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RESUMO

Marinho, F. D. (2016). Entre o temor e a insignificincia: representacdes sociais da
hanseniase para adolescentes com a doenga e seus familiares. Tese de Doutorado,
Programa de Po6s-Graduagdo em Psicologia, Universidade Federal do Espirito Santo,
Vitoria/ES.

Fundamentado pela Teoria das Representagdes Sociais, este trabalho objetivou
investigar e analisar as representagdes sociais da hanseniase e da vivéncia/convivéncia
com a enfermidade para adolescentes com a doenca e seus familiares, bem como
analisou as repercussoes da hanseniase no cotidiano desses sujeitos. Os dados foram
coletados por meio de entrevista semiestruturada, realizada com 19 adolescentes em
tratamento medicamentoso para a hanseniase com idade entre 12 e 18 anos e 18
familiares que habitavam a mesma casa que o adolescente. O material verbal foi
analisado por meio do software ALCESTE e da Analise de Contetido. Os resultados
indicaram que as representagdes da hanseniase para os adolescentes, ora apareceu como
doenca assustadora/ameacadora e ora como doenga banal, como outra qualquer que tem
cura, cuja imagem para uns se conectou a de um doente com o corpo manchado,
desfigurado e mutilado e para outros a de um doente com o corpo curado, sem sequelas
e sem marcas, de forma que as representagdes foram marcadas por afetos positivos e
negativos acerca da doenca. Para os familiares o objeto hanseniase se revestiu de
elementos valorados negativamente, carregados de significados vinculados a “antiga
lepra”, associando a enfermidade a uma doenga terrivel, grave e que incapacita quem
por ela ¢ acometida, desenhando um doente em sofrimento, desfigurado e mutilado. O
conteudo relativo as representagdes da vivéncia/convivéncia com a hanseniase revelou
um cotidiano alterado, permeado por medos, preconceito, isolamento social, sofrimento
e dificuldades no percurso do tratamento. Os dados evidenciaram também, caréncia de
informagdes sobre a hanseniase, prevalecendo, portanto, conhecimentos oriundos do
senso comum, o que contribuiu para uma construgdo simbolica da doenca alicergada por
crengas e hipodteses pessoais. Tais concepgdes retroalimentaram o modo como as
relagdes foram estabelecidas. Conclui-se que, ante a permanéncia de uma visdo arcaica
da doencga e dos impactos causados no cotidiano dos adolescentes com hanseniase e dos
seus familiares, faz-se necessario ampliar os cenarios diversos de informagdo sobre a
enfermidade, repensar as praticas em satude e estabelecer encontros dialogicos, a fim de
possibilitar a reflexdo e a construgdo de novos sentidos ¢ significados em relagdo a
doenga, proporcionando melhorias na qualidade de vida desses sujeitos.

Palavras-Chave: Representacdo social; hanseniase; adolescentes; parentes; cotidiano.
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ABSTRACT

Marinho, F. D. (2016). Between fear and insignificance: social representations of
leprosy for adolescents with the disease and their families. PhD. Thesis, Post
Graduation Psychology Program, Federal University of Espirito Santo, Vitoria/ES.

Based on the Theory of Social Representations, this study aimed to investigate and
analyze the social representations of leprosy and living / living with the disease for
adolescents with the disease and their families, as well as analyzed the effects of leprosy
in the daily lives of these individuals. Data were collected through semi-structured
interviews conducted with 19 adolescents in drug treatment for leprosy aged 12 to 18
and 18 families who lived in the same house as the patient. The verbal material was
analyzed by ALCESTE software and Content Analysis. The results indicated that the
representations of leprosy for teens, now appeared as frightening / threatening disease
and sometimes as banal disease like any other that has no cure, whose image for each is
connected to a patient with stained body, disfigured and mutilated and the other from a
patient with a cured body without sequel e and without marks, so that the
representations have been characterized by positive and negative affects on the disease.
For the family the leprosy object overlaid it valued elements negatively loaded with
meanings related to "old leprosy", associating the disease with a terrible disease, severe
and disabling who by it is involved, drawing a patient in suffering, disfigured and
mutilated . The content on the representations of living / living with leprosy revealed an
altered daily life, permeated by fear, prejudice, social isolation, suffering and difficulties
in the course of treatment. The data showed also gaps between scientific knowledge and
common sense about leprosy, which contributed to a symbolic construction of grounded
disease beliefs, unrealistic ideas and personal assumptions. Such conceptions feed back
how relations were established. In conclusion, compared to the permanence of an
archaic view of the disease and impacts the daily lives of adolescents with leprosy and
their family members, it is necessary to broaden the various scenarios of information
about the disease, rethink health practices and establish dialogic meetings, to enable
reflection and the construction of new meanings related to the disease, providing
improvements in the quality of life of these subjects.

Key words: Social representation; leprosy; adolescents; siblings; daily life.
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RESUME

Marinho, F. D. (2016). Entre la peur et I'insignifiance: les représentations sociales de la
lépre pour les adolescents atteints de la maladie et leurs familles. Thése de Doctorat,
Programme de Spécialisation en Psychologie, Université Fédérale de 1°‘Espirito Santo,
Vitoria/ES.

Sur la base de la théorie des représentations sociales, cette étude visait a étudier et
d'analyser les représentations sociales de la Iépre et de la vie / vivant avec la maladie
pour les adolescents atteints de la maladie et de leurs familles, ainsi que l'analyse des
effets de la lepre dans la vie quotidienne de ces personnes. Les données ont été
recueillies au moyen d'entrevues semi-structurées menées aupres de 19 adolescents dans
le traitement médicamenteux pour la lIépre 12 4 18 ans et 18 familles qui vivaient dans la
méme maison que le patient. Le matériel verbal a été analysé par le logiciel ALCESTE
et I'Analyse du Contenu. Les résultats indiquent que les représentations de la lépre pour
les adolescents, maintenant apparus comme effrayant / maladie et de la maladie parfois
banale menagant comme tout autre qui n'a pas de remede, image dont chaque est reli¢ a
un patient avec le corps souillé, défiguré et mutilé et 1'autre provenant d'un patient avec
un corps durci sans séquelle et sans traces, de sorte que les représentations ont été
caractérisées par des effets positifs et négatifs sur la maladie. Pour la famille l'objet de
la leépre couvrit évaluée éléments chargés négativement avec des significations
similaires a "lépre", associant la maladie avec une terrible maladie, grave et invalidante
qui, par elle est impliquée, en tirant un patient dans la souffrance, défiguré et mutilé . Le
contenu sur les représentations de la vie / vivant avec la lépre a révélé une vie
quotidienne modifi¢, imprégné par la peur, les préjugés, l'isolement social, la souffrance
et des difficultés au cours du traitement. Les données ont montré aussi des lacunes entre
les connaissances scientifiques et le sens commun sur la lépre, qui a contribué¢ a une
construction symbolique des croyances de la maladie a la terre, des idées irréalistes et
des hypothéses personnelles. Ces conceptions feed-back comment les relations ont été
¢tablies. En conclusion, par rapport a la permanence d'une vision archaique de la
maladie et une incidence sur les vies quotidiennes des adolescents atteints de la Iépre et
des membres de la famille, il est nécessaire d'¢largir les différents scénarios
d'information sur la maladie, repenser les pratiques de santé et mettre en place réunions
dialogiques, afin de permettre la réflexion et la construction de nouvelles significations
liées a la maladie, fournissant des améliorations de la qualité de vie de ces sujets.

Mots-clés: Représentation sociale; lépre; adolescence; parents; de tous les jours.
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APRESENTACAO

14



Esta tese esta vinculada a linha de pesquisa “Psicologia Social e Saude”, a qual
abrange o estudo dos processos de satde e adoecimento, nas suas articulagdes com o
contexto sociocultural. Inserida nessa linha, essa pesquisa aborda as representagdes
sociais da hanseniase para adolescentes com a doenca e seus familiares, bem como a
vivéncia/convivéncia com a enfermidade e sua repercussao no cotidiano desses sujeitos.

Antes de abrir as paginas deste trabalho ao leitor, gostaria de apresentar as
motivacgoes iniciais que me conduziram a eleger a hanseniase como objeto de estudo de
meu Doutoramento.

O interesse pela doenca foi despertado ha alguns anos, quando, ainda na
graduagdo em Terapia Ocupacional, o tema me foi apresentado pela professora Susilene
Maria Tonelli Nardi, avivando em mim a paixao e a curiosidade cientifica pela tematica.
Ao longo da minha trajetdria profissional me envolvi profundamente com essa doenga.
No periodo em que trabalhei na Faculdades Integradas Espirito-Santenses - FAESA de
2003 a 2008 e, atualmente, como docente do curso de Terapia Ocupacional da
Universidade Federal do Espirito Santo - UFES desde 2010, tive a oportunidade de
empreender pesquisas académicas, orientacdo de trabalho de conclusdo de curso, de
iniciacdo cientifica e apresentacdo de trabalhos em eventos cientificos envolvendo o
tema hanseniase. Somado a isso, coordenei um projeto de extensdo intitulado
“Assisténcia Terapéutica Ocupacional em hanseniase”, cujo objetivo era oferecer
atendimento terapéutico ocupacional as pessoas com a doenga, abrangendo também os
seus familiares, voltado para a promog¢do a saude, prevengdo de agravos e tratamento
das deficiéncias fisicas instaladas. Durante esse processo enfrentei desafios estimulantes
e estive tomada por aspectos inquietantes do trabalho nesse campo.

Por ser a hanseniase uma doenga infectocontagiosa, de evolucdo lenta, que se

manifesta, principalmente, por meio de sinais e sintomas dermatoneurologicos — lesdes
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na pele e nos nervos periféricos —, envolta de tabus e crencas e, com alto potencial
incapacitante, pude perceber imersa nesse contexto, os prejuizos trazidos pela doenga
para a vida desses sujeitos, tais como: rompimento social, preconceito, perda funcional,
alteracdes no cotidiano e na qualidade de vida.

Foi entdo que, a partir de uma demanda crescente no projeto de extensdo de
adolescentes com hanseniase e, ciente de que, assim como para os adultos a experiéncia
da doenca vivenciada por adolescentes poderia ser marcada por consequéncias de ordem
fisica, emocional e social, podendo também afetar o dia-a-dia das pessoas que convivem
com o doente, emergiram as seguintes questoes: o que os adolescentes com a doenga e
seus familiares pensam sobre a hanseniase? O que significa para eles viver/conviver
com essa enfermidade? Quais as repercussdes da doenca no cotidiano desses sujeitos?
E, como esse fenomeno poderia ser analisado? Movida por esses questionamentos
passei a considerar o que os meios de comunicacdo, a minha propria experiéncia e a
literatura académica - em especial as contribuigdes da Psicologia Social a partir dos
referenciais trazidos pela Teoria das Representagdes Sociais - poderiam revelar sobre
esse intento. Tendo em vista que essa teoria oferece um modelo tedrico que visa
compreender e explicar a construg¢do das teorias do senso comum, as quais tém origem
nas conversagdes do dia a dia, nas vivéncias pessoais, com a fun¢do de dar sentido a
realidade social e orientar condutas.

Partindo, entdo, do objetivo de investigar e analisar as representagdes sociais da
hanseniase e da vivéncia/convivéncia com a doenga para adolescentes com a
enfermidade e seus familiares, bem como as repercussdes da doenga no cotidiano desses
sujeitos, iniciei essa empreitada.

A fim de alcangcar o objetivo supramencionado, o estudo utilizou como

instrumento de coleta das informacdes, entrevista com roteiro semiestruturado
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(Apéndices A e B), realizada com 19 adolescentes com hanseniase e 18 familiares,
numa tentativa de trazer a luz, no registro das representacdes ¢ experiéncias simbdlicas,
estruturas sociais que podem e devem ser abertas a transformagdes essenciais.

As unidades de saude de quatro municipios do Estado do Espirito Santo, que ja
haviam implantado o Programa de Controle da Hanseniase (PCH), foram eleitas para a
realizacdo da pesquisa, por serem responsaveis pelo atendimento do maior numero de
adolescentes com hanseniase no Estado, locais em que fiquei imersa no trabalho de
campo no periodo entre outubro de 2014 e margo de 2015. Esse programa se baseia na
descentralizacdo do tratamento da doenca e estabelece diretrizes operacionais para a
execucdo de diferentes acdes articuladas e integradas a atengdo basica, tais como:
vigilancia epidemiologica; gestdo; atencdo integral; comunica¢do ¢ educagdo; ¢
pesquisa.

Vale mencionar que o projeto que deu origem a esta tese foi previamente
autorizado pela Secretaria Municipal de Satde dos municipios e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do
Espirito Santo, de forma que, todos os participantes que aceitaram contribuir com este
estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE), bem como o
Termo de Assentimento Esclarecido (TAE) para menores de idade.

De posse dessas autorizagdes, iniciei 0 contato com os responsaveis nas unidades
de saude, solicitando a colabora¢do destes para a selecdo da amostra e, mediante a
indicagdo, foi feito o agendamento com os adolescentes e seus familiares para a
realizacdo das entrevistas, as quais foram realizadas individualmente, na propria
unidade de satide em que o adolescente se encontrava em tratamento para a doenga.

A partir da analise de contetido tematica e da submissdo dos contetidos emergidos

das entrevistas ao software Analyse Lexicale par Context d’ um Ensemble de Segments
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de Texte (ALCESTE), me debrucei sobre os dados na tentativa de conhecer os temas, as
concepgoes e as construgdes de sentidos referentes ao objeto de estudo, recrutando, para
tanto, a Teoria das Representagcdes Sociais. A expectativa maior € que esta producao
possa contribuir para ampliacdo e fortalecimento de estratégias mais efetivas para o
controle da doenca e de promog¢ao a saude, proporcionando melhorias a vida dessas
pessoas. Além disso, que consiga trazer subsidios para um redirecionamento de algumas
posicdes politicas e sociais no que diz respeito a hanseniase e possa ampliar a escassa
producdo de trabalhos focalizando a realidade dos adolescentes com a doenga e de seus
familiares.

Desse percurso, portanto, resultou essa tese, a qual estd organizada em quatro
capitulos. O capitulo I, Introdugdo, traz uma exposicdo sobre as consideragdes
conceituais e epidemiologicas da hanseniase e situa o problema de pesquisa. O capitulo
II, Quadro teorico, destaca elementos da Teoria das Representacdes Sociais, referéncia
teorico-conceitual dos artigos desenvolvidos e explicita o objetivo principal da tese. O
capitulo III, Artigos, apresenta os trés artigos que compdem a tese, a citar: Artigo 1 —
Hanseniase: representagdes sociais de adolescentes com a doencga, traz as concepgdes
dos adolescentes sobre a hanseniase — suas crencas, imagens, opinides e valores acerca
da enfermidade; Artigo 2 — Hanseniase e representagdes sociais entre familiares de
adolescentes com a doenga, descreve sobre as concepgdes e os sentidos atribuidos a
hanseniase por parte dos familiares de adolescentes com a doenga, além de apresentar as
imagens associadas ao objeto de estudo; Artigo 3 — Os sentidos e as facetas do convivio
com a hanseniase para adolescentes com a doenca e seus familiares: um estudo de
representacdes sociais, por sua vez, descreve sobre as concepcdes da
vivéncia/convivéncia com a hanseniase para os adolescentes com a doenga e seus

familiares, bem como sobre as repercussdes da enfermidade no cotidiano desses
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sujeitos. Por fim, no capitulo 1V, Consideragoes finais, é apresentada a articulagdo entre
os resultados dos artigos, em consonancia com a teoria utilizada.

O detalhamento dos métodos empregados estd descrito em cada artigo. Na se¢do
Referéncias bibliograficas apresentadas no final da tese, constam apenas as referéncias
relativas a Introduc@o, Quadro teérico e Consideragdes Finais, sendo que, as referéncias

dos artigos estdo dispostas ao final de cada qual.
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A hanseniase ¢ uma doenga infectocontagiosa, de evolugdo lenta, cujo agente
causal é o Mycobacterium leprae (M. Leprae), o qual se manifesta principalmente por
meio de sinais e sintomas dermatoneuroldgicos: lesdes na pele e nos nervos periféricos,
principalmente, nos olhos, maos e pés (Brasil, 2002). Apesar dos inimeros estigmas
que circundam a enfermidade, trata-se de uma patologia curavel, contudo, quando
diagnosticada e tratada tardiamente podera trazer graves consequéncias para as pessoas
acometidas pela doenga pelas possiveis deficiéncias fisicas que poderdo surgir.

O bacilo de Hansen possui alta infectividade e baixa patogenicidade, ou seja,
muitas pessoas sdo infectadas por ele, embora poucas venham a adoecer (Brasil, 2002).
O aparecimento da doenga e suas manifestacdes clinicas no individuo infectado
dependem, sobretudo, da relagdo parasita’hospedeiro e do grau de endemicidade do
meio, entre outros aspectos, podendo ocorrer apés um periodo de incubagdo de 2 a 7
anos (Brasil, 2002).

Segundo Lana et al. (2007), a propagacdo da endemia hansénica esta associada as
condicdes socio-economicas e culturais desfavoraveis, concentrando-se em locais de
maior pobreza, com condi¢gdes precarias de habitacdo, com um numero elevado de
pessoas convivendo no mesmo ambiente e com baixa escolaridade, sendo estes fatores o
que facilita a difusdo da doenga.

As estimativas mais recentes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) apontam
o surgimento de 213.899 casos novos de hanseniase no mundo (WHO, 2014). No Brasil
foram notificados em 2015 quase 29.000 casos de hanseniase, dos quais 2.113 em
menores de 15 anos (Brasil, 2015). O pais mantém nas tltimas décadas a situacdo mais
desfavoravel na América e o diagnostico da segunda maior quantidade de casos novos

do mundo, perdendo apenas para a India.
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Embora a distribuigdo geografica da hanseniase seja heterogénea em alguns
estados da federagdo, com caracteristicas epidemioldgicas muito distintas, o Ministério
da Saude tem o compromisso de eliminacdo da doenga como problema de saude
publica, buscando alcancar um coeficiente de prevaléncia de menos de um doente em
cada 10 mil habitantes (Brasil, 2011).

A hanseniase ¢ uma das mais antigas doencas conhecidas na historia da
humanidade. Até os dias atuais, ainda trata-se de uma enfermidade envolta de tabus e
crengas, de natureza simbolica, interpretada muitas vezes como castigo divino. Diversos
estudos (Ayres, Paiva, Duarte & Berti, 2012; Marinho, Macedo, Sime, Paschoal &
Nardi, 2014; Nunes, Oliveira & Vieira, 2011) realizados sobre a tematica mostram que
o problema do estigma e preconceito acerca da hanseniase pode guardar relagdo com o
imaginario da sociedade associado a conjuntura da doenga no passado — lepra -, que se
tem sustentado e arraigado, causando prejuizos, e antigas praticas de isolamento que
foram correntes até épocas recentes, favorecendo uma representacdo da doenga como
ameaca constante de sofrimento, abandono, deficiéncias fisicas e problemas
psicossociais (Baialardi, 2007).

Podemos confirmar o exposto nas pesquisas realizadas por Batista (2014), Monte
(2011) e Vieira (2010), as quais buscaram conhecer as representagdes sociais da
hanseniase entre pessoas acometidas pela doenca, cujos resultados retratam a elaboracao
de uma realidade assustadora e identificam imagens mentais predominantes dos
participantes ancoradas na “lepra”, representada pelo corpo manchado, feio, ferido e por
pessoa triste.

Silveira e Silva (2006) também pesquisaram as representacdes sociais de pessoas
com hanseniase sobre a doenga em um municipio da regido norte do Estado de Santa

Catarina. Os resultados trazem representacdes exclusivas e compartilhadas, revelando
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estigma, medo, preconceito e o desenvolvimento de estratégias para ndo revelar a
doenca como autoprotecdo. Os autores constataram que todos os participantes do estudo
sofreram os efeitos do preconceito e as ideias centrais percebidas foram: afastamento
dos vizinhos; ndo revelacdo da condicdo de paciente em tratamento; imagem negativa
da doenga; desconhecimento e desinformagao acerca da enfermidade.

Outra questao importante salientada por Baialardi (2007) € que os individuos com
a doenca tém dificuldade em valorizar-se e ter uma imagem positiva de si mesmo, pois
eles proprios se estigmatizam e tém vergonha de si, se isolando da sociedade. Segundo a
autora, o aparecimento de uma doenga fisica representa para o individuo uma perda de
controle sobre o proprio corpo e sobre a propria vida e, na doenca cronica, as pessoas
tém, em geral, alterada a visdo de si proprias. Coelho (2008) acrescenta nesta
perspectiva que a pessoa com hanseniase tem vergonha em expor suas manchas e
deficiéncias quando presentes, somado a isso, se preocupam em contagiar seus parentes
mais proximos e apresentam ansiedade diante dos preconceitos da sociedade. O autor
afirma ainda que essas atitudes provocam alteragdes na autoestima, na relagdo que o
sujeito tem com seu trabalho, lazer, amigos e, principalmente, com sua familia.

Nesta direcdo seria correto afirmar que o impacto provocado pela hanseniase
podera interferir no cotidiano dos sujeitos. Varios autores (Ayres et al., 2012; Cid,
Lima, Souza & Moura, 2012; Coelho, 2008; Leite, Sampaio & Caldeira, 2015; Lopes,
Carmo, Nascimento, Maia & Goulart, 2010; Marinho et al., 2014; Mendes, 2007; Nunes
et al,, 2011), ao investigarem as repercussdes da doenga na vida das pessoas com
hanseniase, bem como os sentimentos relacionados a vivéncia com a doenga,
identificaram nos seus resultados mudangas no convivio social desses sujeitos e
sentimentos negativos relacionados a enfermidade, tais como: tristeza, desanimo,

espanto, choque, preocupacgdo, inseguranca e medo.
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Percebe-se, portanto, que apesar dos avangos nas politicas publicas, no
diagnodstico, prevencdo e tratamento da hanseniase, muitos desafios — clinicos,
psicologicos, sociais, éticos — ainda persistem, uma vez que a pessoa que contrai essa
doenca, assim como sua familia, podera sofrer impactos psiquicos e socioculturais,
muitas vezes, em decorréncia das medidas profilaticas rigorosas adotadas contra a
enfermidade no passado, bem como por sua vinculagdo a castigo divino e sujeira moral.

Os resultados apresentados nessa revisdo tiveram como participantes nas
pesquisas realizadas adultos com hanseniase. Dessa forma, questionamos: e os
adolescentes, o que pensam sobre a doenga, sobre a convivéncia com essa enfermidade
e quais as repercussdes da hanseniase em suas vidas?

Para tanto, empreendemos um levantamento bibliografico dos ultimos 15 anos na
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), empregando os descritores hanseniase e
adolescente, utilizando as seguintes bases de dados: Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Satude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO),
Periodicos Eletronicos em Psicologia (PePSIC), Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE) e no periddico Hansenologia Internationalis que,
embora nio esteja indexada nas bases de dados supracitadas, se trata de uma revista que
aborda temas especificos sobre a hanseniase. Os resultados encontrados indicaram o
registro de 21 produgdes cientificas nacionais sobre a hanseniase em adolescentes.

A fim de favorecer a visualizacdo dos estudos encontrados, na Figura 1

apresentamos o ano de publicacdo, autores, titulo e periddico dos trabalhos.

Ano Artigo Periodico

2004 | Aragjo, M. G. et al. Deteccdo da hanseniase na faixa etaria de 0 a 14 anos | Rev Méd Minas
em Belo Horizonte no periodo 1992-1999: implicagdes para o controle Gerais

2005 | Ferreira, I. N.; Alvarez, R. R. A. Hanseniase em menores de quinze anos no | Rev Bras
municipio de Paracatu, MG (1994 a 2001) Epidemiol

2005 | Ponte, K. M. A.; Neto Ximenes, F.R.G. Hanseniase: a realidade do ser | Rev Bras
adolescente Enferm
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2007 | Lana, F. C. F. et al. Hanseniase em menores de 15 anos no Vale do | Rev Bras
Jequitinhonha, Minas Gerais, Brasil Enferm

2007 | Ferreira, I. N.; Evangelista, M. S. N.; Alvarez, R. R. A. Distribui¢@o espacial | Rev Bras
da hanseniase na populagdo escolar em Paracatu — Minas Gerais, realizada | Epidemiol

por meio da busca ativa (2004 a 2006)

2007 | Silva, A. R. et al. Hanseniase no municipio de Buriticupu, Estado do | Rev Soc Bras
Maranhao: busca ativa na populagdo estudantil Med Trop

2008 | Alencar, C. H. M. et al. Hanseniase no municipio de Fortaleza, CE, | Rev Bras
Brasil: aspectos epidemiol6gicos e operacionais em menores de 15 anos | Enferm
(1995-20006)

2008 | Imbiriba, E. B. et al. Perfil epidemioldgico da hanseniase em menores de | Rev Satde
quinze anos de idade, Manaus (AM), 1998-2005 Publica

2008 | Ferreira, I. N. et al. Uso do teste ML Flow em escolares diagnosticados com | Rev Soc Bras
hanseniase no municipio de Paracatu, Minas Gerais Med Trop

2008 | Ferreira, M. A. A.; Antunes, C. M. F. Fatores associados a soropositividade | Rev Soc Bras
do teste ML Flow em pacientes e contatos de pacientes com hanseniase | Med Trop
menores de 18 anos

2009 | Barbieri, C. L. A.; Marques, H. H. S. Hanseniase em criangas e | Rev Paul Pediatr
adolescentes: revisdo bibliografica e situacdo atual no Brasil

2010 | Flach, D. M. A. M. et al. Analise da Série Historica do Periodo de 2001 a | Hansen Int
2009 dos casos de hanseniase em menores de 15 anos no Estado do
Rio de Janeiro

2011 | Flach, D. M. A. M. et al. Analise do protocolo complementar de | Hansen Int
investigagdo diagnostica dos casos de hanseniase em menores de 15 anos
nos municipios prioritarios do Estado do Rio de Janeiro em 2009 ¢ 2010

2011 | Souza, V. F. M. et al. Relato de trés casos novos de hanseniase em menores | An Bras
de quinze anos no municipio de Itaguai, Rio de Janeiro: evento de alerta | Dermatol
para investigacdo epidemioldgica

2012 | Pires, C. A. A. et al. Hanseniase em menores de 15 anos: a importancia do | Rev Paul Pediatr
exame de contato

2013 | Sousa, B. R. M. et. al. Educagdo em satde e busca ativa de casos de | Rev Bras Med
hanseniase em uma escola publica em Ananindeua, Para, Brasil Fam Comunidade

2013 | Fernandes, C. et al. Avaliagcdo do grau de resiliéncia de adolescentes com | Rev Enferm.
hanseniase

2013 | Luna, I. C. F. et al. Perfil clinico-epidemiologico da hanseniase em menores | Rev Bras
de 15 anos no municipio de Juazeiro-BA Promoc Satde

2014 | Neder, L. et. al. Manifestagdes musculoesqueléticas e autoanticorpos em | J Pediatr
criancgas e adolescentes com hanseniase

2014 | Chopra, A. Manifestacdes reumaticas e outras manifestacdes | J Pediatr
musculoesqueléticas e autoanticorpos em criangas e adolescentes com
hanseniase: significado e relevancia.

2014 | Franco, M. C. A. et al. Perfil de casos ¢ fatores de risco para hanseniase, em | Rev para Med

menores de quinze anos, em municipio hiperendémico da regido norte do
Brasil

Figura 1. Quadro de publicagdes segundo ano, autores, titulo e periddico. 2001 a 2016.

