma das entrevistadas relata que essa imagem “nao é tdo
agressiva”, quando comparada com os nddulos e lesdes. Explicita que o cartaz evidencia “uma
realidade que as pessoas possam a vir até prestar mais atencdo. Também mostra o risco que a
pessoa corre” (Mulher, 44 anos). Sobre esse mesmo material outro paciente relata -“E
importante porque a pessoa esta se queimando e acha que é por acaso, mas ndo € ndo! Eu
cheguei todo queimado aqui” (Homem, 56 anos).

Segundo os profissionais entrevistados, as queixas neuroldgicas sdo as que mais mobilizam a
procura pelos servicos de salde, porém, sdao as mais dificeis de serem diagnosticadas. Para
eles, a populacdo tem dificuldade de associar esses sintomas a hanseniase. Essa percepcgao foi
confirmada nas entrevistas com os pacientes, pois segundo eles os sintomas neuroldgicos, na
maioria das vezes, sdao confundidos com reumatismo, osteoporose e problema de coluna.

A partir da leitura do Panfleto 64 - que apresenta uma pessoa segurando uma pasta, seguida
da frase “segure objetos de peso médio para checar se tem forca nas maos” e de uma pessoa
subindo um degrau com a frase “teste a forca dos pés, subindo degraus”; e do Cartaz 33 - que
mostra uma mulher se queimando ao cozinhar - os pacientes discutiram sobre os sintomas
neuroldgicos e os efeitos da doenga em suas vidas. Esse debate também suscitou o didlogo
sobre as diferencas de género nas experiéncias com o agravo, expressos na indagacdo dos
participantes: “"Quem sente mais dor: o homem ou a mulher?” e no seguinte relato (Homem,
56 anos:

“Mas eu estou falando na questdo do homem. A mulher estd em casa, doméstica. Que nem
essa senhora ai de fogao. O homem tem que sair para trabalhar [se fica doente] tem que
parar de trabalhar [...]

Além das manchas seria bom se mostrasse o enfraquecimento, como se a pessoa estivesse
trabalhando e sentisse dor, fraqueza [...] Entdo o desenho vai mostrar um homem
segurando uma enxada e ela vai cair. Porque o homem demora um tempo para perceber. Ele
vai ver que esta fraco. Mostrar a atividade corporal do homem trabalhando” .



A leitura da frase “Me curei da hanseniase e hoje me sinto até mais bonita” suscitou relatos
sobre as diferencas no modo como os homens e as mulheres vivenciam os efeitos das reacdes
imunolodgicas, dos medicamentos e das lesGes no corpo. Para as mulheres, as mudancgas na
estética, concernentes a alteragdo na imagem corporal, interferem na auto-estima, no estado
emocional, na sexualidade e na interacdo social. J& os homens consideraram que a
impossibilidade ou a reducdo da forga fisica altera o seu desempenho tanto no trabalho como
no papel de provedor da familia, influenciando na sexualidade e nas relagdes familiares e
sociais.

As questdes ligadas a sexualidade, ao cuidado pessoal, ao lazer e ao trabalho provocam
sentimentos de “impoténcia” e “inutilidade” em pacientes de ambos os sexos, alterando o
estado emocional e as relagdes sociais. Contudo, o modo como cada um vai significar e
vivenciar os efeitos da doenca, de suas seqlielas e dos medicamentos é distinto em funcgdo das
relacbes de género e das representacdes da enfermidade, construidas socio-historicamente.

A homogeneizagao dos destinatarios e de temas, aliada ao predominio do discurso biomédico
na comunicagao sobre a doencga pode desconsiderar a necessidade da abordagem integral da
pessoa. Nesse sentido, para a formulacdo de praticas comunicativas mais contextualizadas,
considera-se relevante a correlagdo entre a dimensdo clinica da doenga, que inclui o
diagnodstico, os sintomas, o tratamento e efeitos da hanseniase e a situacdo de trabalho; a
sexualidade; as relacGes de género; além de mostrar a realidade de modo mais concreto. Para
tal, a epidemiologia da doenca e as condicdes sociais, culturais e subjetivas dos destinatarios
precisam ser mapeadas e incluidas como elementos do planejamento comunicacional (KELLY-
SANTOS, 2009).

