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Prefacio

O livro Hanseniase e Educacao em Satde: professores e escolas nas
acoes de prevencio mostra-se, ja de inicio, uma convidativa leitura, pois, nos
estimula a enxergar a hanseniase por um vié€s que ultrapassa o academicismo
puramente biomédico. O Professor e autor Jackson Ronie Sa-Silva nos oferece ao
longo da obra uma gama de informacgdes e problematizagdes que nos possibilita
pensar a epidemiologia da hanseniase em todo seu espectro de complexidade,
desde a questdo médica e bioldgica que envolve a doenga até os seus aspectos

socioculturais, por vezes, negligenciados.

Logonaprimeirapartedolivroépossivelidentificarrelevantes informacdes
a respeito do Mycobacterium leprae, os mecanismos de transmissdo da doenca
e a sua sintomatologia. Apresentam-se também de forma contextualizada dados
importantes da Organizagdo Mundial da Saude e da Secretaria Municipal de

Saude de Sao Luis, Maranhdo, sobre a distribuigdo e terapéutica da enfermidade.

Diante de todas essas informagdes o autor justifica a escolha da area
Itaqui-Bacanga para a intervencdo de suas acdes e deixa claro para o leitor que a

doenga de Hansen esta ligada também a questdes sociais e econdmicas.

Por se tratar de um objeto social, destaco a adequada opg¢ao do autor pela
abordagem qualitativa e pela teoria das representagdes sociais para o tratamento
dos dados. Somente métodos qualitativos podem dar conta da complexidade e
riqueza de temas de relevancia social. Problemas de satide ptblica trazem, além do
patologico, dimensdes culturais, sociais, econdmicas, psicologicas, ideologicas e

historicas.
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Jackson Ronie Sa-Silva nos oferece a oportunidade de pensar a hanseniase
de maneira critica e reflexiva trazendo as representacdes sociais de professores/
as da rede municipal de educacdo de Sdo Luis sobre a endemia da hanseniase
em duas abordagens: Hanseniase na visio biomédica e Hanseniase na visao

sociocultural.

Em Hanseniase na visiao biomédica ¢ possivel perceber como o
conhecimento sobre a doenga ¢ deficiente e restrito, associado apenas as
lesoes cutaneas como as manchas de pele, sem fazer referéncia aos sintomas
neurologicos. Esta percepcdo ainda desperta medo e repulsa, dificultando o
processo de desmistificagdo, ajudando a marginalizar aqueles acometidos pela
patologia. Em Hanseniase na visdo sociocultural é possivel desconstruir o
discurso estigmatizante da doenga, percebendo os dispositivos ideologicos que
construiram esta enfermidade como castigo, pecado e praga, levando os chamados

“leprosos” ao isolamento social e morte.

Por fim, o autor apresenta a escola e a educacdo em satde como
possibilidades reais de desconstru¢ao da hanseniase como doenga estigmatizante.
Professores/as surgem como atores importantes para o fortalecimento do
processo de ensino e aprendizagem em saude coletiva, suscitando uma discussao
ampla contribuindo para a problematizagdo, detec¢do, prevencao e tratamento da
doenca. Os Parametros Curriculares Nacionais, através de seus temas transversais,
funcionam como ferramentas capazes de transformar a escola em um rico cendrio

de combate ao preconceito que o hanseniano ainda enfrenta.

Prof. Weyffson Henrique Luso dos Santos

Licenciado em Ciéncias Biologicas — UEMA e Mestre em Educagdo em
Ciéncias - UFRGS
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Apresentagao

A hanseniase continua sendo um agravo de satide complexo e desafiador
para as instancias oficiais de satide como a Organizacdo Mundial de Satude
(OMS) e o Ministério da Satude do Brasil. Mais de 80% dos casos registrados de
hanseniase no mundo estdo concentrados no Brasil, india e Indonésia. Em 2015
foram registrados mais de 213.000 casos da doenga no planeta. Se olharmos para
o Brasil, a situacdo ¢ grave: mais de 30.000 casos de hanseniase registrados em
2014 e 15% das pessoas afetadas sdo do estado do Maranhao. Desta forma, nosso
Estado ¢ o primeiro em niimero de casos no Nordeste € o terceiro no Brasil, sendo

a doenca considerada hiperendémica'.

Existe tratamento para a hanseniase? Sim. Existe cura para a hanseniase?
Sim. Por que a doenga persiste? Porque é complexa e envolve fatores bioldgicos,
psicologicos, sociais e culturais. Trata-se de uma doenga infecto-contagiosa de
carater cronico que afeta os nervos periféricos e a pele. Se ndo tratada pode levar
a incapacidades fisicas e gerar inimeras sequelas, principalmente deformidades
fisicas. O estar com hanseniase desencadeia no doente uma série de reacdes
psicologicas devido a imagem negativa construida ao longo dos tempos. Ainda
paira no imagindrio social a ideia de “leproso” e as representagdes estigmatizantes
do sujeito da “lepra”: aquela pessoa suja, feia, deformada, asquerosa, fétida e que

deve ser afastada do convivio social.

O tratamento medicamentoso tem eficacia comprovada. As deformidades

1 Estas informagdes sobre a situagdo da hanseniase no Mundo e no Brasil foram adquiridas
no portal do Mistério da Satde: BRASIL. Boletim Epidemiolégico. Hanseniase, verminoses e
tracoma tém cura: a experiéncia de uma campanha integrada. Vol.47, n.21, 2016, ISSN: 2358-9450.
Acesso: http://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2016/maio/12/2015-038
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fisicas atualmente sdo amenizadas ou mesmo prevenidas com os avangos da
Medicina, da Fisioterapia e da Terapia Ocupacional, além das importantes agdes
da Enfermagem, da Psicologia e do Servico Social no que concerne ao apoio € ao
acolhimento do doente de hanseniase. Mas, o Ministério da Satde recomenda que
a educagdo em satude configura-se como uma acao importantissima na prevengao
da hanseniase. E ela deve ser praticada para além do posto de satide, do hospital
ou da clinica. A educagdo em saude no controle da hanseniase deve esta também
em outras instituigdes sociais como a escola. E precisa ser praticada ndo somente
por médicos/as, enfermeiros/as, psicologos/as, assistentes sociais e outros
profissionais da satde. A educacdo em saude na prevencdo da hanseniase tem
como grande aliados e colaboradores os professores e as professoras da educagao
basica.

Professores da educagdo basica sdo sujeitos importantes na discussao
e problematizacdo das demandas sociais. Sdo pessoas que interagem com a
comunidade ¢ influenciam na formagdo critica, ética, responsavel e cidada dos
sujeitos. Sdo atores sociais que devem apresentar em suas aulas os grandes temas

em saude como o agravo causado pela hanseniase.

E os professores da Educagéo Basica? O que sabem sobre a hanseniase?
Conhecem a etiologia da doenga, sua transmissdo, os sinais e sintomas, o
tratamento, a cura e como se faz a prevencao? Os docentes do Ensino Fundamental
conhecem os aspectos sociais e culturais que envolvem o adoecer em hanseniase?
Estas questdes sdo desafiadoras e conduziram a pesquisa que apresento neste
livro e que originalmente constituiu-se em um estudo de mestrado realizado no
Programa de Pos-Graduagdo em Saude e Ambiente do Departamento de Patologia
da Universidade Federal do Maranhdo intitulado “Representagcdes sociais de
professores do ensino fundamental da rede publica municipal de Sdo Luis sobre

a hanseniase”.

A investigacdo de mestrado versou sobre as representagdes sociais de
professores do Ensino Fundamental da rede publica municipal da cidade de Sdo
Luis, Maranhdo acerca da hanseniase ¢ foi desenvolvida em quatorze escolas

municipais do Distrito Itaqui-Bacanga. O estudo utilizou o referencial tedrico
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das representagdes sociais como base de sustentagdo metodologica visando
identificar conceitos, percepcdes e ideias sobre a hanseniase. Vinte professores
do ensino fundamental (Ciéncias, Matematica, Portugués, Religido, Educacdo
Fisica, Historia, Geografia, Inglés e Artes) participaram da investigacao.

A educagdo em satde na hanseniase ¢ o alicerce da prevengdo. A
escola deve ser percebida como instincia colaborativa com o setor Saude nas
estratégias de controle da doenga e as agdes docentes precisam ser valorizadas.
O Ministério da Educa¢do instituiu a Saude como um tema transversal no
curriculo da Educagao Basica. Desta, forma, este livro traz a ideia de que o campo
educacional deve ser valorizado nas agdes de prevencao e controle da hanseniase.
Ainda, vem subsidiar os setores da Saude e da Educa¢do do estado do Maranhao
com um conhecimento académico produzido para este fim: refor¢ar a importancia
das a¢des docentes na escola para a prevencao de complexos agravos de saude

publica como a hanseniase.

Prof. Dr. Jackson Ronie Sa-Silva

Departamento de Quimica e Biologia — Universidade Estadual do Maranhédo
(UEMA)
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“Triste época em que é
mais facil desintegrar
um datomo do que acabar
com o preconceito”.

Finstein.
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Aproximacgoes com a temdtica

A aproximacdo com o tema hanseniase se deu através de algumas
experiéncias tanto do senso comum quanto do saber académico e que por
extensdo me levou a estabelecer os pressupostos dessa investigacdo. Um deles
foi a convivéncia, durante dois anos, com moradores dos bairros Vila Nova e
Anjo da Guarda (Municipio de Sao Luis, Maranhdo). Nesse periodo realizava
atividades de assisténcia farmacéutica nestas localidades e tive a oportunidade
de conhecer, a partir das relagdes sociais e vinculos estabelecidos no ambiente
da farmécia, o cotidiano de muitos doentes de hanseniase e da populagdo que
residia nas imediacdes do Hospital Aquiles Lisboa (antigo leprosario do Bonfim).
Outra referéncia para uma abordagem académica tendo como objeto de estudo as
representagdes sociais sobre a doenca a partir de ideias, percepgdes e conceitos de
professores do ensino fundamental, e que considero de grande valia, € o trabalho
de docéncia que desenvolvi no Distrito Itaqui-Bacanga. Trabalhei na Educacdo
Basica da rede publica municipal de S3o Luis e percebi que a satde coletiva
nas periferias necessita de melhorias. Em outra dimensédo, agora na Academia,
durante as aulas no curso de Mestrado em Saude e Ambiente na Universidade
Federal do Maranhao (UFMA), e mais especificamente na disciplina Grandes
Endemias, conheci o universo ¢ a complexidade desse agravo coletivo de saude.
O Nucleo de Patologia Tropical e Medicina Social do Departamento de Patologia
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da Universidade Federal do Maranh@o desenvolve estudos e pesquisas na area de
hanseniase. Neste interim tive contato com dois estudos, que em minha analise
sdo importantes para o entendimento da problematica da hanseniase no estado do
Maranhdo: Aquino (2001) 2 e Figueiredo (2001) * forneceram valiosos subsidios
teoricos para a delimitacdo do objeto de estudo que aqui sera apresentado e

problematizado.

A hanseniase ¢ uma enfermidade infecciosa que acomete a pele ¢
os nervos periféricos da pessoa, causando problemas organicos como a perda
de sensibilidade no corpo e paralisia de determinados musculos. Atualmente
¢ tida como um grave problema de saude publica, ndo somente pela elevada
prevaléncia em determinados paises, como o Brasil, mas também por seu alto
grau de produzir incapacidades fisicas, podendo atingir um grande niimero de
pessoas em fase produtiva (SANTOS ef al., 1992). Sem falar nas repercussoes

psicolodgicas e sociais de grande impacto na sociedade:

Em determinadas doengas como a hanseniase, a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (SIDA), por demais conhecidas
da classe médica, ndo s6 pelas complicagdes clinicas, mas
também pelos fendmenos psicossociais e estigmatizantes
que as mesmas produzem no decorrer de sua evolugao,
levam, ndo sé os pacientes, mais também a sociedade de
um modo geral a envolvimentos emocionais; tendo em vista
que as emogoes sdo sempre sociais, do mesmo modo que o
pensamento também ¢ uma fungio social (COSTA, et al.,
1987, p.77).

Alguns estudiosos da hanseniase percebendo a dimensdo do
problema epidemioldgico no Mundo e em nosso pais reconheceram sua
complexidade: estariamos diante de um agravo que requer um olhar para além
do discurso clinico-terapéutico? Para Rotberg (1976; 1978; 1979; 1980a; 1980b;

2 AQUINO, D. M. C. Hanseniase no municipio de Buriticupu Maranhao Brasil. 2001.
89 f. Disserta¢@o (Mestrado em Saude e Ambiente) - Universidade Federal do Maranhio, Séo Luis,
2001.

3 FIGUEIREDO, I. A. Detec¢do da hanseniase em Sio Luis — MA, de 1993 a 1998.
2001. 59 f. Dissertagdo (Mestrado em Satde e Ambiente) - Universidade Federal do Maranhdo,
Séo Luis, 2001.
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1981: 1983a; 1983b), Bechelli (1987), Furtado (1987), Opromolla (1997; 2000;
2002), Claro (1995), Mesquita (1979), Gandra Janior (1970), Queiroz e Carrasco
(1995), Queiroz e Puntel (1997), Miranda (1999), Brasil (2002; 2003), Santos
(1997), Valencia (1989), dentre outros, no fendmeno hanseniase € fundamental a
percepgdo de sua dimensdo sociocultural e, talvez, seja esta a que mais influencia

tem na determinag¢do e manutenc¢do do agravo na sociedade.

O Ministério da Satde do Brasil percebendo a complexidade
do problema criou em 1999 uma Forga Tarefa com o objetivo de melhorar as
estratégias de controle da hanseniase. Essa Forca Tarefa era representada por
orgdos fundamentais como: Ministério da Satde (MS) através do Programa
Nacional de Hanseniase, a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), o MORHAN
(Organizacdo de Mobilizagao Social para a Hanseniase), as Secretarias Municipais
de Satde e também por técnicos peritos em Hanseniase. A linha basal dessa
Forga Tarefa era detectar e curar todos os casos remanescentes de hanseniase e
eliminar a enfermidade do pais no maximo até o ano 2005. Dentre os elementos
da estratégia, além do acesso ao medicamento, melhoria dos servicos de
atendimento ao paciente e capacita¢do dos profissionais de saude, esta o seguinte:
“gerar demanda para o tratamento através da melhoria da conscientizacdo sobre a

hanseniase ¢ mudar a sua imagem negativa” (ANDRADE, 2000, p.178).

Para gerar demanda, além das atividades de busca ativa desenvolvida
pelo programa de controle da doenca, se faz necessario que um item do referido
programa entre em evidéncia — a educagdo em saude. Através desse procedimento
os profissionais ligados ao controle da hanseniase divulgam informagdes ao
publico. No entanto, ¢ uma atividade direcionada principalmente aos pacientes e
seus comunicantes (familiares ou pessoas proximas aos doentes). E a comunidade
em geral? E certo que o Ministério da Satide realiza campanhas em niveis nacional
e regional sobre o tema, mas ¢ um trabalho que pode nao atingir todas as pessoas.

Uma instituicdo social que pode colaborar com o setor saude, na
divulgacdo de informagdes sobre a hanseniase abrangendo consideravel nimero
de pessoas e a0 mesmo tempo contribuindo na melhoria de seu controle é a escola.

Esse espaco ¢ um ambiente altamente favoravel para se discutir os problemas de
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saude que afligem a comunidade. O Ministério da Educacdo do Brasil buscando
se adequar a essa realidade organizou e implantou em 1997 os Pardmetros
Curriculares Nacionais (PCN). O referido documento se propde a direcionar
a Educacdo Basica (Ensino Fundamental e Ensino Médio) do Pais e constitui
um instrumento util as discussdes pedagdgicas na escola, no planejamento das
aulas, na reflexdo sobre a pratica educativa e na analise do material didatico a ser
utilizado nas escolas. Além disso, os PCN institucionalizaram um conjunto de
temas ligados ao cotidiano e a realidade do Brasil. Com isso o curriculo ganhou
em flexibilidade e abertura, uma vez que esses temas podem ser priorizados e
contextualizados de acordo com diferentes realidades locais e regionais. O
conjunto de temas propostos - Etica, Meio Ambiente, Saude, Orientagdo Sexual,
Pluralidade Cultural, Trabalho ¢ Consumo - recebeu o titulo geral de Temas
Transversais. Dentre os temas eleitos para fazerem parte do processo de ensino

destaca-se aqui o Tema Transversal Saude.