Pela caracterizacdo das publica¢des analisadas, notamos escassez na literatura de

estudos que visam compreender o que o fendmeno da doenga representa para esses

adolescentes, assim como sobre as implica¢des da hanseniase nas suas vidas.
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Os resultados apresentados nos artigos levantados, de modo geral, alertam para a
alta deteccdo da doenga nessa faixa etaria, fato que revela a persisténcia da transmissdo
do bacilo e as dificuldades dos programas de saude para o controle da doenca. Nesse
sentido, sinalizam a importancia da busca ativa de criancas e adolescentes, em especial
por meio dos contatos intradomiciliares dos doentes, a fim de detectar precocemente os
casos suspeitos e evitar as sequelas e os agravos decorrentes do diagnoéstico tardio.
Além disso, os trabalhos evidenciam também a necessidade de intensificar e/ou
implementar agdes de prevencdo e controle da hanseniase especificos para criangas e
adolescentes, incluindo a capacitagdo das equipes de saude e¢ o fortalecimento das
atividades educativas.

Encontramos apenas um trabalho realizado por Ponte & Ximenes Neto (2005), no
Municipio de Sobral — Ceara, com 31 adolescentes com hanseniase, em que se buscou
verificar o conhecimento destes sobre a doenca e as dificuldades vivenciadas apds o
diagnostico. Os resultados apontaram déficit de conhecimento em relacdo a hanseniase
por parte de alguns participantes e alteragdes no cotidiano devido a sintomatologia da
doenca, aos efeitos colaterais da medicagdo e ao preconceito sofrido.

Destarte, a presenca da hanseniase na vida do adolescente podera influenciar
negativamente no seu dia a dia, em razdo das manifestagcdes clinicas da doenca, dos
efeitos farmacoldgicos adversos ¢ do estigma e preconceito que circundam essa
enfermidade, ainda nos dias de hoje. O processo de conviver com a hanseniase podera
afastar o adolescente do usufruto da sua vida pessoal e social, produzindo frustragdes e
sentimentos de impoténcia, dificultando a satisfacdo de suas necessidades e¢ desejos.
Além disso, a situagdo de doenca também podera provocar modificacdes na dindmica e
rotina familiar, afetando também o cotidiano das pessoas que convivem com o

adolescente, a fim de atender as demandas de um mundo permeado por procedimentos
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técnicos, consultas e exames, ¢ em razdo dos reflexos de concepcdes arcaicas
disseminadas socialmente sobre o que ¢ a hanseniase.

Nos ultimos anos, trabalhos enfocando a familia vém sendo realizados de forma
crescente, nas mais diversas areas, buscando reconhecer o significado da doenga para a
familia, bem como a influéncia da doenga de um membro sobre o bem-estar dos demais.
A familia funciona como um espago social, em que as pessoas interagem, trocam
informagdes e pode ser importante fonte de apoio ao identificarem a experiéncia de
adoecimento em seu interior (Helman, 1994).

Focalizando os estudos produzidos com os familiares de pessoas acometidas pela
hanseniase, assim como nos trabalhos direcionados aos adolescentes com a doenga,
nenhuma pesquisa foi identificada no sentido de apreender as representacdes sociais da
hanseniase para esses sujeitos. Utilizando as mesmas bases de dados supracitadas, com
os descritores hanseniase, familiar, contato intradomiciliar e comunicante, encontramos
17 producdes cientificas nacionais.

Na Figura 2 apresentamos os estudos selecionados de acordo com o ano de

publicacdo, autores, titulo e periddico.

Ano Artigo Peridédico

2002 Souza, M. M. et al. A¢do educativa do enfermeiro direcionada para | Rev RENE
familiares de pacientes com hanseniase: enfoque em saude mental

2002 Pinto Neto, J. M. et al. Consideragdes epidemioldgicas referentes ao | Hansen Int
controle dos comunicantes de hanseniase

2005 Duries, S. M. B. et al. Estudo de 20 focos familiares de hanseniase no | An Bras Dermatol
municipio de Duque de Caxias, Rio de Janeiro

2006 Augusto, C. S.; Souza, M. L. A. Ades@o do comunicante de hanseniase | Satide Coletiva
a profilaxia

2006 Camello, R. S. Detec¢do de casos novos de hanseniase através do | Hansen Int
exame de contatos no Estado do Rio Grande do Sul, Brasil

2008 Dessunti, E. M. et al. Hanseniase: o controle dos contatos no municipio | Rev Bras Enferm
de Londrina-PR em um periodo de dez anos

2008 Andrade, A. R. C. et al. Soroprevaléncia do teste ML Flow em contatos | Rev Soc Bras Med
de hanseniase de Minas Gerais Trop

2008 Ferreira, M. A. A.; Antunes, C. M. F. Fatores associados a | Rev Soc Bras Med
soropositividade do teste ML Flow em pacientes e contatos de | Trop

27




pacientes com hanseniase menores de 18 anos

2008 Vieira, C. S. C. A. et al. Avaliagdo e controle de contatos faltosos de | Rev Bras Enferm
doentes com hanseniase

2010 Duraes, S. M. B. et al. Estudo epidemioldogico de 107 focos familiares | An Bras Dermatol
de hanseniase no municipio de Duque de Caxias, Rio de Janeiro, Brasil

2010 Martins, A. C. C. et al. Estudo da mucosa nasal de contatos de | Braz J
hanseniase, com positividade para o antigeno glicolipidio fenélico 1 Ortohinolaryngol

2011 Lobo, J. R. et al. Perfil epidemioldgico dos pacientes diagnosticados | Rev Soc Bras Clin
com hanseniase através de exame de contato no municipio de Campos | Méd
dos Goytacazes, RJ

2011 Peixoto, B. K. S. et al. Aspectos epidemioldgicos dos contatos de | Hansen Int
hanseniase no municipio de Sdo Luis-MA

2012 Ferreira, I. L. C. S. N. et al. Os contatos de portadores de hanseniase | Hansen Int
em Paracatu (MG): perfil, conhecimentos e percepgdes

2013 Pinto Neto, J. M. et al. Analise do controle dos contatos | Hansen Int
intradomiciliares de pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil e no
Estado de Sao Paulo de 1991 a 2012

2013 Sousa, L. M. et al. Conhecimento sobre hanseniase de contatos | Rev Bras Med
intradomiciliares na Atengdo Primaria em Ananindeua, Para, Brasil Fam Comunidade

2013 Temoteo, R. C. A. Hanseniase: avaliagdo em contatos intradomiciliares | ABCS Health Sci

Figura 2. Quadro de publicacdes segundo ano, autores, titulo e periddico. 2001 a 2016.

Comumente os trabalhos encontrados apontam a necessidade de
intensificar/ampliar as agdes de controle da doenga, por meio da vigilancia do contato
intradomiciliar, que consiste na busca sistematica de novos casos entre as pessoas que
convivem com o doente, a fim de interromper a cadeia epidemiologica da doenca. A
importancia do exame rotineiro dos familiares e o fortalecimento das atividades
educativas realizadas pelas equipes de saide também foram ressaltadas nos trabalhos
levantados, uma vez que os resultados de alguns estudos evidenciaram o baixo nivel de
informagdo desses sujeitos no que concerne a enfermidade, além de reagdes de medo e
rechacgo para com o doente.

Dessa forma, visto que a hanseniase podera marcar o corpo ¢ a historia de vida
ndo s6 do adolescente como também de quem com ele convive, buscamos nesta tese

conhecer as ideias, crengas, valores, opinides e sentimentos de adolescentes com

hanseniase e de seus familiares a respeito da doenca e do viver/conviver com essa
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enfermidade, bem como as repercussoes da hanseniase em seus cotidianos. Acreditamos
que dar voz a esses sujeitos ¢ via que permite compreender como eles criam,
transformam e interpretam essa problematica vinculada a sua realidade, possibilitando
uma maior aproximagdo das suas reais necessidades, favorecendo, assim, a (re)
elaboracdo de novas estratégias de cuidado e constru¢do de meios mais eficazes de
prevencao e promogao de saude, no sentido de apoia-los no resguardo e garantia de que
um quadro degradante ndo faca parte das suas vidas.

Diante das consideracdes apresentadas, entendemos que o aporte tedrico-
conceitual da Teoria das Representagdes Sociais pode abragar o fendmeno que aqui se
discute, dar-lhe sentido e explicagdo, tendo em vista que essa teoria apresenta-se como
estratégia-chave que permite contemplar o imaginario social em sua riqueza de
conteudos e processos operantes nas relacdes sociais.

A seguir apresentamos um panorama conceitual referente a Teoria das
Representagdes Sociais, informacdes que poderdo ser encontradas com maior

detalhamento na secdo referente aos artigos desenvolvidos (Capitulo III).
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II - QUADRO TEORICO

30



A publicagdo do livro La psychanalyse: Son image et son public, em 1961, por
Serge Moscovici (Moscovici, 1978), pode ser considerada um marco do surgimento da
Teoria das Representacdes Sociais (TRS) em suas primeiras formulagdes. Sua teoria se
interessa pelos processos de constru¢do e desenvolvimento do senso comum, ou seja,
pela forma como os atores sociais constroem seus saberes sobre o mundo, articulando-
os as conversagoes, as atitudes e as ac¢des. Para essa construgdo, utiliza-se a matéria-
prima das conversacgdes do dia a dia, das vivéncias pessoais, das informagdes veiculadas
pela midia, enfim, de todas as ocasides ¢ lugares em que as pessoas se encontram
informalmente e se comunicam (Sa, 2004).

Nesta perspectiva, € o contexto social que “propicia o ponto de partida-chave para
a compreensdo de formas especificas de comunicagdo, de inter-relagdes, de praticas que
formam e transformam os processos psicossociais que configuram as representagdes
sociais e outros sistemas de conhecimento” (Jovchelovitch, 2008, p. 92), visto que os
saberes ndo sdo sistemas isolados, sendo, portanto, dependentes de um contexto e
enraizados em um modo de vida. E com este impeto em mente que podemos entender
melhor a teoria de Moscovici, a qual se preocupa em compreender como pessoas
comuns, comunidades e institui¢des produzem saberes sobre si mesmos, sobre outros e
sobre os diversos objetos sociais que lhes sdo relevantes, lutando contra a ideia de que
os conhecimentos ligados a vida cotidiana e ao senso comum sdo distor¢do e erro
(Jovchelovitch, 2008).

A ideia de popularizagdo da ciéncia se baseou no pressuposto de que o saber leigo
e os entendimentos do cotidiano devem ser abandonados e substituidos pelas verdades
do conhecimento cientifico e, assim, ascender a uma forma superior de conhecimento.
Contudo, na proposicao basilar da teoria moscoviciana, o cotidiano ¢ considerado uma

fonte poderosa de conhecimento, de forma que busca superar essa visdo rigida de que o
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conhecimento cientifico ¢ onipotente em relacdo ao conhecimento do senso comum,
procurando compreender como a ciéncia se torna senso comum (Jovchelovitch, 2008).

O autor pressupde, entdo, a existéncia de dois universos de conhecimentos: o
consensual e o reificado. O primeiro diz respeito aos saberes presentes no cotidiano dos
grupos sociais, que se constitui principalmente nas conversas informais, enquanto o
universo reificado apresenta uma hierarquia interna e se cristaliza no espago cientifico
(Moscovici, 2012). E sobre este universo consensual que Moscovici demarca a area de
interesse da Psicologia Social, estudando a criacdo das representacdes sociais
(Alexandre, 2004).

Mas, afinal, o que sdo as representacdes sociais? Trata-se de uma questdo
polémica, pois o proprio Moscovici sempre resistiu em apresentar uma definigdo
precisa, por acreditar que uma tentativa neste sentido poderia acabar resultando na
reducdo do seu alcance. Dentre os conceitos possiveis, pode-se destacar o de Jodelet
(2001), para quem as representacdes sociais sdo “[...] uma forma de conhecimento,
socialmente elaborada e partilhada, tendo uma visdo pratica e concorrendo para a
construcao de uma realidade comum a um conjunto social” (p. 36).

Quanto a dimensdo social na construcdo das representacdes, Moscovici levanta
tré€s determinantes: 1) pressdo a Inferéncia, que diz respeito a busca constante de
consenso de opinido do individuo com seu grupo de pertenca. As multiplas pressoes
existentes no tecido social tendem a influenciar a natureza dos julgamentos dos sujeitos,
bem como suas agdes, forcando-os a darem respostas pré-fabricadas e a opinarem de
forma consensual para garantir a comunicagdo ¢ assegurar a validade da representag@o;
2) focalizacdo, que se refere a desigualdade de interesse das pessoas em relacdo ao
objeto, o qual ¢ dependente dos habitos, tradigdes historicas, crengas e valores dos

sujeitos; e 3) defasagem e dispersdo de informagdo, cujo fator corresponde as condigdes
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de acesso e exposi¢do as informagdes sobre o objeto (Santos, 2005). Essa dindmica
regula o funcionamento e a emergéncia das representagdes através das relagdes sociais
(Galli, 2006), que tém por func¢do contribuir na percep¢do que um grupo tem acerca de
si mesmo e dos grupos com os quais se relacionam, além de fornecer um guia para suas
condutas (Abric, 2003; Santos 2005).

Construimos representacdes sociais (RS), portanto, para “abstrair sentido do
mundo e introduzir nele ordem e percepcdes, que reproduzam o mundo de uma forma
significativa” (Moscovici, 2012, p. 46), em outras palavras, criamos as RS para tornar
familiar o ndo familiar. Moscovici (2012) elaborou dois processos sdcio-cognitivos para
explicar como se processa esta atividade, quais sejam: a ancoragem ¢ a objetivagdo. O
primeiro diz respeito a transformar algo estranho e perturbador em nosso sistema
particular de categorias, € tentar encaixar essas imagens e ideias em um sistema de
conhecimentos ja existente. Pois, ¢ o retorno ao paradigma de uma categoria que nos
pensamos ser apropriada, que ajuda o ndo-familiar a se tornar familiar (Jovchelovitch,
2008; Moscovici, 2012). A objetivacado, por sua vez, trata da “forma como se organizam
os elementos constituintes da representacdo e ao percurso através do qual tais elementos
adquirem materialidade e formam expressdes de uma realidade vista como natural”
(Vala, 1997, p. 360), ou seja, ¢ transformar o conhecimento abstrato em algo quase
concreto.

O processo de objetivagdo implica em trés momentos: 1) Selecdo e
descontextualizagdo das informacdes, crencas e ideias acerca do objeto de
representacdo, de forma que apenas alguns elementos sdo retidos; 2) esquematizagdo
estruturante, no qual se constroi um nucleo figurativo a partir da transformacgdo do
conceito; e 3) naturalizacdo, aqui o que era percepcao se torna realidade, o objeto antes

misterioso se traduz em imagens e metaforas, ganhando concretude junto as relagdes
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sociais (Deschamps & Moliner, 2009; Galli, 2006; Moscovici, 2012; Palmonari,
Cavazza & Rubini, 2002; Santos, 2005). Esses processos sdo dindmicos e ocorrem
simultaneamente na producao das Representagdes sociais.

Compreendemos, entdo, que o fendmeno das Representagcdes Sociais, diz respeito
a construcdo de saberes sociais, envolvendo assim a cogni¢do. No entanto, o
desenvolvimento do saber ndo se restringe a formacdo de estruturas cognitivas
racionais, pois o carater simbolico e imaginativo desses saberes revela a dimensdo dos
afetos (Arruda, 2009). Dessa forma, o ser humano ao tentar entender e dar sentido ao
mundo, eles também o fazem com sentimento, com fantasia e com emog¢ao (Guareschi
& Jovchelovitch, 1995; Jovchelovitch, 2008). As representagdes evidenciam também
que os afetos ndo sdo experiéncias estritamente individuais, mas fazem parte da conexdo
dos sujeitos com a realidade intrinsecamente coletiva. Logo, na leitura e saber de
sujeitos sociais sobre o mundo, estdo contidos emogdes, habitos e tradigdes culturais,
identidades e diversas praticas, de forma que todas estas dimensdes penetram os
sistemas de conhecimentos do individuo e lhe permitem “representar de uma s6 vez
mundos objetivos, subjetivos e intersubjetivos” (Jovchelovitch, 2008, p. 88).

Entdo, ha representacdo de tudo? Sa (1998) nos esclarece que, embora em certa
medida todo conhecimento seja “social”, nem todo conhecimento se expressa sob a
forma de representacdes sociais, uma vez que, para gera-las o objeto deve ter suficiente
“relevancia cultural ou espessura social” (p. 45). Nesse sentido, vislumbramos a
poténcia de andlise da proposta tedrica das representagdes sociais frente ao objeto de
estudo hanseniase, por considera-lo relevante e consistente, visto que se trata de uma
doenca historica, exposta aos meios de comunicacdo de massa e implicada nas

conversagdes e praticas do grupo investigado, o que nos permitiu entender de forma
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mais aproximada o funcionamento do pensamento dos adolescentes com a doenga, bem
como de seus familiares sobre a hanseniase em sua génese e processo.

Considerando as potencialidades da TRS, a partir da abordagem processual, a qual
se preocupa com a construgdo da representagdo, sua génese e seus processos de
elaboracdo, além de trabalhar com os aspectos ‘“constituintes da representagdo —
informagdes, imagens, crengas, valores, opinides, elementos culturais, ideoldgicos”
(Jodelet, 2001, p. 38) -, a presente tese tem como objetivo principal investigar e analisar
as representacdes sociais da hanseniase elaboradas por adolescentes com a doenga e por
seus familiares, bem como investigar e analisar as representagdes da
vivéncia/convivéncia com essa enfermidade e sua repercussdo no cotidiano desses

sujeitos.
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III - ARTIGOS

3.1 —Artigo 1

Hanseniase: representacdes sociais de adolescentes com a doenca
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HANSENIASE: REPRESENTACOES SOCIAIS DE ADOLESCENTES COM A
DOENCA'

Resumo

Fundamentado pela Teoria das Representacdes Sociais, o estudo objetivou investigar e
analisar as representagdes sociais da hanseniase para adolescentes com a doenga, além
de explorar o processo de objetivagdo relacionando-o aos contextos de producdo das
representacdes. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada,
realizada com 19 sujeitos em tratamento medicamentoso para a hanseniase com idade
entre 12 e 18 anos. O material verbal foi analisado pelo sofiware ALCESTE, que gerou
cinco classes. Os resultados indicaram representagdes marcadas por afetos positivos e
negativos acerca da doenca, dindmica que se confirma no conteudo iconico das
representacdes. A elaboracdo do nucleo figurativo do objeto hanseniase, para alguns
participantes, apoiou-se na ideia de tranquilidade, despreocupacdo e cura; para outros,
foi representado como uma doenca assustadora e ameacadora. Os dados indicaram
também prevaléncia de conhecimentos oriundos do senso comum no que diz respeito a
hanseniase, contribuindo para uma constru¢do simbolica da doenga alicercada por
crengas ¢ hipoteses pessoais por parte de alguns entrevistados. Conclui-se, portanto, a
necessidade de avango das praticas profissionais para a valorizagdo da dimensdo
psicossocial, assumindo a agdo legitima ndo s6 do conhecimento cientifico, mas como
de construcdo da realidade, em que a partir de um processo ativo sejam efetivados

espacos de produgdo e transformacdo de representacdes arcaicas.

Palavras-chave: Representagdo social; hanseniase; adolescentes.

! Este estudo encontra-se em fase de avaliagio pela revista Psicologia: Ciéncia e Profissao.
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LEPROSY: SOCIAL REPRESENTATIONS OF ADOLESCENTS WITH THE

DISEASE

Abstract

Based on the Theory of Social Representations, the study aimed to investigate and
analyze the social representations of leprosy for adolescents with the disease, as well as
exploring the objectification process relating to the production of representations of
contexts. Whose data were collected through semi-structured interviews conducted with
19 subjects in drug treatment for leprosy aged 12 to 18 years. The verbal material was
analyzed by Alceste software, which generated five classes. The results indicated
representations marked by positive and negative affects on the disease dynamics that
confirms the iconic content of the representations. The preparation of the figurative core
of leprosy object, for some participants, was based on the idea of tranquility, unconcern
and healing; for others, it was represented as a frightening and threatening disease. The
data also indicated gaps between scientific knowledge and common sense with regard to
leprosy, contributing to a symbolic construction of the disease underpinned by beliefs
and fanciful ideas by some respondents. It follows, therefore, the need for improvement
of professional practices for the development of psychosocial dimension, taking
legitimate action not only of scientific knowledge, but as the construction of reality in
that from an active process to take effect production spaces and transformation of

archaic representations.

Key words: Social representation; leprosy; adolescents.
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Introducio

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa, de evolugdo lenta, cujo agente
etiolégico € o Mpycobacterium Leprae, com predilecdo pela pele e pelos nervos
periféricos (Brasil, 2002). Atualmente sabe-se que a hanseniase tem cura, porém, se ndo
for diagnosticada e tratada precocemente, podera evoluir para sintomas graves, como as
deficiéncias fisicas, sendo esse um dos fatores para fazer dessa uma doenca temida.

Embora a endemicidade da doenca esteja em decréscimo desde 2003, novos casos
continuam surgindo, mantendo o Brasil em segundo lugar no cenario mundial. Estima-
se que mais de 200 mil casos novos sdo detectados anualmente no mundo. Em 2015
foram diagnosticados quase 29.000 casos novos no Brasil, sendo 2.113 em menores de
15 anos (Brasil, 2015). No entanto, esses nimeros podem ser ainda maiores, conforme
observado em estudo realizado por Barreto, Guimaraes, Frade, Rosa e Salgado (2012)
com 1.592 criangas e adolescentes escolares em 8 municipios hiperendémicos da
Amazonia brasileira. Utilizando a estratégia de visita domiciliar para exame das pessoas
residentes no mesmo domicilio do doente e exame de escolares da rede publica de
ensino, esses autores encontraram cerca de 3 a 4% de estudantes com hanseniase que
ndo foram previamente diagnosticados, sinalizando uma prevaléncia oculta da doenca,
em que os dados registrados no Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagdo
(SINAN) sdo significativamente menores do que realmente ¢ encontrado na populagao
pesquisada (Brasil, 2008).

A hanseniase, amplamente conhecida pela designacdo de “lepra”, tem suas raizes
historicas desde os tempos biblicos com conotagdo repugnante e terrivel. A doenga era
vista como uma praga, o flagelo do mundo antigo e um simbolo do pecado. Por ter sido
considerada durante anos uma doenca contagiosa, mutilante e incuravel, inumeras

restricdes foram impostas aos doentes no passado, sendo cerceados de sua liberdade e,
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sem contato com o mundo externo, confinados em instituicdes de isolamento com
privagdes de suas necessidades basicas e afetivas (Baialardi, 2007), favorecendo
repercussoes socioculturais negativas na vida dessas pessoas.

Tais repercussdes podem ser notadas nos estudos realizados por Vieira (2010),
Monte (2011) e Batista (2014), que buscaram investigar as representacdes sociais de
adultos com hanseniase sobre a doenca. Os resultados evidenciam imagens mentais
associadas a conjuntura da doenca no passado — lepra — e trazem representagdes
exclusivas e compartilhadas, revelando estigma, preconceito, medo e desinformagdo em
relacdo a enfermidade. Assim, pela caracterizagdo das publicagdes analisadas, notou-se
uma escassez na literatura de estudos que envolvem a tematica da hanseniase e suas
implicagdes na vida dos adolescentes, despertando, portanto, o interesse em investiga-
los — quais sdo suas crengas, imagens ¢ opinides acerca dessa doenga.

Para compreender a maneira como os adolescentes com hanseniase apreendem a
doenca, empregou-se a Teoria das Representagdes Sociais (TRS) como arsenal tedrico
deste estudo.

O conceito de representacao social (RS) foi introduzido por Serge Moscovici na
sua obra inaugural Psychanalyse, son image et son public, publicada em 1961. Por
representacdes sociais, Moscovici (1981) refere a

um conjunto de conceitos, proposi¢des e explicacdes originado na vida cotidiana
no curso de comunicag¢des interpessoais. Elas sdo o equivalente, em nossa
sociedade, aos mitos e sistemas de crenga das sociedades tradicionais; podem
também ser vistas como a versdo contemporanea do senso comum (p. 181).

Portanto, as representacdes sociais sdo conhecimentos elaborados e partilhados
coletivamente e, como tal, ttm o poder de significar, de construir sentido, de criar

realidade (Jodelet, 2001; Jovchelovitch, 2008). Nessa perspectiva, Jovchelovitch (2008)
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destaca que as representacdes ndo sdo construgcdes mentais de sujeitos individuais; elas
envolvem um trabalho simbolico que emerge das inter-relacdes Eu, Outro e objeto-
mundo. Moscovici (2012) propds a agcdo de dois processos sociocognitivos que atuam
sincronicamente para explicar a constru¢do e o funcionamento de uma representagdo — a
ancoragem € a objetivagcdo. A fungdo elementar dos referidos processos ¢ tornar o
estranho familiar. O primeiro corresponde a incorporagdo ou assimilacdo de novos
elementos de um objeto em categorias cotidianas e conhecidas, e que lhes sdo
facilmente disponiveis na memoria (Trindade, Santos & Almeida, 2011). O segundo,
por sua vez, torna concreto aquilo que ¢ abstrato, ou seja, objetivar consiste em
“descobrir a qualidade iconica de uma ideia, ou ser impreciso; € reproduzir um conceito
em uma imagem” (Moscovici, 2012, p. 71-72).

Diante de tais consideragdes, o estudo objetivou investigar e analisar as RS
elaboradas por adolescentes com hanseniase acerca da doenga, além de identificar o
processo de objetivacdo, relacionando-o aos contextos de produgdes das representacdes.

Acessar as RS dos adolescentes com hanseniase sobre a doenca podera favorecer
um repensar sobre a enfermidade e suas implicagdes para a pratica profissional, no
sentido de melhorar a assisténcia e a qualidade de vida desses sujeitos. Além disso,
como refere Jodelet (2001), o presente estudo também podera contribuir “[...] com uma
pedra para a edificagdo de uma ciéncia psicologica e social do conhecimento” (p. 20),
visto que os trabalhos sobre o tema, em sua maioria de carater epidemiologico, pouco
evidenciam ou aprofundam sobre a realidade dos adolescentes com a doenga, bem como
suas representacdes sobre a hanseniase.

Método
Esta pesquisa foi realizada em Unidades de Saude de quatro municipios de médio

porte do sudeste brasileiro, as quais contavam com o Programa de Controle da
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Hanseniase (PCH). Participaram desse estudo 19 adolescentes com diagndstico
confirmado da doenga, na faixa ctaria entre 12 e 18 anos de idade, em tratamento
medicamentoso. Para a coleta de dados, utilizou-se de entrevistas semiestruturadas,
além de um formulario contendo perguntas que permitissem conhecer as principais
caracteristicas dos participantes.

O roteiro de entrevista contemplou questdes-guia relacionadas as concepgdes dos
adolescentes sobre a hanseniase — sinais e sintomas, forma de contdgio, tratamento,
autocuidado, sentimentos e reacdo frente a revelagdo do diagnostico e significado da
doenca. O trabalho de campo ocorreu no periodo entre outubro de 2014 ¢ marco de
2015. Foi realizado contato prévio com os responsaveis pelo Programa de Controle da
Hanseniase nos locais referidos, solicitando a colaboragdo destes para a selecdo dos
participantes. Mediante a indicagdo dos profissionais, foram feitos contato e
agendamento com os adolescentes, que foram instruidos a comparecer com um
responsavel no dia agendado, autorizando sua participacdo na pesquisa. As entrevistas
foram realizadas individualmente na propria unidade de satide em que os adolescentes
estavam em tratamento, de forma que todas as institui¢des cederam espaco em ambiente
privativo, sem a interferéncia externa. Apds o consentimento/assentimento, as falas
foram registradas em audio, com duracdo aproximada de 40 minutos.

O material textual foi submetido, mediante rigoroso processo de preparacdo, ao
software Analyse Lexicale par Context d’ um Ensemble de Segments de Texte
(ALCESTE) (Reinert, 1990). O programa realiza uma analise lexicografica do material
textual, verificando as ocorréncias e co-ocorréncias das palavras enunciadas, a fim de
organizar e sumarizar informagdes consideradas mais relevantes segundo o critério de

quiquadrado (x%). Na concepgio de Lima (2008), a relevancia em utilizar o programa
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reside no fato dele detectar e identificar, por meio das classes, os lugares do discurso no
qual um sujeito coletivo se manifesta.