Dimensoes do cuidado: praticas de tratamento e sentidos da cura

Nos impressos, prevalece a associacdo entre o conceito de tratamento e a nocao de cura,
evidenciada no enunciado da Cartilha 37 - “A PQT é muito segura e efetiva na cura da
hanseniase”. O binbmio tratamento-cura também contribui para consolidar a idéia que a
“Hanseniase é uma doenca como outra qualquer. E sé tratar!” (Folheto 66). Essas
representacdoes expressam o novo modo de significar a doenga e a intencdo de promover a
descontinuidade com as representacdes da lepra. A producdo desse discurso estd relacionada
ao novo modelo de tratamento - a PQT. Uma das gestoras entrevistadas legitima a
importancia da veiculagdo desses conteudos dizendo: “A tecnologia mais fantastica que
apareceu foi um tratamento eficiente” [...] “ele [0 medicamento] foi um divisor na abordagem
da doenca”(Profissional entrevistado:01).

Nos materiais também estd presente o uso da ldgica “testemunhal” (VERON, 2004), a
“familiaridade” e & “cotidianidade” (MARTIN-BARBERO, 2003), para construir o novo modo de
representar a doenca ou o doente e produzir um discurso que minimize o preconceito, a
discriminacdo e o estigma. Para isso, alguns materiais recorrem ao uso de fotografias de
pessoas com hanseniase ou ex-pacientes, sem deformidades fisicas, de diferentes sexo,
cor/raca e geracdao, tomando medicamentos, narrando sobre sua experiéncia com a doenca e
inseridas no contexto social.

Outra dimensdo presente nesse no novo modo de controle, € a cura como objeto de
medicalizacdo e de prescricdo, como exemplificam as frases: “A cura da hanseniase acontece
através de medicamentos que provocam a morte do bacilo” (Panfleto 07); “O paciente obtém



alta por cura ao completar as doses preconizadas, ndao necessitando ficar sob vigilancia do
servico de saude (...). A presenca de reacdoes nao impede a alta, o mesmo se aplicando para
presenca de seqUelas” (Folheto 59). A concepgdo de cura, estritamente relacionada a
destruicdao do bacilo, desconsidera os efeitos subjetivos, culturais e sociais que a enfermidade
e o tratamento provocam na vida dos pacientes.

A hegemonia da visdo medicalizada da salude tende a banalizar os sentidos sobre o tratamento
e a cura, como demonstram os enunciados: “A cura da hanseniase é simples e é gratuita em
todos os postos de saude” (Panfleto 64); “Quanto mais cedo for iniciado o tratamento, mais
rapida sera a cura” (Panfleto 51). Este discurso tem como base o modelo instituido pela OMS
que propde o conceito de cura facil e rapida com a PQT. White (2008) questiona até que ponto
a énfase na cura medicamentosa contribui para diminuir o estigma da doenca. Discute que
seria recomendavel que a equipe de salude, no momento do diagndstico, explicasse aos
pacientes sobre os possiveis efeitos dos medicamentos e dos danos irreversiveis provocados
pela doenca. Tal orientacdo foi reforcada pelos participantes de nossa pesquisa.

Ainda no que se refere ao bindbmio tratamento-cura identificamos nos materiais a abordagem,
ainda que menor, de temas relativos as complicacbes da doenca. Esse tema é expresso nas
palavras: urina vermelha; seqlelas; incapacidades fisicas, deformidades, mutilacbes (maos em
garra, cegueira etc.), reacbes hansénicas. De acordo com nossas observacbes e entrevistas
discute-se que nas acdes de comunicacdo dos programas a abordagem dos sintomas
neuroldgicos e das complicacdes da doenca € uma questdo séria e ndo pode ser ignorada pelas
autoridades de saude, principalmente ao se constatar que o Brasil, ainda apresenta alta
prevaléncia de casos novos com incapacidades fisicas (PNCH, 2009). Tal situacdo esta
diretamente relacionada ao diagnéstico tardio e a baixa efetividade das agbes de vigilancia e
de promocdo de salde, entre elas as de comunicagdo.