A indicacdo de trabalhos na area educacional como também
de atividades pedagogicas na escola visando contribuir na divulgacdo de
informacgdes sobre a hanseniase ¢ uma questdo que vem sendo discutida por alguns
pesquisadores do campo da Saude Publica de determinadas regides do Brasil
onde a hanseniase ¢ endémica. Miranda (1999), para citar um exemplo, acredita
que uma das possibilidades de se incluir o tema hanseniase em sala de aula seria a
elaboragdo de projetos para serem trabalhados em escolas de ensino fundamental
e médio e que, segundo ela, além de contribuir com informagdes, despertaria para
outra dimensdo: “a sensibilizagdo da sociedade com vista a construgdo de um
novo olhar e partilhar da problematica e, consequentemente, minorar o impacto

causado pelas representagdes sociais sobre a doenga” (MIRANDA, 1999, p.108).

Aqui no Maranh@o alguns pesquisadores ja iniciaram essa discussao.
Participam das reflexdes representantes do Centro de Referéncia em Doencas
Infecciosas e Parasitarias do Departamento de Patologia da Universidade
Federal do Maranhao (UFMA), do Mestrado em Satude e Ambiente (UFMA), do
Mestrado em Educagdo (UFMA) e da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical.

O objetivo dessa parceria foi discutir a inclusdo da rede de Educagido Basica nas
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atividades de controle das endemias no Maranhao e no Brasil (SILVA et al., 2004).
Recentemente uma de suas atividades foi a elaboragdo e execucdo de um mini-
curso, direcionado aos professores da Educacdo Basica, sobre educagdo e saude
no controle das endemias, proferido durante a Reunido Regional da Sociedade
Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC) no periodo de 23 a 26 de margo
de 2004 na Universidade Estadual do Maranhdao (UEMA). O tema do congresso
foi bem sugestivo e adequado: “Educacao, cultura, ciéncia para a cidadania: uma

reunido dedicada aos professores do ensino fundamental e médio” (SBPC, 2004).

Acredito que iniciativas como essas sdo fundamentais diante da
situagdo em que se encontram algumas endemias, como a hanseniase, no estado
do Maranhdo. No entanto, entendo que para se iniciar um processo educativo
em saude, especificamente com a hanseniase no espago escolar, primeiramente
seria necessario o conhecimento do pensamento dos professores a respeito da
doengca visto que serdo eles os mediadores do processo de ensino-aprendizagem.
O que ¢ a hanseniase para o professor? Que representacdes eles tém sobre a
doenca? Focalizar esta realidade significa, portanto, contribuir ndo s6 para o
desenvolvimento da area das ciéncias sociais aplicadas a satide, numa perspectiva
académica, como também produzir conhecimentos que possam ser utilizados no
campo da educagdo em saide na hanseniase, dando suporte as estratégias de

controle dessa endemia secular.

17 JACKSON RONIE SA-SILVA



Concepcgoes teorico-metodologicas da pesquisa

Entendo esta pesquisa como uma forma de indagar a realidade de
professores do Ensino Fundamental (do 6° ao 9° ano) da rede ptblica municipal
do Distrito Itaqui-Bacanga da cidade de Sdo Luis — MA em relagdo as suas
representagdes sociais sobre a hanseniase. Portanto, no momento de construir
nosso caminho metodologico, foi preciso estabelecer que tipo de abordagem
utilizar, ja que percebo a complexidade decorrente do objeto de estudo. O fato
de pensar na identificagdo das representagdes sociais dos professores acerca da
hanseniase colocou em evidéncia a existéncia de uma diversidade de aspectos
tanto objetivos quanto subjetivos, os quais deveriam ser abordados da maneira

mais completa possivel.

Trabalhar com conceitos impregnados de subjetividade, expostos
a mudangas e dependentes de multiplos fatores na sua constitui¢do requer
metodologia adequada. Qual metodologia forneceria subsidios para identificarmos
as representagdes sociais sobre a hanseniase, nas suas proprias complexidades,
contradi¢des e constantes transformacdes, entendendo-se estas como fendmenos
sociais? Ao abordar sobre o objeto de estudo em ciéncias sociais na perspectiva

biomédica, Patricio (1996, p. 64,) também se questiona:

Que métodos dariam conta de buscar, registrar, descrever,
analisar, interpretar e compreender a vida humana em
seus tracos historicos do corpo individual e coletivo? Que
métodos dariam conta de trabalhar sobre uma determinada
situagdo de estudo segundo os significados do proprio
ser humano pesquisado? Que métodos dariam conta de
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produzir conhecimento sobre a diversidade, unicidade e
complexidade da vida humana, em suas expressoes verbais,
e ndo verbais, de razao e de sensibilidade? Que métodos
dariam conta de captar as situa¢cdes humanas, tendo em
vista as diferentes interconexdes e suas diversas interagdes
nos diferentes cotidianos da vida? E de toda a simbologia
humana concretizada através de suas metaforas, de seu
conjunto de arquétipos, de seus conhecimentos (de senso
comum e académicos e sentimentos?).

A autora citada responde as suas indagagoes:

Considero que os métodos qualitativos de pesquisa
representam as grandes possibilidades de operacionalizagdo
(de pratica) das concepgdes que emergem dos novos
paradigmas. Esses métodos t€ém como foco interrogar
sobre fendmenos que ocorrem com os seres humanos na
vida social e estdo calcados em principios da ciéncia nao
positivista. Sdo esses métodos que permitem ndo somente
ampliar teorias e conhecimentos ja existentes sobre a
realidade social, mas especialmente a constru¢ao de marcos
teoricos, a partir dos proprios dados da realidade estudada
e que, posteriormente, servirdo de referenciais para outros
estudos (PATRICIO, p. 64, 1996).

Os métodos qualitativos consideram que os fendmenos sdo
construidos pela subjetividade humana em seus significados culturais e afetivos,
particulares e coletivos. Concebem a nao neutralidade do pesquisador no processo
de pesquisa, valorizando a objetivagdo e ndo a objetividade dos dados. Eles
valorizam também a criatividade do pesquisador na condugio de todo o processo
de pesquisa, o que os caracteriza como métodos ndo lineares e mais flexiveis
(PATRICIO et al., 1999).

Com o proposito de chegar a uma compressao mais real de como
professores do Ensino Fundamental da rede ptblica municipal de Sdo Luis, do
distrito Itaqui-Bacanga, percebem a hanseniase, de modo que a metodologia
possibilite o alcance do proposito, entendo ser a metodologia qualitativa a mais

adequada. Esse entendimento tem também como guia Minayo (1994, p. 10,), a
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qual menciona: “[...] as metodologias de pesquisa qualitativa entendidas como
aquelas capazes de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade
como inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais, sendo estas ultimas
tomadas tanto no advento quanto a sua transformagao, como construgdes humanas

significativas”.

A pesquisa qualitativa vem sendo empregada com frequéncia nas
ciéncias da saude (UCHOA; VIDAL, 1994). E de acordo com Minayo e Sanches
(1993), a abordagem qualitativa, uma aplicagdo das ciéncias sociais, trabalha com
um universo de significados, motivos, aspiragdes e valores, que ndo podem ser
respondidas apenas com estudos quantitativos. Assim, encontramos em Minayo
et al. (2002) um referencial para guiar nosso trabalho por entender o objeto de
pesquisa como um objeto social e, portanto susceptivel de ser estudado a partir

da visdo das ciéncias sociais.

A pesquisa qualitativa parte do pressuposto de que os sujeitos tém
representagdes, embora as vezes incompletas, relativamente coerentes em relagdo
ao universo vivido e experimentado de seu cotidiano (QUEIROZ; PUNTEL,
1997). Luz (1998) explica que o termo Representagdes € polissémico em fungao
do uso que dele fazem com distintos objetivos varias areas das ciéncias humanas,
como a antropologia, a sociologia, a politica, a filosofia, a comunicagao social e
a psicologia. Informa ainda que a partir dos anos oitenta, do século XX, adquiriu
uma importancia progressiva para areas como a psicologia social e a saude
publica. Claro (1995, p.19) confirma essa importancia para o campo da satde e
doenca: “A relevancia de se conhecer ou ao menos aproximar-se do universo das
concepgoes e das representacdes populares sobre as doengas é reconhecida nao
somente por pesquisadores da area das ciéncias sociais € comportamentais, mais
também e cada vez mais, por estudiosos ligados a saude publica e as ciéncias
médicas”.

Pela propria natureza do objeto de estudo torna-se necessario
um entendimento do fendmeno a partir de uma abordagem mais aberta,
dando aos sujeitos envolvidos na investigacdo condi¢des de expressar ideias,

comportamentos, imagens e atitudes. Sendo assim, a teoria das representagoes
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sociais € capaz de identificar varios aspectos nos quais se ancoram as percepcoes
sobre a hanseniase enquanto fenomeno. Para Guareschi e Jovchelovitch (2000), a
teoria das representacdes sociais esta hoje no centro de um debate interdisciplinar
sobre a relagdo das construgdes simbolicas com a realidade social. Segundo eles,
numa sociedade permeada de sinais, onde os meios de comunicagdo de massa
exercem uma “midificacdo cultural”, ela se dispde a investigar de que forma os
sujeitos sociais se aproximam dessa realidade social, como dao sentido a ela e,
finalmente, por que decidem pela sua transformagdo. Nesse sentido, de acordo
com a visdo de Madeira (2003), as representacdes sociais sdo caracterizadas
como fendmenos complexos que dizem respeito ao processo pelo qual o
sentido de um determinado objeto ¢ estruturado pelo sujeito, no contexto de
suas relagdes socioculturais. Esse processo ndo se opera no vazio: espacializa
e temporaliza o bindmio sujeito-objeto, nas relagdes mutuamente constitutivas
individuo-sociedade. Ao definir essas relagdes como suporte, evidencia-se a
necessidade de superar a estagnagdo de dicotomias, para que se possa chegar
a uma maior aproximacdo do movimento continuo, através do qual, na relagdo
com o(s) outro(s), um dado objeto torna-se concreto para o0 homem que, nesse
mesmo processo, também se constroi, isto €, reconhece-se e cria condi¢do de ser
reconhecido.

O estudo das representagdes sociais, portanto, caracteriza-se como
um esfor¢o para superar a fragmentagdo, o reducionismo, o determinismo e a
objetividade excessiva que marcam ainda hoje as construgdes tedricas de muitas
areas do conhecimento. Nestas constru¢des, 0 homem surge esvaziado de si, de
seus afetos, de suas vivéncias, de sua cultura, enfim, da emogao ¢ da historia.
A abordagem das representacdes sociais, ao contrario, atualiza a complexidade,
assumindo perspectivas dindmicas, articuladas, histéricas e relacional na defini¢ao
e na abordagem daquele fendmeno, na delimitagdo de objetos e na analise tedrica
a ser construida (MOREIRA; JESUINO, 2003).

Representagdes sociais sdo esquemas mentais coletivos e individuais,
elaborados a partir das relagdes sociais vigentes, tais como elas sdo vividas pelos

grupos ¢ pelos sujeitos humanos, o que implica necessariamente um aspecto
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subjetivo, isto é, de absor¢ao, interiorizagao e elaboragao pelos sujeitos individuais
nas mais diversas situacdes de vida, e um aspecto objetivo, isto €, de natureza
coletiva, portanto histdrico, cultural, sujeito a mudangas em suma, de natureza
social (LUZ, 1998). As representagdes condicionam, dessa forma, padroes de
atitudes, sentimentos, acdes e intera¢des individuais e coletivas. Para Queiroz e
Carrasco (1995, p. 479), representagdo social: “E um tipo de saber, socialmente
negociado e contido no senso comum, que permite ao individuo uma visdo de
mundo e o orienta nas estratégias que desenvolve em seu meio social. Somente
no interior de um determinado contexto social e cultural é que as representagoes

adquirem sentido e significado”.

Esse saber, profundamente mergulhado no imaginario social,
estrutura-se por meio de simbolos, de imagens, de figuras de linguagem ou de
percepcao, como a alegoria, a metafora, os “sinais”, as analogias, os “indicios”,
os sonhos, enfim, num conjunto de referéncias que formam a matéria-prima de
nossas concepgoes € opinides nos dominios do agir, do pensar e do sentir (LUZ,
1998). E, dessa forma, as representacdes sociais tendem a se apresentar como
modelos de agdo, de percepcao ou de sentimento a serem adotados por individuos
pertencentes a grupos e, as vezes, as grandes coletividades, como nagdes, etnias ou
classes sociais. Cobrindo toda a gama dos dominios do agir, do pensar e do sentir
humano, as representagdes sociais funcionam “como um sistema de interpretagao
da realidade que rege as relagdes dos individuos com o seu meio fisico e social;
ela vai influenciar seus comportamentos e suas praticas” (ALBARACIN, 2002,
p- 28).

Entendendo as representagdes sociais como area do conhecimento
que se apresenta em forma dinamica, configurando ideias evidenciadas na
comunicacdo entre pessoas na vida cotidiana, € que os individuos langam méo
de conhecimentos pré-existentes construindo um mapa de informagdes que lhes
servirdo como um guia de conduta, resolvi adotar esse referencial teérico para a
identificacdo das percepgdes e conceitos elaborados sobre a hanseniase a partir
da visdo de professores do ensino fundamental da rede publica municipal de Sdo

Luis — MA do distrito Itaqui-Bacanga. Com base nesses elementos, assumo este
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estudo como uma pesquisa qualitativa. Escolhida a abordagem norteadora do
estudo, surgiu a necessidade de selecionar o desenho metodoldgico a ser adotado

em na investiga¢ao. Franco (1999, p. 301) faz uma interessante observagao:

A pesquisa qualitativa caracteriza-se por estudar a realidade
humana a partir do significado dado pelos sujeitos
participantes do estudo. E essencialmente descritiva; os
dados sdo colhidos preferencialmente no contexto dos
sujeitos: a preocupagao esta mais no processo da pesquisa do
que no tipo de dados. Sendo assim, na pesquisa qualitativa,
a possibilidade criativa do pesquisador ¢ fundamental.
Nesse tipo de pesquisa, utilizam-se, para a coleta de dados,
especialmente, a entrevista semi-estruturada e a observagao
participante.

Entre as diversas formas de abordagem técnica na pesquisa
qualitativa destaca-se a entrevista. Segundo Minayo et al. (2002), a entrevista
¢ o procedimento mais usual no trabalho de campo. Através dela o pesquisador
busca obter informagdes contidas nas falas dos atores sociais. A entrevista ¢ uma
técnica de comunicacdo verbal que reforga a importancia da linguagem e do
significado da fala, além de servir como um meio de coleta de informagdes sobre

um determinado tema cientifico.

Nesse estudo escolhi como instrumento para a coleta de dados a
entrevista semi-estruturada. Ludke e André (1986), Gil (1995), Patricio (1996)
e Trivinds (1995) destacam ser a entrevista uma das técnicas de pesquisa mais
ricas e flexiveis. Entre os diversos tipos de entrevistas, decidimos pela entrevista
semi-estruturada, que “ao mesmo tempo que valoriza a presenga do investigador,
oferece todas as perspectivas possiveis para que o informante alcance a liberdade
e a espontaneidade necessarias enriquecendo a investigagio” (TRIVINOS,
1995, p.146). Ela parte de certos questionamentos basicos apoiados em teorias e
hipoteses que interessa a pesquisa. Outro instrumento de coleta de informagoes
aplicado aos professores foi o questionario. Ele me permitiu conhecer algumas

caracteristicas socioeconomicas dos sujeitos entrevistados.

Como a pesquisa foi desenvolvida em Sao Luis, capital do Maranhdo,
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foi necessario a aquisi¢ao de alguns dados relativos a hanseniase e ao contexto
educacional da rede publica municipal de ensino da referida cidade. De acordo
com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o municipio de
Sdo Luis apresenta uma populacdo de 870.028 habitantes (IBGE, 2000). Essa
populagdo, segundo a Secretaria Municipal de Satde de Sdo Luis (SEMUYS),
encontra-se distribuida em 7 (sete) distritos. Tal divisdo por dreas tem por objetivo
facilitar as a¢des de vigilancia epidemiologica. Assim, a capital do Estado possui
os seguintes distritos: Distrito Vila Esperanca, Itaqui-Bacanga, Coroadinho,
Tirirical, Bequimao, Centro e Cohab. Cada distrito comporta uma quantidade de
bairros e/ou localidades especificas (SAO LUIS, 2000).