Para a viabilizacdo da pesquisa, o projeto foi previamente autorizado pela
Secretaria Municipal de Satude dos municipios ¢ aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saide da Universidade Federal do Espirito Santo. De
acordo com o que ¢ estabelecido pela Resolucdo n°. 466 de 12/12/2012, todos os
participantes que aceitaram contribuir com este estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem como o Termo de Assentimento
Esclarecido (TAE) para menores de idade, sendo garantido sigilo das informagdes.

Resultados
Conhecendo os Participantes do Estudo

Participaram deste estudo 19 adolescentes com diagnostico confirmado de
hanseniase, sendo 11 do sexo feminino e 8 do sexo masculino. Quanto a faixa etaria, 9
participantes tinham idade entre 12 e 15 anos, e 10 entre 16 e 18 anos. Quanto ao estado
civil, todos os entrevistados eram solteiros. Em relacdo a escolaridade, 6 estavam
cursando o ensino médio e 12 cursavam o ensino fundamental. Apenas um adolescente
afirmou ter parado os estudos no sétimo ano do ensino fundamental. No que diz respeito
a ocupacdo, 17 adolescentes ndo trabalhavam, e 2 desempenhavam atividades junto aos
pais, sendo que um trabalhava com reciclagem e outro em um lava-jato. Todos os
entrevistados estavam em tratamento para a hanseniase.

Concluida a apresentagdo das caracteristicas dos entrevistados, apresenta-se a
seguir os resultados e a analise dos dados obtidos pelo programa ALCESTE.

O corpus de analise foi composto por 19 entrevistas, cada qual sendo uma
“unidade de contexto inicial” (UCI), das quais foram extraidos 251 segmentos textuais

ou “unidade de contexto elementar” (UCE). O trabalho executado pelo programa
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ALCESTE teve um aproveitamento de 71% do corpus de dados original, tendo sido

geradas 5 classes (Figura 1). Para representar os significados presentes em cada classe,

foram selecionadas as 10 palavras com maior quiquadrado, calculo que indica a forca de

associacdo entre cada vocabulo e sua classe correspondente (Kronberger & Wagner,

2002).
R=0.01
R=0.65 | R=0.42 R=0.58
Classe 1 Classe 3 Classe 2 Classe 4 Classe 5
Tratamento: as duas O diagnostico Concepgoes acerca da Como peguei Como tudo comegou

faces do remédio

descortinado

hanseniase

Objetivagdo das imagens da hanseniase

hanseniase?

Itinerario da doenga: do contagio a revelagao

diagnostica

Figura 1. Classificagdo Descendente Hierarquica — Dendrograma das classes estaveis.

O Eixo 1 “Objetivagdo das imagens da hanseniase” foi formado pelas Classes 1, 3

e 2. Conforme apresentado na figural, as Classes 1 e 3 tiveram maior indice de relacdo -

0.65, comparado a Classe 2 — 0.42. O conjunto de dados que compde o eixo 1 fornece

elementos que indicam a sele¢do do contetudo referente ao complexo iconico associado

ao objeto de representagdo abordado no estudo (Tabela 1).

Tabela 1

Distribui¢do das palavras segundo as classes fornecidas no Eixo 1

EIXO 1

OBJETIVACAO DAS IMAGENS DA HANSENIASE

CLASSE 1

Tratamento: as duas faces do

CLASSE 3

O diagnéstico descortinado

CLASSE 2

Concepgdes acerca da hanseniase

Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2
Tomo 68.22 Comer 30.71 Pensar 21.43 Doenga 15.65 Pessoa 53.94 Perde 19.57
Remédio 52.26 Manha 29.70 Preocupado 20.14 Significa 15.46 Vocé 53.08 Faz 16.04
Gosto 35.83 Noite 29.70 Fiquei 19.95 Reacdo 15.11 Tiver 38.75 Sensibilidade12.94
Posso 34.98 Senao 20.14 Morrer 19.57 Pouco 13.99 Pega 27.78 Contato 12.67
Ficar 31.24 Vezes 19.15 Cura 19.48 Isso 13.17 Sequela 26.31 Tratamento 12.02
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Classe 1: Tratamento: As Duas Faces do Remédio

Esta classe ¢ composta por 42 UCEs e compreende 16.73% do corpus analisado.
Foram selecionadas 200 palavras, com uma média de 24.14 palavras analisadas por
UCE.

Na classe 1 os Iéxicos que apresentam os maiores Chi2 sdo “tomo” e “remédio”,
indicando que o tratamento aparece, principalmente, ligado ao ato de ingerir
medicamentos. O remédio ¢ mencionado como algo essencial, assumindo diferentes
valores simbolicos, de forma que, ora ¢ referido como “salvador dos problemas” e ora
como causador de diversos efeitos colaterais negativos, e com certa insatisfacdo, devido
a grande quantidade a ser ingerida diariamente, conforme UCEs a seguir:

Dor? Ndo. Nao, so se vocé ficar sem tomar o remédio. Se vocé ficar sem tomar o
remédio vocé comega a sentir, passar mal, essas coisas, vocé fica com febre,
ndo come nada, ndo quer beber nem dgua, fica deitado o dia todo (Classe 1).
Me da enjoo e eu ndo sinto vontade de comer, eu posso ficar uma semana sem
comer que eu ndo sinto fome. Eu fico enjoada, vomito, quando eu sinto o cheiro
do remédio ja me dad vontade de vomitar, porque é muito remédio que eu tomo
(Classe 1).

No que diz respeito aos efeitos colaterais decorrentes do uso da medicagdo, os
comumente referidos por alguns entrevistados foram: dor de cabeca, tontura, enjoo,
vOmito, perda de apetite e desdnimo. Dentre os fatores relacionados as reagdes citadas,
estavam: a dose, o estado nutricional, a quantidade e horario de administracdo da
medicagdo, entre outros. Ainda em relagdo a medicagdo, a analise desvelou que o
remédio se constituiu o principal elemento do tratamento, o qual representou a
esperanca para a cura da doenca. Dessa forma, cura pareceu centralizar o sentido

presente na triade: tratamento-medica¢do-cura.
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Além do remédio, as palavras “posso”, “ficar”, “comer” associadas a classe,
indicam algumas alteragdes nos habitos cotidianos dos adolescentes como pratica de
cuidado no percurso do tratamento. Essas mudancas coincidem com o aconselhamento
dos profissionais de saiide e, muitas vezes, estdo relacionadas a uma tentativa de
prevenir os efeitos indesejaveis do tratamento medicamentoso. Portanto, ter uma
alimenta¢do saudavel, principalmente antes de ingerir a medicagao, restricao alimentar,
evitar sol, e hidratagdo do corpo foram alguns cuidados referidos pelos participantes nas
narrativas: “Tem que se alimentar primeiro sendo me da muita dor de cabega, da
tontura, quando eu ndo tomo café da manhd eu passo mal, eu fico tonta, minha pressdo
abaixa” (Classe 1).

Classe 3: O Diagndstico Descortinado

Esta classe representa 16.73% do contetido processado pelo programa, tendo sido
analisadas 42 UCEs (com média de 24.40 palavras/UCE) e 184 vocabulos foram
selecionados.

As palavras mais significativas da Classe 3 descrevem sobre os sentimentos e
reacdes dos adolescentes diante da confirmacdo do diagndstico de hanseniase. Nos
relatos colhidos acerca do momento da revelagdo do diagndstico, observou-se que,
apesar de compartilharem a mesma doenga, repercussoes diferentes foram encontradas
entre os participantes do estudo ao receberem a noticia. A andlise desvelou sentimentos
com conota¢do negativa, tais como: choro, tristeza, susto e estranheza sob a principal
justificativa de ndo conhecerem a doenga, emergindo, assim, a incerteza da cura, o
medo da mancha se espalhar pelo corpo e a possibilidade de morte. Segue um excerto
da classe que ilustra essa dimensdo afetiva: “Eu fiquei triste. E porque eu estava com
uma doenca que eu nunca ouvi falar. Fiquei assustada. Pensei que eu estava a beira de

morrer, ndo sabia o que era” (Classe 3).
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Assim, os Iéxicos que apresentam maior Chi2, como “pensar”, “preocupado” e
“fiquei” sugerem que os sentimentos com conotacdo negativa diante da descoberta de
“estar com hanseniase” foram decorrentes da caréncia de informagdes. Tanto que,
embora num primeiro momento tenha predominado sentimentos negativos, alguns
participantes referem “tranquilidade” logo que s@o informados de que a hanseniase tem
cura: “Ah, eu senti medo na hora que ela falou, de sei la, mas depois fiquei tranquila
porque ela disse que tem cura” (Classe 3).

Entretanto, outras rea¢des foram evidenciadas frente ao diagnéstico da doenga,
entre elas aquelas expressas pelas palavras: “nada”, “normal”:

Tem cura, tem sim. Eu ndo, pra falar a verdade eu ndo senti nada, normal
mesmo, senti nada ndo. Na hora eu ndo me preocupei comigo ndo, que estava
com hanseniase, porque eu ndo sabia o que era essa doenga muito (Classe 3).

Dessa forma, identificou-se 3 variedades que justificam tal reagdo: também nao
conheciam sobre a hanseniase, tinham esperanca na cura ou faziam face a doenca como
um “mal menor”: “eu ndo tive nenhum tipo de reacdo assim, pra mim acho que foi
como se fosse uma coisa normal, como se fosse uma coisa do dia a dia” (Classe 3).
Classe 2: Concepgoes Acerca da Hanseniase

Esta classe é constituida de 60 UCEs, que corresponde a 23.90% do corpus, tendo
sido analisadas, em média, 25.80 palavras por UCE. O total de palavras selecionadas
foram 303.

As palavras mais significativas desta classe descrevem sobre os conhecimentos,
crengas ¢ fantasias dos adolescentes com hanseniase em relacdo a forma de contagio,
aos sinais e sintomas, ao tratamento e as possiveis consequéncias da doenca. Os 1éxicos

que se destacam sdo “pessoa” e “voce”, indicando as ideias dos entrevistados
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relacionadas ao que poderd acontecer com quem tem a doenca ou com quem tem
contato com um doente de hanseniase.

No que diz respeito ao contdgio, para alguns, a andlise evidenciou uma fraca
elaboracdo dos conhecimentos bioldgicos ou médicos relativos a transmiss@o da doenga,
para outros, pairou-se a diivida. Em contrapartida, para alguns sujeitos, constatou-se que
as concepcdes de contagio ou de contato estdo diretamente ligadas a hipoteses pessoais.
Os elementos “tiver” e “pega” que se destacam no contexto refletem as ideias de
contagio dos enunciadores, apresentadas a seguir no excerto ilustrativo da classe:

E porque essa doenca ela pega, por exemplo, a pessoa que tem se ela tiver com
um corte, se ela tiver com um corte na sua mao, se vocé encostar nessa pessoa
vocé pega, se ela conversar muito perto de vocé, vocé pega também (Classe 2).

O conjunto exposto nas UCEs acima coloca em evidéncia os sistemas nocionais ¢
simbolicos relacionados a transmissibilidade da hanseniase. A analise permitiu constatar
que, no imaginario dos adolescentes, a hanseniase pode ser transmitida pelo: ar, virose,
suor, tato, sangue, saliva, respiragdo e pelo contato com quem tem a doenga.

No que diz respeito aos sinais e sintomas da hanseniase, o léxico “sensibilidade”
foi associado a “mancha” — “mancha sem sensibilidade” — e apareceu como o principal
sinal atribuido a doenca em detrimento dos demais sinais ¢ sintomas da doenga. Foi
predominante no imaginario dos adolescentes a imagem da mancha, que se apresenta de
diferentes tamanhos e coloragdes, com possibilidade de se espalhar por todo o corpo:
“A pessoa cresce ou manchas ou crescem, tem gente que cresce bolinhas, mas na
maioria das pessoas crescem manchas e as manchas sdo vermelhas, brancas também e
sdo dormentes” (Classe 2).

E interessante destacar também a presenga dos elementos “sequela” e “perde” que

foram associados ao campo lexical que reune o complexo iconico vinculado a
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hanseniase. Estes elementos colocam em evidéncia imagens que marcam a vivéncia da
doenca no passado — lepra —, ou seja, a figura do doente desfigurado e mutilado,
conforme UCE ilustrativa: “Na mdo, seus dedos morrem, o sangue para de circular nos
seus dedos e vocé perde a sensibilidade, ndo sente nada, pode chegar aqui e cortar”
(Classe 2). Desvelando, assim, significados negativos para a doenga: “E muito ruim,
porque vocé ndo volta a ser a pessoa que vocé era antes” (Classe 2).

Ainda na Classe 2, o 1éxico “tratamento” também se destacou, evidenciando que o
grupo tem ciéncia sobre alguns aspectos, dentre eles o tempo de duragdo, a importancia
do ndo abandono da poliquimioterapia (PQT), a ingestdo correta do medicamento, a
dose supervisionada e a cura.

O Eixo 2 “Itinerario da doenca: do contagio a revelagdo diagnostica” ¢ constituido
pelas Classes 4 e 5, com indice de relagdo entre elas de 0.58. Este conjunto de dados diz
respeito as ideias relacionadas a fonte de contaminacdo e ao caminho percorrido pelos
adolescentes entre o inicio dos sinais e sintomas até a confirmacdo do diagnostico de

hanseniase (Tabela 2).

Tabela 2

Distribui¢do das palavras segundo as classes fornecidas no Eixo 2

EIXO 2
ITINERARIO DA DOENCA: DO CONTAGIO A REVELACAO DIAGNOSTICA
CLASSE 4 CLASSE 5
Como peguei hanseniase? Como tudo comecou
Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2
Avo 72.65 Padrasto 32.68 Aqui 44.84 Ver 18.28
Primo 69.91 Dele 22.77 Vim 27.42  Manchinha 15.46
Familia 61.76  Também 21.83 Exame 26.21 Fiz 15.46
Morar 52.62 Parte 16.14 Estava 21.35 Consultar 15.04
Meu 4579 Minha 13.79 Hanseniase 20.37 Deu 14.64

Classe 4 “Como Peguei Hanseniase?”
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Foram analisadas nesta classe, em média, 25.89 palavras por UCE, sendo
constituida por 7.17% do corpus total processado, com 18 UCEs e 102 palavras
selecionadas.

Aqui, os elementos em destaque se concentram em torno do imaginario dos
adolescentes a respeito de como se deu a contaminagdo da doenca. Significativa parte
dos enunciados da classe evidencia que a hanseniase aparece proxima da realidade de
alguns participantes do estudo. A elevada incidéncia dos léxicos “familia”, “avd”,
“primo” e “padrasto” indicam que alguns sujeitos conheciam alguém que tem ou teve a
doenga.

Assim, as ideias acerca da contaminac¢do da hanseniase foram assimiladas ndo sé
por meio do convivio sociocultural, mas também pelos conhecimentos técnicos
cientificos adquiridos com os profissionais de saude, conforme UCEs a seguir:

Ndo sei, porque eu acho que é de sangue. Minha avo deu também, meus dois
tios por parte de pai (Classe 4).

Ela falou bem assim, que como minha avo também tem, ai meu primo também
deve ter, mas so que ele ja terminou (Classe 4).

Dessa forma, os resultados apreendidos indicam que, entre os participantes, uns
acreditam que a contaminagdo se deu pelo contato ou convivéncia (“morar”) com um
familiar e/ou conhecido que tinha hanseniase. Outros tiveram diivida ou ndo souberam
dizer como a doenca foi adquirida.

Classe 5 “Como tudo comecou”

Esta classe ¢ composta por 89 UCEs e compreende 35.46% do corpus analisado.

Foram selecionadas 530 palavras, com uma média de 26.04 palavras analisadas por

UCE.
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A presente classe discorre sobre a trajetoria entre o inicio dos sinais e sintomas da
doenca a confirmagdo do diagnéstico de hanseniase. A analise desvelou que “manchas
sem sensibilidade”, “bolinhas”, “carocos”, sdo apontados como indicios do
aparecimento dos sinais da doenga. No entanto, prioritariamente, a presenca da mancha
no corpo ¢ que fez com que iniciassem a busca pela elucidacdo dessas manifestacdes
clinicas (“vim”, “aqui’’), como pode ser observado na UCE a seguir:

Eu fiz o exame, ai descobri que eu estava com hanseniase. Foi o médico.
Primeiro saiu uma mancha na bunda, fui até pra Sao Paulo com a minha avo, ai
quando eu voltei essa mancha estava ainda, ai minha mde pegava uma agulha e
colocava assim pra ver se eu sentia, sO que eu ndo sentia nada, ai fez o exame
(Classe 5).

Outro dado encontrado nos resultados foi em relagdo a confirmacdo do
diagnostico de hanseniase. Para alguns participantes, esse processo envolveu uma longa
caminhada, passando por diferentes especialidades médicas e por vezes terminando em
achados diagnosticos equivocados, gerando sintomas ansiogénicos para o sujeito, além
de retardar o inicio do tratamento da doenca. Nos relatos aparecem informagdes que
revelam a ocorréncia do diagnostico tardio de hanseniase, visto que a suspeicdo
diagnéstica inicial por parte dos profissionais médicos era: lipus, alergia, reumatismo,
anemia forte, impingem. A UCE abaixo ilustra essa situacdo: “Fez o exame de lupus
falando que era lupus, mas eu ndo tinha lupus, e vim pra cd, ai descobriram que eu
estava com hanseniase” (Classe 5).

Discussao

Os dados analisados permitiram conhecer as crengas, imagens e opinides dos

adolescentes sobre a hanseniase. Os participantes representam o remédio como o

principal elemento no processo de tratamento da doenga, o qual ¢ respaldado pelo
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conhecimento cientifico e tomado como verdade absoluta (Lefévre, 1987). Visto que as
RS sdo geradas por meio das mais variadas formas de media¢des sociais (Jovchelovitch,
1995), tais concepcdes sugerem sofrer influéncias do enfoque curativista, respaldado
pelo modelo biomédico hegemonico em nosso pais, o qual reforca a dicotomia
saude/doenca, sendo responsavel por alimentar o sistema vigente e implicando uma
atuacdo voltada exclusivamente para a doenga (Oliveira, 2011). Por conseguinte, temos
uma abordagem técnica de saude reforgando a crenga de que sem o arsenal terapéutico
oferecido pelo sistema médico-industrial ndo ¢ possivel enfrentar a doenca (Clementino,
2009; Vendramini, 2001). Por essa senda, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e os
médicos em geral conjecturam o mesmo em relagdo a hanseniase, pois consideram a
cura da doenca quando ocorre a alta medicamentosa, refletindo a realidade impressa
pelo senso comum, na qual o remédio é visto como um simbolo de cura.

O fendomeno das RS diz respeito ndo s6 a construgdo de saberes sociais, que
envolve a formacdo de estruturas cognitivas racionais, mas também a dimensdo dos
afetos, de modo que o ser humano, ao tentar entender e dar sentido ao mundo, também o
faz com sentimento, fantasia ¢ emocdo (Arruda, 2009; Guareschi & Jovchelovitch,
1995; Jovchelovitch, 2008). Neste sentido, no que se refere ao momento do
desvelamento do diagnostico de hanseniase, os resultados apontam uma teia variada de
afetos entre os participantes do estudo ao serem informados da doenca. E importante
informar que ndo foi adotada aqui uma distingdo entre afeto, sentimento ¢ emogao,
assumindo-as, assim, como categorias de um mesmo fendmeno todas as manifestagoes
que representem as dimensdes do sentir (Leite, 1999).

Dessa forma, para alguns entrevistados a confirmacao diagnodstica desencadeou
sentimentos com conotacdo negativa; outros, em contrapartida, reagiram com

naturalidade frente ao diagnostico de hanseniase, dados estes corroborados por Ponte e
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Ximenes Neto (2005), Vieira (2010) e Marinho, Macedo, Sime, Paschoal e Nardi
(2014), que também constataram em seus estudos reagdes diversas diante da
confirmagdo diagndstica da doenga, em que se identificou tanto sentimento de tristeza,
medo, angustia por parte de alguns participantes, quanto compareceu os que se
expressaram com naturalidade, configurando ndo ser um grande problema o diagnéstico
de hanseniase. No entanto, vale destacar que pensar a doenga como algo corriqueiro, do
dia a dia, por um lado podera favorecer a aceitacdo e contribuir para o enfrentamento da
enfermidade, enquanto, por outro lado, podera suscitar certa despreocupagdo quando, de
fato, a hanseniase necessita de um cuidado atencioso.

Diante deste contexto, observa-se entdo que, de modo geral, o significado da
doenga para os enunciadores ora aparece como uma doenga “banal”, que tem cura, ora
como merecedora de preocupagdo ¢ com certo temor. Entretanto, as razdes para essa
disparidade repousam, em boa medida, na caréncia de informagdes, na vivéncia ou em
como os adolescentes foram informados sobre a hanseniase, ou seja, de modo ndo
estigmatizante, como sendo uma doenca passivel de cura e ndo outra fatal (Minuzzo,
2008). Portanto, a revelacdo do diagndstico apresenta-se como um momento especial no
processo de atencdo a saude desses adolescentes, pois, em se tratando dessa doenca,
repleta de significados socioculturais, esse momento ¢ valorizado pela possibilidade de
dialogar, tendo em vista que entender todas as nuances da doenca ¢ uma forma de
minimizar o sofrimento iminente (Eidt, 2000). Além disso, o profissional podera
intervir para desconstruir falsos conceitos e contribuir para a construgdo social de um
novo conhecimento em relagdo a doenca, visto que as representagdes sociais nao sao
estaticas, sdo “estruturas dinamicas, operando em um conjunto de relagcdes e de
comportamento que surgem e desaparecem junto com as representacdes” (Moscovici,

2012, p. 47).
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A andlise desvela que as representagdes dos adolescentes sobre a hanseniase
integram conhecimentos cientificos e saberes do senso comum. No que se refere ao
contagio, os conteudos revelados pelos participantes revestem-se de varios sentidos.
Para uns corresponde a expressdo de uma verdadeira falta de conhecimento, podendo
ser apresentada como consequéncia de uma aprendizagem insuficiente ou de uma
incapacidade em assimilar conhecimentos: “olha, ele ndo me explicou direito, eu ndo
sei” (Classe 2). Pode ser atribuido também a um conhecimento adquirido antes do
adoecimento, mas que ndo estd mais disponivel, pois ja se apagou da memoria, ou ainda
permanece de forma difusa. Outros, em contrapartida, revelam contetudos associados ao
que Jodelet, em seu estudo sobre as representagdes do contagio e a Aids, chamou de
“falsas crencas” (Jodelet, 1998).

A autora levanta algumas hipdteses para explicar a existéncia e a manutengao
dessas “falsas crencas”, cujas ideias podem se fazer sentir em relagdo a hanseniase.
Jodelet (1998) sugere que: elas sdo o fruto de sistemas simbodlicos de administrar a
questdo da diferenca e da ordem social; sdo o revérbero dos valores empreendidos no
corpo e em seus liquidos; sdo o produto das indefini¢cdes cientificas e das informagdes
contraditdrias propagadas pela midia; sdo resquicios antigos de crengas tradicionais; e,
por fim, sdo resultados da interferéncia de conhecimentos correntes sobre as doengas
contagiosas. Acredita-se que cada um desses pontos elencados comporta uma parte da
verdade para explicar as crencas dos adolescentes diante da forma de contagio da
hanseniase.

Considerando a ultima hipdtese apresentada, vale destacar que, com respeito aos
agentes transmissores, sem limitar-se ao contato, os entrevistados incluem também a
transmissdo da hanseniase por virus, assemelhando-a a outros tipos de infec¢des, em

funcdo de representacdes biologicas subjacentes. Segundo Jodelet (1998), essas
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distor¢des estdo ligadas a “processos caracteristicos do pensamento natural ¢ a
mecanismos cognitivos, tais como vieses (erros sistematicos) e heuristicas (raciocinios
correntes), cujos exemplos sdo fornecidos pela tendéncia a generalizar ou a recorrer a
modos de indugdo flexiveis, sendo fantasiosos” (p. 31-32).

Assim, tais assercoes sobre a forma de contagio enunciadas por alguns
adolescentes sugerem, de um lado, que sdo procedentes de argumentagdes fundadas
sobre analogias, tendo como referéncia alguns tipos de contagio mais comuns, como a
gripe, por exemplo, na qual a hanseniase ndo se inclui; por outro lado, alguns vetores e
formas de transmissdo que assumem estatuto particular. Dentre estes ultimos, foram
citados pelos entrevistados: via sanguinea —“se ele encostar em vocé e o sangue dela
passar pra vocé, pega” (Classe 2 ); contato direto (toque, aperto de mao) — “mas eu
acho que tem que ter o toque, ou sei ld, quando vocé aperta a mdo” (Classe 2); contato
com as secregdes (suor), indicando que o raciocinio se apoia na representacdo do
contagio pelos liquidos do corpo (Jodelet, 1998), ligado a um modelo médico mais
arcaico, e ndo na tendéncia a generalizagdo conforme exemplificado anteriormente.

Evidencia-se, portanto, a necessidade de encontrar um meio de comunicagdo que
abra vias de acesso a revelacdo dessas “falsas crencas”, as quais ndo s@o resistentes, e
sim, passiveis de corre¢do por meio de uma “diddtica” adequada (Jodelet, 1998).
Porquanto, somados a falta de conhecimentos de alguns participantes, os resultados
sugerem a coexisténcia entre um bom nivel de informagao (alguns adolescentes fizeram
apontamentos coerentes sobre a forma de contagio) — “porque ndo transmite pra outra
pessoa enquanto ela tiver fazendo o tratamento” (Classe 2) — e “falsas crencas”.
Observa-se, portanto, que quanto ao ultimo ponto, por um lado, o enraizamento da
hanseniase encontra-se “num fundo comum de saberes — exatos ou fantasmagodricos —

sobre doencas” (Jodelet, 1998, p. 36), de forma que esses fendomenos de “empréstimos”
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de informagdo sobre o contagio de outras patologias serviram de modelo para pensar a
doencga, podendo dar a seus modos de transmissdo caracteristicas polimorficas. E, por
outro lado, leva em conta a dimensdo simbolica presente nas ideias associadas as
doencas emblematicas — como a propria lepra, a tuberculose — em razdo de seu peso
simbdlico e historico.

Essa conjuntura apontada acima ¢ consoante as ideias dos participantes do estudo
relacionadas a aquisicdo da doencga, a qual é percebida por alguns entrevistados como
sendo um fenémeno multicausal — prevalecendo o contato com doentes — enquanto para
outros, comparece um discurso permeado por duvidas ou por completa falta de
conhecimento. A atribui¢@o a varias causas para o aparecimento da doenga, bem como o
proprio desconhecimento relacionado ao processo de adoecer, também se faz presente
nos resultados dos estudos desenvolvidos por Santos ¢ Pardo (2006) e Batista (2014).

Um aspecto que merece ser ressaltado ¢ que nao foi surpreendente constatar que a
“mancha sem sensibilidade” ocupou posicdo de destaque entre os sinais e sintomas da
doenga, visto que entre as informagdes sobre a hanseniase que circulam no dia a dia e as
que sdo divulgadas em diferentes meios de comunicagdo, como propagandas televisivas,
cartazes informativos em centros de saude, dentre outros, ela se ressalta como o
principal sinal, ratificando a necessidade da elaboracdo de campanhas mais abrangentes
no que se refere a outros aspectos da doenca. Além disso, o fato da mancha ter se
destacado também pode estar relacionado a experiéncia vivenciada pelos sujeitos do
estudo, de forma que a mancha foi um dos primeiros sinais inicialmente percebidos da
doenca, fazendo com que iniciassem a busca pela elucidagdo dessa manifestagao clinica.