Para os pacientes entrevistados € necessario, ja no comeco do tratamento, que os profissionais
de salde esclarecam sobre os efeitos dos medicamentos e das complicacdes da doenga
(neurites, incapacidades fisicas etc.), afinal eles tém “o direito de saber o que pode acontecer
com eles”. Os depoimentos a seguir ratificam tal argumento:

"0 médico tem medo de falar a verdade sobre a reacdo do remédio e a pessoa ndo voltar
mais no tratamento” (Mulher, 42 anos).

“Eu acho assim: os médicos, o pessoal da area de salude, tem que aprender (...) a falar com
o paciente de uma forma mais clara, ndo escondendo algumas coisas. Eu acho que o
paciente se sente melhor em saber como é que ele vai passar aquele tempo todo
[tratamento]” (Mulher, 44 anos).

No processo comunicativo entre o médico e paciente o reconhecimento desses elementos pode
favorecer a melhor compreensao da doenca e dos seus efeitos na vida cotidiana, bem como
dos cuidados necessarios. A atitude dialdgica entre esses sujeitos pode contribuir para a
participagao ativa do paciente no tratamento.

A leitura da frase “vocé pode levar uma vida normal” (Cartilha 02) mobilizou o debate acerca
das diferencas entre o prescrito e o real. Para os pacientes, as mudancas fisicas, psicoldgicas e
sociais decorrentes da hanseniase impedem justamente uma “vida normal”, conforme o
seguinte depoimento: “Eu trabalhava na cozinha, antes eu servia a rampa. Hoje eu nao
aguento mais aquele prato na mao (Mulher, 58 anos).”



A discussdao sobre tratamento-cura foi ampliada a partir da visualizacdo da imagem “cura-
vencedor” da Cartilha 02, que mostra uma pessoa atravessando a faixa de chegada com a
palavra cura. Inicialmente a ideia representada no material foi considerada verdadeira no
sentido das pessoas retratarem a cura como “algo desejado”, “algo a se conseguir”, “uma
vitéria”. Todavia, ap0s a leitura da frase “quanto mais regular o tratamento, mais rapida sera a
cura” a nogao de cura foi questionada. A diferenca entre o desejado e a realidade vivida levou
0s pacientes a considerarem que essa imagem nado os representa. Quer dizer, eles nao se
reconhecem como vencedores, porque ndo se sentem curados de fato, pois a cada dia aparece
uma “coisa nova”, prolongando o tempo de tratamento e o sofrimento relacionado aos efeitos
da doenca.

“Quando terminei de tomar o remédio e comecei a sentir as dores e desacreditei na cura.
Vocé toma o remédio para ficar boa. Assim a gente acha. Igual a tuberculose. Mas a
hanseniase ndo é assim. S& que a vida continua, se olhar para tras tem muita gente pior,
com estagio avancado da doenca, com seqtielas” (Mulher, 58 anos).

Nos depoimentos e nos materiais educativos, fica evidente a premissa da “saude como
auséncia de doenca” e a da cura medicamentosa, isto €, a ideia de que a vida dos 6rgaos
retornaria ao estado anterior ao adoecimento, ao “normal” (CANGUILHEM, 2005). Esse ideal
de cura precisa ser relativizado, dado que em muitos casos a reabilitacdo da parte do corpo
afetada pelo bacilo ou pelos efeitos das reagdes imunoldgicas pode ndo voltar a “funcionar”
como antes. Essa evidéncia remete a necessidade de rever a atencdao aos portadores de
hanseniase vigente nos servicos de salde. Isso implicaria em promover uma pratica de
cuidado que trate a pessoa, sem transforma-la em objeto do saber biomédico. Esse tipo de
abordagem requer dos profissionais de salde e pacientes, a participagdo ativa no processo de
cuidado, compreendida como o exercicio constante do didlogo e da escuta (BAKHTIN, 2006).

As representacdes socioculturais relativas ao tratamento-complicagbes-cura configuram um
mosaico na dinamica dessa doenca sistémica e com alto poder incapacitante. Sublinha-se que
varios participantes deste estudo apresentavam alguma incapacidade fisica. Certamente esse
aspecto determinou a emergéncia de temas considerados “verdadeiros” em relacdo a outros.
Nesse processo de producdo e negociacao de saberes, a correlagdo entre as reacgdes, efeitos de
medicamentos, incapacidades fisicas e o trabalho foi um dos assuntos centrais na analise dos
materiais.