Na SEMUS adquiri dados epidemioldgicos sobre a situagdo da
hanseniase no municipio de Sdo Luis e obtive importantes informagdes sobre
a endemia no distrito Itaqui-Bacanga. Esse distrito apresentava algumas
caracteristicas interessantes: dos 553 casos novos de hanseniase na cidade de
Sdo Luis no ano de 2001, a area Itaqui-Bacanga era responsavel por 14,87%
desses casos. De acordo com a Secretaria Municipal de Satde - SEMUS (SAO
LUIS, 2000), o Distrito Itaqui — Bacanga apresenta 45 bairros e/ou localidades
e uma populagdo de 118.877 habitantes (13,43% da populacdo do municipio de
Sao Luis). As doze principais localidades do Distrito Itaqui — Bacanga, segundo
Assuncao (1998), sdo as seguintes: Anjo da Guarda, Vila Embratel, Vila Nova, Vila
Isabel, Vila Bacanga, Sao Raimundo, Vila Mauro Fecury I, Vila Mauro Fegury I,
S4 Viana, Alto da Esperanga, Vila Maranhio e Gapara. Segundo a SEMUS (SAO
LUIS, 2002), todos esses bairros apresentaram casos de hanseniase em 2001:
Anjo da Guarda (28 casos), Vila Embratel (18), Vila Nova (12), Vila Isabel (6),
Vila Bacanga (4), Sdo Raimundo (3), Vila Mauro Fecury I (3), Vila Mauro Fecury
II (1), Sa& Viana (1), Alto da Esperanga (1), Vila Maranhao (1) e Gapara (1). O
bairro do Anjo da Guarda, em 2001, foi o 3° a apresentar 0 maior niimero de
casos de hanseniase no municipio de Sdo Luis (SAO LUIS, 2002). Ainda sobre a
hanseniase no distrito Itaqui — Bacanga, Costa (1995) fornece dados importantes:
ao estudar a prevaléncia da hanseniase no municipio de S3o Luis essa autora
constatou que o distrito Itaqui - Bacanga detinha o 1° lugar em nimero de doentes

(1.239 doentes — 20,19% dos doentes de hanseniase do municipio de Sao Luis em
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1995) e que a prevaléncia nesse distrito era de 61,9/10.000 habitantes (COSTA,
1995). Outro motivo que despertou o interesse pela area Itaqui-Bacanga foi a
analise de um estudo desenvolvido por Bueno (1992). Esse autor, ao realizar
pesquisa focalizando o problema social da aceitagdo de pacientes hansenianos no
municipio de Sdo Luis, fornece os seguintes dados epidemiologicos referentes
a alguns bairros da regido em destaque: “em Sao Luis, a prevaléncia estd em
torno de 6,1 / 10.000 habitantes e os bairros de maior incidéncia sdo: Anjo da
Guarda, Vila Nova, Bairro de Fatima, Sa Viana, Coroadinho, Jordoa, Jodo Paulo,
Codozinho e Liberdade” (1992, p.15).

Ao buscar dados sobre a situagdo do ensino fundamental na rede
publica municipal de Sdo Luis, recorremos a Coordenagdo de Documentagdo
¢ Estatistica da Secretaria Municipal de Educagdo (SEMED). Coletamos
informacgdes sobre a quantidade de escolas, o nimero de professores e o total de
alunos matriculados no distrito Itaqui -Bacanga - os dados mais recentes que nos
disponibilizaram foram os referentes ao ano de 2002 (SAO LUIS, 2003a; 2003b).

A SEMED administra 14 escolas municipais no Distrito Itaqui—
Bacanga. Nesses estabelecimentos de ensino fundamental foram matriculados,
em 2002, 8.551 alunos na modalidade Ensino Fundamental (11,83 % do total
de alunos matriculados no municipio de Sdo Luis — MA) e apresentavam 334
professores exercendo suas atividades docentes (12,19 % do total de professores
que atuam na SEMED, no municipio de Sao Luis — Ma). As escolas publicas
municipais funcionam nos trés turnos ¢ os doze principais bairros do distrito
Itaqui-Bacanga apresentam escolas da SEMED (SAO LUIS, 2003b). Optei
em desenvolver a pesquisa no distrito Itaqui-Bacanga em funcdo de todas as
caracteristicas ja citadas e também porque desenvolvo atividades de docéncia
no ensino fundamental da rede publica municipal nessa regido. De acordo com
Corréa (2001), na pesquisa qualitativa, a amostra ideal € a que reflete o conjunto
de suas multiplas dimensdes e o nimero de entrevistas consideradas relevante
para a analise serd definida mediante as “convergéncias e divergéncias” sobre o

tema que venham a se refletir nas diferentes falas.

Segundo Minayo (1994), na pesquisa qualitativa o critério ndo
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¢ numérico. Para essa autora, ¢ considerada ideal a amostra que representa a
totalidade e permite aprofundar o que se pretende investigar. O grupo social
deve ser claramente definido e s6 esgota o assunto quando o quadro empirico do
trabalho for delineado, com novas inclusdes a medida que a pesquisa de campo for
desenvolvida, confrontando-se as novas descobertas com a teoria. Dessa forma
o numero de entrevistados a serem registrados ndo ¢ determinado previamente.
Durante o trabalho de campo, a repeti¢ao dos relatos aponta para o niimero. Nesse

estudo segui as proposigoes de Minayo (1994) no que diz respeito a amostra.

Com relacdo a disciplina ministrada pelo professor procedi da
seguinte forma: escolhi professores de diferentes disciplinas, procurando sempre
variar o tipo de habilitagdo. Entrevistei professores que lecionavam as disciplinas
de ciéncias, matematica, portugués, historia, geografia, artes, religido, educagio
fisica e lingua inglesa.

Percebi logo de inicio que as representagdes sobre a hanseniase
eram compartilhadas pelos professores de modo muito semelhante. As cinco
entrevistas iniciais traduziam quase sempre 0s mesmos conceitos, principalmente
os aspectos biomédicos da doenga. Como a técnica deixava o entrevistado livre
para expressar suas ideias, nos discursos iam surgindo novos elementos que
sugeriam novas incursdes no campo. Foram entrevistados mais cinco professores
e 2 medida que o quadro empirico se delimitava ia percebendo a necessidade
de parar. Para finalizar as atividades de campo adicionei mais dez entrevistas
no universo da pesquisa, totalizando dessa forma vinte professores inquiridos

(quinze professoras e cinco professores).

Foram entrevistados professores que lecionavam nos turnos
vespertino e noturno. Do universo pesquisado treze professores trabalhavam
em apenas um turno (vespertino ou noturno), cinco professores trabalham em
dois turnos e apenas dois professores realizavam suas atividades pedagogicas em
trés turnos. Trés professores disseram trabalhar no ensino médio da rede publica
estadual de ensino. A idade dos professores variou entre 28 anos a 51 anos, com
uma média de 40 anos de idade. Ao questionar sobre a renda liquida de cada

educador obtivemos uma variagdo de proventos entre 2,4 salarios a 10 salarios,
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com média de 4,43 salarios. No item tempo de servigo houve grande variagao,
existindo professor com 28 anos de servigos prestados em oposi¢do a outro, recém
concursado, que tinha apenas trés meses de nomeagdo. Somente dois professores
ndo eram concursados. A média do tempo de servigo ficou em torno de 13 anos.
A formagao académica que prevaleceu foi a de nivel superior: quinze professores
apresentavam ensino superior completo, quatro ainda cursavam a faculdade e
uma apresentava nivel médio (formagao de magistério). Oito professores haviam
feito curso de pos-graduagido em nivel de especializagao. No que diz respeito ao
credo religioso, dezoito educadores tinham o catolicismo como religido. Apenas

dois professores eram protestantes.

Dos vinte professores entrevistados apenas dois residem no Distrito
Itaqui-Bacanga: um morando no bairro Vila Embratel e outrano Alto da Esperanga.
Um aspecto que despertou a atengdo foi o fato de que somente dois professores
contextualizaram a hanseniase no Distrito Itaqui-Bacanga, ressaltando-se que
ndo foram aquele que residiam na localidade, e ao fazé-lo, exteriorizaram o fato
de forma negativa. As duas educadoras por sinal desenvolviam suas atividades

pedagdgicas numa escola situada entre os bairros Mauro Fecury I e Vila Nova:

“Aqui no bairro, que é dentro da Vila Nova, de vez em
quanto vejo pessoas com hanseniase. As vezes até falo com
alguns por que sdo pais dos meus alunos. Na verdade me
sinto desconfortavel. Nao é bom ver aquelas pessoas sem
membros, dedos, nariz deformado, pés inchados e... As
vezes sdo sujos. Pra falar a verdade fico com receio. A gente
fica né? Vocé ndo ficaria? Ja assisti a uma palestra sobre
a hanseniase onde a enfermeira dizia que quando se toma
o remédio a hanseniase ndo passa para a outra pessod.
Mesmo assim fico com receio”’(E-09).

“La no local (Vila Nova) onde eu trabalho as vezes pego
onibus com doentes porque la ¢ um bairro que tem muitos
casos. Vou te ser sincera: ndo gosto. Fico incomodada.
Porque nao gosto. Tenho medo de pegar. Ndo é preconceito,
mas eu ndo gostaria de ficar la por muito tempo. Eu ndo
trabalho bem, fico receosa, sei la, ndao gosto” (E-10).
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Na area Itaqui-Bacanga, regido onde realizei as entrevistas e apliquei
0s questionarios, existem 14 escolas da rede publica municipal. Apds cataloga-
las, localiza-las e conhecer os bairros onde estavam situadas, procedi da seguinte
forma: sorteei sete escolas para realizar as entrevistas (50% dos estabelecimentos
de ensino fundamental da rede publica municipal da area Itaqui-Bacanga). As
escolas sorteadas e seus respectivos bairros foram: U.Il. Odylo Costa Filho —
localizada no bairro Alto da Esperanca; U.E. Anjo da Guarda — bairro Anjo da
Guarda; U.I. Prof°® Carlos Saads — bairro Mauro Fecury I; U.E. Carlos Madeira
— bairro Anjo da Guarda; U.I. Henrique de La Roque — bairro Vila Embratel; U.E.
Carlos Madeira (Anexo Sao Raimundo) — bairro Sdo Raimundo; U.E. Raimundo

Chaves — bairro Vila Bacanga.

Ao chegar as escolas me apresentava ao diretor ou supervisor
escolares. Em algumas escolas tais figuras encontravam-se ausentes e nesse
caso procuravamos diretamente o professor. Em geral era bem recebido, mas
a situacdo de desconfianga e inseguranga ficava perceptivel. Para minorar
determinados constrangimentos, discorria sobre minha atuacdo como docentes
da rede municipal de ensino naquela area e entdo percebia que os entrevistados
ficavam mais tranquilos. Alguns recusavam a entrevista alegando que ndo sabiam
do assunto, que sua disciplina ndo tinha nada a contribuir com o trabalho ou
simplesmente porque tinham vergonha de darem depoimentos e, como professor,

falarem “besteiras” ou “barbaridades”.

Os professores eram solicitados espontaneamente a contribuir com
a pesquisa. Aqueles que se recusavam, agradecia e procurava outro professor.
Antes de iniciar a entrevista o professor assinava o termo de consentimento e ao
término era esclarecido que ele poderia ouvir a gravac¢ao. Alguns ouviam trechos
de sua entrevista e outros, alegando falta de tempo, ndo se preocupavam com essa
questdo. Entrevistei apenas seis professores no seu local de trabalho. A maioria
nao se sentia a vontade em conceder a entrevista no ambiente escolar. Isso se
devia, e percebi muito bem esse fato, principalmente devido ao barulho que os
alunos faziam, as cobrangas feitas pelo supervisor em o professor estar fora da

sala de aula e também pela falta de um local para se ficar a vontade. A partir

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 28



desses eventos decidi ir ao estabelecimento de ensino, entrar em contato com o

professor e marcar a entrevista na sua residéncia.

No campo percebi que lidar com a técnica de entrevista requer alguns
cuidados. As primeiras entrevistas foram dificeis. Alguns professores ficavam
tensos e temerosos sobre o que iriam dizer, falar, se expressar, etc. O gravador €
um instrumento que inibe as pessoas. Talvez ndo seja nem o gravador mais o ato
ou momento da entrevista onde o sujeito encontra-se diante de uma situagdo de
questionamento, de inquiri¢ao, de prova. E possa ser que eles, enquanto mestres,
nao quisessem falhar ou dizer coisas desconexas e absurdas, culminando dessa
forma num momento de tensdo. A partir de tal contexto tive a preocupacao de
fazer um discurso antes de cada entrevista com o objetivo de minorar a situagdo
de desconforto diante da situacdo. Apresentava o termo de consentimento e
confirmava sigilo absoluto sobre o que estava sendo gravado. A entrevista e as

respostas melhoravam bastante.

De acordo com os preceitos éticos e seguindo as recomendagdes
do Comité de Etica do Hospital Universitario Presidente Dutra da Universidade
Federal do Maranhdo (UFMA), foi mantido sigilo e preservado a identidade
dos sujeitos pesquisados bem como daqueles que forneceram informagdes
relacionadas a pesquisa. Para me referir aos professores utilizei o seguinte
codigo: E (significa ENTREVISTA). Por exemplo: E-1: ENTREVISTA DO
PROFESSOR n° 1. Tive, entdo, vinte professores entrevistados (E-1 a E-20).

Uma vez realizadas as entrevistas, procurei compreendé-las para
tanto responder as indagac¢des quanto confirmar ou ndo os pressupostos, o que me
permitiu ampliar o conhecimento em torno do objeto de pesquisa. Estava ciente
das dificuldades que se apresentam nessa fase do estudo, devido a diversidade e a
complexidade do objeto de estudo, mais ainda tendo em conta que as percepgdes
dos professores, sobre a hanseniase da rede piiblica municipal de S@o Luis sdo um
conjunto aberto, heterogéneo, cheio de contradi¢des e impressdes, continuamente
refeito e mudado durante as relagdes que eles estabelecem com seu meio social e

entre eles mesmos.

Para tanto, encontrei em Minayo (1994) uma proposta de analise
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interpretativa que, de acordo com nossa perspectiva, parecia responder aos
nossos objetivos: o método hermenéutico-dialético. Através desse método,
segundo a autora citada, podemos colocar a fala dos professores em seu proprio
contexto e compreender suas representagdes sobre a hanseniase como resultados
de condicdes anteriores e exteriores ao grupo, mas a0 mesmo tempo especificas.
Elas sdo resultados de condi¢des dadas, mas também produto de sua agdo
transformadora sobre o meio social (MINAYO, 1994).

Parece-nos importante trazer aqui os pressupostos que a autora faz
deste método de analise. O primeiro diz que “no processo de conhecimento
nao ha consenso e niao ha ponto de chegada” (MINAYO, 1994, p. 228). Nesse
sentido, entendo que, no referente as representagdes sociais dos professores
sobre a hanseniase, ndo poderia esperar encontrar um Unico conceito valido e
verdadeiro, pois isso seria ndo reconhecer a diversidade e a mutabilidade das
representagdes como fendomenos sociais. O segundo pressuposto refere ao fato
de que “a ciéncia se constroi numa relacdo dindmica ente a razdo daqueles que
a praticam e a experiéncia que surge na realidade concreta” (MINAYO, 1994,
p- 228). Surgiu dessa forma a necessidade de estabelecer, durante nossa analise,
um didlogo constante entre nossos dados € o marco teorico desenvolvido, o que
me permitiu superar o simples relato das falas e facilitou o reconhecimento das
representagdes sobre a hanseniase. Assim, tentei desenvolver a andlise com base

na hermenéutica-dialética.

A andlise dos dados se deu a partir de duas técnicas basicas: a
primeira delas foi a analise do discurso. Utilizei a técnica interpretativa com
a intengdo de facilitar o surgimento do contetido latente por tras do discurso
desenvolvido pelos professores. A segunda foi a anélise do contetido, que a partir
do registro da frequéncia com que ocorriam as respostas similares a um mesmo
questionamento, pode-se agrupar essas respostas em categorias que serviram para
melhor organizar os dados. Iniciado o processo de analise e interpretagdo, me
voltei para os dados originados pela pesquisa. Dessa forma, as entrevistas semi-
estruturadas foram objeto de nossa atengao. Portanto, seguindo a metodologia em

questdo, estabeleci etapas para dar sequéncia a analise.
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A primeira referiu-se ao ordenamento dos dados: todas as fitas
foram transcritas, para poder fazer uma leitura geral e abrangente do material,
que apresentou uma perspectiva inicial do conjunto dos dados coletados.
Posteriormente, foi feita uma releitura do material, tentando-se organizar os

relatos. Deles foi feita uma leitura “flutuante” em busca da logica neles contida.