No entanto, além da mancha, outras manifestagcdes dermatoneurologicas (lesdes
na pele e nos nervos periféricos) podem surgir, fazendo, muitas vezes, com que a

hanseniase seja confundida com outras doengas — em decorréncia do seu inicio
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oligossintomatico —, retardando, assim, seu diagndstico precoce, conforme os achados
neste estudo. Dentro das concepgdes de Eidt (2000), a falta de informacgdes e
conhecimentos cientificos acerca da doencga por parte de alguns profissionais, somada as
irregularidades na busca ativa, a qual se constitui em uma investigagdo epidemiologica
realizada através da vigilancia dos contatos intradomiciliares do doente, contribuem
para que a hanseniase seja diagnosticada tardiamente, aumentando a probabilidade de
contaminacdo e o surgimento de sequelas.

Assim, os resultados encontrados indicam que a imagem da hanseniase tal como
representada pelos participantes do estudo parece englobar ndo apenas elementos da
vivéncia com a doenga, mas, sobretudo, elementos que foram assimilados pelo grupo
sob a influéncia das comunicagdes entre as pessoas, em diferentes ocasides e lugares,
tais como: familia, escola, igreja, bem como através dos meios de comunicagdo de
massa. Segundo Alexandre (2001), os meios de comunicacdo de massa tornam-se
instrumentos fundamentais na difusdo de crengas, valores e estereotipos porque “lidam
com a fabricacdo, reproducdo e disseminacdo de representagdes sociais que
fundamentam a propria compreensdo que os grupos sociais tém de si mesmos e dos
outros, isto €, a visdo social e a autoimagem” (p. 116).

Das discussoes proporcionadas pela analise dos resultados apresentadas até aqui, €
pertinente resgatar que, tomando como referéncia os campos semanticos das classes
sugeridas pelo ALCESTE, observa-se que estas demarcam oposigdes. As principais
oposicOes realcadas nas classes sdo respectivamente: (a) remédio - solugdo wvs.
problema; (b) dimensao afetiva diante da confirmagdo diagnostica - elementos negativos
vs. neutros; e (c) significado da doenca - grave vs. simples. Os conteudos de natureza
opositiva que animam as classes estdo relacionados ao saber/ndo saber/dividas/crencas

e hipoteses pessoais sobre a hanseniase enunciadas pelos entrevistados. Nesse contexto,

57



as inflexdes no interior das classes confirmam a proposi¢dao de que “a representacdo
social ¢ formada a partir de um esquema funcional fundado sobre antinomias, entretidas
pela relacdo dialética de oscilacdo entre tensdo e integracdo de teses opostas” (Lima,
2007, p. 05).
Do Processo de Objetivacdo nas Representacdes Sociais da Hanseniase

A elaboracdo da representagdo social implica a sele¢do e descontextualizagdo dos
elementos que se vao representar: uma vez que ndo ¢ possivel lidar com o conjunto total
de informacgdes transmitidas dos objetos sociais, apenas alguns elementos sdo retidos,
ou seja, ocorre uma drenagem do excesso de informagdo. Esses “cortes” sdo baseados
nos valores culturais ou religiosos, na experiéncia ¢ nos conhecimentos prévios do
sujeito (Arruda, 2002; Santos, 2005). Tratando deste tema, Moscovici (2012) apresenta
trés etapas para esclarecer como se estrutura o conhecimento do objeto, sendo a
construcdo seletiva a primeira fase do processo de objetivagdo, a qual sofre a
interferéncia de trés efeitos de defasagem, quais sejam a distor¢do, a suplementacdo e a
subtracdo. No efeito de (i) distor¢do estdo presentes as caracteristicas proprias do
objeto, porém acentuadas ou diminuidas. Para o objeto hanseniase, por exemplo, os
atributos a ele associados favorecem a constituicdo de um nucleo figurativo cuja
imagem se conecta a de um doente com o “corpo com manchas”. Assim, a “mancha”
ndo ¢ s6 de cor parda e eritematosa — caracteristica da doenca —, ela evolui para a
imagem metaforica com diferentes coloragdes — ‘ja tinha ouvido falar, que era uma
mancha, ah eu vou falar a cor da mancha também, era vermelha, branca, amarelada e
laranja” (Classe 3) — e pode tomar conta de todo o corpo —“eu pensei, ai eu vou ficar
igual aquele pessoal com um monte de mancha no corpo” (Classe 2).

Os elementos sugeridos pelo software ALCESTE associados as possiveis

consequéncias da hanseniase — “sequelas” — sugerem também a atuagdo do efeito de (ii)
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suplementagdo, processo que consiste em atribuir ao objeto representado caracteristicas
que ndo lhe sdo proprias. Assim, acrescenta-se ao objeto atributos que estio ligados ao
envolvimento e imaginario do sujeito (Arruda, 2002; Jodelet, 2001). Na selecdo dos
elementos que compdem as representacdes sociais do objeto abordado — hanseniase —,
verifica-se a retencdo de significados negativos associados a doenca. Do trabalho de
simbolizacdo empreendido pelos adolescentes, comparece a imagem do doente
desfigurado e mutilado, com caracteristicas que este ndo possui: “na mdo, seus dedos
morrem, o sangue para de circular nos seus dedos” (Classe 2). Além disso, pode-se
conferir também hipoteses pessoais relacionadas as consequéncias na pele: “ndo posso
ficar pegando muita praia e nem muita piscina por causa do cloro, pode ir
descascando, vai soltando a pele, ai fica feio” (Classe 1). Assim, na construgdo seletiva
do objeto hanseniase, os participantes do estudo configuram “seus mapas mentais a
partir de suas perspectivas sociais e afetivas, buscando localizar-se num espago que ¢
representado e, portanto, fruto também da criatividade” (Cruz & Arruda, 2008, p. 800).

Por fim, os indicios de que as “sequelas” da doenca sdo decorrentes da propria
pessoa —“tem sequelas da pessoa mesmo, tipo assim, se eu tiver sequelas é de mim
mesmo, ndo é por causa de prevenir, é do meu organismo mesmo” (Classe 2) —,
desconsiderando-se a possibilidade de prevengdo/autocuidado, ou de que tais
consequéncias podem ser resultantes de um diagnodstico tardio, sugerem a possivel
atuacdo do efeito de subtra¢do. Segundo Jodelet (2001), esse efeito corresponde “a
supressdo de atributos pertencentes ao objeto” (pag. 37) que, por sua vez, costuma
ocorrer devido aos aspectos normativos e valores da pessoa que representa, tornando-se
dificil a inclusdo de determinados elementos (Arruda, 2002).

Uma vez feitos os recortes na fase da construcao seletiva, deriva-se a segunda fase

da objetivagdo — esquematizacdo estruturante ou o nucleo figurativo, que, a partir da
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transformacgdo do conceito, tende a apresentar um aspecto imagético (Arruda, 2002;
Santos, 2005). Assim, a estrutura figurativa e simbolica do objeto hanseniase foi
materializada por meio da imagem do “corpo manchado”, “desfigurado” e “mutilado”,
configurando a representacdo de uma doenga “grave” com capacidade de destrui¢do do
corpo — perda de membros —, podendo deixar marcas fisicas e psicoldgicas na pessoa
acometida pela enfermidade. A imagem construida por alguns participantes do estudo
também faz referéncia a um estado, trazendo, portanto, a imagem de uma pessoa triste e
em sofrimento: “E muito ruim, porque vocé ndo volta a ser a pessoa que vocé era
antes” (Classe 2). De acordo com Moliner (1996), a imagem desperta os afetos porque
estd vinculada a valores pré-existentes, a experiéncias anteriores. Assim, o individuo, ao
ser afetado pelo objeto, resgata elementos significativos da sua historia e do grupo. Tal
simbologia apresentada acima corrobora os resultados exibidos em diferentes pesquisas
sobre a mesma tematica, cuja imagem encontra-se intimamente ligada ao “leproso da
historia”. No entanto, ndo permanecem no campo representacional da hanseniase apenas
elementos valorados negativamente. A esperanca depositada no remédio para alcangar a
cura por parte de alguns entrevistados favorece a constituicdo de uma imagem que
comunica a hanseniase a uma doenca como outra qualquer, em que a pessoa seguindo o
tratamento corretamente podera se relacionar ¢ viver normalmente —“a pessoa fazendo
o tratamento ela pode conviver normalmente com as outras pessoas, pode sair, pode ter
contato, pode namorar” (Classe 2) —, com a tranquilidade de que ficara curada e de que
a doenga ndo trara nenhuma consequéncia negativa para a sua vida.

A terceira e ultima fase ¢ chamada de naturalizagdo, completando-se assim o
ciclo da objetivacdo. Aqui, o objeto, antes considerado misterioso, ao ser reconstruido,
passa a parecer natural, ou seja, “torna-se a verdadeira esséncia da realidade”

(Moscovici, 2012, p. 71). Neste sentido, o esquema figurativo naturalizado torna
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concreta uma realidade para o sujeito. Dessa forma, como foi possivel verificar, a
imagem mencionada pelos adolescentes em relacdo a hanseniase, bem como as
manifestagdes afetivas verbalizadas, retrata a elaboracdo de uma realidade tida para uns,
como naturalmente ameacgadora e assustadora — “o doente com o corpo manchado,
desfigurado e mutilado” —vs. como tranquilidade e despreocupacdo para outros — “o
remédio cura e ndo deixard marcas”.

Por fim, os enunciados contidos nas classes indicam uma pluralidade e
variabilidade de saberes envolvidos na constru¢do de representagdes sobre a hanseniase
entre os adolescentes com a doenga. Essas racionalidades diversas remetem ao conceito
de polifasia cognitiva, proposto por Moscovici, que se refere “a um estado em que
diferentes tipos de saber, possuindo diferentes racionalidades, vivem lado a lado no
mesmo individuo ou coletivo” (Jovchelovitch, 2008, p. 125), estando sempre vinculado
ao contexto psicossocial e cultural de uma comunidade em que eles sdo produzidos.
Assim, segue-se a derivagdo de que os saberes variam, e que as formas do saber
coexistem e podem ser contraditorias, mas bem como afirma Jovchelovitch (2004),
“isso ndo ¢ um problema se nos abandonamos a logica formal e sua dualidade ao
concebé-las como opostas e abragamos uma perspectiva dialética” (p. 27).

Conclusio

As reflexdes que orientaram o desenvolvimento do estudo focalizaram a
investigacdo e analise das representagdes sociais da hanseniase para adolescentes com a
doenga.

Os resultados indicaram que as representagdes associadas ao tratamento se
centraram na utilizacdo do remédio. A concepg¢do diante da terapia medicamentosa foi

ambigua, visto que ora foi percebida como solugdo dos problemas e como possibilidade
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de cura e ora como causadora de diversos efeitos colaterais negativos, além de ter
suscitado mudancas nos habitos cotidianos dos adolescentes.

A despeito do desvelamento do diagnostico da hanseniase, foi possivel observar
diferentes sentimentos e reacdes no contexto discursivo grupal. Para alguns, o fato de
estarem doentes fez emergir uma gama complexa de sentimentos com conotacdo
negativa, enquanto para outros a confirmacdo diagnostica foi encarada de maneira
positivamente afetiva e esperancosa.

Os resultados encontrados indicaram, ainda, caréncia de informagdes sobre a
hanseniase, prevalecendo conhecimentos oriundos do senso comum, o que contribuiu
para uma construcdo simbolica da doenga alicercada por crengas e/ou ideias
fantasmagoricas por parte de alguns participantes. Assim, no que diz respeito aos sinais
e sintomas, estes ficaram limitados, principalmente, &8 mancha sem sensibilidade. J4 em
relacdo a forma de contagio, os contetidos revelados indicaram caracteristicas
polimorficas aos modos de transmissdo da doenca. Neste contexto, vale ressaltar que o
processo de construcdo das representacdes dos adolescentes sobre a hanseniase se
mostrou influenciavel ndo so6 pela experiéncia vivida, mas também como fruto dos
intercAmbios sociais pertencentes a vida coletiva, subsistentes em diversos contextos,
em especial neste estudo, do ambiente familiar.

Assim, das discussdes proporcionadas pela analise dos resultados, pdde-se
destacar que a elaboragdo do nucleo figurativo do objeto abordado ndo foi consenso
entre os participantes, visto que para uns o objeto hanseniase foi revestido de uma
significagdo negativa, assustadora e ameagadora marcadamente personificada no
“leproso da histéria”. No entanto, para outros, o conjunto de significados em torno do

fenomeno se associou a uma doenga como outra qualquer, apoiando-se na ideia de
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tranquilidade e despreocupacdo, com esperanga na cura sem consequéncias negativas —
sequelas — a pessoa adoecida.

Portanto, diante de uma enfermidade complexa e com profundas raizes sociais,
bem como a permanéncia de uma visdo arcaica da doenga por parte de alguns
adolescentes, faz-se necessario “buscar alternativas que privilegiem o resgate de valores
negativados ao longo da historia, que determinaram as formas dominantes de
construcdo da vida social, trabalhando no sentido da instauracdo de novos sistemas de
valores” (Oliveira, 2011, p. 619). Isso implica repensar as praticas em saude, de forma
que os atores sociais responsaveis pela assisténcia levem em conta a
multidimensionalidade humana, além de investirem numa reorganizagdo dos servigos,
para que estes sejam lugares efetivos de producdo e, a0 mesmo tempo, de transformacéo
de representacdes cristalizadas (Oliveira, 2005).

Por fim, espera-se que o estudo, por ora finalizado, possa contribuir como um
instrumento auxiliar para a constru¢do de enfoques pertinentes de promocdo a saude,
que consiga trazer subsidios para um redirecionamento de algumas posigdes politicas e
sociais no que diz respeito a hanseniase, bem como ser o ponto de partida para o
desenvolvimento de novas pesquisas, frente a escassez de trabalhos focalizando a
realidade dos adolescentes com a doenca.
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3.2 — Artigo 2

Hanseniase e representacgdes sociais entre familiares de adolescentes com a doenca
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HANSENIASE E REPRESENTACOES SOCIAIS ENTRE FAMILIARES DE
ADOLESCENTES COM A DOENCA

Resumo

Fundamentado pela Teoria das Representacdes Sociais, o estudo objetivou investigar e
analisar as representagdes sociais da hanseniase para familiares de adolescentes com a
doenga, além de explorar o processo de objetivacdo relacionando-o aos contextos de
producdo das representagdes. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada, realizada com 18 familiares que habitavam a mesma casa que o doente.
O material verbal foi analisado pelo software ALCESTE, que gerou sete classes. Os
resultados indicaram representacdes revestidas de elementos valorados negativamente,
as quais associaram a hanseniase a uma doenga terrivel, grave e perigosa, desenhando
um doente em sofrimento, desfigurado e mutilado. Os dados evidenciaram também
caréncia de informagdes sobre a hanseniase, prevalecendo conhecimentos oriundos do
senso comum, o que contribuiu para uma construgdo simbolica da doenca alicergcada por
crengas ¢ hipoteses pessoais. Conclui-se, portanto, a necessidade de ampliar os cenarios
diversos de informacdo a respeito da hanseniase, repensar as praticas em saude e
estabelecer encontros dialdgicos, a fim de possibilitar a reflex@o e a construg@o de novos

sentidos e significados acerca da doenca e do adoecer.

Palavras-Chave: Representacdo social; hanseniase; parentes.
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LEPROSY AND SOCIAL REPRESENTATIONS AMONG TEENAGERS
FAMILY WITH DISEASE

Abstract

Based on the Theory of Social Representations, the study aimed to investigate and
analyze the social representations of leprosy for families of adolescents with the disease,
as well as exploring the objectification process relating to the production of
representations of contexts. Whose data were collected through semi-structured
interviews conducted with 18 family members who lived in the same house as the
patient. The verbal material was analyzed by Alceste software, which generated seven
classes. The results indicated representations coated negatively valued elements, which
associated leprosy to a terrible, serious and dangerous disease, drawing a patient in
suffering, disfigured and mutilated. The data also showed gaps between scientific
knowledge and common sense in relation to illness, contributing to a symbolic
construction of the disease underpinned by beliefs and fanciful ideas. It follows,
therefore, the need to expand the various scenarios of information about leprosy, rethink
health practices and establish dialogic meetings, to enable reflection and the

construction of new meanings about the disease and illness .

Key words: Social representation; leprosy; siblings.
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Introducao

Conhecida desde os primordios da humanidade, a hanseniase ¢ definida como
uma doenca infectocontagiosa, cujo principal agente etioldgico é o Mycobacterium
leprae, que atinge predominantemente a pele e os nervos periféricos (Brasil, 2002).

A conjungdo de doenca potencialmente incapacitante — advindo do
comprometimento neurologico —, com forte estigma e preconceito social, em razdo das
medidas empregadas no combate da enfermidade no passado — as quais isolavam os
doentes em leprosarios, gerando desintegracdo familiar e sofrimento (Baialardi, 2007) —,
fazem da hanseniase, ainda nos dias de hoje, uma doenca temida, envolta de tabus e
crengas, apesar de todo o avango em seu diagnostico e tratamento.

Ademais, a hanseniase constitui um relevante problema de Satide Publica, tendo
em vista que, dentro do prisma mundial, o Brasil ocupa a segunda posi¢cdo em numeros
absolutos de detecgdo de casos novos, perdendo apenas para a India (Brasil, 2008). Em
decorréncia disso, entre as responsabilidades e acdes estratégicas desenvolvidas no
ambito da Atencdo Primaria a Saude (APS), encontra-se o controle da doenga, que
inclui além dos cuidados e atengdo com os doentes, a busca efetiva dos contatos
intradomiciliares, a fim de realizar o diagnostico precoce, interromper a cadeia de
disseminac¢do do bacilo, bem como a expansdo da endemia hansénica no pais (Ferreira,
Ferreira & Morraye, 2012; Moreira & Costa Neto, 2001).

Segundo o Ministério da Saude (Brasil, 1976), ¢ considerado um contato
intradomiciliar, toda e qualquer pessoa que resida ou tenha residido com um doente de
hanseniase nos ultimos cinco anos, os quais sdo apontados por diversas pesquisas
(Dockrell et al., 1991; Matos et al., 1999; Van Beers, Hatta & Klatser, 1999;
Vijayakumaran, Jesudasan, Mozhi & Samuel, 1998) como os individuos mais expostos

a infeccdo, apresentando, portanto, um risco maior de adquirir a enfermidade.
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Uma vez que a hanseniase tem como fatores predisponentes a coabitagdo de
inimeras pessoas no mesmo espaco fisico do doente, em condi¢des s6cio-econdmicas
desfavoraveis (Brasil, 2001), faz-se mister uma abordagem educacional e terapéutica
com todos aqueles que compartilham o mesmo domicilio e/ou convivem com o doente
(Augusto & Souza, 2006).

Entretanto, os dados encontrados em pesquisas desenvolvidas por Dessunti,
Soubhia, Alves, Aranda e Barro (2008), Pinto Neto, Villa, Mencaroni, Gonzales ¢
Gazeta (2002), Pinto Neto (1999), apontam falhas no acompanhamento dos contatos e
denotam a pouca atengdo e valorizacdo dada a esses atores sociais nas agdes
desenvolvidas na rede dos servigcos de saude publica, uma vez que, segundo os autores,
¢ privilegiado o controle da doenca e do doente. Além disso, ainda sdo escassos 0s
estudos e publicacdes direcionados aos contatos intradomiciliares, despertando,
portanto, o interesse em investiga-los.

Para tal, utilizou-se como referencial tedrico neste estudo a teoria das
Representagdes Sociais, a qual visa compreender as interpretacdes e os sentidos
atribuidos a um dado objeto pelos grupos e sujeitos, a partir das informagdes
construidas no cotidiano dos grupos sociais, ou seja, o conhecimento produzido no
senso comum (Moscovici, 2012). E neste sentido que se pode afirmar que as
representacdes sdo “uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada,
com um objetivo pratico, ¢ que contribui para a constru¢do de uma realidade comum a
um conjunto social” (Jodelet, 2001, p. 22).

Sendo assim, elas criam sentidos e entendimentos, diminuindo a distincia entre
atores sociais e objeto-mundo, com a fung¢do elementar de lidar com o desconhecido e
tornar o ndo familiar, familiar (Jovchelovitch, 2008), a partir dos processos

sociocognitivos da ancoragem e objetivacdo. Enquanto o primeiro ancora as ideias
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incomuns em categorias e sistemas de pensamentos preexistentes, o segundo torna
concreta a ideia amorfa e abstrata (Cerrato & Villarreal, 2007; Moscovici, 2012; Santos,
2005).

Nesse ambito, uma vez que as representagdes ddo sentido a realidade social,
organizam as comunicac¢des e orientam as condutas dos sujeitos, dar voz aos contatos
intradomiciliares de adolescentes com hanseniase, ¢ via que permite conhecer suas
crengas, imagens, opinides ¢ valores acerca da doeng¢a, no intuito de contribuir para o
desenvolvimento de novas estratégias de cuidado, favorecendo melhorias na qualidade
de vida dessas familias.

Diante de tais consideragdes, referenciado pelo aporte teodrico-conceitual das
representagdes sociais, este estudo tem como proposi¢do principal investigar e analisar
as representacdes sociais da hanseniase elaboradas por familiares de adolescentes com a
doenga, além de identificar o processo de objetivagdo, relacionando-o aos contextos de
produgdes das representacdes.

Método

Esta pesquisa foi realizada em Unidades de Saude de quatro municipios de médio
porte do sudeste brasileiro, as quais contavam com o Programa de Controle da
Hanseniase (PCH). Participaram do estudo 18 familiares de adolescentes (faixa etaria
entre 12 e 18 anos) com a doenca, em tratamento medicamentoso. Para a coleta de
dados, utilizou-se entrevistas semiestruturadas, além de um formulario contendo
perguntas que permitissem conhecer as principais caracteristicas dos participantes.

O roteiro de entrevista contemplou questdes-guia relacionadas as concepgoes dos
familiares sobre a hanseniase — sinais e sintomas, forma de contdgio, tratamento e o
significado da doencga. O trabalho de campo ocorreu no periodo entre outubro de 2014 a

marco de 2015. Foi realizado contato prévio com os responsaveis pelo Programa de
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Controle da Hanseniase nos locais referidos, solicitando a colaboragdo destes para a
selecdo dos familiares. Mediante a indicacdo dos profissionais, foram feitos contato e
agendamento com os participantes. As entrevistas foram realizadas individualmente
com os familiares na unidade de saude em que o adolescente doente estava em
tratamento, de forma que todas as instituigdes cederam espaco em ambiente privativo,
sem a interferéncia externa. Apds o consentimento, as falas foram registradas em audio,
com duragdo aproximada de 40 minutos.

O material textual foi submetido, mediante rigoroso processo de preparacao, ao
software Analyse Lexicale par Context d’ um Ensemble de Segments de Texte
(ALCESTE) (Reinert, 1990). O programa realiza uma analise lexicografica do material
textual, verificando as ocorréncias e coocorréncias das palavras enunciadas, a fim de
organizar e sumarizar informagdes consideradas mais relevantes segundo o critério de
quiquadrado (x%). Na concepcdo de Lima (2008), a relevancia em utilizar o programa
reside no fato dele detectar e identificar, por meio das classes, os lugares do discurso no
qual um sujeito coletivo se manifesta.

Para a viabilizacdo da pesquisa, o projeto foi previamente autorizado pela
Secretaria Municipal de Satide dos municipios e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saide da Universidade Federal do Espirito Santo. De
acordo com o que ¢ estabelecido pela Resolugdo n°. 466 de 12/12/2012, todos os
participantes que aceitaram contribuir com este estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE), sendo garantido sigilo das informagdes.

Resultados
Caracteristicas Gerais dos Participantes da Pesquisa
Participaram deste estudo 18 contatos intradomiciliares de adolescentes com

diagnodstico confirmado de hanseniase, sendo 14 do sexo feminino e 4 do sexo
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masculino, dos quais 13 maes, 4 pais e 1 avo, com idade entre 28 e 65 anos. Quanto ao
estado civil, 12 eram casados, 1 solteira, 4 separados, e 1 viuva. No que diz respeito a
escolaridade, 10 tinham o ensino fundamental incompleto, 4 o ensino fundamental
completo, 3 o ensino médio completo, e apenas 1 o ensino superior. Vale ressaltar que,
todos os entrevistados habitavam a mesma casa que o adolescente com hanseniase,
juntamente com mais de 5 pessoas no domicilio, na maioria dos casos.

Concluida a caracterizag@o dos entrevistados, apresenta-se a seguir os resultados
e a analise dos dados obtidos pelo programa ALCESTE.

O corpus de analise foi composto por 18 entrevistas, cada qual sendo uma
“unidade de contexto inicial” (UCI), das quais foram extraidos 366 segmentos textuais
ou “unidade de contexto elementar” (UCE) que, agrupadas segundo o critério de
correlacdo entre os 1éxicos, compuseram as classes estaveis. O trabalho executado pelo
programa ALCESTE teve um aproveitamento de 93% do corpus de dados original,
tendo sido geradas 7 classes (Figura 1). Para representar os significados presentes em
cada classe foram selecionadas as 10 palavras com maior qui-quadrado, calculo que
indica a for¢a de associagdo entre cada vocabulo e¢ sua classe correspondente

(Kronberger & Wagner, 2002).
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Figura 1. Classificagdo Descendente Hierarquica — Dendrograma das classes estaveis.

O Eixo 1 “Hanseniase: imagens mentais e fontes de informagdo” ¢ formado pelas
Classes 1, 2, 3 e 4. Conforme apresentado na figura acima, as Classes 3 ¢ 4 tém maior
indice de relagdo - 0.73, comparado as Classes 1 ¢ 2 — 0.65, sendo de 0.41 a relagdo
entre elas. O conjunto de dados que compde o eixo 1 fornece elementos que indicam a
selecdo do contetido referente as imagens associadas ao objeto de representacdo
abordado no estudo, bem como sobre as fontes de informacgdo influenciaveis para a
construcao simbolica do mesmo (Tabela 1-2).

Tabela 1

Distribui¢do das palavras segundo as classes fornecidas no Eixo 1

EIXO 1
HANSENIASE: IMAGENS MENTAIS E FONTES DE INFORMACAO
CLASSE 1 CLASSE 2
Significados associados a hanseniase Causalidade: afinal, de onde vem essa doenca?
Termo Chi-2  Termo Chi-2 Termo Chi-2  Termo Chi-2
Doenga 31.80  Significa 19.11 Vezes 50.90  Sabe 25.66
Mim 25.25  Tenho 18.74 Sei 4531  Através 21.06
Problema 21.74  Pessoa 16.76 Preocupado 34.65  Gente 20.66
Grave 20.57  Isso 16.09 Coisa 2894  Ar 20.04
Igual 20.18 Muito 14.95 Tipo 26.28 Entende 19.52
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Tabela 2

Distribui¢do das palavras segundo as classes fornecidas no Eixo 1

EIXO 1
HANSENIASE: IMAGENS MENTAIS E FONTES DE INFORMACAO
CLASSE 3 CLASSE 4
“Vai caindo os pedagos”: concepgdes sobre o Fontes de informagio
tratamento e as sequelas da doenca
Termo Chi-2  Termo Chi-2 Termo Chi-2  Termo Chi-2
Filha 49.42  Minha 19.19 Irméao 72.04  Mundo 22.15
Trés 35.71 Informei 16.25 Minha 54.63 Ninguém 21.75
Bactéria 29.01 Outra 1591 Meu 3597  Familia 21.34
Pouco 26.92 Tratar 15.88 Conhego 26.69 Alto 15.17
Imune 21.04 Tratamento 15.83 Tinha 25.31 Questao 15.17

Classe 1: Significados Associados a Hanseniase

Esta classe ¢ composta por 62 UCEs e compreende 16.94% do corpus analisado.
Foram selecionadas 302 palavras, com uma média de 24.19 palavras analisadas por
UCE.