Para homens e mulheres entrevistados, o trabalho € um marcador social relevante nas trocas
simbdlicas. A insercdo no mercado profissional possibilita a sobrevivéncia dessas pessoas,
mas, sobretudo, permite estabelecer lagos sociais, trocar conhecimentos e criar identidades
culturais. O fato dos pacientes estarem afastados do trabalho, recebendo o beneficio social, ou
nao estarem inseridos no mercado (formal e informal), foi percebido como um motivo de
grande “preocupacdo”, “tristeza”, “depressdo”, “sentimento de inutilidade”, “impoténcia” e de
cerceamento dos direitos sociais. Em certa medida, as complicagdes da doenca - “perda de
forca e de sensibilidade”, “dor intensa” - foram relacionadas com a impossibilidade de se
manter no trabalho ou de conseguir uma nova insercdo. Embora nesta pesquisa tenham sido
identificadas varias implicagbes dos efeitos da hanseniase na histéria de trabalho do paciente,
esse aspecto € pouco considerado nos atendimentos dos programas de hanseniase e nos
proprios materiais educativos, além de ser um aspecto pouco explorado no ambito de
programas de saude do trabalhador.



Aspectos socioculturais: modos de dizer e agir

Nos materiais analisados, identificou-se a categoria dimensdes socioculturais expressa pelos
termos: integragdao social, discriminagdao, medo e preconceito. Esses temas sao abordados
majoritariamente nas frases: “Nao discrimine, ndo isole: oriente e ajude” (Folheto 08); “O
medo e o preconceito ainda assombram as pessoas e podem até atrapalhar o tratamento”
(Folheto 02); “O paciente em tratamento pode conviver com a familia, no trabalho e na
sociedade” (Panfleto 27).

O preconceito é associado ao tratamento, ao controle, eliminagdo e a cura conforme
explicitado: “Quem tem tuberculose ou hanseniase precisa de tratamento e nao de
preconceito” (Folheto 02); “Hanseniase tem cura. Preconceito também” (Cartilha 04). Sob esse
olhar, a informacdo é o remédio: “A informagdo é nossa dose Unica contra o preconceito e na
luta pela eliminagao” (Cartilha 19). “Usando o superpoder da informacdo, podemos ajudar
gquem estd doente a se curar” (Cartilha 15). Esses enunciados evidenciam a hegemonia da
légica informacional e universalista presente na saude puUblica (ARAUJO; CARDOSO, 2007),
que desconsidera os multiplos saberes presentes na formagdo dos conceitos e valores sobre a
doenca.

Um conjunto minoritario de materiais associa o discurso religioso ao saber médico-sanitario,
Destaca-se o Folheto 02, que veicula a imagem de Padre Cicero, um icone religioso do
nordeste brasileiro. O enunciado “A hanseniase tem cura!” e as expressdes: “me veja... me
escute... me toque... me cure...” evidenciam que a cura estd associada ao milagre, a
assisténcia compassiva e ao cuidado piedoso (CAPONI, 2007).

A dimensdo sociocultural também estd presente na transicdo do nome lepra para hanseniase.
Em termos da comunicacdo sobre a mudanca terminoldgica, assinala-se que a primeira
campanha de divulgacdo de massa com o nome hanseniase ocorreu em 1988, 12 anos apds
sua adocdo pelo Ministério da Saude, sem, contudo, associa-lo ao termo lepra. Em entrevista
dada a pesquisa de Moreira (2005), Abrado Rotberg, o médico que propdés a mudanca
terminoldgica, afirma que seria importante que as autoridades sanitarias no decorrer das
campanhas associassem o0s dois termos, ressaltando que a doenca tem tratamento e cura sem
necessidade de internagao.

A palavra hanseniase foi cunhada pelo saber médico-sanitario sob o argumento de que um
novo nome criaria uma nova representagdao para a doenga. O uso do radical estrangeiro
hansen, uma homenagem ao descobridor do bacilo Gerhard H. A. Hansen, tem a intencdo de
conferir uma conotacdo cientifica a doenca. Compreende-se que a incorporacdo de uma
palavra externa as referéncias culturais da maioria da populacdo brasileira traz consigo toda a
forca e poder da cultura que representa, sendo adotada para legitimar determinados saberes
(BAKHTIN, 2006).