Dessa leitura surgiram duas categorias gerais: “Hanseniase na Visao
Biomédica” e “Hanseniase na Visdo Sociocultural”. Para melhor delineamento
dessas categorias gerais assumi alguns elementos teéricos de autores como Brasil
(2003), Queiroz e Puntel (1997), Claro (1995), Rotberg (1983b), Opromolla
(2000), Miranda (1999) e Bechelli (1987), por considerar que eles ofereciam
subsidios fundamentais para orientarem a investigacao. Tais autores, a0 abordarem
o tema hanseniase, sdo unanimes em afirmar que, por ser a doenca complexa, a
sua compreensao envolve o entendimento dos seus aspectos biologicos, sociais,
psicoldgicos e culturais. O agrupamento dos discursos nas categorias gerais
“Hanseniase na Visao Biomédica” ¢ “Hanseniase na Visdo Sociocultural” por

sua vez desencadeou o surgimento de tematicas especificas em cada uma delas.

A segunda etapa se relacionou a seleg@o e a distribuicao das falas,
mediante uma leitura exaustiva e repetida dos textos contidos em cada uma das
categorias gerais mencionadas. Com isso, busquei estruturas relevantes que me

permitisse agrupa-las de forma logica e coerente.

Nacategoriageral “Hanseniasena Visdo Biomédica” asrepresentagdes
foram agrupadas nas seguintes tematicas: “Hanseniase ¢ uma doenca de pele”,
“Hanseniase ¢ causada pela falta de higiene” e “Hanseniase ¢ uma doenga que leva
a perda de partes do corpo”. As representacdes da categoria geral “Hanseniase na
Visdo Sociocultural” foram agrupadas nas tematicas: “Hanseniase: doenga antiga

e impregnada de estigma” e “Hanseniase e a educagdo em saude”.
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A hanseniase e sua complexidade

O entendimento da hanseniase como problema de satide publica em
nivel mundial, nacional e regional requer antes de tudo que se reconhega ser a
enfermidade complexa. Tal caracteristica se deve ao fato de que em sua expressdo
e desenvolvimento, enquanto fendmeno morbido, estdo presentes aspectos

organicos, psicologicos, sociais e culturais.

r

A intengdo desse tdpico é contextualizar a doenga no ambito
biomédico mais sem perder de vista os outros fatores relacionados a ela, visto que

privilegiar ou excluir determinada abordagem torna sua compreensao simplista.

A hanseniase caracteriza-se como doenca infecto-contagiosa, de
evolugdo cronica, cujo agente etiologico € o Mycobacterium leprae ou Bacilo de
Hansen (BH). Acomete preferencialmente a pele e os nervos periféricos, podendo
haver também comprometimento das mucosas nasais e orofaringolaringea, olhos
e visceras (TALHARI et al., 1997).

O mecanismo exato de transmissdo da doenga é desconhecido. Na
atualidade se aceita ocorrer através do contato entre individuos com hanseniase, nas
suas formas contagiantes e sem tratamento, e pessoas saudaveis, principalmente

por microrganismos eliminados pela mucosa nasal e oral (DEPS, 2001).

Ahanseniase manifesta-se através de sinais e sintomas dermatologicos
e neurolégicos que podem levar a suspeicdo diagnostica da doenca (BRASIL,
2002), sendo tais manifestacdes dependentes da resisténcia do individuo contra o
bacilo (MARGARIDO — MARCHESE et al., 1997). Quase 95% dos individuos
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expostos desenvolvem uma infec¢do subclinica, devido a resposta imunologica
bem-sucedida; outros podem desenvolver lesdes primarias com tendéncia a cura
espontanea, 8 medida que se desenvolva a resposta imune. A doenca clinicamente
se manifesta em menos de 5% dos expostos, aqueles cuja resposta imunologica é
insuficiente. As manifestagdes da hanseniase vao depender de um equilibrio entre
a capacidade invasora do bacilo e as defesas do hospedeiro, numa escala que vai
da doenga localizada a doenca sistémica (CLARO, 1995).

E enfermidade curavel, e nas Gltimas décadas, entre os grandes
avancos no seu controle, a introducdo dos esquemas de tratamento com
poliquimioterapia (PQT) salienta-se como um dos mais expressivos. Essa
intervengdo medicamentosa (PQT) é comprovadamente efetiva ¢ uma nova
perspectiva de cura se apresentou a médicos e a pacientes e sua implantacao
causou importantes modificagdes no processo do controle da doenga (VIRMOND;
VIETH, 1997; MARGARIDO-MARCHESE et al., 1997).

O tratamento do hanseniano ¢ fundamental para controlar a fonte
de infeccdo porque interrompe a cadeia de transmissdo da doenga, sendo um
procedimento importante no controle da endemia (BRASIL, 2002). A situacdo
de imunidade é um fator fundamental na determinagdo do quadro clinico
na infeccdo pelo Mycobacterium leprae. Esse microrganismo ¢ um parasito
intracelular obrigatorio, o que torna a defesa ao agente agressor dependente
da imunidade celular e essa dependéncia “¢ bem peculiar, pois ¢ a capacidade
imune do hospedeiro que ird determinar a sua posi¢do no espectro clinico da
doenga” (NOGUEIRA et al., 2000, p.31), ou seja, “da relacdo que houver entre
a resisténcia do hospedeiro e o M. leprae, ira ocorrer ou ndo o aparecimento da
doenca” (URA; OPROMOLLA, 2000, p.104).

Além das caracteristicas enddgenas que facilitam o desenvolvimento
da doenga existem fatores externos que teriam influéncia no aparecimento da
hanseniase: deficiéncias protéico-caldricas, com as consequentes implicagdes na
formac@o de fatores imunitarios, a falta de higiene e a miséria de uma forma geral
(OPROMOLLA, 1997). Fonseca et al. (1983, p.175) ao abordarem os possiveis

fatores determinantes da infeccdo hansénica deixam evidente que os aspectos
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ambientais e socioecondmicos devem ser levados em conta:

A hanseniase grassa, principalmente, em populacido de
baixa renda, por ser esta a que apresenta um menor padréo
socioecondmico, maior promiscuidade, vivendo familias
numerosas em palafitas e cubiculos, alimentando-se
precariamente e também por ser mais carente de assisténcia
médica.

Diante dos determinantes individuais, ambientais e sociais da
hanseniase, a Organizagdo Panamericana de Saude (2003) considera que
sua prevencdo consiste, portanto, na elevacdo do nivel de vida da populagdo,
melhoramento das condi¢des de higiene e a possibilidade de um tratamento
adequado. Apesar da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) ter anunciado
a eliminacdo da doenga como problema de saide publica, ou seja, chegar a
uma prevaléncia de menos de um paciente para cada 10.000 habitantes, para o
inicio do ano 2000, a endemia continua sendo um sério problema para o mundo
(OPROMOLLA, 1997). Doenga de distribuicao cosmopolita, atinge em grandes
proporgdes varios paises da Asia, Africa e América Latina (OPROMOLLA,
1997). Sua expressdo maxima ocorre ao nivel do cinturdo tropical e subtropical da
Africa e Sul da Asia (TALHARI ez al, 1997). Um importante fator epidemiologico
¢ a desigualdade de distribuigdo da doencga: 83% de todos os casos registrados
se localizam em cinco paises - India, Brasil, Nigéria, Myanmar e Indonésia,
em ordem decrescente de prevaléncia. A India possui 59% de todos os casos
registrados (MARGARIDO-MARCHESE et al., 1997).

Na hanseniase, chama a atenc¢ao os dados epidemiolédgicos do Brasil e
do estado do Maranhéo, que de acordo com Queiroz ¢ Puntel (1997) seriam quase
seiscentos mil brasileiros doentes e a cada ano ha aumento da prevaléncia, sendo
que o Brasil € o segundo pais em casos detectados e, focalizando essa realidade
para o contexto maranhense, de acordo com dados do MS (BRASIL, 2000), nosso
Estado tem contribuido para que os indices da endemia permanegam elevados.
S6 para termos uma ideia, um estudo realizado no Brasil por duas instituigdes

mundiais de saude —a OMS e a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) —
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o qual se intitulou “A Saude no Brasil: andlise do periodo 1996 a 1999 reafirma
a hanseniase como sendo um grave problema de satide coletiva no Brasil e situa

0 Maranhao entre os Estados brasileiros de maior prevaléncia:

A hanseniase continua como importante problema de satde
publica, apesar de sua baixa mortalidade. O Brasil situa-
se entre os paises de mais alta prevaléncia no mundo. No
periodo de 1959 a 1975 o coeficiente de prevaléncia da
doenga estava em torno de 130 por 100 mil habitantes,
atingindo, em 1980 e em 1990, respectivamente, 151 e 185
por 100 mil habitantes. Nos primeiros anos da década de
90, comeca a declinar, chegando, em 1994, com o mais
baixo valor registrado: 105 por 100 mil habitantes. Os
dados de 1997 e 1998 exibem valores ainda mais baixos: 54
e 49 por 100 mil habitantes, verificando-se que os estados
do Norte e do Centro-Oeste sdo os mais atingidos. Em
1998, o Mato Grosso apresentou 163; o Maranhdo, 161;
Roraima e Amapa, 150 por 100 mil habitantes, taxas que
conferem a estas areas a situagdo de super endemia. A taxa
de detecgdo, entendida como a “incidéncia do registro” que
informa os casos novos diagnosticados, sem se importar
com o momento do seu inicio, em 1999, foi igual a 26 casos
por 100 mil habitantes. Esse valor, apesar dos esforgos
dispendidos pelo Ministério da Satide, corresponde a mais
do dobro do previsto pela meta (10 casos para cada 100 mil
habitantes, no ano 2000), o que representaria a eliminagao
da hanseniase como problema de satide publica (MELLO
JORGE et al., 2001, p.162).

O Brasil assumiu, durante a 44* Assembléia Mundial de Saude,
promovida pela OMS em 1991, a meta de eliminar a hanseniase como problema
de satide publica até o ano 2000. O Pais, no entanto, ndo conseguiu tal intento,
permanecendo ainda altas as taxas de prevaléncia e de detec¢ao de casos novos,
principalmente nas regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste (BRASIL, 1999). Em
1999, em reunido organizada pelo OMS na cidade de Abdijan, Costa do Marfim
(Africa), novo compromisso foi assumido pelo MS do Brasil para eliminar a
hanseniase até o final do ano de 2005 (BRASIL, 2000). Chegou-se ao século XXI

e como ja tinha sido previsto por alguns estudiosos, como Andrade et al. (1999),
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a mesma continua sendo um grave problema sanitario.

Os dados mais recentes que disponibilizamos sobre a prevaléncia e
detecc@o da hanseniase no Brasil sdo de 2002. Estes coeficientes tém parametros
de avaliagdo determinados pelo Centro Nacional de Epidemiologia. A prevaléncia
nacional nesse ano foi de 4,86 por 10 mil habitantes (muito alta) (BRASIL, 2003).
Interessante analise epidemiologica ¢ feita por Duarte ez al., (2002, p. 56) sobre a
situagdo da hanseniase em nosso Estado. Esses autores colocam o Maranhdao em
evidéncia devido as altas taxas de detec¢do no ano de 1999:

Destaca-se o fato de os estados do Maranhdo e Mato
Grosso terem apresentado valores de taxa de deteccdo de
Hanseniase excepcionalmente acima do que seria esperado
para suas respectivas regides. Contudo ¢ oportuno recordar
que ambos os Estados pertencem a regido da Amazodnia
legal. De fato, em geral, observa-se alta correlagdo entre
ser um estado da Amazdnia legal e apresentar altas taxas
de deteccdo de Hanseniase trés vezes maiores que as taxas
observadas nos demais estados do Brasil.

O que chama a atengdo nesse estudo ¢ a relagdo entre taxas elevadas
de casos novos de hanseniase e a regido geografica da Amazonia. Aquino (2001)
demonstrou que o Municipio de Buriticupu, localizado na regido amazonica do
Maranhao, apresentou coeficiente de prevaléncia muito elevado, o que lhe conferiu
um carater hiperendémico (49,5 casos / 10.000 habitantes). Constatou ainda, que
o programa de controle da doencga atuou de forma precaria (no periodo de 1991
a 1995) e que as baixas condigdes socioecondmicas e ambientais, agravada pelo
percentual de pacientes com incapacidades fisicas, podem interferir na qualidade
de vida dos mesmos. No entanto, Vianna Sa et al. (1992, p.91) centralizam seu

discurso basicamente na questdo socioecondmica. Para esses estudiosos:

Mais que a situagdo tropical da Amazonia, ¢ a pobreza que
tem a ver com as endemias e¢ epidemias que geralmente
se chamam de doengas tropicais. Na verdade, malaria,
febre amarela, célera, febre tifoide, hanseniase, entre
outras doencas, tém uma histéria de incidéncia em todo o
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mundo até o século passado. A melhoria da qualidade de
vida nos paises do hemisfério norte, bem como os efeitos
da revolugdo industrial-particularmente os fendmenos da
urbanizagdo e da aceleragdo tecnoldgica-restringiram essas
doengas as areas pobres do mundo-entre esses, as zonas
tropicais. Essas doengas tropicais ndo derivam do tropico,
apenas foram erradicadas das areas desenvolvidas, para
fazerem parte do cinturdo de agressdoes que circundam o
Terceiro Mundo.

Em outro estudo, agora no Municipio de Sao Luis — MA, Figueiredo
(2001) tragou um perfil nada agradavel do quadro da hanseniase na comunidade
ludovicense. Segundo esse pesquisador, no periodo de 1993 a 1998 a deteccao
da hanseniase na capital do Estado permaneceu hiperendémica e tendendo a
crescer; a detecgcdo da hanseniase cresceu na populagdo de 15 a 59 anos, com
maior expressdo na faixa etaria de 15 a 19 anos; o sistema de controle em Séo
Luis foi deficiente em relagdo ao diagnostico, busca ativa, exame de coletividade,
exame de contatos domiciliares, preven¢do e acompanhamento de deformidades
fisicas. O referido autor constatou ainda que o crescimento da detecgdo hansénica
se deveu mais a expansdo da endemia que ao fortalecimento das agdes de saude

dirigidas ao controle.

O coeficiente de prevaléncia (CP) da doenga no Maranhdo, no ano de
2002, foi de 20,77 casos / 10.000 habitantes (hiperendémico) e o coeficiente de
deteccdo anual foi de 7,9 casos /10.000 habitantes (hiperendémico). A situagio
epidemiologica no municipio de Sdo Luis, no ano de 2002, foi a seguinte:
prevaléncia — 22,91 casos/10.000 habitantes (hiperendémico), detec¢do anual —
4,2 cas0s/10.000 habitantes (hiperendémico) (MARANHAO, 2003).

A hanseniase ¢ uma enfermidade que ultrapassa a necessidade de
um olhar apenas biomédico. As consequéncias sociais € psicologicas as quais
todo esse processo se remete a expoe a necessidade de uma atencdo que possa
abrangé-la de forma mais global. Uma postura centrada somente no discurso
médico pode restringir muitas agdes viaveis para seu controle ou eliminagdo:
“ndo podemos mais entender a Hanseniase apenas como um bacilo, mesmo

sabendo que os conhecimentos de microbiologia sejam de extrema importancia,
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porém a compreensao do ser humano como um todo se faz necessaria” (GARCIA
et al., 2003, p. 25).

Segundo Macario ¢ Siqueira (1997), a hanseniase ¢ uma doenga como
muitas outras, mas gera incapacidades fisicas e sociais, sendo que o hanseniano

tende a sentir mais que os outros suas incapacidades sociais. Dizem ainda:

[...] ahanseniase ¢ uma das mais antigas doengas conhecidas
pelo homem e trouxe consigo, através dos tempos uma
carga de preconceitos acumulados, devidos principalmente
a desinformagédo da populagdo e por tratar-se de uma doenga
infecto contagiosa que deixa seqiielas visiveis, quando ndo
tratada adequadamente (MACARIO; SIQUEIRA, 1997,
p.49).