As palavras mais significativas da classe 1 descrevem sobre o significado da
hanseniase para os familiares de adolescentes com a doenga. Os Iéxicos que se destacam
como, “doenga”, “grave” e “problema”, indicam as concepgdes dos participantes a
respeito da enfermidade — “£ uma doenca bem grave e a pessoa tem que tratar”
(Classe 1). Doenca perigosa, terrivel, sigilosa, que deixa sequelas, pior que o cancer e a
aids, também comparece nos excertos ilustrativos da classe, indicando que o significado
da hanseniase para a maioria dos familiares ¢ fortemente marcado por elementos
negativos, conforme UCEs a seguir:

Eu acho a hanseniase pior do que o cdncer, e eu acho a hanseniase pior do que

a aids, pra mim a pior doen¢a que tem é a hanseniase. O significado é tudo que

eu falei, significa isso tudo ai (Classe 1).
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Significa dor, tem pessoas que entram até em depressdo. Pra mim mesma o
significado é terrivel, é um significado que eu ndo tenho nem como falar,
menina é uma coisa que Deus que me livre (Classe 1).

Classe 2: Causalidade: Afinal, de Onde Vem Essa Doenca?

Esta classe representa 16.67% do contetido processado pelo programa, tendo sido
analisadas 61 UCEs (com média de 25.72 palavras/UCE) e 313 vocabulos foram
selecionados.

Aqui os elementos em destaque se concentram em torno do imaginario dos
participantes do estudo a respeito de como o adolescente contraiu a hanseniase. Os
léxicos que apresentam maior Chi2 como, “vezes” e “sei” evidenciam que os contatos
intradomiciliares desconhecem ou t€ém duvida sobre a fonte de contagio de seus
familiares que adoeceram:

Isso ai eu ndo sei ndo, pra falar a verdade, eu ndo sei da onde sai esse tipo de
doenga, as vezes eu fico assim imaginando que esse menino vai muito pra lagoa,
eu ndo sei como é que sdo essas lagoas que eles vdo (Classe 2).

A andlise permite constatar que alguns enunciadores atribuem a causa do
adoecimento a um agente etiologico — “bactéria que vem do ar” -, por meio da urina e
fezes de animais, por frequentar determinados locais, como por exemplo, lagoa, ou
ainda, que a transmissdo possa ter acontecido a partir do contato com uma pessoa
doente (familiar ou amigo). Os excertos ilustrativos abaixo refletem as ideias de
contagio dos entrevistados:

E uma bactéria que eles falam, vem do ar assim, através do ar. Eu acho que foi
assim, eu acho. Ndo sei, porque vai a escola, ndo sei se na escola alguém tinha

(Classe 2).
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Eu na verdade, onde eu moro tem muito rato, ai os meninos brincam muito no
quintal e esse negocio também da lagoa aonde eles vao tem muito animal, entdo
eles fazem xixi, ai vem as fezes também (Classe 2).
Classe 3: “Vai Caindo os Pedacos”: Concepc¢des Sobre o Tratamento e as Sequelas
da Doenca

Esta classe é constituida de 46 UCEs, que corresponde a 12.57% do corpus, tendo
sido analisadas, em média, 25.20 palavras por UCE. O total de palavras selecionadas
foram 211.

As palavras mais significativas desta classe colocam em evidéncia os sistemas
nocionais e simbolicos dos familiares relacionados ao tratamento e as possiveis
consequéncias que a hanseniase acarreta na vida das pessoas acometidas pela doenca.
Os resultados apreendidos indicam que os participantes ddo énfase a necessidade do
doente aderir ao tratamento (“tratar”, “tratamento”) para alcancar a cura e a imunidade
(“imune”), ou seja, para se isentar de transmitir a doenga:

Diz que se tratar tem cura, ja teve um que curou, ele ja estd velho, deu
hanseniase, fez tratamento e curou, entdo tem que fazer o tratamento direitinho
pra ficar curado (Classe 3).

Uma suposi¢do, minha filha tem hanseniase, mas se ela ndo estivesse fazendo o
tratamento, ela ndo estaria imune (Classe 3).

Pois, do contrario:

pra quem ndo faz o tratamento, vai caindo os pedagos, vai ficando dormente,
hoje da um machucadinho daqui e a bactéria comeg¢a a comer, comega a comer,
comega a comer, daqui a pouco a pessoa esta perdendo o dedo, a orelha, um

pedago do nariz, vai perdendo até ficar todo deformado (Classe 3).
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Dessa forma, a UCE exposta acima indica as ideias dos entrevistados relacionadas
ao que poderd acontecer a pessoa com hanseniase que se recusa a tratar, ideias estas
carregadas de simbolos, desvelando imagens que marcam o doente da historia —
“leproso” - desfigurado e mutilado.

Ainda na Classe 3, o 1éxico “trés” também se destaca, evidenciando que o grupo
tem ciéncia sobre alguns aspectos relacionados ao tempo de duragdo do tratamento,
como pode ser observado na UCE a seguir: “tem tratamento que é de dois anos,
dependendo do caso até trés anos de tratamento, dependendo do caso tem um ano,
dependendo do caso tem seis meses de tratamento” (Classe 3).

Classe 4: Fonte de Informacao

Foram analisadas nesta classe, em média, 26.11 palavras por UCE, sendo
constituida por 12.02% do corpus total processado, com 44 UCEs e 254 palavras
selecionadas.

A presente classe discorre sobre a natureza das informacgdes dos participantes
desta pesquisa acerca da hanseniase. Significativa parte dos enunciados da classe
evidencia que alguns entrevistados ja tinham ouvido falar sobre a doenca previamente
do diagnostico positivo de seu familiar. Os 1éxicos que apresentam maiores Chi2 como
“irmao”, “minha”, “meu” e “conheco”, indicam que alguns sujeitos conheciam alguém
que tem ou teve a doenga: “na minha familia tinha contato de hanseniase” (Classe 4).

Outra fonte de veiculagdo das informagdes sobre a hanseniase declaradas pelos
familiares foi por meio do profissional de saude, em especial, o médico, e através de
propagandas televisivas:

Na minha familia, uma prima mais distante ela ja teve, na época eu fiquei
sabendo, mas a gente nem sabia direito o que era essa doenca. Ah, eu ja vi na

televisdo, a médica também explicou direitinho (Classe 4).
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Eu conheci mais ou menos por alto o que era, a gente viu alguns comerciais que
tinham antigamente, a pessoa cozinhando e queimando, ai ja tinha um
pouquinho assim o que era hanseniase, mais a questdo de comercial de televisdo
mesmo (Classe 4).

O Eixo 2 “Elementos da representacdo dos familiares sobre a hanseniase: das
manifestagdes cutaneas ao tratamento” é constituido pelas Classes 5, 7 ¢ 6, com indice
maior de relacdo entre as Classes 5 ¢ 7 - 0.68, comparado a Classe 6 — 0.58. Este
conjunto de dados diz respeito as ideias dos participantes relacionadas aos testes
realizados no diagnostico da hanseniase, ao inicio dos sinais e sintomas da doenca ¢ a
busca pelo servico de saude, bem como as percepgdes sobre o tratamento

medicamentoso ao qual o seu familiar foi submetido (Tabela 2).

Tabela 3

Distribui¢do das palavras segundo as classes fornecidas no Eixo 2

EIXO 2
ELEMENTOS DA REPRESENTACAO DOS FAMILIARES SOBRE A HANSENIASE: DAS
MANIFESTACOES CUTANEAS AO TRATAMENTO

CLASSE 5 CLASSE 7 CLASSE 6
A descrenga no teste diagnéstico Da “mancha” a confirmacgao Percepgdes sobre o tratamento
diagndstica medicamentoso: desafios para a
adesdo

Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2
Dentro 49.28 Vocé 28.16 Exame 74.57 Estava 27.62 Tomando  78.82 Suspendi ~ 32.96
Ir 41.88 Parte 16.07 Ca 42.72 Chegou 24.15 Remédio 53.44 Sentiu 2945
Queria 39.93 Algodao 16.07 Levei 32.43 Viu 20.07 Cabega 47.07 Trocou 24.65
Quente 39.11 Fomos 14.65 Aqui 31.27 Doutor 16.86 Mal 41.31 Cortava 19.47
Casa 28.65 Fiz 12.89 Pediu 28.26 Achou 16.80 Dor 34.32 Aparecer  19.47

Classe 5: A Descrenca no Teste Diagnéstico
Esta classe ¢ composta por 42 UCEs e compreende 11.48% do corpus analisado.
Foram selecionadas 216 palavras, com uma média de 24.31 palavras analisadas por

UCE.
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Os Iéxicos associados a Classe 5 descrevem sobre a descrenca de alguns
participantes do estudo em relacdo aos testes executados pelos profissionais de saude
para auxiliar no diagndstico da hanseniase. A UCE ilustrativa abaixo confirma esse
descrédito referente a pesquisa de sensibilidade (“dentro”, “quente”, “algoddo’) nas
lesdes de pele (manchas), ou em areas suspeitas, realizada nos servigos de saude:

Mas ali a sua pele ja esquentou aquele algoddo molhado, ali ndo tem como

saber, desculpa, mas pra mim, foi uma baita de uma besteira. Porque eu fiz em

mim, peguei um algoddo e coloquei dentro, coloquei fora numa manchinha que

eu suspeitei, coloquei dentro, mas ali de tanto vocé por e tirar o algoddozinho

esquenta, ai no momento que esta ali dentro, vocé fala esta quente (Classe 5).
Classe 7: Da “Mancha” a Confirmacao Diagnostica

Esta classe representa 19.40% do conteudo processado pelo programa, tendo sido
analisadas 71 UCEs (com média de 23.21 palavras/UCE) e 371 vocabulos foram
selecionados.

As palavras mais significativas da Classe 7 descrevem sobre a procura dos
participantes do estudo pelo servico de satde para elucidacdo dos sinais e sintomas
manifestos no corpo do seu familiar, bem como sobre quem informou o diagnostico de
hanseniase. A analise desvela que “manchas sem sensibilidade” sdo relatadas pelos
entrevistados como o primeiro sinal percebido da doenga e fez com que iniciassem a
busca pelo diagnoéstico (“ca”, “levei”, “aqui’”), conforme retratado na fala a seguir:

Ela viu uma mancha no brago dela e falou que ndo estava sentindo quando
tocava na mancha. Ai ela me falou, e ai nos viemos aqui no posto e marcamos a
consulta. A médica fez os exames e falou que era hanseniase (Classe 7).

No que diz respeito a anunciacdo e confirmagdo do diagnostico de hanseniase, os

resultados apreendidos indicam que apds a solicitacdo e realizacdo dos exames, o
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médico foi o principal interlocutor da noticia: “a médica pediu uns exames, ainda
demorou pra fazer, mas ai quando a gente voltou, ela falou que era hanseniase, que era
essa doen¢a mesmo” (Classe 7).

Classe 6: Percepcdes Sobre o Tratamento Medicamentoso: Desafios para a Adesao

Foram analisadas nesta classe, em média, 22.40 palavras por UCE, sendo
constituida por 10.93% do corpus total processado, com 40 UCEs e 195 palavras
selecionadas.

O campo semantico da Classe 6 revela a percepgao dos participantes do estudo no
que diz respeito as reagdes adversas decorrentes do tratamento medicamentoso para a
hanseniase. A classe ¢ marcadamente composta por um enredo comum entre os
enunciadores ao descreverem os sintomas vivenciados pelos seus familiares doentes
apos iniciar o uso da medicagdo (“tomando”, “remédio”). Dor de cabeca, nausea,
tonteira, moleza no corpo e escurecimento da pele sdo alguns efeitos colaterais
indesejaveis comumente referidos pelos entrevistados: “notando assim nele, ele dava
assim enjoo, ele dava um pouco de enjoo, tonteira, um pouco de dor de cabe¢a também
dava” (Classe 6).

Tais efeitos levaram a irregularidade ou interrupgdo por conta propria do remédio
(“suspendi”) usado pelo adolescente por parte de alguns participantes, conforme
evidenciado na UCE: “ele sentia dor de cabeca, vomito, so ndo diarreia, mas moleza no
corpo o menino sentia demais, todo dia dor de cabeca, ai eu suspendi o remédio, ele foi
acalmou tudo, melhorou” (Classe 6).

Discussao

Os dados analisados permitiram conhecer as crengas, imagens, opinides e valores

dos familiares de adolescentes com hanseniase sobre a doenca. Os resultados

evidenciam que o significado da hanseniase para a maioria dos participantes do estudo
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associa-se a uma doenca terrivel, perigosa, grave e que deixa sequelas, apesar da
credibilidade no tratamento medicamentoso e da esperan¢a na cura da enfermidade.
Esses dados sdo coerentes com os encontrados por Feliciano e Kovacs (1997) e Augusto
e Souza (2006) que afirmam haver predominio de uma imagem negativa da hanseniase
entre membros da rede social de pessoas com a doenga.

Esta imagem negativa associada a hanseniase, que ainda permanece no imaginario
social, sugere estar relacionada aos saberes e praticas do passado, assim como a uma
linguagem alegorica e pejorativa com que a literatura descreveu a doenga e o doente de
hanseniase em diferentes periodos historicos (Mattos & Fornazari, 2005). Por esta
senda, uma vez que o fendmeno das representacdes sociais circula, se entrecruza e se
cristaliza no cotidiano (Moscovici, 1976), € pertinente que a modernidade se coloque
em relacdo a algum passado, pois, como Moscovici (2012) assinala, “nenhuma mente
esta livre dos efeitos de condicionamentos anteriores que lhe sdo impostos por suas
representacdes, linguagem ou cultura” (p.35).

No que diz respeito as representacdes dos participantes sobre a fonte de contagio
de seus familiares que adoeceram, vale salientar que os resultados confirmam o baixo
nivel de informacdo dos entrevistados relativo a forma de transmissdo da hanseniase, ja
verificado em outros estudos (Augusto & Souza, 2006; Feliciano & Kovacs, 1997; Pinto
Neto, 2004). A analise desvela que os entrevistados desconhecem a etiologia da doenca
ou apresentam um discurso permeado por duvidas, atribuindo a causa do adoecimento
do seu familiar a um agente etiologico (bactéria), a animais, aos habitos de vida —
frequentar lagoa -, ou através do contato com uma pessoa doente.

Contextualizando sumariamente, o contagio da hanseniase se da principalmente
por via respiratoria, a partir de um contato intimo e prolongado com doentes baciliferos

nao tratados, sendo o homem reconhecido como a Unica fonte de transmissdo do bacilo
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(Brasil, 2002). A interacdo de fatores como: formas infectantes ¢ ndo infectantes da
doenga, periodo de incubacdo (em média de 2 a 5 anos), caracteristicas imunolédgicas do
hospedeiro e susceptibilidade da pessoa exposta, torna complexa a compreensdo de
como se di a transmissdo da hanseniase, ndo surpreendendo, assim, as incertezas
enunciadas pelos entrevistados no que concerne a causalidade da doenca.

Por conseguinte, a posi¢do expressa por uns através do “eu ndo sei”, corresponde
a uma verdadeira falta de conhecimento sobre a disseminacdo da hanseniase, seja por
consequéncia de uma dificuldade em reter e assimilar os conhecimentos cientificos seja
pela impossibilidade de conhecer a natureza do fendmeno, “em razdo de seu carater
inconsciente e inacessivel, ou novo, “assustador”, dificil de apreender intelectualmente,
de “se representar”, de “imaginar”” (Jodelet, 1998, p. 30). Outros, em contrapartida,
formulam hipodteses pessoais para mencionar a eventualidade do contagio, com
tendéncia a fantasiar ou a recorrer a analogias entre outros tipos de infecg¢des, bem como
a origem exogena da doenga.

Destarte, a importancia atribuida a transmissdo por animais — “uns falam que
pega ¢ de rato” (Classe 1) ou por frequentar lagoas, confirma esta interpretagdo, além
de evidenciar a existéncia e a manutencdo de crengas relativas ao contagio. Segundo
Jodelet (1998), essas “falsas crengas” ndo sdo oriundas de um tUnico universo de
referéncia, como pode ser averiguado quando se considera o modo pelo qual sdo
expressas pelos participantes, confirmando o carater condicional de algumas para que a
contaminagdo se configure como plausivel, condicionalidade esta que “pode estar
referida a fatores de facilitacdo, mais ou menos pertinentes e imaginarios” (p. 38-39).

Portanto, faz-se necessario explorar os conhecimentos médicos desses sujeitos, a
fim de evitar “amalgamacdes espontineas” (Jodelet, 1998, p. 38), buscando alternativas

que privilegiem a comunicagdo como um caminho para acessar essas “falsas crencas”,
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uma vez que elas ndo sdo resistentes e “parecem facilmente corrigiveis por uma
“didatica” apropriada” (Jodelet, 1998, p. 39).

Os resultados evidenciam também que manchas na pele, sem sensibilidade,
percebidas pelos familiares nos corpos dos adolescentes, sdo apontadas como indicio do
aparecimento dos sinais da hanseniase, o que fez com que iniciassem a busca pela
elucidagdo dessa manifestagdo clinica, procurando o servigo de saude. Observa-se que a
mancha sem sensibilidade ¢ o principal sinal da enfermidade conhecida entre os
contatos intradomiciliares de doentes de hanseniase, dados estes corroborados por
Sousa, Maranhdo, Pires e Rodrigues (2013), Neri (2009) e Pinto Neto (2004).

Todavia, para além dos familiares, o conhecimento mais evidente de manchas
dormentes em detrimento de outras caracteristicas da doenga também comparece nos
resultados de uma pesquisa recente realizada por Nardi et al. (2016) com 105
voluntarios do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(MORHAN), dos quais 39% dos participantes tinham nivel superior completo e 34,3%
pos-graduacio, sendo estes representantes de varias profissoes.

Porquanto, a relacdo entre hanseniase ¢ manchas na pele que circula no meio
social sugere ser fruto dos conhecimentos cientificos propagados sobre a doenga —
notadamente pela midia e pelas informacdes contidas em materiais educativos -, uma
vez que, a mancha assume posicdo de destaque em detrimento de outros sinais e
sintomas da enfermidade, cujos exemplos sdo fornecidos por meio de propagandas
oficiais com as seguintes mensagens: “Mancha na pele pode ser hanseniase. Procure um
posto de saude” ou “Hanseniase — Vamos acabar com esta mancha do Brasil” (Pinto
Neto, 2004).

Assim, sem negligenciar outras formas de mediagcdo e comunicag@o na vida social

(Jovchelovitch, 2000), os exemplos citados confirmam que a midia ndo s6 transforma,
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mas de certa maneira estabelece a circulacdo de bens simboélicos em uma sociedade,
ratificando-se, portanto, a importancia dos veiculos de informagdo na construcdo e
disseminagdo das representacdes sociais (Clémence, Green & Courvoisier, 2011). Pois,
ao entrar no pensamento cotidiano, as informagdes cientificas adquirem um significado,
seja ele concreto, metaforico ou simbolico, e, a forma que toma essa informacao,
“permite cristalizar algumas referéncias simples e compartilhadas para assegurar sua
comunicagdo no senso comum” (Clémence et al., 2011, p. 185-186).

Entretanto, vale ressaltar que esta sintomatologia referida pelos familiares
(manchas na pele com alteracdo da sensibilidade) ndo ¢é o Unico resultado
fisiopatologico da infeccdo pelo Mycobacterium Leprae, uma vez que outras
manifestagdes dermatoneurologicas podem surgir, haja vista, as lesdes de nervos
periféricos, as quais tém grande potencial para provocar as deficiéncias fisicas, caso a
doenca ndo seja diagnosticada e tratada precocemente (Brasil, 2002).

O diagnéstico da hanseniase ndo requer tecnologia sofisticada, sendo
essencialmente clinico, realizado por meio do exame dermatoneurologico, a fim de
identificar as lesdes ou areas de pele com alteracdo de sensibilidade e/ou
comprometimento de nervos periféricos (Brasil, 2002). Para auxiliar no diagnostico, sdo
realizados alguns testes, como, por exemplo, a avaliacdo da sensibilidade tatil com o
uso de um algoddo em que o paciente devera referir & percepgdo do estimulo (Marinho
& Baccarelli, 1997). Cabe aqui ressaltar que todas as pessoas residentes no mesmo
domicilio do doente devem ser submetidas ao exame dermatoneuroldgico e mantidas
em vigilancia, por serem consideradas do grupo de risco para adoecer (Brasil, 2002).

Retomando sobre os procedimentos realizados para diagnosticar a hanseniase, ¢
importante salientar que, para realizar essas atividades com eficiéncia, ¢ necessario que

a equipe de saude esteja capacitada, devendo informar, ndo s6 ao doente, mas também
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aos seus familiares, todos os procedimentos a serem realizados, para que ndo gere
ansiedade, bem como desconfianca nos testes executados e na confirmacdo do
diagnostico da doencga, conforme evidenciado nos resultados desse estudo.

Uma vez confirmado o diagnéstico de hanseniase o tratamento medicamentoso
deve ser iniciado imediatamente (com duracdo de 6 ou 12 meses), com o objetivo
principal de interromper a cadeia de transmissdo da hanseniase. Em alguns casos, as
reacOes adversas decorrentes do uso das drogas se fazem presentes e contribuem para a
irregularidade ou interrup¢do do tratamento, como fica evidente no relato de alguns
entrevistados, apesar da concep¢do de que o remédio € o principal elemento para
prevenir as deficiéncias fisicas e alcancar a cura da doenca. Ademais, tais efeitos
colaterais sugerem contribuir para que o tratamento seja percebido pelos contatos
intradomiciliares como um transtorno na vida do doente, potencializando, assim, a
negatividade da representacdo social da hanseniase.

Logo, as equipes de satide devem estar atentas as queixas dos pacientes e
preparadas para o diagnostico de efeitos adversos as drogas da Poliquimioterapia
(PQT), devendo os doentes de hanseniase e seus familiares serem informados desde a
primeira consulta sobre a possibilidade do surgimento desses efeitos colaterais, a fim de
evitar irregularidades ou abandono do tratamento (Goulart, Arbex, Carneiro, Rodrigues
& Gadia, 2002). Além disso, ¢ atividade primordial no processo de tratamento o
cuidado prescrito pelos profissionais, pois a educacdo em saide ¢ uma importante
estratégia para o intercambio de conhecimentos sobre a doenga, favorecendo a pratica
de autocuidado, visando impedir o aparecimento ou agravamento das deficiéncias
fisicas (Brasil, 2002).

Evidencia-se, portanto, que a imagem da hanseniase tal como representada pelos

participantes do estudo parece englobar ndo apenas elementos das suas experiéncias
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pessoais — por meio da convivéncia com um doente de hanseniase -, mas também,
elementos que foram assimilados pelo grupo sob a influéncia das informagdes
transmitidas pelos profissionais de saude, pelos meios de comunica¢do mediaticos, pelo
curso de comunicagdes interpessoais, enfim, através de mensagens provenientes dos
diversos contextos socioculturais em que estdo inseridos. Diante desse contexto, ¢
plausivel dizer que, “o estatuto da representagdo é, a0 mesmo tempo, epistémico, social
e pessoal e ¢ a consideracdo destas trés dimensdes que pode explicar porque as
representacdes ndo sdo uma copia do mundo externo, mas uma constru¢do simbolica
desse mundo” (Jovchelovitch, 2008, p. 58).

Assim, partindo do pressuposto de que o cotidiano ¢ uma fonte poderosa de
conhecimento, a analise desvela a existéncia de uma dialética entre saberes do senso
comum e de referenciais biomédicos. Conquanto, de modo geral, no grupo estudado
prevaleceu conteidos oriundos do imaginario popular, comparecendo nos discursos
desinformacgdes, confusdes, crengas e ideias inverossimeis a respeito da doenca. Dados
estes corroborados por Ferreira et al. (2012), Augusto e Souza (2006), Pinto Neto
(2004), que também constataram em seus estudos com contatos intradomiciliares de
doentes de hanseniase a prevaléncia de um raciocinio proveniente do senso comum
sobre o objeto em questao.

Em relacdo a estas formas diversificadas de se conhecer e se comunicar,
Moscovici (2012) discorre sobre a existéncia de dois universos: o consensual e o
reificado. A partir dos pressupostos do autor, o universo consensual é aquele presente
no cotidiano dos grupos sociais, que se constitui principalmente nas conversas
informais, enquanto o universo reificado apresenta uma hierarquia interna e se cristaliza

no espacgo cientifico (Moscovici, 2012).
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O saber leigo e os entendimentos cotidianos sdo geralmente associados ao erro e a
ignorancia, tendo em vista que as crencas e os mitos neles contidos devem ser
abandonados ¢ substituidos pelas verdades do conhecimento cientifico. No entanto, esta
oOtica ndo encontra afinidade com as proposi¢oes de Moscovici (2012), dado que o autor
defende a sabedoria do senso comum, demonstrando em seus estudos que o cotidiano ¢
uma fonte poderosa de conhecimento, procurando superar essa visdo rigida de que o
conhecimento cientifico ¢ onipotente em relacdo ao conhecimento do senso comum,
buscando, dessa forma, reconhecer a sabedoria relativa de todos os saberes. Entrelacado
a este paradoxo, Jovchelovitch (2008) destaca que “o reconhecimento da diversidade
ndo significa a aceitagdo cega de tudo o que existe” (p. 171). A autora propde, entdo, a
importdncia de se construir didlogos, respeitando os compromissos éticos de
reconhecimento do outro, para que as fronteiras dos sistemas de saber em jogo possam
ser alteradas e ampliadas.

Por conseguinte, a confirmagfo da doenga de Hansen, anunciada por profissionais
de saude - em especial nesse estudo pelo médico - apresenta-se como um momento
importante no processo de atencdo a saude junto ao doente e seus familiares, pois a
partir do didlogo e intercdmbio de saberes ¢ possivel construir novos sentidos e
significados sobre o processo satde/doenca/cuidado, intentando o desenvolvimento da
autonomia ¢ da co-responsabilizagdo de todos os envolvidos, visto que, as
representacdes sociais ndo sdo estaticas e, uma vez criadas, elas adquirem “uma vida
propria, circulam, se encontram, se atraem e se repelem e ddo oportunidade ao
nascimento de novas representagdes, enquanto velhas representagdes morrem”

(Moscovici, 2012, p. 41).
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Do Processo de Objetivacdo nas Representacdes Sociais da Hanseniase

O processo de objetivacdo que consiste em “[...] transformar algo abstrato em algo
quase concreto, transferir o que estd na mente em algo que exista no mundo fisico”
(Moscovici, 2012, p. 61), compreende 3 etapas: construgdo seletiva, esquematizacio
estruturante e naturalizagdo. Na primeira etapa, as informagdes e crengas sobre o objeto
acessivel ao grupo social que o representa passam por um processo de selecdo e
descontextualizagdo, de forma que € retida apenas uma parte da informag@o disponivel
(Arruda, 2002; Cabecinhas, 2009; Jodelet, 2001). Este processo de selecdo e
reorganizacdo das informagdes que circulam acerca do objeto-alvo ndo ¢ tomado ao
acaso, envolvendo, portanto, uma complexa e intricada teia de valores culturais ou
religiosos, de afetos, de experiéncias e de conhecimentos prévios do sujeito (Arruda,
2002; Cruz & Arruda, 2008; Santos, 2005).

A construcdo seletiva sofre a interferéncia de trés efeitos de defasagem, quais
sejam a distor¢do, a suplementacdo e a subtracdo (Moscovici, 2012). No efeito de (i)
distor¢do estdo presentes as caracteristicas proprias do objeto, porém acentuadas ou
diminuidas. Para o objeto hanseniase, por exemplo, os atributos a ele associados
favoreceu a constituicdo de um nucleo figurativo cuja imagem se conectou & de um
doente “aleijado”, “com perda de partes do corpo”: “O avé dela morreu com os dedos
todos caindo, os dedos dele soltavam. Ele podia cortar a cabeca do dedo com facdo,
apodrecia” (Classe 3).