Como afirma Sotang (1984, p.100), “o conceito de doenca nunca é inocente”. No caso da
lepra, historicamente, o nome da doenca no seu sentido religioso e mitico representava a
sintese do mal e as pessoas que padeciam desta enfermidade eram fortemente
estigmatizadas. E compreensivel, portanto, que os pacientes prefiram o uso do termo
hanseniase como atenuante das marcas socioculturais da doenca. A leitura da fotonovela, que
menciona a palavra lepra, mobilizou o debate: “Eu acho que sé chamar de lepra é uma coisa



muito agressiva. Agora se vocé associar a lepra a hanseniase, contando um pouco da histdria,
ai a coisa muda de figura”(Mulher, 44 anos).

Essas falas explicitam que o sentido da palavra é dado em seu contexto e “ha tantas
significagdes possiveis quanto contextos possiveis” (BAKHTIN, 2006, p.109). Igualmente
traduzem que o discurso da hanseniase, em alguns casos, possibilita ocultar os significados e
representacdes negativas atribuidas a lepra, além de operar como uma metafora na
construcdo de novas imagens, palavras e formas de enderecamento ao outro. Ratifica essa
premissa o fato dos participantes considerarem positivo as pessoas desconhecerem que a
hanseniase é a lepra. Por outro lado, eles demonstraram certa dificuldade em lidar com a
guestdo da nomeacdo da doencga. Alguns participantes afirmaram que se sentem discriminados
guando outras pessoas “descobrem” que o que eles tém, na realidade, é lepra.

“[hanseniase] € um nome novo que ninguém tem o entendimento. Quem sabe mais sdo as
pessoas que fazem o tratamento. Quem faz o tratamento tem certeza que a hanseniase é
lepra e procura acreditar na hanseniase e deixar a lepra de lado para ndo ficar triste”
(Homem, 58 anos)

“Quando vocé fala o nome lepra, eles ficam retraidos. Uma vez eu conversava com uma
amiga no Onibus dizendo que estava tratando de hanseniase. Expliquei que antigamente
chamava lepra e que agora ficou mais bonitinho. A moga que estava sentada perto da gente
saiu e foi sentar em outro lugar “[...] Vocé pode trabalhar, mas ndo pode falar que tem a
doenca, porque as pessoas tém preconceito” (Mulher, 58 anos).

Estes depoimentos revelam o dilema subjetivo que o paciente enfrenta. E como se tivessem
que guardar um “segredo”. O termo hanseniase encobre o imaginario sobre a lepra, ao mesmo
tempo, esse imaginario se mantém latente, como uma ameaca. Isso demonstra a forca da
palavra sobre as coisas.

Consideracoes Finais

O discurso oficial, expresso nos materiais analisados, ao valorizar o diagndstico, tratamento, a
cura, e a ampla disseminacdao do termo hanseniase pretende produzir um novo conceito e
imagem da doenca e romper com o estigma milenar associado a lepra. Contudo, os resultados
de nossa pesquisa indicam que pouco se avangou na producgao efetiva de outro discurso junto
a populacdo. A veiculacdo macica do discurso biomédico em detrimento da abordagem que
integrem as dimensdes sociais, culturais e subjetivas, vem se revelando um paradoxo na
comunicagcdo com o publico, pois a hanseniase também é uma doenca que, quando ndo
tratada precocemente, fragmenta, causa deformidades fisicas e segregacédo social.

A comunicacdo na hanseniase pauta-se em agoes verticais, com foco em campanhas pontuais,
que privilegiam a veiculagdo de lesGes e manchas na abordagem da doenca. Tal estratégia é
pouco efetiva ao se tratar de um agravo cronico e sistémico, cujo elemento central do
diagnostico é o acometimento dos nervos periféricos com “perda de sensibilidade”, “dores”,
formigamento”, e, ndo apenas as “manchas dormentes”. Em sintese, adota-se uma
comunicacdo propria as doengas agudas ou as epidemias, ao passo que na abordagem de
doencas cronicas as estratégias comunicativas requerem agdes horizontais, permanentes, que
valorizem as diferentes dimensdes do agravo, a inclusdao de diversos atores no processo de
producao-circulagdao-apropriacao das mesmas.
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