A compreensdo holistica da hanseniase como fendmeno
biopsicossocial requer contextualiza-la historicamente. Ela ¢ “uma doenga muito
antiga, com uma terrivel imagem na historia e na memoria da humanidade. Desde
a antiguidade tem sido considerada uma doenga contagiosa, mutilante e incuravel,
provocando uma atitude de rejeicdo e discriminagdo do doente e sua exclusdo da
sociedade” (BRASIL, 2003, p.15).

Embora atualmente a hanseniase seja curavel, ela ainda arrasta
consigo todo o carater estigmatizador do passado remoto (DIAS, 1997).
Opromolla (2000) argumenta que ¢ dificil afirmar a época do aparecimento
de uma doenga com base em textos antigos, a ndo ser que haja uma descrigdo
razoavel da moléstia com citagdo dos aspectos que lhe sdo mais caracteristicos.
No caso da hanseniase, segundo o autor, muito j& se escreveu sobre sua origem
e sua existéncia em varias regides da antiguidade. Observa-se, no entanto, que
muitos desses escritos sdo citacdes de fontes descrevendo a moléstia sem os seus
aspectos mais caracteristicos que sdao as deformidades provocadas e sinais de

comprometimento neurolégico ou dermato - neurolédgico.

Tudo indica que a hanseniase ja era conhecida na India em 1500
a.C., e no Regveda Samhita (livro sagrado da india) a doenga era denominado

Kushta apresentando dois tipos de manifestagdes, uma que era a anestesia local
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e deformacdes nas extremidades e outro caracterizado por ulceragdes, queda de
dedos e desabamento da piramide nasal. Em 600 a.C., em uma recompilacdo
denominada Sushruta Sambhita, esses dois tipos sdo referidos como vatratka e
vat-sombhita, respectivamente (OPROMOLLA, 2000).

A hanseniase ndo era conhecida na Europa de Hipocrates (467 a.C.).
Em seus estudos ndo ha referéncia a qualquer condicdo que se assemelhasse
ao mal de Hansen. Admite-se que foram as tropas de Alexandre, o Grande,
quando voltaram a Europa, depois da conquista de varias regides no mundo, que
trouxeram soldados com a doenga nas campanhas realizados na India (300 a.C.).
Posteriormente as conquistas romanas se encarregaram de disseminar a doenga
para outras regides européias (OPROMOLLA, 2000) e que, segundo Dias (1997,
p. 102), “a heleniza¢do do mundo antigo ¢ o desenvolvimento geografico do
Império Romano, com suas rotas comerciais e militares, cumpriram a terrivel

tarefa de disseminar a lepra pela Europa Ocidental”.

Segundo Rosen (1994) duas epidemias marcaram o comego € O
ocaso da Idade Média: a peste de Justiniano (543 d.C.) e a peste negra (1348
d.C.). Esse historiador da satide publica descreve que “entre essas duas datas,
doengas visitaram, e arruinaram, a Europa e¢ o litoral mediterraneo. Lepra,
variola, escabiose, malaria [...] se podem identificar” (ROSEN, 1994, p. 57). No
periodo medieval a hanseniase expandiu-se, atingindo o seu maximo, na Europa,
entre os anos 1000 e 1300 d.C., coincidindo com o periodo das Cruzadas que,
segundo Opromolla (2000, p. 2), “com toda certeza concorreram para 0 aumento

do nimero de doentes”.

No século X VI foi trazida as Américas Central e do Sul primeiramente
pelos conquistadores espanhdis e portugueses, ¢ posteriormente pelos escravos
trazidos da Africa, especialmente para o Brasil. Aos africanos também se atribuiu
a origem da moléstia nos Estados Unidos e nas ilhas do Caribe. Na Louisiana
(Estados Unidos), a origem ¢ atribuida aos franceses e espanhois. Admite-se que
soldados espanhois infectaram os habitantes de alguns paises como a Colombia.
Aceita-se que os franceses levaram a hanseniase para o Canada e que os imigrantes
chineses introduziram-na no Havai (MARGARIDO — MARCHESE et al., 1997).
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No Brasil, as primeiras citacdes que atestam a existéncia da hanseniase datam
do fim do século XVII quando, em 1696, o governador Artur de S4 e Meneses
procurava dar assisténcia no Rio de Janeiro, aos “miseros leprosos”, ja entdo em
grande numero (OPROMOLLA, 2000).

A hanseniase foi introduzida no Maranhao pelos colonos europeus e
africanos, uma vez que nao era observada entre os indigenas na regido. Fonseca et
al. (1983) descrevem que o médico maranhense Nina Rodrigues catalogou uma
zona hanseniana que compreendia a regido dos rios Pindaré, Grajat, Mearim,
Itapecuru e Munim e em continuidade geografica Rosario, Anajatuba, Sdo Bento,
Viana e Alto Mearim, bem como a Ilha na qual esta situada a capital do Estado,
sendo que os principais focos estavam, segundo ele, em Sdo Luis, Rosario,
Anajatuba, Viana, e S0 Luis Gonzaga. Acreditava o médico que esta zona foi o
ponto de partida da hanseniase no Maranhao, pois os primeiros casos descritos

procediam dessa regido.

Ao se referirem sobre a historia da hanseniase, Yamanouchi et
al. (1993, p.396) pontuam dois interessantes aspectos peculiares a doenca,
acompanhando-a desde os tempos mais remotos: “durante toda a histéria da
hanseniase, duas caracteristicas fundamentais inerentes a esta doenga permanecem
inalteradas: o medo dos n3o doentes em adquirir a doenga ¢ a segregagdo e

marginalizagdo em relacao aqueles que a apresentavam”.

As caracteristicas ou ‘“marcas” inerentes a hanseniase foram
construidas ao longo da historia, sendo unanime entre diversos autores como
Tronca (2000), Queiroz e Puntel (1997), Miranda (1999), Claro (1995), Richards
(1993), Scliar (1996), Brasil (2003), a aceitacdo de que a Biblia e algumas religides
ligadas ao cristianismo tiveram participacdo na construgdo das imagens negativas
atribuidas a hanseniase. Ainda conhecida como lepra, a hanseniase é envolvida
em tabus e crencas de natureza simbolica e cercada de forte estigma, desde
épocas remotas e entre os mais diferentes povos. Encontra a principal origem de
tais preconceitos nas referéncias biblicas, onde ¢é tratada como condi¢do impura

ou castigo divino.

O periodo histérico que mais contribuiu para a sedimentacao desses
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conceitos e preconceitos foi o medievo europeu. Apos a queda do Império
Romano, o cristianismo se tornou a tnica for¢a que tentou unificar todos os povos
da Europa de entdo (MARTINS, 1997). A fase inicial da Idade Média apresentou
uma decadéncia geral dos conhecimentos e enfrentou o desafio de fundir a cultura
dos invasores barbaros com a heranca classica do extinto Império Romano e
com os ensinamentos da religido cristd (ROSEN, 1994). No ocidente durante o
primeiro periodo da “Idade das Trevas™ (500-1000 d.C), em geral se enfrentava a

doenga com paganismo e religido cristd. Assim:

Velhos costumes e ritos pagdos, carregados de magia,
sobreviviam e o cristianismo via no adoecimento uma
punicdo pelo pecado ou resultado da possessdo pelo diabo,
ou da feiticaria. Em consequéncia, as pessoas com problemas
de saude recorriam a oragdo e invocavam os santos. Mas,
sendo o corpo o vaso da alma, era necessario o fortalecer,
fisicamente, para que pudesse resistir as investidas do
demonio. Sob essa luz, ndo ¢ surpresa realizarem a igreja, e
em particular, as ordens monasticas, as atividades comunais
de saude (ROSEN, 1994, p.53).

Na Biblia, os capitulos 13 ¢ 14 do Levitico foram inteiramente
devotados 4 identificagdo da doenca e seu tratamento ritual (BIBLIA, 2000). Os
acometidos pela doenga, que denominavam “lepra”, eram considerados como
“impuros” e ndo podiam, consequentemente frequentar locais ditos sagrados.
Vejamos uma passagem biblica do Levitico (apud RICHARDS, 1993, p.155):
“O leproso portador desta enfermidade trara suas vestes rasgadas, e sua cabega
raspada; cobrira o bigode e clamara: impuro, impuro. Enquanto durar a sua
enfermidade, ficard impuro e, estando impuro habitard s6: a sua habitacao sera
fora do povoado”.

Além do Levitico — um dos livros do Antigo Testamento que mais
detalha a lepra e outras condi¢des de impureza — encontraremos referéncias
sobre a doenga tanto em segmentos do Velho como do Novo Testamento. Ha
nessas referéncias, variadas e impressionantes citagdes acerca da enfermidade
oscilando entre representacdes de pecado, impureza e injlria até aqueles sentidos
que evocam para a doenca como prova divina de piedade, perddo e redengdo. A
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condigdo de impureza e, portanto de abominagao, construidas pela Biblia, trouxe
uma carga de preconceito para a doenga que se tornaria milenar (DOUGLAS,
1976).

Rotherg (1983b), ao avaliar a relagdo intima que foi construida entre
a doenga e o Livro Sagrado, comenta que o aspecto mais importante em relagao
ao histdrico da hanseniase € o fato de ser conhecida como moléstia biblica, o que
conferiu todo o peso de maldi¢cdes e supersticdes milenares que persistem até
hoje. Segundo ele: “A ‘lepra’ herdara, portanto, a triste heranga da antiguidade, ja
que com essa palavra se designavam todas as afec¢des contagiosas deformantes
e mutilantes. Foi o simbolo da enfermidade em si e, como tal, foi temida mais do
que nenhuma outra durante muitos séculos” (ROTBERG, 1983b, p. 58).

A sociedade medieval encarava os hansenianos com medo,
desconfianga e 6dio. O contato com eles era indesejado e a lepra era vista como
a pior das desgragas possiveis (PINTO, 1995). Lamentavelmente, procedimento
desumano contra doentes de Hansen ou supostamente com a moléstia, ocorreu,
no curso dos séculos, em varias regidoes do mundo, mesmo em paises que se
destacavam pela cultura e tradicdo (BECHELLI, 1987).

A segregacdo das vitimas do mal de Hansen parece datar do inicio da
endemia na Europa (PINTO, 1995). Foi a igreja da época das Cruzadas que criou
os leprosarios (locais onde eram confinados os leprosos), procurando atender a
miséria dos milhares de leprosos, que expulsos da comunidade, vagavam pelas
estradas, mendigando. A criagdo destes serviu para agregar € a0 mesmo tempo
garantir a segregacao dos enfermos. Eram conduzidos aos leprosarios sob forma de
punicdo de Deus, para que pagassem pelo pecado cometido. O medo do contagio
também era motivo para confina-los (MESGRAVIS, 1976). A partir dai, a Igreja
desenvolveu um programa de agdo continuo para assegurar a segregacdo efetiva.
Um concilio da Igreja realizado em 1368 na Franca resumiu seus ensinamentos e

postura diante da questdo:

Por ser a doenga contagiosa, desejando prevenir o perigo,
n6s ordenamos que os leprosos sejam apartados dos demais
fi¢is; que eles ndo entrem em qualquer local publico
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— igrejas, mercados, pragas publicas, estalagens; que
suas vestes sejam uniformizadas, suas barbas e cabelos
raspados; eles devem ter um lugar de sepultamento especial
e devem carregar sempre um sinal através do qual se possa
reconhecé-los (RICHARDS, 1993, p. 157).

Como podemos constatar, o clero medieval criou um arsenal de
representagdes negativas sobre a doenga tendo como base os ditames da Biblia.
As nogdes de pecado, impureza, heresia e desobediéncia foram aglutinadas e
associadas intimamente ao individuo acometido pela doencga. Fica evidente que
a construcdo do preconceito e estigma ligados a hanseniase tem como estrutura e

fortalecimento o pensamento da institui¢ao religiosa catélica medieval.

A partir do século XIV, a hanseniase comega a recuar na Europa e,
ja no século XV, ela praticamente desaparece do continente europeu. As causas
de tal fenomeno sdo varias, porém as principais foram a segregacdo imposta aos
doentes e o fim dos grandes deslocamentos populacionais vindos do Mediterraneo
Oriental. Outros fatores também concorreram, como o declinio da densidade
populacional causada pela peste negra de 1348, a qual foi especialmente
devastadora no universo fechado e pouco higiénico dos leprocémicos (PINTO,
1995; FOUCAULT, 2000). Esse desaparecimento ndo fez mudar as imagens
e valores atribuidos a hanseniase. O processo de exclusdo que envolveu o
hanseniano tornou-o temido e indesejado, respaldado pelos valores religiosos

vinculados a esse processo:

Aquilo que sem duvida vai permanecer por muito mais
tempo que a lepra, e que se mantera ainda numa época em
que, ha anos, os leprosarios estavam vazios, sdo os valores
¢ as imagens que tinham aderido a personagem do leproso;
¢ o sentido dessa exclusdo, a importancia no grupo dessa
figura insistente e temida que ndo se poe de lado sem se
tracar a sua volta um circulo sagrado (FOUCAULT, 2000,

p. 6).

Atrajetdria da hanseniase permite verificar que parte da visdo medieval

sobre a doencga e de seu portador chegou a idade moderna. Varios dispositivos
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e leis foram reformulados e recriados baseados nas imagens e experiéncias
tradicionais acerca da enfermidade. Uma medida que ganhou reforgo, a partir do
reconhecimento da contagiosidade da doenga, foi a segregacdo e confinamento
dos doentes em leprosarios. Em quase todos os paises, onde existiam elevados
numeros de doentes, essa era a regra. No século XVIII, surgiram as primeiras
indicagdes de isolamentos dos hansenianos no Brasil como medida de controle da
doenca (GARCIA, 2001). Ao conjunto de moradias dava-se o nome de lazareto.
Nesses estabelecimentos, os recolhidos recebiam alimentagéo, assisténcia médica
de natureza paliativa e precaria e assisténcia espiritual fornecidas por religiosos
catolicos. De capacidade bem limitada mantinham-se a custa de esmolas, legados,
e, as vezes, de dotagcdo governamental (SANTOS FILHO, 1991).

Os lazaretos eram simplesmente, segundo Garcia (2001), depdsitos
de doentes, cuja falta de medidas terapéuticas ndo traziam eficacia ao tratamento
dos internados. De acordo com Santos Filho (1993, p. 256) muito pequeno foi
o numero de doentes confinados nos leprosarios de Sdo Paulo ¢ Rio de Janeiro,
“permanecendo a maioria esmolando pelas estradas no mais constritador dos
espetaculos, sem teto e sem amparo de qualquer espécie”. No entanto, para as
autoridades brasileiras do século XVIII a regra que prevalecia era a separagdo
dos doentes de Hansen da populagdo. Vejamos como uma autoridade do governo
brasileiro em 1763 descreveu a situacdo da doenga no Rio de Janeiro, justificando

a necessidade do isolamento:

O grande perigo que esta cidade se acha pelo mal contagioso
da morféia, porque ja ndo ha rua nem praga onde se nao
encontrem os miseraveis leprosos, nem também ribeiro ou
fonte em que eles ndo se banhem, e por esta causa todas as
aguas estdo infectadas, e toda esta grande terra no risco de
a devorar este tremendo fogo, que em todo o Brasil tem se
ateado [...]. E para que por culpa minha se ndo aumente este
horrendo mal, como sucede na cidade da Bahia, que por se
ndo porem em separagdo os primeiros lazaros, que naquela
terra houve, se comunicou o contagio nela com tal excesso,
que ja chegavam a perto de quatro mil os que haviam no
ano em que ali estive, vindo d’Angola... (SANTOS FILHO,
1991, p. 257).

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 44



Na construgdo dos leprocomicos (também chamados lazaretos ou
asilos), vé-se que o que determinou sua distribui¢ao pelo Estado ou regides nao
foram as necessidades dos enfermos, mas sim a protecao ao restante da populagao
que se sentia incomodada pela presenga da doenca (MONTEIRO, 1987). O medo
criado em torno da doenga justificou a medida de isolamento. Terra (1926, p.
7), classificava o doente de Hansen como uma vergonha para a nacionalidade
brasileira: “o expurgo do nosso solo d’essa endemia, que nos envergonha e

rebaixa os nossos créditos de nagao civilizada”.

O isolamento do doente de hanseniase como pratica terapéutica
acompanhou quase que toda a historia do Brasil. Essa pratica sobreviveu até o
século XX quando se reconheceu, tardiamente, a ineficiéncia desse método: “o
isolamento dos pacientes foi uma iniciativa que ndo se revelou capaz de controlar
a endemia e contribuiu muito para aumentar o estigma e o medo associados a
doenca” (QUEIROZ; PUNTEL, 1997, p. 35).