Assim, as “sequelas” ndo se referem apenas a diminui¢do da sensibilidade e¢/ou da
forca muscular, bem como as deformidades decorrentes do comprometimento nervoso,
como por exemplo, garra de quirodactilos — caracteristicas da doenca - elas evoluem

para a imagem metaforica com consequéncias muito mais graves: “quando a pessoa
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esta com esse problema de hanseniase fica aleijada, de cadeira de roda, ndo pode
andar” (Classe 1).

Dessa forma, do trabalho de simbolizagdo empreendido pelos familiares, verifica-
se a retencdo de significados negativos associados a doenga, comparecendo
caracteristicas acentuadas para o objeto em questdo, as quais ndo se distanciam do status
do doente do passado (“leproso”) - desfigurado e mutilado.

O segundo efeito de defasagem — (ii) suplementagdo — é o processo que consiste
em atribuir ao objeto representado caracteristicas que ndo lhe sdo proprias. Acrescenta-
se ao objeto atributos que estdo ligados ao envolvimento e imaginario do sujeito
(Jodelet, 2001), “[...] dando-lhe um sentido de verdade ¢ uma eficacia simbolica”
(Arruda, 2002, p. 139). Assim, pode-se conferir, uma vez mais, hipoteses pessoais
relacionadas as possiveis consequéncias da doenca: “eu sei que, se ndo tratar, a
hanseniase vai pro sangue, ela mata” (Classe 2). Dessa forma, nota-se que as
representacdes estdo abertas as construgdes criativas e, “por meio da fun¢do simbolica,
constituem-se como atividade criadora de sentido” (Jovchelovitch, 2008, p. 70).

O terceiro efeito de defasagem na construcdo seletiva ¢ chamado de (iii)
subtra¢do, o qual corresponde a “supressdo de atributos pertencentes ao objeto”
(Jodelet, 2001, p. 37) que, por sua vez, costumam ocorrer devido aos aspectos
normativos e valores da pessoa que representa, tornando-se dificil a inclusdo de
determinados elementos (Arruda, 2002). A desconsideracdo de que as “sequelas” podem
ser resultantes de um diagnéstico tardio, bem como em razdo da falta de
prevengao/autocuidado por parte do doente, sugerem a possivel atuacdo do efeito de
subtragdo: “porque mesmo que ela tenha cura, ela deixa algumas sequelas, entdo pra

mim a hanseniase ¢ uma doen¢a muito terrivel” (Classe 1).
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A segunda etapa do processo de objetivacdo corresponde a organizagdo dos
elementos selecionados em torno de um “modelo figurativo” (Arruda, 2002;
Cabecinhas, 2009), no qual “[...] o que ¢ percebido substitui o que ¢ concebido”
(Moscovici, 2012, p. 74), recompondo aquele objeto antes misterioso em algo tangivel.
Moscovici (2012) esclarece que, nesta fase “a defasagem entre a representagcdo ¢ o que
ela representa ¢ preenchida, as peculiaridades da réplica do conceito tornam-se
peculiaridades dos fendomenos, ou do ambiente ao qual eles se referem, tornam-se a
referéncia real do conceito” (p. 74).

Dessa maneira, a estrutura figurativa e simbodlica do objeto hanseniase foi
materializada por meio da imagem do doente “desfigurado e mutilado corporalmente”,
configurando, assim, a representacdo de uma enfermidade “terrivel” e “grave” com
capacidade de destruigio do corpo — perda de membros -, podendo levar a obito: “E
uma doenca que vocé acha assim que vai matar mesmo” (Classe 2). Alguns
participantes também fizeram referéncia a imagem de uma pessoa “deprimida”, “com
dores no corpo” quando acometida pela hanseniase: “a pessoa ndo é mais a mesma, a
pessoa fica deprimida, com dor nos ossos” (Classe 1).

A naturalizagdo, terceira e Ultima etapa da objetivacdo, é o processo no qual “os
conceitos tornam-se equivalentes a realidade e o abstrato torna-se concreto através da
sua expressdo em imagens ¢ metaforas” (Cabecinhas, 2009, p. 56). Como foi possivel
verificar, os participantes do estudo projetam elementos relacionados a hanseniase que
retratam a elaboracdo de uma realidade preocupante, assustadora e ameacadora, cuja
imagem se conectou a de um doente “em sofrimento, com o corpo desfigurado e
mutilado”, corroborando com os resultados de outras pesquisas, em especial as que
abordaram as representacdes sociais da hanseniase entre as pessoas com a doenga

(Batista, 2014; Monte, 2011; Vieira, 2010).
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No contexto em analise, o que se constata, portanto, ¢ a permanéncia de elementos
valorados negativamente no campo representacional da hanseniase, que por vezes ¢
compreensivel, ao considerarmos que esta enfermidade foi amplamente difundida em
diferentes contextos e temporalidades como uma doenga incuravel, segregadora e
incapacitante, associada ao castigo divino e a impureza. Assim sendo, embora se
atualize e assuma facetas variadas, a hanseniase continua exprimindo uma imagem
negativa no pensamento social (Bittencourt, Carmo, Ledo & Clos, 2010; Mendonga,
2007), conforme os achados nesse estudo. Contudo, Jovchelovitch (2000) nos lembra
que, apesar das representacdes sociais conterem em si resisténcia a mudanga, elas “sdo
inseparaveis da dindmica do cotidiano, onde a mobilidade das interacdes do presente
pode, potencialmente, desafiar tradi¢des estabelecidas, abrindo novos sentidos para as
tradi¢des vindas do passado” (p. 176).

Conclusao

Esta pesquisa abordou as representagdes sociais da hanseniase para familiares de
adolescentes com a doenga.

Os resultados indicaram que, a despeito de todos os avangos no diagndstico e
tratamento, ainda persiste a ideia de hanseniase como uma enfermidade terrivel, que
deixa sequelas e incapacita quem por ela é acometido, refletindo uma dimensao
negativa da representagdo social da doenga para os participantes deste estudo.

Os dados também evidenciaram que os conteudos revelados pelas representagoes
dos familiares a respeito da hanseniase caracterizaram-se, mesmo que diferenciado no
grupo, como um conhecimento rudimentar, organizado, o mais das vezes, em
formulacdes vagas - em especial no que concerne ao contagio da doenca -,

prevalecendo, portanto, conhecimentos oriundos do senso comum, contribuindo, assim,
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para uma construcdo simbolica da doenca alicercada por crengas e/ou hipoteses
pessoais.

Assim, esse armazenamento de informacdes acerca do fendomeno, por vezes, se
mostrou influencidvel ndo sé pela experiéncia vivida pelos participantes, mas também
pelas narrativas circulantes na vida social, subsistentes em diversos contextos: familia,
grupo social de pertenga, servi¢os de satide, bem como pelos meios de comunicagdo
mediaticos ou informais.

No que se refere ao nucleo figurativo e simbolico do objeto hanseniase para os
entrevistados, de modo geral, este foi revestido de uma significagdo negativa, cuja
imagem se conectou a de um doente em sofrimento, desfigurado e mutilado,
marcadamente personificado no “leproso da histéria”, configurando, assim, a
representacdo de uma doenca “que vai caindo os pedagos” - grave e perigosa.

Nesse contexto, em que representagcdes arcaicas insistem em desenhar seus
fantasmas, faz-se necessario ampliar os cenarios diversos de informacdo e dialogo a
respeito da hanseniase, a fim de possibilitar a reflexdo e a constru¢do de novos sentidos
e significados acerca da doenca e do adoecer. Isso implica também repensar as praticas
profissionais vigentes, para que o cuidado esteja direcionado a promog¢ao a saude, a
busca da atengdo integral e a co-responsabilizacdo na assisténcia, em outras palavras, ¢
necessario avangar para uma valorizacdo da dimensdo psicossocial (Oliveira, 2011)
envolvendo ndo apenas o doente assim como toda a sua rede social familiar.

Nesta perspectiva, Oliveira (2005) ressalta que as praticas profissionais também
sdo expressdo da subjetividade, que se constituem em um dado espago social e assumem
o papel ndo s6 da acdo legitima do conhecimento cientifico assim como de construcao
da realidade e, portanto, “esse processo de transformacdo ndo se da apenas através da

evolucao cientifica ou da educagdo em saude, mas como resultado de um processo ativo
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no qual as necessidades sdo reconstruidas em um contexto de associagdes e de valores”

(p. 137).

Por fim, espera-se que os conhecimentos gerados por este estudo possam
contribuir para que os processos de interven¢do em saude e as politicas publicas deixem
seu lugar de invisibilidade social e avancem mais na direcdo de um dialogo plural e
interdisciplinar, além de ampliar a escassa producdo de conhecimento que se tem
desenvolvido nesse campo de investigagdo, possibilitando melhorias na qualidade de
vida desses sujeitos.
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3.3 — Artigo 3

Os sentidos e as facetas do convivio com a hanseniase para adolescentes com a
doenca e seus familiares: um estudo de representacdes sociais
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OS SENTIDOS E AS FACETAS DO CONVIVIO COM A HANSENIASE PARA
ADOLESCENTES COM A DOENCA E SEUS FAMILIARES: UM ESTUDO DE

REPRESENTACOES SOCIAIS

Resumo

Fundamentado pela Teoria das Representacdes Sociais, o estudo objetivou investigar e
analisar as representacdes sociais da vivéncia/convivéncia com a hanseniase para
adolescentes com a doenca e seus familiares e identificar as repercussdes da
enfermidade no cotidiano desses sujeitos. Os dados foram coletados por meio de
entrevista semiestruturada, realizada com 19 adolescentes em tratamento
medicamentoso para a hanseniase com idade entre 12 e 18 anos e 18 familiares que
habitavam a mesma casa que o doente. Apds a Andlise de Conteudo, os resultados
indicaram representagdes da vivéncia/convivéncia com a hanseniase revestidas de
elementos valorados negativamente para a maioria dos participantes, as quais
retroalimentaram o modo como as relacdes foram estabelecidas, desvelando um
cotidiano permeado por medos, preconceito, isolamento social, sofrimento e
dificuldades no percurso do tratamento. Conclui-se que, a despeito dos impactos
causados na vida diaria desses sujeitos, faz-se necessario que as politicas e acdes em
saude invistam na divulgagdo da doenga em uma reorganizacdo dos servigos, para que
estes sejam lugares efetivos de produgdo e transformacdo de representagdes
hegemonicas acerca da enfermidade, possibilitando melhorias na qualidade de vida ndo

s6 dos doentes, bem como de seus familiares.

Palavras-chave: Representagdo social; hanseniase; adolescentes; parentes; cotidiano.
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DIRECTIONS AND LIVING THE FACETS WITH LEPROSY FOR TEENS
WITH DISEASE AND THEIR FAMILIES: A SOCIAL REPRESENTATIONS

STUDY

Abstract

Based on the Theory of Social Representations, the study aimed to investigate and
analyze the social representations of living / living with leprosy for adolescents with the
disease and their families and identify the illness of repercussions in the daily lives of
these individuals. Whose data were collected through semi-structured interviews
conducted with 19 adolescents in drug treatment for leprosy aged 12 and 18 and 18
families who lived in the same house as the patient. After the content analysis, the
results indicated representations of living / living with leprosy coated valued elements
negatively to most participants, which retroalimentaram how relations were established,
revealing an everyday permeated by fear, prejudice, social isolation , suffering and
difficulties in the course of treatment. We conclude that, despite the impacts on the daily
lives of these individuals, it is necessary health policies and actions to invest in
spreading the disease and a reorganization of services so that they are effective places of
production and processing of representations hegemonic about the disease, enabling

improvements in the quality of life not only for patients and their families.

Keywords: Social representation; leprosy; adolescents; siblings; daily life.
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Introducio

A hanseniase ¢ uma doenca milenar cercada por um forte estigma evidenciado
desde épocas remotas. A marca de “desonra” presente nas mutilacdes e desfiguragdes
dos doentes, assim como a pratica do isolamento compulsorio, foi determinante para a
origem do estigma associado a doenga, alimentado, ainda nos dias de hoje, pela seiva do
preconceito (Baialardi, 2007).

Atualmente sabe-se que a hanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa, que atinge
a pele e os nervos periféricos, e seu tratamento ¢ feito em nivel ambulatorial por meio
de uma combina¢@o medicamentosa — Poliquimioterapia (PQT) (Brasil, 2002). Embora
seja uma doenca curavel, é potencialmente incapacitante, tendo grande importancia para
a saude publica, visto que o Brasil mantém nas ultimas décadas a situacdo mais
desfavoravel na América e o diagnostico da segunda maior quantidade de casos novos
do mundo, para todas as faixas etarias, inclusive na infancia e adolescéncia (Brasil,
2015). Este panorama sinaliza a relevancia de se investir em agdes efetivas para o
diagnostico precoce da doenca, por meio da busca e controle dos contatos
intradomiciliares, os quais sdo considerados os conviventes que compartilham do
mesmo espago fisico do doente e constituem um elo importante da cadeia
epidemiologica, pela possibilidade de apresentarem focos ocultos da doenga,
contribuindo para a sua expansdo (Augusto & Souza, 2006).

O diagnostico positivo de hanseniase podera acarretar alteragdes no cotidiano dos
doentes e modificacdes na dindmica e rotina familiar, afetando também o dia a dia das
pessoas que convivem com o doente, a fim de atender as demandas de um mundo
permeado por procedimentos técnicos, consultas e exames, pelas manifestacdes clinicas
e pelos efeitos farmacologicos adversos. Além disso, a hanseniase também podera trazer

a tona ideias antigas e crendices arraigadas no imaginario social associadas a doenga no
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passado — Lepra —, contribuindo para as mudangas cotidianas e repercussdes
socioculturais negativas. Tais repercussdes podem ser notadas em estudos realizados
por Marinho, Macedo, Sime, Paschoal e Nardi (2014), Ayres, Paiva, Duarte e Berti
(2012) e Nunes, Oliveira e Vieira (2011), cujos resultados evidenciam sofrimento e
impacto nas atividades de vida diaria, de vida pratica e de lazer das pessoas acometidas
pela doenga.

Contudo, as pesquisas supracitadas foram direcionadas aos adultos com
hanseniase. Pela caracterizagdo das publicagdes analisadas encontramos apenas um
estudo realizado por Ponte e Ximenes Neto (2005), em que se buscou verificar o
conhecimento dos adolescentes sobre a doenca, suas reagdes apos o diagndstico e as
mudangas e dificuldades vivenciadas pelos mesmos. Notou-se também escassez de
trabalhos direcionados aos familiares dos doentes e nenhum estudo foi identificado no
sentido de apreender as representagdes sociais da vivéncia/convivéncia com a
hanseniase para os adolescentes com a doenca, bem como para os seus familiares,
despertando, portanto, o interesse em investiga-los.

Acessar as representacdes sociais de adolescentes com hanseniase e de seus
familiares ¢ tentar compreender ndo apenas as formas que os individuos utilizam para
criar, transformar e interpretar essa problematica vinculada & sua realidade, como,
também, conhecer suas ideias, sentimentos, repercussdes da doenca em suas relagdes
intra e interpessoais e experiéncias subjetivas de quem vive o processo da doenga em
seu corpo ou no seu ambiente familiar.

Nesse intento, empregou-se neste estudo a Teoria das Representagdes Sociais
(TRS), desenvolvida no ambito da Psicologia Social, a qual tem oferecido um

importante aporte tedrico aos pesquisadores que buscam compreender como as pessoas
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dao significado aos fendmenos sociais e acontecimentos da vida cotidiana (Trindade,
1996).

As representagdes sociais estdo presentes em todas as interagdes humanas
(Moscovici, 2012) e, nos dizeres de Jodelet (2001), elas sdo “uma forma de
conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, com um objetivo pratico, ¢ que
contribui para a constru¢do de uma realidade comum a um conjunto social” (p. 22).
Sumariamente, o fendmeno das Representagdes Sociais diz respeito a construgdo de
saberes sociais, envolvendo assim a cognicdo. No entanto, o desenvolvimento do saber
nao se restringe a formagdo de estruturas cognitivas racionais, pois o carater simbolico e
imaginativo desses saberes revela também a dimensao dos afetos (Arruda, 2009). Neste
sentido, Jovchelovitch (2008) destaca que “reduzir o conhecimento a sua dimensao
objetiva/cognitiva/proposicional significa estreita-lo: um ato que limita severamente
nossa apreensdo da complexidade e da riqueza implicada na producdo dos sistemas de
conhecimento” (p. 88).

Como sistemas cognitivo-afetivos, as representagdes sociais orientam e justificam
praticas sociais, sendo estas definidas como sistemas de agdo socialmente estruturados e
instituidos em relagcdo com papéis (Abric, 1994). Portanto, a despeito das inerentes
restricdes, as praticas sociais sdo concebidas como fazeres socialmente orientados por
representacdes sociais de objetos relevantes a vida social.

Face ao exposto, considerando a relevancia social e académica da tematica em
questdo, este estudo tem como proposicao investigar e analisar as representagdes sociais
da vivéncia/convivéncia com a hanseniase para adolescentes com a doenga e seus
familiares, bem como identificar a repercussdo da enfermidade no cotidiano desses
sujeitos. Visto que, compreender as concepgoes, sentimentos e praticas mantidas em um

cenario no qual a hanseniase incide poderd favorecer a desconstrucdo de crengas
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arcaicas sobre a doenca e suas implicagdes para a pratica profissional, no sentido de
melhorar a assisténcia, bem como prevenir os eventuais prejuizos que a enfermidade
podera acarretar a vida dos adolescentes e de seus familiares.

Método

Esta pesquisa foi realizada em Unidades de Saude de quatro municipios de médio
porte do sudeste brasileiro, as quais contavam com o Programa de Controle da
Hanseniase (PCH). Participaram do estudo 19 adolescentes com hanseniase e 18
familiares. Apenas o familiar de um adolescente recusou participar da pesquisa
alegando motivos pessoais. Adotou-se como critério de inclusdo dos sujeitos no estudo:
voluntariedade e interesse em participar; adolescentes na faixa etaria entre 12 e 18 anos,
em tratamento medicamentoso para a hanseniase; e ser familiar e habitar a mesma casa
que o adolescente doente.

Para a coleta de dados utilizou-se entrevistas semiestruturadas, divididas em duas
partes: a primeira constituida de perguntas que permitiram conhecer as principais
caracteristicas dos participantes, ¢ a segunda composta por questdes-guia relacionadas
as concepgdes dos adolescentes com hanseniase e de seus familiares sobre a
vivéncia/convivéncia com a doenca ¢ as repercussodes cotidianas apos o diagnostico. As
questdes que nortearam as entrevistas foram: como € viver/conviver com a hanseniase;
o que mudou apds o diagnoéstico; quem sabe sobre a doenca e qual foi a reagdo das
pessoas; como se ddo as relagdes intra e interpessoais.

O trabalho de campo ocorreu no periodo entre outubro de 2014 a margo de 2015.
Foi realizado contato prévio com os responsaveis pelo Programa de Controle da
Hanseniase nos locais referidos, solicitando a colaboragdo destes para a selecao dos
participantes. Mediante a indicagdo dos profissionais, foi feito contato e agendamento

com os adolescentes e seus familiares. Estes foram instruidos a comparecerem juntos
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(adolescente e familiar) no dia agendado, para que, no caso de menoridade, o
responsavel pudesse autorizar sua participacdo na pesquisa. As entrevistas foram
realizadas individualmente na propria unidade de satide em que os adolescentes estavam
em tratamento, de forma que todas as instituicdes cederam espaco em ambiente
privativo, sem a interferéncia externa. Apos o consentimento, as falas foram registradas
em audio, com duragdo aproximada de 40 minutos.

O tratamento dos dados foi desenvolvido sob a otica da andlise de conteudo
tematica, proposta por Bardin (2011), que compreende a fase de pré-analise, exploracao
do material, tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo dos dados coletados.
Esta técnica permite compreender o sentido da comunicagdo e seus significados
explicitos e/ou ocultos, permitindo uma descricdo objetiva e sistematica do contetdo
das entrevistas, a fim de inferir os conhecimentos relativos as condi¢des de produgdo/
recepgdo destas mensagens (Bardin, 2011; Turato, 2003).

Para a viabilizacdo da pesquisa, o projeto foi previamente autorizado pela
Secretaria Municipal de Satide dos municipios e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Espirito Santo.
De acordo com o que ¢ estabelecido pela Resolugdo n°. 466 de 12/12/2012, todos os
participantes que aceitaram contribuir com este estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem como o Termo de Assentimento
Esclarecido (TAE) para menores de idade, sendo garantido sigilo das informagdes.

Resultados
Conhecendo os Sujeitos do Estudo

Participaram da pesquisa 19 adolescentes com diagndstico confirmado de

hanseniase, sendo 11 do sexo feminino e 8 do sexo masculino. Quanto a faixa etaria, 9

participantes tinham idade entre 12 e 15 anos e 10 entre 16 ¢ 18 anos. Em relacdo ao
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estado civil, todos eram solteiros. No que concerne a escolaridade, 6 cursavam o ensino
médio e 12 o ensino fundamental. Apenas um adolescente afirmou ter parado os estudos
no sétimo ano do ensino fundamental. Segundo a ocupagdo, 17 adolescentes ndo
trabalhavam, e 2 desempenhavam atividades junto aos pais, sendo que um trabalhava
com reciclagem e outro em um lava jato. Também participaram do estudo 18 familiares,
sendo 14 do sexo feminino e 4 do sexo masculino, dos quais 13 mades, 4 pais ¢ 1 avo,
com idade entre 28 ¢ 65 anos. Quanto ao estado civil, 12 eram casados, 1 solteira, 4
separados, e 1 viava. No que diz respeito a escolaridade, 10 tinham o ensino
fundamental incompleto, 4 o ensino fundamental completo, 3 o ensino médio completo,
e apenas 1 o ensino superior. Todos habitavam a mesma casa que o adolescente.

A partir da analise dos depoimentos colhidos nas entrevistas, emergiram trés
categorias: 1) As facetas do cotidiano com a hanseniase, 2) O medo diante da
hanseniase e 3) A materializacdo do preconceito.

1 - As Facetas do Cotidiano com a Hanseniase

A presente categoria descreve sobre o cotidiano dos adolescentes com hanseniase
e de seus familiares apos o diagndstico da doenga.

No que diz respeito ao convivio cotidiano com o adolescente com hanseniase, a
maioria dos familiares entrevistados expressaram ser ‘“normal” e “tranquilo”,
revelando que a doenga ndo representou barreira para manifestagdes de afeto/carinho
para com o seu familiar doente. Ao contrario, os contatos intradomiciliares referiram ter
aumentado a atengfo, zelo, preocupagdo e participacdo no cuidado com o adolescente.
Dentre eles, citaram: marcacdo de consulta e acompanhamento regular ao servigo de
saude, orientacdo para o uso correto da medicacgdo, cuidados com a pele e alimentacao,

como refletem os depoimentos abaixo:
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E normal, ndo faz diferenca nenhuma, a gente abraca, a gente beija, a gente
leva pra praia, a gente brinca, leva pra carnaval, leva pra tudo quanto é lugar
que a gente vai. (Familiar)

Pra mim, dando medicagdo, estando ele tomando tudo, pra mim, é normal. Eu
cuido do horario certinho pra medicagdo, no cuidado de estd passando oleo na
pele dele, porque comegou a ressecar, entdo meu cuidado com ele ¢é
diariamente. (Familiar)

J& para os adolescentes, a convivéncia com o adoecimento foi revelada como uma
experiéncia “ruim” e “dificil” por parte de alguns participantes, conforme explicitado
na fala: “conviver com a hanseniase é dificil porque as vezes vocé cansa de ficar toda
hora ter que tomar remédio, ter que vim no médico pra pegar o remédio”
(Adolescente).

Dessa forma, dentre as repercussdes no dia a dia dos adolescentes, o remédio foi
mencionado como o principal problema, evidenciando a negatividade de se conviver
com a doenga. Os efeitos colaterais da medicacdo, além da obrigatoriedade rotineira,
foram algumas mudangas e dificuldades referidas nas narrativas. Além disso, um novo
cotidiano se estabeleceu em razdo do comparecimento frequente as consultas médicas,
realizacdo de exames, cuidados com o corpo e alimentacdo: “era muito bom antes da
hanseniase, ndo precisava tanto aquele remédio todo, ndo precisava sentir dor de
cabega, tontura, sempre passando muito mal, me alimentar também, nunca me
alimentei muito bem ndo. Meu dia a dia ¢ so tomar remédio”. (Adolescente)

Outro aspecto relevante citado por alguns adolescentes foram algumas privagdes
nos afazeres diarios e de lazer em decorréncia das dores fisicas, interferindo

significativamente no seu cotidiano. As falas descritas abaixo refletem essas mudangas:
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Ndo ajudo a minha mde porque eu ndo aguento, meu nervo doi e minha coluna
doi, se for pra limpar a casa pra minha mde eu ndo aguento por causa dos
nervos e a coluna doi, ai fica doendo a semana toda, ai ela que
faz. (Adolescente)

Antes da hanseniase eu brincava com as minhas irmds, saia, ia na sorveteria,
sata pra casa das minhas amigas, ai depois que eu fiquei doente, eu fiquei mais
pra dentro de casa, fiquei mais em cima da cama, mas eu gosto de sair. Por
causa da dor que eu ndo posso sair, quando ataca eu ndo consigo andar, ai eu
80 acordo, escovo os dentes, tomo café e fico o dia todo sentada assistindo
televisdo, sem fazer nada, ai é chato. Ficou mais ruim minha vida, eu ndo posso
fazer mais nada, eu fico mais presa dentro de casa. (Adolescente)

Contudo, a andlise desvelou que até mesmo os adolescentes que referiram ser
“normal” conviver com a doenca, ao longo da entrevista também apontaram alteragdes
no cotidiano e dificuldades vivenciadas apds o diagnostico de hanseniase, relacionadas a
ingestdo diaria dos medicamentos, dos efeitos colaterais adversos, da alimentacdo, entre
outros, denotando, assim, certa ambiguidade no discurso: “E normal conviver com a
hanseniase. [...] tenho que ficar lembrando de tomar o remédio, me alimentar
bem”. (Adolescente)

2 - O Medo Diante da Hanseniase

Do conjunto de dados que compuseram a categoria referente aos medos dos
adolescentes com hanseniase e de seus familiares emergiram 2 subcategorias: 1) O
medo de contaminar e de ser contaminado e 2) Preconceito: 0 medo que cala e afasta.

2.1 - O medo de contaminar e de ser contaminado

Embora a maioria dos familiares tenha declarado ser “normal” e “tranquilo” a

convivéncia com o adolescente com hanseniase, a analise desvelou representagdes
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difusas sobre a transmissdo da doenca, desencadeando o medo claro ou disfarcado de
contrairem a enfermidade por parte de alguns sujeitos. Assim, mudangas no cotidiano,
caracterizadas pela énfase em procedimentos higi€nicos, como a separacdo de utensilios
domésticos compartilhados por todos (talheres, prato, copo, toalha), ndo tocar ou
aumentar o cuidado com as criangas, foram citadas por alguns enunciadores do estudo.
Corroborando o exposto, as falas abaixo evidenciam o medo associado ao contagio:

As coisinhas dela sdo separadas, copo, essas coisinhas assim, prato, garfo.

(Familiar)

No inicio eu tive medo, mas procurei ndo passar isso pra ela, to falando isso

agora, nem com ninguém comentei. [...] ela ia pegar o neném, eu colocava um

cueiro no colo dela. (Familiar)

Eu evitava tomar dgua no mesmo copo que ela, deixar a minha outra filha de

treze anos tomar e comer no mesmo prato sem ser lavado, eu tomava dgua do

mesmo copo, mas antes eu lavava. [...] agora ela esta imune, eu ndo tomo mais

no copo dela com muito medo igual eu tinha ndo, mas tinha medo. (Familiar)

Dessa forma, a analise permitiu constatar que as praticas apontadas acima foram
justificadas pelos familiares como uma tentativa de prevenir a transmissdo da doenca.
Como resultado, observou-se que o medo relacionado ao contagio pareceu ser
fortalecido em virtude das inequivocas informagdes sobre a hanseniase — “se vocé beber
dgua no copo que ela tivesse acabado de beber sem lavar com sabdo pegaria”
(Familiar) - reproduzidas de geracdo em geragao, se desdobrando em agdes concretas de
preconceito no proprio seio familiar.
Ainda em relagdo ao medo do contagio, os resultados apreendidos a partir das

falas de alguns adolescentes com hanseniase também apontaram o receio em transmitir

a doenca e serem “responsaveis” pelo possivel adoecimento de outras pessoas: “por
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causa que eu tenho essa doenga, eu ndo posso ir pra piscina, porque sei ld, tenho medo
de pegar em outra pessoa”. (Adolescente)
2.2 - Preconceito: 0 medo que cala e afasta
A andlise desvelou que, por medo do preconceito, tanto os familiares, quanto os
adolescentes enunciadores do estudo, em sua maioria optaram por ocultar o diagnostico
positivo de hanseniase dos demais parentes ou compartilharam apenas com as pessoas
mais proximas, acreditando que a revelagdo os tornaria vulnerdveis socialmente a
possiveis repercussdes danosas. Dentre os temas que retrataram o processo de
gerenciamento da informagdo sobre a doenca, estavam: o temor do desprezo, da
discriminacdo e do afastamento das pessoas, o receio da disseminag¢do de comentarios
pejorativos e do julgamento moral, bem como de mudancas nos relacionamentos, seja
no ambito familiar ou social. Os relatos a seguir evidenciam a acentuada reserva em
falar sobre a doenga, justificados pelo medo do preconceito:
S6 a minha familia e um amigo meu que sabe, e minha tia. Tenho medo de todo
mundo falar, comegar a fofocar, ninguém querer ficar perto de mim. Ah, com
medo de passar também. (Adolescente)
Que eu contei mesmo foi so pro meu pastor e familiares. Eu nem gosto de
comentar ndo, tenho medo de ser desprezado pelas pessoas. (Adolescente)
S6 nos trés de casa sabemos, a gente preferiu ndo espalhar porque existe muito
preconceito, as pessoas ndo assimilam a coisa certa, no qual a maioria acha
que é contagioso e ia ficar evitando a presenga dela ou coisa do tipo, entdo eu
evitei. (Familiar)
Outro ponto enfatizado pelos sujeitos do estudo relacionou-se a participagdo
social do doente, uma vez que, o medo do preconceito resultou no afastamento do

convivio social. Dessa forma, o medo de ser excluido fez com que alguns adolescentes
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antecipassem o comportamento excludente ao optarem por se isolar, interferindo
sobremaneira nas suas relagdes e participacdes em determinadas atividades cotidianas.
O isolamento social se revela nos recortes dos excertos abaixo:
Eu ndo saio pra canto nenhum mais, porque se eu sair, em qualquer lugar que
eu sair e os meus primos me ver na rua, eles vao falar, entdo eu ndo saio. Tenho
medo de sair na rua, ¢ medo! Eu acho dificuldade de ter medo, porque antes eu
brincava, eu era vinte por cento alegre, agora eu ndo sou mais nada, ndo sou
mais nada. (Adolescente)
Ela ndo faz mais as mesmas atividades, porque devido ao medo do preconceito
ela ndo vai mais em praia, ndo vai mais em cachoeira, ela so vive de calga, ela
ndo usa um short. (Familiar)

Os sinais da hanseniase, diretamente associados as manchas no corpo, bem como
ao escurecimento da pele decorrente do uso da medicagdo, também foram determinantes
para o medo do preconceito, vergonha e isolamento social de alguns adolescentes.
Assim, a ocultagdo do corpo, como por exemplo o uso de calgas ¢ blusas de manga
comprida, emergiu como uma tentativa de evitar explicagdes, discriminagdo e,
consequentemente, de ndo serem identificados pela sociedade:

Eu gostava muito de sair, agora eu ndo saio por causa das manchas na pele, ai
eu sinto vergonha. [...] depois que eu comecei a ter bem mais forte, ai que eu
ndo andava de short mesmo. Mas quando eu sarar, melhorar, sumir, eu vou
sair, vou estudar. (Adolescente)

A hanseniase em si deixou a pele dela muito lesionada, muito. Entdo foi
causando um certo desconforto pra ela. Ela comegou a se resguardar até dentro
de casa, nem dentro de casa mais ela queria deixar as pernas a mostra, porque

a lesdo foi s6 nas pernas. (Familiar)
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3 - A materializacdo do preconceito

A tematica do preconceito foi uma questdo central nesse estudo, aparecendo com
frequéncia na fala dos participantes. A andlise desvelou que grande parte dos
entrevistados percebeu e/ou vivenciou o preconceito na atitude do outro “sdo”
familiares, amigos e conhecidos — constatando, assim, que tais atitudes ndo se
restringiram apenas ao espago domiciliar do adolescente, conforme citado na categoria
anterior.

Nos relatos colhidos, tanto os contatos intradomiciliares, quanto os adolescentes,
descreveram sobre a rejei¢do/discriminacdo por parte de algumas pessoas de sua
convivéncia, apos decidirem compartilhar o diagnostico de hanseniase. O explicito
preconceito ocorreu em diferentes espacos sociais, e se materializou através do
afastamento de amigos e parentes, de comentarios pejorativos, da recusa ao toque, dos
olhares dubios e do diferente comportamento com os quais convivem:

Alguns amigos se afastaram de mim, ndo conversa mais comigo. Eu falei que eu
tinha essa doenca, ai eu acho que ¢ por isso. Porque fica com medo de pegar,
sei la, com nojo. Mas eu ndo pedi essa doenga. (Adolescente)

Eu fui dar um beijinho no rosto do meu primo que tava no colo da minha irmd,
ai um outro primo virou pra mim e falou bem assim: “ndo beija o menino ndo,
credo, vocé ta com hanseniase, vai infectar o menino”. Eu vou odiar ele pra
sempre, pra sempre eu vou odiar ele. (Adolescente)

Teve algumas pessoas que parou assim de visitar, de ir na casa, inclusive
propria amigas dela, que diz que era amiga. Algumas amigas visitam, outras

ficaram com medo e afastou. (Familiar)
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Tem alguns da minha familia que estd criticando e humilhando ela por causa da
hanseniase. Ela senta num lugar e eles ndo querem sentar no lugar que ela
sentou, com medo de pegar essa doenga. (Familiar)

Como resultado, compareceu nas falas:

Eu fiquei quieta chorando. (Adolescente)

Na hora eu dou um sorriso, aquele sorriso que sei la, eu me sinto diferente, eu
comego a sentir uma dorzinha assim ld no fundo da garganta, me da um no na
garganta quando a pessoa faz isso. Eu ndo falei nada, fiquei quieta, mas muito
triste. (Adolescente)

Ela chorou demais, ficou meio depressiva. (Familiar)

Ele as vezes chora e fica muito humilhado. (Familiar)

Os entrevistados atribuiram as praticas de discriminacdo e rejeicdo presentes no
tecido social, decorrentes de ideias erroneas acerca da hanseniase, principalmente no
que concerne as crendices arraigadas sobre o contagio e a permanéncia no imaginario
coletivo de doenga contagiosa, assustadora e incuravel.

Em contrapartida, alguns sujeitos do estudo ressaltaram que a revelacdo
diagnoéstica aos parentes e amigos ndo ocasionou atitudes preconceituosas, ao contrario,
notaram que os lagos afetivos se fortaleceram e receberam todo o apoio e acolhimento
necessario dos mesmos, apds tomarem conhecimento da doenga. Os entrevistados
alegaram que isso se deu em razdo de ja terem historico da doenga na familia, bem
como o conhecimento de que a enfermidade ¢ passivel de cura.

Minha prima quando ela soube, ela me abracou e falou que ndo era pra eu
chorar, ela me ajudou. Os meus outros primos a gente brinca, mas eles me

ajudaram também. (Adolescente)
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La em casa, como minha irmd ja teve hanseniase, entdo o pessoal ja sabia como
conviver, entdo ndo teve preconceito, ndo teve medo, ndo teve pdnico, viu que
era uma coisa que tinha cura. Todo mundo recebeu bem, acolheu bem.
(Familiar)

Por fim, vale destacar que alguns participantes acreditam que as atitudes de
preconceito em seu convivio social s6 ndo aconteceram em virtude de terem mantido o
sigilo da doenga, pois, do contrario, a exclusdo e a discriminagdo certamente adviriam,
conforme os excertos ilustrativos abaixo:

Com meus amigos ndo teve preconceito, porque ninguém sabe, ninguém sabe.
Porque se eles soubessem, com certeza eles também iam me abandonar.
(Adolescente)
Ndo teve preconceito, igual eu falei, so se tivesse falado, se tivesse comentado,
mas como ele ndo comentou, ficou normal. (Familiar)

Discussao

Os dados analisados permitiram conhecer as representagdes sociais de
adolescentes com hanseniase e de seus familiares sobre a vivéncia/convivéncia com a
doenca, bem como as repercussdes da enfermidade em seus cotidianos. Em seus
fundamentos tedricos as representacdes sociais sdo formas de mediagcdo simbolica,
firmemente radicadas nas praticas comunicativas, nas vivéncias pessoais, nas
informagdes veiculadas pela midia, enfim, em todas as ocasides e lugares em que as
pessoas se encontram informalmente e se comunicam (Jovchelovitch, 2000; Moscovici,
2012; Sa, 2004). Assim, dentre as informagdes que atravessam e circulam no nosso dia
a dia, a doenga também cria um campo fértil para que as RS sejam geradas, por ser um
evento que ameaca ou modifica a insercdo social e a vida individual, provocando muitas

vezes um desequilibrio coletivo (Herzlich, 2005; Sa, 1998).
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Por esta senda, os dados evidenciaram que a vivéncia do adoecimento, bem como
o convivio com um familiar doente, acarretou algumas alteracdes no ritmo da vida
cotidiana dos participantes do estudo. As representacdes construidas entre os
adolescentes sobre a vivéncia com a hanseniase se revestiram de elementos valorados
negativamente para a maioria, desvelando um cotidiano permeado por medos,
preconceito, isolamento social, sofrimento e dificuldades no percurso do tratamento, em
especial no que diz respeito a medica¢do. Dados estes corroborados por Ponte e
Ximenes Neto (2005), que também constataram sofrimento e alteragdes na rotina diaria
de adolescentes com hanseniase no Municipio de Sobral — Ceard, devido a
sintomatologia da doenca, aos efeitos colaterais dos medicamentos e ao preconceito
vivido.

Para os familiares ndo foi diferente, apesar da tentativa de ‘“naturalizar” a
convivéncia com o adolescente com hanseniase, a analise desvelou que o processo
patologico em um membro da familia fez emergir um novo cotidiano. Além da
preocupacdo e da atengdo com o seu familiar doente, principalmente no que se refere ao
encorajamento para a adesdo ao tratamento e as praticas de autocuidado, os contatos
intradomiciliares também manifestaram seus medos, sobretudo o do contagio,
acarretando algumas mudangas na dindmica familiar.

Destarte, a vivéncia/convivéncia com a hanseniase fez emergir varios sentimentos,
dentre eles medo, vergonha, preocupagdo, tristeza, confirmando a ideia de que, a
construcdo de uma realidade compartilhada surge do trabalho de elaboracdo de um
imaginario que envolve a mobilizagdo afetiva, bem como a selecdo, manutencdo e
transmissdo dos elementos significativos para o grupo e para a pessoa.

Assim, entre as representagdes que compuseram o imaginario do grupo

entrevistado, identificou-se o sentimento de medo como o mais saliente, o qual se
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mostrou como importante orientador das praticas de exclusdo, bem como de isolamento
social do doente. A analise permitiu elaborar uma sintese a partir dos conteudos
revelados tanto pelos familiares, quanto pelos adolescentes, concentrando os principais
medos vivenciados. Dentre eles destacam-se: o medo do abandono e da rejei¢do social,
de comentarios pejorativos, de revelar a doenga e, em especial, o medo do contagio.

Como ¢ evidenciado por Bauman (2008), na obra Medo liquido, o sentimento de
medo esta associado a incerteza, a “ignordncia da ameaca ¢ do que deve ser feito — do
que pode e do que ndo pode — para fazé-la parar ou enfrenta-la, se cessé-la estiver além
do nosso alcance” (p. 8). Por sua vez, esse sentimento esta ligado a eventos futuros, ao
que estad por vir, e prepara a pessoa para fugir de um perigo que pode ser real ou
imaginario. Como refere Martins (2004), ¢ “uma espécie de aviso da possibilidade de
alguma ameaca ao organismo” (p. 55).

O sentimento de estar suscetivel ao “perigo” — no caso, aqui, o medo da
contaminagdo — fez com que alguns familiares e amigos buscassem na separagdo ¢ na
exclusdo uma solucdo possivel para se defender, mesmo na auséncia de uma ameaga
genuina. Pois, apesar das comprovagdes cientificas de que a transmissdo da hanseniase
se da por meio de um contato intimo e prolongado com o doente, ¢ que ao iniciar o
tratamento a pessoa deixa de transmitir a doenga (Brasil, 2002), os resultados
apreendidos neste estudo evidenciaram a persisténcia de temores infundados sobre a
contaminagdo por parte de alguns participantes, os quais se traduziram em praticas de
afastamento fisico ¢ separacdo dos objetos tocados pelo doente dentro do prdprio
ambiente domiciliar.

Tais praticas também se confirmaram a partir dos resultados de pesquisa
amplamente reconhecida, realizada por Denise Jodelet (2005), sobre representagdes

sociais da loucura, que retrata a penetracdo da insanidade em uma comunidade rural
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francesa. Os resultados evidenciaram uma dindmica, cujo imperativo principal era de
demarcar a diferenca e estabelecer separacdo entre os “loucos” e os “sadios”, uma vez
que a proximidade com a alteridade radical da loucura inspirou um sentimento de medo
na comunidade diante do que supostamente era considerado um fendmeno incontrolavel
e potencialmente contagioso. Portanto, apesar da disseminacdo de informagdes
cientificas sobre a loucura, assim como sobre a hanseniase, conhecimentos e praticas
populares podem continuar se baseando em representagdes alimentadas por antigas
associagoes da doenca com a sujeira, a degeneracdo e o contagio.

A partir dessa discuss@o ¢ fecundo levantar algumas razdes que fundamentam as
representacdes de contagio da hanseniase circulantes no meio social. Elas podem ser
fruto da dificuldade em reter e assimilar os conhecimentos cientificos propagados sobre
a doenca visto que tais informagdes veiculadas — notadamente pela midia — se
apresentam com frequéncia, limitadas, mantendo a duvida e a ansiedade acerca da
tematica, em especial no que concerne a transmissao da hanseniase, favorecendo, assim,
a reativacdo de conhecimentos antigos sobre o contagio.

Outra razdo ¢ o valor simbodlico das nog¢des de contagio ¢ de contato, uma vez que
a existéncia de crengas sobre a transmissdao da doencga por meio do toque, secregdes
corporais, entre outras, encontra razao de ser nos processos simbolicos para estigmatizar
o doente e determinar as relagdes com ele (Jodelet, 1998), como se pdde apreender nos
discursos de alguns participantes — “fem que trocar a toalha, lavar o copo e a vasilha
dele sendo pega” (Familiar).

Podemos supor, ainda, que as elaboragdes acerca da hanseniase, vista como uma
espécie de poluicdo, doenca mutilante e incurdvel, também podem estar relacionadas a
uma constru¢do social destinada a controlar ¢ manter a ordem social (Jodelet, 1998).

Esta perspectiva permitiu marcar a histéria da doenca com praticas de segregacdo e
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isolamento do doente, além de apresenta-lo como presenga perigosa para a sociedade
que o integra durante muitos anos.

A partir da conjuntura apontada acima, devemos considerar que as concepgoes de
contagio sdo fundantes da propria no¢do de doenga e assim permanece até os dias de
hoje (Oliveira, 2011), interferindo numa postura social ligada ao relacionamento com o
outro, de forma geral, em especial, aqui, com o doente de hanseniase.

Ainda em relacdo ao contagio, os adolescentes entrevistados também
manifestaram preocupagdo e medo em transmitir a doenga para as pessoas. Os dados
sugerem que alguns participantes constroem a imagem de um corpo “contaminado e
impuro”, assimilando as percep¢Oes existentes no tecido social de sujeito
poluido/poluidor (Gongalves, Bandeira & Garrafa, 2011). Em outras palavras, o proprio
doente tende a evitar esse “contagio” simbolico para outras pessoas (Claro, 1995).
Assim, ao conceberem essa ideia, foram motivados a limitar sua participacdo nas
atividades cotidianas, pois temiam o adoecimento de seus parentes, amigos e
conhecidos. Deste modo, encontramos base nas palavras de Jovchelovitch (2000), ao
dizer que sujeitos sociais, a0 se engajarem na tarefa simbolica e compartilhada de
representar uma dada realidade, “revelam muito mais do que visdes idiossincraticas
quando se expressam” (p. 113), ja que sua experiéncia esta ligada a experiéncia de sua
sociedade, envolvendo, portanto, “uma mediacdo entre o sujeito e seu mundo”
(Jovchelovitch, 2000, p. 76-77).

Em sintese, 0 medo produzido e construido socialmente em torno da hanseniase
criou novas alternativas de sociabilidade, alterando o modo de ser e de agir tanto dos
familiares, quanto dos adolescentes com a doenga. Estes dados atestam a importancia de
considerar ndo apenas a base informacional dos sujeitos, mas, também, seus principios e

valores, como caminho para evitar a rejei¢do e discriminagdo social dos doentes de
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hanseniase, bem como a propria autoestigmatizacao. Neste sentido, vale ressaltar que os
veiculos de informagdo sobre a hanseniase sempre se preocuparam nio s6 em
disseminar os conhecimentos cientificos, para a deteccdo precoce e tratamento da
doenga, mas também em lutar contra a discriminagdo e o estigma social das pessoas
atingidas pela enfermidade. Esta preocupagdo configura-se como legitima, se
lembrarmos que tal discriminagcdo acompanha a hanseniase desde o seu surgimento.

Considerada uma das doencas mais antigas da humanidade, a hanseniase nas
traducdes biblicas esta associada & impureza, a uma praga divina que recaia sobre os
seres infames, resultando em nojo, repugnancia e medo (Savassi, 2010). Ademais, a
degradagao fisica do corpo e o isolamento compulsorio ao qual o doente era arremetido
— como solugdo para findar os riscos de contaminag@o dos sadios — contribuiram para as
imagens construidas — sobre a hanseniase e o hanseniano — no espago publico, tal como
para um sentimento coletivo de medo e repulsa que ainda se perpetua.

Desse modo, devido ao estigma associado a doenga que permanece no imaginario
social, observou-se que os participantes deste estudo tiveram posi¢des diversificadas no
que se refere a revelagdo do diagnostico de hanseniase, prevalecendo, portanto, a atitude
de ocultar a doenca ou confiar essa informacdo apenas aos mais proximos, justificada
pelo temor do preconceito. Nos estudos de Vieira (2010), Lopes, Carmo, Nascimento,
Maia e Goulart (2010) e Santos (2006), também encontramos dados relacionados a
opcdo dos doentes em manter o sigilo sobre o diagnostico positivo de hanseniase ¢ ndo
confiar essa informagdo as pessoas, em razdo do medo da rejeicdo e da discriminagdo
social.

No que concerne a confianga, Markova (2005) escreve que ela se desenvolve
através da comunicagdo e¢ da socializacdo de conhecimento social e acrescenta, nesta

perspectiva, que a confianca € como “um aspecto da racionalidade dialdgica”, ou seja,
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“¢ 0 modo de pensar, de comunicar e de agir” (Markova, 2005, p. 50) subjacente a uma
percepcao entre eu e os outros. Entretanto, a autora expde que a impossibilidade de um
engajamento dialdgico contribui para gerar a desconfianga (Markova, 2003). A partir
dessa discussdo, observou-se nos resultados deste estudo que, de modo geral, o medo do
preconceito inibiu um encontro dialégico dos adolescentes e de seus familiares para
com as pessoas de sua convivéncia, gerando, portanto, a desconfianca e a opgdo de
encobrir a doenga como a melhor estratégia. Uma vez que, para a maioria dos
entrevistados, contar seria expor ou estar exposto a rejeicdo, a discriminagdo e a um
possivel abandono em seu meio familiar e social.

Outro aspecto que merece ser ressaltado diz respeito ao sentimento de medo e
vergonha por parte de alguns adolescentes em exibir o corpo, em virtude dos sinais da
doenca — manchas — e dos efeitos colaterais da medicagdo — escurecimento da pele. As
alteracdes na aparéncia fisica, muitas vezes, provocam nas pessoas atitudes de
especulagdo, curiosidade e preconceito (Eidt, 2000), visto que a dimensdo externa do
corpo ¢ a que mais estd sujeita a formulacdo de juizos (Queiroz & Otta, 2000),
contribuindo, assim, para refor¢ar o medo, a vergonha e a inseguranca do doente, diante
da incerteza de como sera identificado pelos “sadios” e em qual categoria sera inserido
(Martins & Caponi, 2010).

Dessa forma, ndo se pode negar que o corpo humano, além de constituir uma
entidade biologica, também ¢ “fonte e expressdo de simbolos” (Queiroz & Otta, 2000,
p- 31). A esse respeito Queiroz ¢ Otta (2000) nos falam que “o corpo ¢ objeto de
domesticacio exercida pela cultura, sendo por ela apropriado e modelado” (p. 19). A
vista disso, os padrdes estéticos, bem como a concepcdo de beleza corporal, sdo
influenciados, em grande parte, pelos processos culturais, os quais, embora sofram

variagdes conforme as diferentes culturas, ha de se considerar a existéncia de alguns
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padroes universais, seja na determinagdo de critérios de atratividade, seja na apreciagdo
estética alusiva ao corpo (Queiroz & Otta, 2000). Por conseguinte, os referidos autores
acrescentam a tais observagdes que “o ideal de beleza pressupde integridade fisica”
(Queiroz & Otta, 2000, p. 62), logo, os sinais que a hanseniase imprime ao corpo
contrariam o ideal estético determinado socialmente.

Face ao exposto, em uma realidade que exalta a beleza, os que ndo compartilham
dos atributos de corpo “perfeito” e escapam a norma historicamente estabelecida,
nomeiam-se e sdo nomeados como “diferentes” (Le Breton, 2006), comumente
repudiados e estigmatizados dentro de uma sociedade que exige a semelhanga e ndo
reconhece as diferengas (Goffman, 1988). Assim, imbuidos de uma condi¢do socio
historica, o encobrimento das “marcas” deixadas pela hanseniase — que caracterizam o
esteredtipo estigmatizante — por meio de mudancas na maneira de se vestir por parte de
alguns adolescentes, emergiu como uma tentativa de esconder a doenca, decorrentes do
medo da discriminagdo e rejei¢do das pessoas de seu convivio, restringindo
sobremaneira a sua participagdo nas redes de sociabilidade.

Contudo, de acordo com os relatos dos enunciadores desta pesquisa, observou-se
que a segregacdo e o isolamento aos quais alguns adolescentes com hanseniase se
impuseram, surgiram ndo s6 em virtude do medo do preconceito, mas também por
terem sido, de fato, alvos do menosprezo social. A andlise permitiu constatar que a
maioria dos entrevistados vivenciou e/ou observou atitudes de preconceito por parte de
amigos, conhecidos e até mesmo entre os parentes proximos, apos confiar a essas
pessoas o diagnodstico de hanseniase. Entre as narrativas reveladas pelos participantes
que refletiram o preconceito social, estavam: as pessoas se afastam, ficam diferentes e
nido tém a mesma amizade, evitam o contato fisico, lancam olhares dubios e

comentarios ofensivos. Para eles, tais atitudes foram estimuladas, sobretudo, pela
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caréncia de informagdes sobre a doenca, principalmente no que concerne ao contagio.
Estudos recentes realizados por Leite, Sampaio e Caldeira (2015), Marinho et al. (2014)
e Cid, Lima, Souza e Moura (2012) também confirmaram diferentes situagdes
preconceituosas vivenciadas por pessoas acometidas pela enfermidade.

A despeito de todo o conhecimento que se tem atualmente acerca das formas de
transmissdo, tratamento e cura da hanseniase, Moscovici (2009), expde e analisa que os
nossos preconceitos “ndo tém muito haver com as percepgdes e os conhecimentos de si
ou dos outros, que ndo se trata absolutamente de informacgdes do conhecimento que nos
temos, mas de fatores de crenca, at¢ mesmo de memoria coletiva” (p. 21). Esta
descri¢do ¢ compreensivel ao considerarmos a elaboracdo hegemonica dos significados
que organizam a constru¢do do objeto “hanseniase” no pensamento social, em que sdo
projetados elementos que evidenciam a constituigdo de um nucleo figurativo cuja
imagem se conecta a de um doente poluido, desfigurado e mutilado, configurando a
representacdo de uma doenga grave, perigosa ¢ altamente contagiosa, contribuindo,
assim, para o fortalecimento da distancia entre os “doentes” e os “sadios”.

Portanto, como sistema de interpretagdo da realidade (Jodelet, 2001; Moscovici &
Vignaux, 2012), as representacdes sociais necessitam do referencial de um pensamento
preexistente, que ¢ dependente de “sistema de crenga ancorados em valores, tradicdes e
imagens do mundo e da existéncia” (Moscovici & Vignaux, 2012, p. 216), ganhando o
status de sistema de referéncia para as praticas sociais (Jodelet, 2001). A partir dessa
perspectiva Moscovici propds o conceito de Themata, que, de acordo com suas
proposicdes, sdo “ideias-fonte” ou os “conceitos-imagens”’ que “expressam uma
regularidade de estilo, uma repeti¢do seletiva de contetidos que foram criados pela
sociedade e permanecem preservados pela sociedade” (Moscovici & Vignaux, 2012, p.

224). Nao obstante, “[...] a nocdo de tema indica que a possibilidade efetiva de sentido
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vai sempre além daquilo que foi concretizado pelos individuos, ou realizado pelas
instituicdes” (Moscovici & Vignaux, 2012, p. 224).

Ao decolar do solo comum e se interessar pelo debate acerca da antiguidade e
permanéncia de certos temas circulantes no cotidiano das relagdes sociais, o autor
apresenta thematas emblematicos, auxiliando-nos na compreensdo da relacdo
assimétrica entre uma maioria discriminante ¢ uma minoria discriminada (Moscovici,
2009), o que, no caso dos adolescentes com hanseniase, como no caso de outras
minorias, justifica a maioria.

Destaca-se o themata do puro e do impuro (o limpo e o sujo), “que define a
minoria como uma anomalia no seio da maioria” (Moscovici, 2009, p. 27). Cabe aqui
relembrar que os doentes de hanseniase eram considerados pecadores e impuros, os
quais eram cerceados de sua liberdade e confinados em institui¢des de isolamento,
conforme ja mencionado anteriormente. Mesmo que ndo se evoque mais o castigo
divino, o carma, e ante a abolicdo da internacdo compulséria, a pureza e a impureza
continuam a se exprimir por imagens em sua representacdo social, da qual a maioria se
afasta.