O isolamento compulsdrio contribuiu para reforcar o conceito de
marginalidade ja existente, somando-se a um forte residuo que ainda impregna a
mentalidade coletiva — a imagem do “leproso” (MONTEIRO, 1987). Ha séculos
o mal de Hansen vem marcando socialmente as pessoas por ele acometido. O
preconceito, a separacdo, as dificuldades no controle sanitario criaram um
isolamento social de grandes propor¢des. Yamanouchi et al. (1993), discorrem que
na contemporaneidade mudancas significativas aconteceram nas relagdes sociais
com os doentes, dentre elas: um tratamento médico mais eficaz e a possibilidade
de prevencdo das incapacidades que viabiliza o trabalho. Apesar desses avangos,
o preconceito do hanseniano com a propria doencga ainda é grande e a sociedade
ainda o discrimina, sendo a hanseniase, hoje, tanto um problema médico como

sociocultural.
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A Educacdo em Saude na hanseniase

Os objetivos do controle da hanseniase visam ag¢des voltadas aos
pacientes, aos contatos, e a comunidade. Cinco itens basicos sdo preconizados
pelo MS do Brasil nas medidas de controle da hanseniase: detec¢do de casos,
através da demanda espontinea e da busca ativa; tratamento especifico (PQT);
prevencdo e tratamento de incapacidades fisicas; vigilancia dos contatos; e
educacdo em saude (BRASIL, 1994; 2000). Um importante componente dos
programas de controle da hanseniase ¢ a Educacdo em Saude, considerada por
Valéncia (1989, p. 852) como “um aspecto primordial do trabalho de controle da

hanseniase, dirigido aos pacientes, familiares e comunidade”.

Num sistema de satide baseado na participacao de todos (profissionais
de saude, doente e seus familiares, populagdo em geral e algumas institui¢des), a
pratica educativa ¢é parte integrante da propria a¢ao de satde. Nessa perspectiva,
um dialogo a se estabelecer entre o setor saude e a comunidade podera conduzir
auma melhor compreensao e divulgagdo de conhecimentos técnicos disponiveis,
das opinides e fantasias que as pessoas t€ém sobre a doenga, das experiéncias que
profissionais e populagdo tém com a doenca e das situacdes de vida que estdo
contribuindo para o aumento do niimero de doentes na area de influéncia da
unidade de saude. O nivel de saude das pessoas reflete a maneira como vivem,
numa intera¢ao dindmica entre potencialidades individuais e condi¢des de vida.
Atitudes favoraveis ou desfavoraveis a saude sdo construidas desde a infancia
pela identificagdo com valores observados em modelos externos ou grupos de

referéncia. A escola cumpre papel destacado na formagao dos cidadaos para uma
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vida saudavel, na medida em que o grau de escolaridade em si tém associag@o
comprovada com o nivel de saude dos individuos e grupos populacionais
(BRASIL, 1997a).

Visando uma educagdo que prepare o individuo para o exercicio de
sua cidadania e enfrente os diversos desafios que perpassam seu cotidiano, a lei
maior da Educacdo Nacional (LDB —Lei das Diretrizes ¢ Bases da Educacao
Nacional, n°® 9394/96) organizou e¢ implantou os Parametros Curriculares
Nacionais (PCN). Os PCN constituem um referencial de qualidade para a
Educagdo Basica (Ensino Fundamental ¢ Ensino Médio) em todo o Pais. Sua
fungdo ¢ orientar e garantir a coeréncia dos investimentos no sistema educacional,
socializando discussoes, pesquisas € recomendacdes, ¢ auxiliam o professor na
tarefa de discussdo e reflexdo de aspectos do cotidiano da pratica pedagogica.
Em suma, s3o um conjunto de conteudos que referenciam e orientam a estrutura

curricular do sistema educacional do Pais (SILVA, 2001).

Os Parametros Curriculares Nacionais objetivam, além dos
componentes curriculares e das normas gerais para o curriculo, incluir conteudos
essenciais a serem trabalhados por todas as escolas do territoério nacional. Esse
documento apresenta, como destaque especial, além da unicidade da acdo
educativa para o pais como um todo, a introdugdo de um conjunto de temas
denominados Temas Transversais, que aparecem transversalizados (permeiam
todas as disciplinas do curriculo) nas areas de ensino tradicional, vale dizer, nos
curriculos do ntcleo comum (lingua portuguesa, matematica, conhecimentos
historicos e geograficos e ciéncias), além de educagdo fisica, educagdo artistica
e lingua estrangeira (PEDROSO; CONCEICAO, 2001). Esta invocagdo ¢
extremamente auspiciosa para os que t€ém uma visao global da satide e por isso,
estdo preocupados com a inclusdo de conteudos de satide na educagdo formal.
Os Temas Transversais sdo conteidos de valor formativo que perpassam as
disciplinas curriculares de maneira a articular entre si contetudos e atividades,
e ampliam os conhecimentos adquiridos dos contetidos a partir do curriculo
oficial. Eles devem impregnar toda a pratica educacional e estarem presentes nas

diferentes areas curriculares (disciplinas). Os Temas Transversais potencializam
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valores, fomentam comportamentos e desenvolvem conteudos conceituais,
atitudinais, procedimentais e que respondem a necessidades sociais e pessoais.
(SILVA, 2001).

Muitas questdes sociais podem ser eleitas como temas transversais
para o trabalho escolar. Os critérios utilizados pelos PCN para elegé-los foram
os seguintes: urgéncia social; abrangéncia nacional; possibilidade de ensino
e aprendizagem e favorecimento da compreensdo da realidade e participacdo
social. Nessa perspectiva é que foram incorporados como temas transversais
as questdes da ética, da pluralidade cultural, do meio ambiente, da satde, da

orientagdo sexual e do trabalho e consumo (BRASIL, 1997a).

Pela enumeragdo dos temas, pode-se perceber a carga de contetudos
ligados diretamente a vida e a satide das pessoas que, obrigatoriamente, devera
ser abordada pelas areas curriculares tradicionais e que favorecera a pratica de um
ensino mais humano, e conseqiientemente, mais proximo dos alunos. De acordo
com os PCN o tema transversal satde ¢ um fator de promocao e protegdo para
a saude e estratégia para a conquista dos direitos de cidadania. Sua inclusdo no
curriculo responde a uma forte demanda social, num contexto em que a tradugao
da proposta constitucional em pratica requer o desenvolvimento da consciéncia
sanitaria da populagdo e dos governantes (BRASIL, 1997a). O texto dos PCN
apresenta consideraveis avangos no que diz respeito a promoc¢ao, da saude.
Os objetivos gerais do documento Saude para o ensino fundamental incluem
tornar os alunos capazes de conhecer, e cuidar do proprio corpo, valorizando e
adotando habitos saudaveis como um dos aspectos basicos da qualidade de vida
e agindo com responsabilidade em relacdo a sua satide e a saude coletiva. Isso
implica reconhecer o aluno como parte ativa na busca de melhores condi¢des de
vida e saude. O documento ¢é bastante coerente nessa abordagem, que também
aparece nos objetivos da area de ciéncias naturais e no texto referente aos temas

transversais.

De acordo com Pedroso ¢ Conceigao (2001), a 8 Conferéncia
Nacional de Sautde, realizada em 1986, define saide como resultante das

condig¢des de alimentacao, habitag¢do, educagdo, renda, meio ambiente, trabalho,
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transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso a terra e posse da mesma e acesso a
servigos de satde. De modo semelhante, ainda segundo esses autores, a Carta de
Ottawa (documento elaborado em 1986 pela OMS) define como pré-requisitos
para a saude: paz, educacdo, moradia, alimentagdo, renda, ecossistema estavel,
recursos sustentaveis, justica social e equidade. Assim, o conceito de processo
saude-doencga exposto nos PCN reflete as discussdes atuais sobre o tema e sobre

as politicas decorrentes dessa abordagem, com énfase na promogao de saude.

A explicitagdo da Educacdo para a Satide como tema do curriculo
eleva a escola ao papel de formadora de protagonistas — e ndo pacientes - capazes
de valorizar a saude, discernir e participar de decisdes relativas a saude individual
e coletiva (BRASIL, 1997a). Nesse sentido, “o contexto geral proporcionado
pelas novas concepgdes sobre a saude permite perceber a necessidade de a
populagdo formar uma mentalidade e habitos de vida saudaveis; portanto, uma
educacgdo para a saude torna-se necessaria” (BUSQUETS; LEAL, 1999, p.65).
No documento Satde, os PCN, ao avaliarem as problematicas de saude publica
no Brasil, focalizam a endemia hansénica: “No Brasil [...] convive-se com taxas
elevadas de desnutricdo e anemias e uma prevaléncia inaceitavel de hanseniase,
doengas tipicas de auséncia de condi¢des minimas de alimentacdo, saneamento e
moradia para a vida humana” (BRASIL, 1997a, p. 94). (grifo nosso).

Inaceitavel também ¢ a situagdo dessa endemia no Maranhao.
Especificamente na cidade de Sao Luis, Figueiredo (2001) confirmou, através de
seu estudo, elevadas taxas de prevaléncia e incidéncia, além de informar sobre
outros aspectos que até entdo ndo conheciamos sobre a enfermidade em nossa
capital. O que chama a ateng@o em seu estudo sobre a detec¢do de casos novos
em S3o Luis ¢ a expansdo da hanseniase na faixa etdria de 15 a 19 anos, ou
seja, pessoas jovens. Como sugestdo para a minimiza¢do do problema o mesmo
recomenda: “A busca ativa de hanseniase na populagdo menor de 15 anos é
altamente recomendavel em Sdo Luis no sentido de reforgar o diagndstico precoce
e a qualidade do acompanhamento dos pacientes, com énfase na prevencao e
reducdo de incapacidades fisicas” (FIGUEIREDO, 2001, p.46).
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Hanseniase na visdao biomédica

A primeira questao colocada para os professores no inicio da entrevista
era sobre o que seria a hanseniase. Dezoito dos vinte professores entrevistados,

disseram ser a enfermidade um problema de pele. Por exemplo:

“Eu acho que essa doenca atinge o corpo das pessoas. E um
problema de pele, ndo ¢?” (E-08).

“[...] eu apenas observei um dia uma pessoa na parada de
onibus com aquela pele assim...” (E-04).

“Ela é mais assim como se fosse uma doenga de pele” (E-
14).

A percepcdo da doenga como problema cutaneo foi permeada por

outra caracteristica que levou os professores a identifica-la como hanseniase:

“A hanseniase é aquele mal que se releva na pele através de
manchas” (E-01).

“Eu ndo sei se vou falar certo, mais a hanseniase ndo é
aquela questdo da pele manchada? E uma doenga que fica
avermelhado. Estou certo?” (E- 05).

“Nos devemos esta atentos as manchas que aparecem na
pele” (E-11).

A pele é o orgdo afetado, sendo as manchas um sinal caracteristico na

identificacdo da doenga. Os professores entrevistados foram além desse conceito
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ao relatarem que na hanseniase, além de manchada, a pele apresenta falta de
sensibilidade. A insensibilidade como uma caracteristica para identificagdo da

doenca foi relatada por dez professores. Alguns exemplos:

“Ela causa falta de sensibilidade na pele” (E-09).

“A hanseniase se manifesta com manchas na pele e muitas
das vezes sdo insensiveis. Entdo quando vocé toca com
uma agulhinha e a pessoa ndo esta sentindo, ela perde a
sensibilidade” (E -15).

“E uma doenca de pele, uma infeccdo na pele, umas
manchas. A pessoa fica dormente” (E -17).

“Vocé aparece uma mancha e ndo sente e com o tempo vai
aumentando mais” (E-19).

[...] se manifesta com manchas na pele e que muitas das
vezes sdo insensiveis” (E -20).

“Se alguém suspeitasse alguma coisa e acha que é alguma
mancha ou alguma dorméncia...” (E -12).

Trés caracteristicas foram apontadas na identificacdo da doenga:
afeta a pele, origina manchas e causa perda de sensibilidade. As caracteristicas
citadas pelos professores tém fundamento visto que, de acordo com as defini¢des
do Ministério da Saude do Brasil (BRASIL, 2002), no Guia para o Controle
da Hanseniase, um caso de hanseniase ¢ um individuo que apresenta uma ou
mais de uma das seguintes caracteristicas: lesdo(des) de pele com alteragdo
de sensibilidade; acometimento de nervo (s) com espessamento neural e
baciloscopia positiva ( investigagdo feita em laboratorio visando o encontro da
bactéria). Dessa forma, a doenga apresenta uma complexidade que vai além de
um problema cutaneo localizado com alteragdes na cor da pele. A doenga provoca
mais comprometimento neuroldgico que cutdneo: “A hanseniase ndo teria a
importancia que tem se fosse apenas uma doenca de pele contagiosa. Mas, € a
sua predilecao pelos nervos periféricos que causa incapacidades e deformidades”
(OPROMOLLA, 2000, p. 25). Na maioria dos casos, as lesdes ¢ manifestacdes
neurais antecedem os sinais cutidneos. Estdo presentes nas varias manifestagoes

dos variados quadros clinicos da moléstia e ocorrem exclusivamente no sistema
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nervoso periférico (SNP) (MARGARIDO — MARCHESE et al., 1997).

Metade dos professores entrevistados identificaram a hanseniase
como doenca que leva a perda da sensibilidade no corpo. No entanto ndo houve
qualquer mencao as lesdes de nervos ou ao sistema nervoso periférico como
fator fundamental na doenca. Deve-se reconhecer, contudo, que a hanseniase traz
muitos problemas para o tegumento, havendo uma variedade de manifestagcoes
cutdneas no seu quadro clinico: manchas, nddulos, etc. Talvez pelo fato desse
tecido ser mais visivelmente afetado ¢ que exista uma relacdo intima na sua
identificacdo com a hanseniase. A verdade € que pele e nervo estdo intimamente
relacionados, sendo a enfermidade referida como “doenca dermatoneuldgica”
(BRASIL, 2003).

A generalizagdo feita pelos professores de que a hanseniase ¢ uma
“doenca de pele” nos leva a outra abordagem, que no campo da hansenologia
e da clinica médica em geral, ¢ fundamental: o diagnostico diferencial. A
hanseniase ndo se manifesta somente na pele e simplesmente as manchas ndo sao
caracteristicas da doenca. Embora, segundo Opromolla, os distirbios sensitivos
e neurais sugerem ser a doenga de Hansen: “ndo héa outra doenga cutanea que
apresente lesdes com disturbio de sensibilidade” (OPROMOLLA, 1997, p. 31).

As lesdes cutineas, por outro lado podem ser confundidas com
outras dermatoses. Portanto, deve ser feito o diagndstico diferencial das
alteragOes de pele causada pela hanseniase e que se assemelham a outras doengas.
A citagdo abaixo vem confirmar a supremacia do sistema nervoso periférico
na identificacdo da doenga: “a principal diferenca entre a hanseniase e outras
doencas dermatoldgicas ¢ que as lesdes de pele da hanseniase sempre apresentam
alteragoes de sensibilidade. As demais doencas ndo apresentam essa alteragdo”
(BRASIL, 2002, p. 28).

A hanseniase pode ser confundida com o “pano branco” (Pitiriase
versicolor), eczematides (“manchas de vermes”), dermatite seborréica
(“seborréia”), vitiligo, sinais da sifilis, psoriase, dermatofitoses, leishmaniose
tegumentar e doengas neurologicas. As lesdes neurologicas da hanseniase

podem ser confundidas com a sindrome do tnel do carpo, neuralgia parestésica,
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neuropatia alcoolica, neuropatia diabética e lesdes por esforgos repetidos (LER)
(BRASIL, 2002).

Um aspecto importante que surgiu nas entrevistas foi o relacionado
a etiologia da doenga. Quando questionamos qual seria a causa da hanseniase foi
quase unanime a afirmacao: a doenga ¢ causada pela falta de higiene. Vejamos
os depoimentos: “Dizem que acontece pela falta de higiene” (E-08); “Um dos
aspetos fundamentais que gerou a lepra, pelo menos no meu entendimento, é
falta de higiene” (E-14). Falta de higiene, descaso com o corpo e habitos
comportamentais promiscuos sao atitudes dos individuos que os responsabilizam
pela aquisicdo da doenga. A origem da infecgdo estaria relacionada intimamente

a maus habitos onde o maior responsavel seria o sujeito:

“A causa da hanseniase, no meu modo de entender, é uma
falta de higiene, uma falta de prevengdo e em fungdo da
pessoa ndo se prevenir existe essa contamina¢do” (E-04).

“Acho que vocé também tem que manter as coisas sempre
limpas. Na verdade ndo somente a hanseniase, mais varios
tipos de doengas aparecem diante de uma postura nossa
ruim as vezes de ndo conservarmos nossas casas, os locais
onde estivemos, as vezes ndo levamos em considerac¢do
essas questoes” (E-12).

“Os proprios habitos comportamentais que estdo voltados
ai quando vocé lida com as pessoas de modo geral. Por
exemplo: ndo ter habito de lavar as mdos seria uma delas.
Entdo, o problema é mais o aspecto comportamental
também. Ele interfere muito” (E-15).

“Eu acho que sdo aquelas pessoas que ndo se cuidam com
sua saude e contraem a doenga” (E -16).

Além da responsabilidade individual, o fator ambiental ¢ referido
também como sendo responsabilizado pela concep¢do da doenga, havendo
nesses meios fatores desfavoraveis como sujeira, falta de saneamento, moradia
insalubre. Enfim, a questdo sanitaria deficiente causaria a aquisi¢cao da hanseniase,

lembrando sempre que o promotor desse ambiente desfavoravel € o individuo:

“Tudo comega pela falta de precaugdo, cuidados com o
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corpo, com seu habitat, sua moradia, tudo isso oportuniza a
concepgdo do mal” (E-01).

“A hanseniase esta ligada a essa questdo: limpeza,
saneamento. Por que é uma coisa de pele. Hanseniase é uma
doenca da pele e a pele mantém contato com varios locais.
Locais sujos!” (E-07).

“A hanseniase ela é uma doenc¢a oriunda de contatos com
lugares que a pessoa ndo tenha nenhum tipo de higiene. E
muito mais facil a pessoa adquirir lepra se ele conviver num
ambiente sujo. Num ambiente onde ndo ha higiene. Seja la
qual for! Seja de higiene pessoal. Seja no ambiente da casa,
seja por falta de saneamento” (E-07).

“Eu creio que deve ser também pela questio sanitiria. As
vezes ndo levamos em consideragdo essas questoes e entdo
infelizmente estamos susceptiveis a esse tipo de doenca
devido justamente as questoes sanitdrias, a limpeza, etc.”
(E- 12).

Oentendimentodequealgumas doencgasinfecciosasestdointimamente
relacionadas a habitos pessoais, ¢ ainda com a relagao dos individuos com o meio
ambiente na sua determinacdo, ¢ antiga. Data de 190 a.C. a sugestdo de algumas
caracteristicas das relagdes das pessoas com seu habitat com possiveis causas da
hanseniase, como aglomeracgdo, promiscuidade e falta de higiene (BROWNE,
1985). Doull et al. (1936), pela primeira vez, suscitam questdes concernentes ao
modo de vida da populagédo e sua condig@o geral como fatores associados a alta
incidéncia de hanseniase. No Brasil, Bechelli (1949), demonstrou que as areas
de maior prevaléncia de hanseniase apresentavam a maior parte da populagdo
vivendo em locais com servigos de saude inadequados e condigdes sanitarias
precarias. Os trés estudos citados anteriormente, por sinal um realizado no Brasil,
demonstraram que na epidemiologia da doenca os fatores individual e ambiental
concorrem para que a infec¢do se instale. Vale lembrar aqui a classica cadeia
do processo infeccioso, um dos pilares da epidemiologia das doencas infecto-
parasitarias: “Como em toda doenga infecciosa, a intensidade e o modo pelo
qual a hanseniase se manifesta em uma coletividade depende da interagdo de trés
fatores que constituem a cadeia epidemioldgica e que sdo: a fonte de infeccdo,
vias de infec¢do e o hospede susceptivel” (OPROMOLLA, 2000, p. 103).
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Desta feita, para um individuo adquirir e conceber uma doenca
infecciosa, no caso a hanseniase, ¢ condi¢do sine qua non a participagao do agente
da infecc¢do, da pessoa susceptivel e o ambiente modulando esse fenomeno. Nos
relatos anteriores onde os professores colocaram suas percepcdes sobre a causa
da hanseniase podemos identificar, nos seus discursos, a participagdo de dois
componentes do esquema epidemiologico da infeccdo hansénica: o individuo e
o meio ambiente. De acordo com as representacdes da maioria dos professores
entrevistados, esse homem ¢é o responsavel porque tem atitudes e habitos
desfavoraveis, sendo assim o promotor em potencial da aquisicao da enfermidade.
O ambiente “sujo” seria uma extensao desses atos individuais e por isso teria, em

nivel macro, determinantes importantes para a origem do processo patoldgico.

Vale lembrar que um individuo susceptivel a um processo infeccioso
pode apresentar tanto caracteristicas exdgenas como endogenas na determinacao
do seu adoecer. No caso da hanseniase deve-se levar em conta um conjunto de
fatores para a sua determina¢do como processo morbido, ndo devendo ficar restrita
somente ao ambito individual comportamental: “Elaboram-se hipdteses sobre o
papel da ma higiene (habitos de cuspir, etc.), promiscuidade (varias pessoas por
cama, etc) e outras, mas os fatores que podem intervir sdo diversos, € nossos
conhecimentos ainda escassos, para que se possa atribuir um papel dominante a
algumas dessas condi¢des” (OPROMOLLA, 2000, p. 106).

Uma caracteristica importante na determinagdo da doenca ¢ a
situacdo de imunidade. Varios estudos tém demonstrado que diante da infec¢do
a maioria dos individuos apresentam resisténcia ao agente etiologico da doenga,
0 Mycobacterium leprae, ndo desenvolvendo a doenga, situacdo que pode ser
alterada em funcao darelagao entre agente, meio ambiente e hospedeiro (SOUZA,
1997). Da relagdo que houver entre a resisténcia do hospedeiro e o patogeno ira
ocorrer ou ndo o aparecimento da doenga. De acordo com Opromolla (2000),
¢ provavel que em alguns casos o bacilo penetre no organismo, mas seja logo
eliminado. Em outros casos poderia haver multiplicagdo bacteriana, mas as
defesas do individuo sdo suficientes para eliminar a infec¢do em nivel subclinico.

Em outros, ainda, a infecgdo progrediria e ai de acordo com as suas caracteristicas
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imunoldgicas o individuo ird desenvolver umas das formas clinicas da doenca.
Com uma resposta imunologica competente o individuo evolui para a forma
clinica localizada e ndo contagiante (hanseniase indeterminada e hanseniase
tuberculoide); se esta competéncia ndo ¢ efetiva, uma forma difusa e contagiosa
¢ desenvolvida (hanseniase vichowiana). Entre estes dois extremos encontram-

se a hanseniase dimorfa, que reflete, também, graduais variacdes de resisténcia.

Como podemos constatar, o componente imunologico ¢ um
fator nobre na determinacdo do quadro moérbido da hanseniase. Em nosso
estudo encontramos apenas uma referéncia sobre a influéncia do componente
imunolégico como sendo participe do processo: “Nosso corpo tem as células de
defesa. Deve ser alguma célula que faz com que o nosso organismo fique fraco e
vai ocorrer a perda de algum orgdo” (E-03). Apesar da percepgao correta sobre a
existéncia do sistema imunologico, o mecanismo da doenga nao foi bem explicado
pelo professor E-03. Na realidade sabe-se que a doenga se instala porque existe
a participagdo do agente infeccioso agredindo tanto células de defesa como
aquelas onde ele tem afinidade — as células nervosas. O aparecimento ou ndo da
hanseniase dependera do embate entre o sistema imunologico e o patdégeno. A
referéncia sobre a perda de 6rgdos foi entendida como sendo em decorréncia da

hanseniase.

O entendimento biomédico da hanseniase na atualidade passa pela
compreensdao da imunologia que tenta explica-la enquanto complexo processo
patoldgico infeccioso: “Sendo a hanseniase uma doenga infecto-contagiosa,
que se caracteriza por apresentar formas clinicas, patologicas e imunologicas
contrastantes, o seu estudo imunopatologico torna-se fundamental para o
entendimento dos mecanismos fisiopatologicos, envolvidos no desenvolvimento
da doenga” (FOSS, 1997, p. 335).

Apesar de quatorze professores expressarem que a sujeira e a falta
de higiene sdo os principais fatores para que uma pessoa adoega de hanseniase,

ainda assim, seis educadores ndo souberam falar sobre a etiologia da enfermidade:

“Nao sei. Nunca me aprofundei. O pouco que ja li, ela é uma
doenca que vai danificando o corpo da pessoa. Eu ndo sei ao
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certo o que causa aquilo” (E -03).
“Ndo. Ndo sei dizer o que é e como se origina” (E -18).
“Olha, ndo sei. Realmente eu nao sei” (E -10).

“Sinceramente eu ndo sei. Eu ndo sei responder agora” (E
-11).

I

do. Nunca pesquisei a fundo para saber realmente” (E-
17).

“Ndo. A principio eu ndo poderia te dizer por que realmente
eu desconheco” (E-19).

Quando os professores expressavam nao conhecer o que originava a
doenga, eles imediatamente devolviam a pergunta ao pesquisador. Percebiamos
essa desinformagdo nas expressoes tanto verbais quanto gestual e facial: “Mais o
que realmente causa a hanseniase?” (E-03); “Vocé pode me dizer o que leva uma
pessoa a ter essa doeng¢a?”’ (E-11); “Eu gostaria muito de saber como ela pega.
Qual a sua causa? Vocé me fala?” (E-19). Citamos aqui esse aspecto porque o
desconhecimento dos fatores geradores da doenga pode reforgar ainda mais as
imagens negativas que a doenga adquiriu no seu percurso historico. Nos discursos
sobre a etiologia da doenca, mesmo daqueles professores que relacionaram-na
aos maus habitos higi€nicos, foram poucas as percepgdes sobre a participacdo
de um microrganismo na enfermidade e aqueles que apontaram-no ndo tinham
certeza de sua natureza bacteriana. Essas sdo as percepg¢des dos educadores sobre

a identidade do patogeno:

“F uma bactéria? Que eu sabia assim, ndo. E uma bactéria.
Talvez seja uma bactéria. Talvez. Ndo tenho certeza” (E -
05).

“Se ¢ bacilo eu ndo sei. Mas, com certeza teria um agente
causador” (E - 07).

“E uma doenga infecciosa causada por... Bem, eu ndo me
recordo. E causada por um germe?” (E -09).

“Ndo sei se é virus ou bactéria. So sei que é um microbio”
(E - 09).

“Ela ¢ originada de um germe ndo é isso? Agora qual eu
ndo sei falar” (E - 01).

57 JACKSON RONIE SA-SILVA



A hanseniase ¢ uma doencga infecciosa de evolugdo cronica, tendo
como agente etioldogico o Mycobacterium leprae também chamado Bacilo
de Hansen, em homenagem a seu descobridor, o médico noruegués Gerhard
Armaner Hansen (CLARO, 1995; TALHARI; NEVES, 1997). A natureza do
microorganismo ¢ bacteriana. No entanto, durante as entrevistas dois professores
tiveram concepgdes diferentes sobre esse aspecto. Um relatou ser a doenca uma
virose e outro dissera tratar-se de uma verminose: “A causa da hanseniase?
Dentre outros fatores além do contagio atraves do virus” (E - 15); “A hanseniase,
eu imagino que seja, é... E um tipo de verme que a pessoa adquire no corpo” (E
- 04). Paradoxalmente, apesar do pouco conhecimento da natureza do patogeno,
a percepcao de que a doenca trata-se de uma infec¢do ficou evidente. Palavras
como contagio ¢ infeccdo estiveram presentes nos depoimentos: “A hanseniase é
uma doenga infecto-contagiosa. Ela é mais assim como se fosse uma doenca de
pele ou contaminadora” (E — 09); “E uma doenga infecciosa que agride a pele

da pessoa” (E — 17); “Sei que ela ¢ chamada lepra e ela é contagiosa” (E - 11).

r

Sabe-se que a hanseniase ¢ uma doenga infecto-contagiosa e
transmissivel. Apesar da elucidacao dessas caracteristicas, muito ainda ha de se
descobrir. Isso porque, segundo o Comité de Técnicos em Hanseniase da OMS,
“tanto os mecanismos de transmissdo como a via de saida e a porta de entrada
do bacilo permanecem obscuros” (OPROMOLLA, 2000, p. 104). Entende-se
que a transmissdo ocorra por contato direto principalmente através de bacilos
eliminados pelas mucosas das vias areas superiores ¢ por lesdes ulceradas dos
pacientes multibacilares, ou seja, aqueles individuos que eliminam uma grande
quantidade de bacilos (FIGUEIREDO, 2001). Tanto a secrecao nasal, como as
goticulas de saliva eliminadas durante a tosse ou a fala, pode se constituir em
vias de contaminag¢do do Mycobacterium leprae. A pele intacta ndo apresenta
bacilos, mas os hansenomas ulcerados ou exulcerados podem representar outra
via de eliminacdo de bacilos (OPROMOLLA, 2000). As percepcdes sobre a
transmissdo da hanseniase entre os professores foram heterogéneas, sendo que
um aspecto comum entre as respostas foi aquele relacionado ao contato com a
fonte de infeccdo quer seja ela inanimada ou ndo: “Ela é pega. Vocé tem que ter

os cuidados com certos materiais: alguma coisa, prato, copo, colher” (E - 03);
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“FEu acho que é por contato de pele, alguma coisa com sangue” (E - 11); “Eu

acho que é transmitida pelo contato fisico, pelo toque na pele” (E - 17).

Segundo o Ministério da Saude (MS), na hanseniase o homem ¢
considerado a tnica fonte de infecgdo, sendo o contagio advindo de uma pessoa
doente, portadora do bacilo, ndo tratada, que o elimina para o meio exterior
contagiando pessoas susceptiveis (BRASIL, 2002). Esse pensamento foi
compartilhado entre alguns professores, em que o ser humano foi indicado como
fonte de contagio para a aquisi¢@o da hanseniase: “Pelo contato com pessoas que
ja tdo contagiosas” (E - 18); “A transmissdo é dada pelo contato com o doente”
(E - 01); “Eu ndo sei te dizer, mas acredito que seja por contato pessoal. De

pessoa a pessoa’ (E - 09).

Contradizendo o que confirmam outros estudos sobre a exclusividade
humana como reservatorio do bacilo de Hansen, estdo algumas pesquisas
realizadas em diversas partes do mundo. Um dos questionamentos ¢ a evidéncia
de que em 30 a 60% dos novos casos de hanseniase, em estudos realizados no
Havai, Filipinas, Indonésia e alguns paises da Africa, o contato com pessoas
doentes ndo pode ser estabelecido (ARNOLD; FASAL, 1985). Também Taylor et
al. (1965), relataram novos casos de hanseniase sem que houvesse contato com
doentes conhecidos. Enna et al. (1978) relataram que apenas 25,8% dos novos
casos de hanseniase detectados nos Estados Unidos (EUA) tinham qualquer

contato com hanseniano.

As duavidas sobre a transmissdo da hanseniase também sdo
compartilhadas por Deps (2001), quando em uma revisdo da literatura sobre
o tema trouxe-nos informagdes sobre a possibilidade da hanseniase ndo ser
transmitida exclusivamente pelo contato humano. O referido artigo revisa os
conhecimentos antigos e atuais concernentes aos potenciais reservatorios do
Mycobacterium leprae, tais quais: solo, vegetagdes, agua, artropodes, anfibios e
mamiferos, e seu papel na doenga humana. Entre os professores de nosso estudo
muitas davidas surgiram quanto ao possivel modo de transmissdo da doenga.
Apesar de alguns terem a percepgdo de que ela se transmite por contato com o

doente, outros sugeriram diferentes possibilidades:
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'Ndo tenho a menor ideia mais eu jd ouvi alguma coisa
assim em relagdo a entrar em contato com baratas. Alguma
coisa relacionada com baratas, sujeira de baratas” (E - 02).

“Sera que ndo pode ser passada pela dagua? Ou por
moscas?” (E - 08).

“Através de algum animal. Eu ndo sei bem, mas é o rato? Eu
sei que é atraves de algum inseto, algum animal” (E - 13).

“Ja ouvi dizer que pega pelo toque de outro doente, pelo
ar. Ja me falaram que pela terra, onde um leproso anda.
Acho que também por utensilios domésticos, pratos, copos”
(E - 10).
“Acho que o germe pode ser adquirido pelo ar, por dejetos”
(E - 09).