Constata-se, portanto, que os hansenianos sdo portadores de um estigma negativo,
aproximando-os a marginalidade social, como alguém desqualificado, com descrédito,
que provoca medo e representa uma ameaga, gerando comportamentos de recusa e
separacdo infligidos pela maioria @ minoria, presentes em uma mesma comunidade,
impedindo a aproximagdo na vida cotidiana (Jodelet, 2005; Moscovici, 2009). Dessa
forma, a dinamica de institucionalizagdo para com os doentes de hanseniase no passado
parece ser recriada no presente pela producdo de paredes simbodlicas que mantém os

rituais de separagao e exclusdo.
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Como se observa, a permanéncia de temas, as concepcdes e crencas sobre a
hanseniase, amplamente difundidas em diferentes contextos e temporalidades, reforcam
uma imagem negativa da pessoa acometida pela doenca, contribuindo para fazer do
estranho um processo familiar. Além disso, oferecem uma ideia mais justa em relagdo
aos muros erguidos pela maioria em torno das minorias — no caso, aqui, os adolescentes
com hanseniase, bem como da grande dificuldade encontrada para se libertar dos
preconceitos que persistem e se repetem ao longo da historia da doenca.

No contexto em analise, o que constatamos, portanto, foram fatos que continuam
marcando negativamente a trajetoria dessas pessoas, na qual os doentes de hanseniase
sofrem, até os dias atuais, o reflexo de uma historia de sofrimento e segregacao. Nesse
interim, Moscovici (2009) tem razdo ao dizer que o preconceito designa uma crenga que
ndo ¢ submetida a reflex@o, ou seja, ndo se trata de uma irracionalidade cognitiva, mas
de uma irracionalidade de crenga ou do senso comum, ¢ acrescenta que, “se existe
preconceito, ¢ porque toda agdo, todo julgamento novo recebe antes um sentido antigo”
(p. 29).

Assim, as praticas preconceituosas de familiares, amigos e conhecidos impostas a
alguns adolescentes com hanseniase deste estudo, os prejudicou substancialmente,
influenciando-os na percep¢do de sua doenca, causando-lhes alteragdes no cotidiano,
como tendéncia a se resguardar e se isolar do convivio social. Pode-se dizer, entdo, que
para esses adolescentes o olhar para fora — sair de casa — tornou-se uma ameaga a
tranquilidade do Eu. Desse modo, a necessidade de se esconder emergiu nas praticas
que responderam a este cenario — “eu ndo gosto mais de fazer as mesmas coisas, de
sair. Fico em casa, porque eles ficam implicando na rua” (Adolescente) — e passaram a

rejeitar o direito aos prazeres oriundos da vida social.
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Todavia, alguns participantes do estudo relataram que os parentes e amigos nao
tiveram atitudes preconceituosas quando comunicados do diagndstico de hanseniase, em
razdo de ja terem tido historico da doenga na familia e saberem que a enfermidade era
passivel de cura. Assim, a composi¢ao do nosso grupo permitiu colocar em evidéncia
duas posi¢des ao se relacionar com o adolescente com hanseniase: de um lado,
encontram-se os que adotaram uma atitude protetora e acolhedora, em uma tentativa de
ndo estabelecer nenhuma diferenga social ou interpessoal, preservando a qualidade da
relacdo; de outro, encontram-se os que tiveram tendéncia a categorizar, afastar e
controlar uma ameaca que se infiltrava — a contaminagao.

As tomadas de posi¢do individuais reforcam, portanto, a interpretagdo de que as
pessoas ndo sdo apenas consumidoras do imaginario social, mas, sobretudo, sdo agentes
que o colocam em movimento e o recriam segundo sua insercdo na esfera social,
historica e cultural, evidenciando a participagdo ativa e a autonomia referente ao sujeito
da representacdo (Jovchelovitch, 2008). Esta perspectiva permite discutir a
possibilidade de ressignificagdo ou de transformagdo das representacdes e praticas
sociais, especialmente no que se refere a esfera do preconceito e da estigmatizagdo de
determinadas minorias, como no caso dos adolescentes com hanseniase.

Conclusio

Tomando como campo de investigagdo as representacdes sociais acerca da
vivéncia/convivéncia com a hanseniase para adolescentes com a doenga e seus
familiares, bem como as repercussdes da enfermidade na vida desses sujeitos, os
resultados indicaram altera¢des no cotidiano, medos e preconceito apos o diagndstico da
doenca.

No que concerne as repercussdes psicossociais da hanseniase na vida dos

entrevistados, a analise revelou mudangas na rotina diaria em razdo do comparecimento
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regular ao servico de satde, da obrigatoriedade rotineira e dos efeitos colaterais da
medicagdo, das dores fisicas e dos sinais da doenca, do medo do contagio e do
preconceito.

O sentimento de medo ressaltou no contexto discursivo grupal — em especial o
medo da contaminagdo - ¢ se mostrou como importante orientador das praticas de
separacdo dos utensilios domésticos e afastamento do doente dentro do seu proprio
ambiente domiciliar. Os resultados evidenciaram, ainda, que o medo do preconceito
resultou no compartilhamento apenas com os mais proximos ou em manter como um
“segredo” de familia o diagnéstico de hanseniase, além da tentativa de alguns
adolescentes em encobrir as “marcas” no corpo que a evidenciavam, a fim de evitar a
estigmatizacdo no contexto das relagdes interpessoais e intergrupais, interferindo
sobremaneira na sua participacao social.

Também integrou o cotidiano de alguns entrevistados o afastamento, a
discriminacdo e as mudancas de comportamento por parte de parentes e amigos apos
tornarem publico o diagnéstico e o tratamento da hanseniase, o que fez emergir uma
gama complexa de sentimentos com conotacdo negativa. Nesse contexto, vale ressaltar
que a atitude preconceituosa para com os adolescentes pareceu ndo se restringir apenas
a falta de informacdo sobre a enfermidade, mas também se mostrou carregada de
simbolos, imagens e crengas associadas a conjuntura da doenga no passado — “lepra”,
aproximando-se a uma enfermidade grave, mutilante e altamente contagiosa.

Nesse sentido, o processo de construcdo das representagdes sociais dos
adolescentes e de seus familiares sobre a vivéncia/convivéncia com a hanseniase se
mostrou influencidvel ndo sé pela experiéncia vivida, mas também como fruto das
interagcdes sociais nos diversos contextos — familia, escola, igreja, bem como por meio

da interlocu¢ao social mediada pelos veiculos de comunicagao.
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Portanto, ante as representacdes e os impactos causados no cotidiano dos
adolescentes com hanseniase e dos seus familiares, faz-se necessario estabelecer
encontros dialdgicos e ampliar os cendrios diversos de informagdo sobre a doenca, no
intuito de possibilitar a reflexdo e a ressignificacdo de representagdes hegemonicas
acerca da mesma. Além disso, as politicas e agdes em saude devem incorporar um eixo
estratégico visando a investigagcdo do imaginario das pessoas que vivem/convivem com
a hanseniase, no sentido de aproximarem-se de suas demandas subjetivas, a fim de
transformar o presente e produzir um futuro diferente para os doentes, assim como para
os seus familiares, libertando-os das pesadas cargas que ainda acompanham esta
doenca, colaboragdes que esperamos oferecer através do presente estudo.
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IV - CONSIDERACOES FINAIS
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Esta tese teve como proposta investigar e analisar as representacdes sociais da
hanseniase para adolescentes com a doenga e para os seus familiares, bem como
investigar e analisar as representacdes da vivéncia/convivéncia com essa enfermidade e
sua repercussdo no cotidiano desses sujeitos. A teoria das representagdes sociais
propiciou o embasamento teorico dos artigos, a qual se mostrou apropriada ao campo
empirico investigado.

Cabe ressaltar que lidamos com uma doenga carregada de estigma desde os
primordios da humanidade, alvo de preconceitos, crencas e tabus cultivados no
imaginario social e na forma de relacdo da sociedade com o doente, o que favoreceu a
interpretagdo do processo/conteido a partir do aporte tedrico-conceitual escolhido.

Conforme os artigos apresentados, a seguinte estrutura foi seguida:

(a) Representagdes sociais da hanseniase — conhecer as crengas, imagens,
opinides e valores de adolescentes com hanseniase acerca da doenca e o processo de
objetivacdo frente as representacdes investigadas;

(b) Representagdes sociais da hanseniase — conhecer as interpretagdes ¢ os
sentidos atribuidos a doenca pelos familiares de adolescentes com a enfermidade e
identificar as imagens associadas ao objeto de representacdo (processo de objetivacio);

(©) Representagdes sociais da vivéncia/convivéncia com a hanseniase —
investigar as concepgdes dos adolescentes com a doenga e de seus familiares sobre o
viver/conviver com a enfermidade e quais as repercussdes da doenga em seus
cotidianos.

No Artigo 1, o conteudo relativo as representagdes dos adolescentes sobre a
hanseniase indicou a presen¢a de antinomias, como doenca assustadora/ameagadora vs.

doenca como outra qualquer, ou ainda a constitui¢do de uma imagem tida para uns de
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um doente com o corpo manchado, desfigurado e mutilado vs. de um doente sem
sequelas, pois o remédio cura e ndo deixara marcas.

Ja no Artigo 2, de modo geral, os resultados denotaram que as representacdes da
hanseniase para os familiares foram valoradas de maneira negativa, a qual se associou a
uma doenga terrivel, grave e perigosa, o que nos pareceu carregar todo um conjunto de
significados que se vinculou a antiga lepra, desenhando um doente em sofrimento,
desfigurado e mutilado.

Em relagfo as representagdes sociais da vivéncia/convivéncia com a hanseniase e
as repercussoes da doenga no cotidiano dos participantes, os resultados apreendidos no
Artigo 3 revelaram alteragdes na rotina diaria, medos e preconceito apos o diagnostico
da doenga. Aponta-se, portanto, que apesar de terem sido identificadas nos discursos
atitudes preconceituosas, o acolhimento e o cuidado também fizeram parte do cotidiano
de alguns adolescentes.

A despeito de todos os avancos no diagnostico e tratamento da hanseniase, bem
como dos esforcos das entidades publicas em disseminar conhecimentos em relacdo a
doencga, em todos os estudos observou-se caréncia de informagdes sobre a enfermidade
— contagio, sinais e sintomas, tratamento, autocuidado — cujo hiato de conhecimento, o
mais das vezes, foi preenchido por uma construgdo simbolica alicercada por crengas e
hipoteses pessoais que circulam de forma consistente nos espagos sociais a respeito da
hanseniase, em geral envoltos de uma dimensdo afetiva negativa.

Observamos uma relagdo de complementaridade entre os estudos apresentados,
tendo em vista que as construgdes simbolicas associadas a doenga retroalimentaram o
modo como as relacdes foram estabelecidas, refletindo na forma com que os
participantes se posicionaram frente ao risco de contaminar e de serem contaminados,

de compartilhar o diagnostico da doenca e de se relacionar no contexto interpessoal e
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intergrupal. Assim, consoante o mosaico de resultados obtidos, apreendemos como
representacdes sociais da hanseniase um conjunto de entendimentos que orientaram
praticas, as quais foram trespassadas predominantemente por elementos provenientes do
universo consensual.

As concepgoes e experiéncias dos sujeitos foram marcadas por particularidades,
mas também apresentaram elementos comuns, evidenciando que, embora as variaveis
pessoais sejam importantes para a compreensao do fendmeno e para atribuir-lhe sentido,
elas estdo inexoravelmente vinculadas aos intercAmbios sociais em que sdo elaboradas,
ndo devendo, portanto, serem reduzidas a aspectos meramente psicocognitivos
(Bradbury, 1999; Jodelet, 1986; Wachelke, 2012).

Retomando alguns aspectos dos resultados referidos nos Artigos 1 e 2, percebe-se
que o grupo de familiares se mostrou mais homogéneo em relag@o as suas concepgdes a
respeito da hanseniase, cujo predominio de uma imagem negativa da doenga sugere uma
construcdo de sentidos profundamente enraizados nos mitos e crengas amplamente
difundidos no percurso historico da enfermidade, apesar da confianga no tratamento
medicamentoso ¢ da esperanca na cura da doenga. Ja os adolescentes, ainda que tenham
compartilhado alguns referenciais como a ideia de doenga grave, perigosa e que
incapacita, diferem dos familiares por admitir maior heterogeneidade nas representagdes
do grupo, quando também fizeram referéncia a doenga como um mal menor.

Dessa forma, a partir da identificacdo de racionalidades diversas existentes nos
grupos estudados, em especial no grupo de adolescentes, somos conduzidos a uma
inevitavel indagagdo: estariam se construindo novos sentidos e significados acerca da
hanseniase?

Para ensaiar uma possivel resposta, ¢ pertinente resgatar que: (a) formas diferentes

de saber sdo capazes de coexistir no mesmo grupo social ou no mesmo individuo,
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conferindo ao saber sua pluralidade e plasticidade, “uma forma dinamica e
continuamente emergente capaz de apresentar tantas racionalidades quantas sdo
exigidas pela infinita variedade de situagdes socioculturais que caracterizam a
experiéncia humana” (Jovchelovitch, 2008, p. 125); e (b) a elaboragdo representacional
se faz na teia do social, sendo a comunicacdo um meio que possibilita o
desenvolvimento e a transformacdo da representagdo (Arruda, 2011).

Face ao exposto, a heterogeneidade, a contingéncia e a controvérsia presentes nos
resultados indicam trilhas de fuga a inércia e sugerem uma dindmica em curso, mas que
precisam ser melhor exploradas em novas pesquisas que se propdem a acompanhar o
percurso desse movimento e o andar dessa mobilidade.

Defendemos nesta tese, portanto, a ideia de que a hanseniase, tal como apreendida
pelos recursos conceituais e metodologicos utilizados neste trabalho, embora venha
adquirindo releitura no decorrer dos tempos, de forma geral, continua exprimindo uma
imagem negativa no pensamento social, permeada ndo so pela falta de informagdo a
respeito da doenga, mas também por fatores historicamente constituidos, configurando,
assim, a representagdo de uma enfermidade altamente contagiosa, grave e perigosa,
diretamente conectada a imagem de um doente em sofrimento, desfigurado e mutilado,
apesar de todo o avanco técnico-cientifico. Essas ideias arcaicas da hanseniase
aparecem como que cristalizadas no imaginario dos sujeitos, cujo sintoma extremo pode
ser evidenciado através das alteracdes na rotina familiar, do medo, do preconceito e da
estigmatizacdo do doente, bem como do seu consequente isolamento e privacdo dos
prazeres oriundos da vida social.

Considerando o arranjo tedrico-metodoldgico utilizado no desenvolvimento desta
tese, acreditamos que foi possivel apresentar: (a) como a representagdo vai se (re)

construindo na medida em que ¢ vivida e negociada entre as pessoas nos diversos

141



contextos socioculturais em que estdo inseridas. O estudo permitiu evidenciar como os
adolescentes e seus familiares constroem teorias a respeito da hanseniase, de modo a
darem sentido as suas experiéncias e nortearem suas a¢des, elucidando a incidéncia do
social sobre a constru¢do da doenga como objeto de representacdo; (b) os beneficios ao
se abordar o fendmeno hanseniase a partir da articulagdo com a Teoria das
Representagdes sociais; (c) os ganhos ao estudar o fendmeno a partir de diferentes
niveis de analise. No entanto, parece ser importante ressaltar as limitagcdes de se utilizar
apenas um instrumento de coleta de dados — entrevista semiestruturada — tendo em vista
que o discurso direto podera omitir aquilo que o indireto revela ou aquilo que as praticas
cotidianas e as relacdes interpessoais evidenciam, restringindo uma apreensdo mais
ampla dos processos por meio dos quais as representagdes sociais da hanseniase sdo
geradas, circulam socialmente e se transformam no devir histérico. Dessa forma, vale
considerar que esta investigacdo representa uma aproximacgao a uma realidade de carater
complexo que merece o desenvolvimento de novas pesquisas sobre a tematica, para as
quais a implicacdo de uma perspectiva plurimetodologica podera favorecer uma melhor
compreensdo dos processos subjacentes a construgdo dos conteudos; e, finalmente, (d) a
partir do conjunto de artigos desenvolvidos, foi possivel refletir sobre a necessidade de
se repensar as praticas em saude, de se ampliar os cenarios diversos de informacao
sobre a hanseniase e de se estabelecer encontros dialdgicos, o que podera contribuir para
(re) modelar um novo imaginario social acerca da doenca.

Ao final desse mergulho nos sentidos da hanseniase, o que desejamos, portanto, é
que essa “lepra social” seja extirpada e os doentes, bem como os seus familiares possam

seguir seus caminhos libertos das amarras do preconceito, do estigma e do sofrimento.
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APENDICE A - Roteiro de Entrevista com os Adolescentes

Sexo: Idade: Estado Civil:

Grau de escolaridade:

Mora com:

() Pais ( ) Responsaveis

() Pai () Outros

( ) Mae

Tem irmaos? Quantos? Idade?

Vocé trabalha? ( ) Sim ( ) Nao

O que faz?

Possui historico de hanseniase na familia? ( ) Sim ( )Nao

Quantas pessoas?

Grau de parentesco?

Data do diagnéstico:

1- Me fala um pouco sobre o seu dia a dia, sua rotina, o que vocé gosta de fazer?

2- Ha quanto tempo vocé estd vindo nessa unidade de satde?

3- Voce sabe por que esta vindo aqui?

4- Como vocé descobriu que esta com hanseniase?

5- O que voce sentiu e qual foi sua reacdo quando recebeu o diagnostico de hanseniase?
6- O que vocé sabe sobre a doenga (contigio, sinais e sintomas, tratamento,
autocuidado, etc.)?

7- De onde vieram essas informagdes?

8- Qual o significado dessa doenga para vocé?

9- Para vocé como ¢ conviver com essa doenca?
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10- Mudou alguma coisa na sua vida depois do diagndstico de hanseniase? O qué?

11- Vocé tem alguma dificuldade no seu dia a dia? Qual?

12- As pessoas que convivem com vocé (familiares, amigos, vizinhos) tém
conhecimento da sua doenga? Pra quem vocé contou?

13- Como eles reagiram ao saber da doenga?

14- Mudou alguma coisa na sua relagdo com os seus familiares, amigos, vizinhos,

depois que eles ficaram sabendo que vocé esta com hanseniase? O qué?
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista com os Familiares

Sexo: Idade: Estado Civil:

Filhos/N°Filhos? Idade? /

Grau de escolaridade:
Relacio de parentesco com o adolescente com hanseniase:
Possui historico de hanseniase na familia? ( ) Sim ( ) Nao

Quantas pessoas? Grau de parentesco?

1- Como ficou sabendo que seu familiar esta com hanseniase?

2- O que vocé sentiu e qual foi sua reacdo quando ficou sabendo?

3- O que vocé sabe sobre a doenga (contagio, sinais e sintomas, tratamento, etc.)?

4- De onde vieram essas informag¢des?

5- Qual o significado dessa doenca para vocé?

6- Qual ¢ a sua opinido sobre o convivio com o doente de hanseniase?

7- Mudou alguma coisa na dindmica familiar apos o diagnostico de hanseniase em um
membro da sua familia? O qué?

8- Vocé percebeu alguma mudanca no seu familiar doente? O qué?

9- Como vocé participa do cuidado com o seu familiar?
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APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE para

participacdo do familiar do adolescente com hanseniase)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

(TCLE para participacio do familiar do adolescente com hanseniase)

Titulo da Pesquisa: “Representacdes Sociais da hanseniase e as facetas do convivio

com a enfermidade entre adolescentes com a doenca e seus familiares”.

Pesquisadores Responsaveis: Fabiana Drumond Marinho

Contato: Universidade Federal do Espirito Santo, Av. Fernando Ferrari, 514, 29060-970
- Vitoria — ES. Fone: (27) 4009-2501

Eu , recebi da Sra. Fabiana
Drumond Marinho, responsavel pelo estudo, esclarecimentos quanto ao projeto de
pesquisa “Representagdes Sociais da hanseniase e as facetas do convivio com a
enfermidade entre adolescentes com a doenca e seus familiares”. Fui informado que
esse projeto pretende conhecer as representacdes sociais da hanseniase para
adolescentes com a doenca e seus familiares ¢ como se dia a convivéncia com essa
enfermidade. Para esta participacdo, me submeterei a uma entrevista individual, que
sera gravada com autorizagdo prévia, contendo questdes que visam conhecer o que 0s
familiares de adolescentes com hanseniase pensam e sabem sobre a doenca, qual o
significado que atribuem a hanseniase, bem como identificar se a experiéncia do
diagnodstico de hanseniase em um membro da familia interfere na dinamica familiar e
quais as mudancas ocorridas em razdo desse fenomeno. Compreendi que posso
livremente interromper minha participacdo a qualquer momento, sem necessidade de
justificar minha decisd@o e que isso ndo trara qualquer consequéncia ao atendimento e
tratamento do meu familiar. Compreendi também, que serd preservado o sigilo de
minha identidade e que ndo terei despesas e ndo receberei qualquer beneficio material
por participar do estudo. Fui informado (a) ainda, que posso receber explicacdes
adicionais da pesquisadora assim que queira solicitar, além disso, terei acesso aos
resultados se assim o desejar. Estou ciente de que os resultados dessa pesquisa poderdo
ser apresentados em congressos ou publicados em revistas cientificas e que sera
garantido o sigilo de minha identidade, assegurando, assim, minha privacidade e a
confidencialidade dos dados. Além disso, fui esclarecido de que existem poucos riscos
na execugdo dessa pesquisa, em fungio de seu perfil qualitativo. E possivel que, em
algumas questdes, possa-se tocar em assuntos que gerem afetividade e emogdo, de
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forma que serd feito um acompanhamento de perto pela pesquisadora, e, caso seja
necessario, encaminhamento ao psicologo.

Devidamente informado (a) e esclarecido (a), manifesto aqui meu consentimento em

participar do estudo.

Vitéria, / /

Assinatura do participante:

Telefone do participante para contato:

Assinatura do pesquisador responsavel:

Telefone do Pesquisador responsavel: (27) 92234717

Contato Comité de Etica em Pesquisa — CEP: cep.ufes@hotmail.com

OBS: Recebi uma via do presente termo para arquivo pessoal
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APENDICE D — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE para pais

ou responsaveis de adolescentes com hanseniase)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

(Pais ou Responsaveis de adolescentes com hanseniase)

Titulo da Pesquisa: “Representacdes Sociais da hanseniase e as facetas do convivio

com a enfermidade entre adolescentes com a doenca e seus familiares”.

Pesquisadores Responsaveis: Fabiana Drumond Marinho

Contato: Universidade Federal do Espirito Santo, Av. Fernando Ferrari, 514, 29060-970
- Vitoria — ES. Fone: (27) 4009-2501

Prezado (a) Senhor (a)

Sou Fabiana Drumond Marinho e estou responsavel pela pesquisa “Representacoes
Sociais da hanseniase e as facetas do convivio com a enfermidade entre
adolescentes com a doenca e seus familiares”. Gostaria de convidar seu familiar para
participar dessa pesquisa, a qual sera realizada nessa unidade de satde. O objetivo deste
trabalho € conhecer as representacdes sociais da hanseniase para adolescentes com a
doenca e seus familiares e como se da a convivéncia com essa enfermidade. Para tanto,
vamos conversar (entrevista) com o adolescente sobre o que ele pensa, sabe e sente
sobre a hanseniase; qual o significado da doenca na sua vida; quais as mudangas
ocorridas no seu cotidiano apds o diagndstico da doenca; e, como ¢ conviver com essa
enfermidade. Seu familiar serd submetido a uma entrevista, que devera ser gravada, a
partir de um roteiro com questoes-guia que contemplem os objetivos do estudo. Durante
a entrevista somente estardo presentes o entrevistador (a) e o entrevistado e o tempo da
conversa sera determinado pelo participante. E importante dizer que procuraremos um
momento que ndo atrapalhe o retorno ou o tratamento do seu familiar e que existem
poucos riscos na execu¢do dessa pesquisa, em fungdo de seu perfil qualitativo. E
possivel que, em algumas questdes, possa-se tocar em assuntos que gerem afetividade e
emocdo no adolescente, de forma que sera feito um acompanhamento de perto pela
pesquisadora, e, caso seja necessario, encaminhamento ao psicologo. O participante
podera livremente interromper sua participagdo a qualquer momento, sem necessidade
de justificar essa decisdo e isso ndo trard qualquer consequéncia ao atendimento e
tratamento do mesmo. O adolescente ndo tera despesas e ndo receberd qualquer
beneficio material por participar do estudo. Seu familiar poderd receber explicacdes
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adicionais da pesquisadora assim que queira solicitar, além disso, terd acesso aos
resultados se assim o desejar. Os resultados dessa pesquisa poderdo ser apresentados em
congressos ou publicados em revistas cientificas, porém, serd garantido o sigilo da
identidade do participante, e assegurado, assim, a privacidade e a confidencialidade dos
dados. Agradecemos a sua colaboracao.

Responsavel — Eu, , por livre e

espontanea vontade, aceito que meu familiar participe desta pesquisa e permito que as
informagdes por ele (a) prestadas sejam utilizadas para o desenvolvimento da mesma.
Declaro que estou ciente dos objetivos e de ter compreendido as informagdes dadas pela

pesquisadora.

Vitéria, / /

Assinatura do responsavel pelo adolescente:

Assinatura do pesquisador responsavel:

Telefone do Pesquisador responsavel: (27) 92234717

Contato Comité de Etica em Pesquisa — CEP: cep.ufes@hotmail.com

OBS: Recebi uma via do presente termo para arquivo pessoal
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APENDICE E — Termo de Assentimento Esclarecido para Menores de Idade —
TAE (Adolescentes a partir de 12 anos)

TERMO DE ASSENTIMENTO ESCLARECIDO PARA MENORES DE IDADE
— TAE (Adolescentes a partir de 12 anos)

Sou Fabiana Drumond Marinho, e estou responsavel pela pesquisa “Representacées
Sociais da hanseniase e as facetas do convivio com a enfermidade entre
adolescentes com a doenca e seus familiares”. Gostariamos de convidar vocé para
participar dessa pesquisa. Para tanto, vamos conversar (entrevista) sobre o que vocé
pensa, sabe e sente sobre a hanseniase; qual o significado da doenca na sua vida; quais
as mudangas ocorridas no seu cotidiano apds o diagnostico da doenga; e, como ¢ para
vocé conviver com essa enfermidade. Seu familiar responsavel sabe sobre a pesquisa, e
também tem o conhecimento de que estamos pedindo seu acordo. No entanto, vocé é
livre para decidir se quer participar ou ndo, mesmo que o seu responsavel tenha
concordado com a sua participacdo. Vocé€ ndo tera nenhum gasto para participar e ndo
receberd qualquer beneficio material por participar do estudo. Existem poucos riscos na
execucdo dessa pesquisa, em funcdo de seu perfil qualitativo. E possivel que, em
algumas questdes, possa-se tocar em assuntos que gerem afetividade e emog¢ao em vocé,
de forma que sera feito um acompanhamento de perto pela pesquisadora, e, caso seja
necessario, encaminhamento ao psicélogo. Vocé podera livremente interromper sua
participac@o a qualquer momento, sem necessidade de justificar essa decisdo e isso ndo
trara qualquer consequéncia ao seu atendimento e tratamento. Vocé também podera
receber explicacdes adicionais da pesquisadora assim que queira solicitar e terd acesso
aos resultados se assim o desejar. Os resultados dessa pesquisa poderdo ser apresentados
em congressos ou publicados em revistas cientificas, porém, seu nome sera mantido em
segredo, e assegurado, assim, a sua privacidade e a confidencialidade dos dados.
Agradecemos a sua colaboragdo.

Adolescente — Eu, , aceito

participar desta pesquisa. Conversei com a pesquisadora e sei que posso desistir a

qualquer momento e que meu nome sera mantido em sigilo.

Vitoria, / /

Assinatura do adolescente:
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Assinatura do pesquisador responsavel:

Telefone do Pesquisador responsavel: (27) 92234717

Contato Comité de Etica em Pesquisa — CEP: cep.ufes@hotmail.com

OBS: Recebi uma via do presente termo para arquivo pessoal.
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