Nesses relatos evidenciamos um conjunto de palavras relacionando a
aquisicao da doenca a ambientes insalubres e sujos: barata, mosca, rato e dejetos.
Aspectos que vém corroborar com as imagens construidas pela maioria dos
educadores entrevistados: enfermidade ligada intimamente a falta de higiene e a
sujeira. Na percepcdo de alguns professores a doenca apresentaria um leque de
possibilidades de ser transmitida. A 4gua, o ar, os dejetos, insetos e determinados
animais poderiam veicular a enfermidade. Segundo Deps (2001), apesar de na
atualidade o pensamento que vigora sobre a transmissao da hanseniase esta centrado
somente no contato entre pessoas, existem evidéncias de potenciais reservatorios
do Mycobacterium leprae na natureza. Levando em consideracdo esses aspectos
biomédicos contraditorios sobre contagio e transmissao da hanseniase, buscamos
em alguns autores determinados conceitos que pudessem melhorar a compreensao
desse fendmeno. Opromolla (1997) cita que o Mycobacterium leprae pode ser
encontrado na lagrima, urina e leite materno e que ndo existem evidéncias da
veiculagdo dos bacilos por insetos e fomites. Davey e Ress (1974) evidenciaram
que o Mycobacterium leprae pode sobreviver até sete dias no solo em secregdes
nasais dessecadas. Meyers e Gormus (1993) referem que em 1909, um médico,
no II Congresso Internacional de Lepra, apresentou suas duavidas quanto a
hanseniase ser somente transmitida pelo homem. Kazda (1981) realizou estudo

onde pesquisou amostras de solo, agua, e vegetacao de varias regides do mundo,
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aonde a hanseniase era ou ja tinha sido endémica como na Costa do Marfim,
Noruega, Portugal, Peru, india e no estado da Louisiana (EUA). Foi realizada
inoculagdo em patas de camundongos € em tatus, e testes bioquimicos para tentar
identificar o bacilo de Hansen. Os bacilos existentes na vegetagdo da Noruega
e a agua da Costa do Marfim foram indistinguiveis do M. leprae. Mostraram
crescimento caracteristico em patas de camundongos, produziram doengas em
tatus e deram resultados positivos nos testes bioquimicos. Ainda sobre a presenga
do bacilo de Hansen na 4gua, Salem e Fonseca (1982) publicaram no Brasil a
presenca da bactéria na agua do lago Aleixo na margem do rio Amazonas, local
habitado por uma comunidade de hansenianos. Segundo os autores, a frequéncia
maior ou menor do bacilo detectadas naquele lago talvez estejam relacionadas
com o ambiente fisico-quimico da dgua que varia de acordo com o ciclo anual.
Matsuoka et al. (1999) estudaram a presenca de M. leprae na agua de varias vilas
endémicas em hanseniase localizadas na Indonésia. Os autores encontraram uma
prevaléncia maior de hanseniase nos individuos que utilizavam agua positiva
para o bacilo em relagdo aos individuos que utilizavam agua com teste negativo
para o patogeno. Assim concluiram que a agua constitui-se num reservatorio e

fonte de infec¢@o para o Mycobacterium leprae.

Sobre a transmissdo da hanseniase através de artropodes e animais,
possibilidade que foi referida por trés professores da pesquisa, a literatura
traz algumas referéncias: no ano de 1911 Ehers et al. (apud DUNGAL, 1961)
procuraram o bacilo no estdmago de alguns artropodes apos picarem doentes
com hanseniase. Os resultados foram positivos para uma das vinte ¢ uma pulgas,
um dos doze mosquitos e negativo para os percevejos e dezesseis piolhos
pesquisados. Ainda em 1911, Sandes (apud DUNGAL, 1961), realizando estudos
de transmissdo da hanseniase, provocou picada de insetos nos pacientes com
hanseniase ¢ encontrou em um dos oitenta mosquitos examinados, vinte das
sessenta pulgas, e vinte dos setenta e cinco percevejos positivos para o bacilo.
Muiioz- Rivas (1942) estudou as pulgas de uma area proéxima a um leprosario e
encontrou 16% das 200 pulgas examinadas contendo o bacilo, e ndo os encontrou
em pulgas coletadas de lugares afastados dos leprosarios. Assim, segundo Blake et

al. (1987, p. 576), aimportancia desses estudos ¢ grande, pois “a pulga pode viver
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varias centenas de dias e pode picar toda noite por um més. Com sua longevidade
e o potencial infestivo de suas larvas, eles podem servir como um reservatorio

invisivel de bacilos, contribuindo para a manuten¢do da endemia da hanseniase”.

Na India, Narayanan et al. (1972) observaram que 70% dos mosquitos
e 50% dos percevejos que sugaram sangue de pacientes com hanseniase nao
tratada, abrigavam o bacilo, os quais apresentavam crescimento tipico depois
de inoculados nas patas de camundongos. Através dos experimentos de Geater
(1975), no Butdo, demonstrou-se que mosquitos podem adquirir o bacilo de
Hansen de pele ulcerada e muco nasal e depositar os organismos em superficie
distantes criando dispersdao do M. leprae no meio ambiente. Diante dessas
comprovagdes, Deps (2001) fez importante analise enfocando a relagdo entre

transmissao da doenga por artrépodes e a questdo da higiene:

A hanseniase geralmente estd presente em locais com ma
higiene, muito populosos e apresentando infestagdo por
pulgas, piolhos, acaros (Sarcoptes scabiei), carrapatos,
pernilongos e mosquitos. Observagdes revelaram a
possibilidade de que o S. scabiei possa servir como vetor
ou um hospedeiro intermediario para hanseniase. E aceito
por alguns autores que os artropodes possam adquirir M.
leprae de sangue ou muco nasal de pacientes baciliferos
depositando esses bacilos a distancia, e que a micobactéria
poderia conservar sua viabilidade o bastante para ser
transmitida (DEPS, 2001, p. 33).

No que diz respeito aos animais e sua relagdo com a hanseniase
iniciamos comentando o estudo de Kirchheimer, (apud DEPS, 2001). O mesmo
relata que em 1934 foi publicada uma entidade denominada de lepra bubalorum,
ocorrida em 21 bufalos que viviam nas dguas da Indonésia. As lesdes dos bufalos
se assemelhavam a forma virchowiana da hanseniase humana. Em 1954, Machicao
e La Placa (apud DEPS, 2001), encontraram lesdes idénticas as de hanseniase em
rds. Foi sugerido que neste caso a transmissao tenha se efetuado através de insetos
que serviam de alimento para a ra. Ainda outro caso interessante foi o do macaco
mangabei originario da Nigéria que desenvolveu uma doenga indistinguivel da
hanseniase. Este primata desenvolveu paralisia, resultando em deformidades nos
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pés e maos. O simio citado € considerado o modelo animal mais semelhante ao

humano para o estudo da hanseniase (DEPS, 2001).

r

Um mamifero estudado experimentalmente € o tatu (Dasypus
novencinctus). O interesse do uso de tatus na pesquisa biomédica sofreu um
incremento, segundo Madeira e Rosa (2000), quando foi observado que esse
mamifero desenvolvia a forma disseminada da hanseniase, apos a inoculagdo
com bacilos derivados de lesdes de pacientes com hanseniase virchowiana. No
entanto, Walsh et al. (1975) encontraram esse animal infectado naturalmente pelo
M. leprae em diversas localidades na Louisiana (EUA). Sendo assim, “os tatus
seriam hospedeiros da referida micobactéria e portadores de doenca similar a

hanseniase, naturalmente adquirida no ambiente” (WALSH et al., 1975, p.351).

No Brasil, um estudo intitulado “7atu e Hanseniase”, realizado por
Rodrigues et al. (1993), avaliou a crenga da participagdo do tatu na transmissao da
hanseniase. Foram entrevistados 205 pacientes hansenianos no interior do estado
de Sao Paulo a respeito da ingestdo de carne de tatu: 101 pacientes referiram o
uso de carne de tatu antes de adquirir a doenga, sendo que 99 pacientes referiram
ndo conhecer casos familiares de hanseniase. Os pesquisadores aventaram a
possibilidade da transmissdo da doenca por alimento infectado por M. leprae.
Contudo, no Brasil, até 0 momento, ndo se tem registro, segundo Deps (2001), de

tatus naturalmente infectados com M. leprae.

A aquisicdo do M. leprae por um individuo pode ser de multiplas
formas. Nada impede que o individuo adquira o bacilo ap6s picadas de insetos, ou
através do contato da pele lesada com solo contaminado, a ingestdo de carne ou
contato com tatus contaminados, ou mesmo da 4gua contaminada com o patdgeno.
Estudos epidemioldgicos ¢ imunologicos sugerem fortemente a presenca de
fontes ndo-humanas de M. leprae, em areas endémicas de hanseniase, fontes
estas ndo bem estabelecidas, que teriam importancia na transmissdo da doencga
(DEPS, 2001).

Apesar dos esforgos, a epidemiologia da hanseniase é ainda uma
area carente de informagdes em relagdo ao agente etiologico e suas caracteristicas

basicas; duvidas e dificuldades que remontam a idade da propria doenga. No dizer
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de Fine (1992, p. 80): “nds estamos abismadamente ignorantes da historia natural
do bacilo de Hansen”.

Uma representacdo evidenciada no discurso dos professores que
também chamou a atencdo foi a de que a hanseniase, quando se manifesta,
ocasiona perda de estruturas anatOmicas importantes do corpo. A mutila¢do e o
comprometimento dos membros superiores ¢ inferiores, principalmente maos,

dedos, pernas e pés, foi referido com frequéncia. Vejamos alguns discursos:

“Eu ouvia dizer que a pessoa que continha lepra as partes,
os membros do corpo caem” (E - 05).

cnTA - s .
‘Ndo é bom ver aquelas pessoas sem membros, dedos, nariz
deformado, pés machucados” (E - 09).

“A gente verifica aquelas pessoas com corpos assim
deteriorados, sem alguns membros” (E - 14).

“A lepra é uma doenca, pra mim, muito horrivel. As pessoas
vdo se acabando aos poucos, vao perdendo tudo. Perdendo
a vida, perdendo a saude, os membros do corpo” (E - 10).

Nesses termos a hanseniase agride o corpo e degenera-o. O cuidado é

importante por que, sendo a doenga grave, a tendéncia € a deterioracdo organica:

“Se ndo se cuida perde dedos e qualquer parte do corpo”
(E-13).

“[...] e se a pessoa ndo trata e dai a pouco vem se alastrando
no corpo principalmente nas juntas, nos dedos, nas orelhas,
nessas partes mais assim... E se a pessoa ndo tiver cuidado
chega até o ponto de cair” (E - 04).

“Vocé pode tomar certos medicamentos para matar o mal
para que ndo se espalhe e pare. Se ja estiver muito estragado
tem que amputar os orgdos no caso os dedos e perna” (E -
03).

Foi unanime a percepc¢do da doenca como degenerativa ao extremo.
Todos os que fizeram mengao a esse aspecto associaram-na a mutilacao e dentre as
estruturas anatémicas mais atingidas estdo os artelhos (dedos das maos). Segundo

Gandra Junior (1970), os aspectos mais marcantes das imagens associadas
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aos pacientes de hanseniase sdo aqueles ligados ao corpo e principalmente as
deformidades produzidas em certas estruturas anatdmicas. Em seu estudo sobre
o fendmeno da estigmatiza¢do na hanseniase, ao abordar esse aspecto, relata que
entre as pessoas que entrevistou — seu estudo foi com a populagdo do estado
de Minas Gerais - a associa¢do da enfermidade com degradagdo do corpo foi
imediata. No seu estudo ficou evidente que as partes do corpo de maior fixagao
das pessoas, quando falavam da hanseniase eram o nariz, os dedos (artelhos), as
orelhas (pavilhdes auriculares) e as sobrancelhas. O autor referiu ainda que esse
fato tem sido demonstrado por outros autores, em diferentes partes do mundo,
tendo se tornado objeto de varias campanhas, principalmente dos doentes,
que reclamavam por maior objetividade das imagens sobre a hanseniase e o

hanseniano.

Mutilagdes, deficiéncias e incapacidades fisicas e mais alguns
comprometimentos organicos suscitam outros problemas no estar com hanseniase.
A doenga envolve ainda o lado psicoldgico e sociocultural da pessoa e muita
das vezes compromete fortemente seu emocional e dos que convivem ao seu
lado (principalmente familiares). Esse outro lado da hanseniase faz dela uma
enfermidade impar em saude publica porque envolve sentimentos, preconceitos
¢ estigmas. Vejamos o pensamento de Talhari et al. (1997, p.487) ao abordarem

esse aspecto:

A hanseniase, sendo uma doenca dermatoneurologica,
apresenta, em muitos casos um sério comprometimento
dos troncos nervosos periféricos que, em ultima analise,
determinam as tdo temidas deformidades nos pacientes.
Essas deformidades talvez sejam o mais importante
componente no estigma da hanseniase. Esta doenga ndo ¢
temida pela sua contagiosidade que hoje, sabe-se, ndo ¢ tao
facil; nem, tampouco, pela sua letalidade que, sabemos, ndo
¢ significativa (hanseniase ndo mata). O medo, portanto,
de contrair hanseniase deve-se as deformidades fisicas que
acabam por rotular os portadores dessa doenga.

Outra imagem idealizada pelos professores foi a relagdo entre
hanseniase e corpo ferido. As feridas foram sinais citados pelos entrevistados
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e em alguns casos tais estruturas eram tidas como o processo desencadeador da
degeneracdo das estruturas organicas. Vejamos as representagdes construidas

pelos docentes:

“E aquela ferida que vai comendo os drgdos da pessoa” (E
- 16).

“Na hanseniase a pessoa adquire o problema no corpo e
chega ao ponto de dar aquela ferida. Como se fosse um
ferimento” (E - 04).

“Eu apenas observei um dia uma pessoa na parada de onibus
com aquela pele assim... Inclusive os dedos, sem tatos, que
as sandalias andavam caindo dos pés, os dedos assim com
aqueles ferimentos enormes e aquilo, eu, pelo conhecimento
que tenho, ndo perguntei, mas detectei logicamente que
poderia ser uma hanseniase (E - 03).

“Na realidade gostaria de saber muitas coisas sobre a
hanseniase: se pega mesmo e como. Porque causa aqueles
ferimentos e perdas de membros?” (E - 09).

A hanseniase, inicialmente, se manifesta através de lesdes de pele:
manchas esbranqui¢adas ou avermelhadas que apresentam diminui¢ao ou perda
de sensibilidade, sem evidéncia de lesdo nervosa. Essas lesdes de pele ocorrem
em qualquer parte do corpo, mas, com maior frequéncia, na face, orelhas
(pavilhoes auriculares), nadegas (gluteos), bragos e pernas (membros superiores
e inferiores) e costas (face posterior do torax). Podem, também, acometer a
mucosa nasal causando obstrucéo, ¢ a cavidade oral. Com a evolucdo da doenga
manifestam-se as lesdes de alguns nervos periféricos. Tais lesdes sdo decorrentes
de processos inflamatorios causados tanto pela acdo direta do bacilo nos nervos,
como pela reacdo do organismo ao bacilo. Com a progressdo da doenca havera
diminui¢do ou perda da for¢a dos musculos comprometidos principalmente com
os olhos, maos e pés. Essas lesOes sdo responsaveis pelas incapacidades fisicas e
deformidades caracteristicas da doenga (BRASIL, 2003).

As manifesta¢des cutaneas da hanseniase ocasionadas pela agdo do
bacilo de Hansen podem determinar o aparecimento de diversos tipos de lesoes. O

sistema imunolégico do doente pode desencadear alguns tipos de reacdes cutineas,

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 66



dentre outras, as quais sdo denominadas reagdes hansénicas. Elas, dependendo
do quadro clinico e tipologia da doenga, podem evoluir, se ndo tratadas, para
ulceragdes. As ulceras podem adquirir diversos aspectos e desencadearem o
aparecimento de ferimentos superficiais e profundos (TALHARI et al., 1997,
SOUZA, 1997; MICHALANY, 1995).

O comprometimento dos nervos da extremidade ¢ da face leva a
disfungdes dessas estruturas evoluindo, se ndo houver interven¢do medicamentosa
e fisioterdpica, para uma progressiva degeneragdo, culminando com a perda de
partes do corpo. Devido tais caracteristicas intrinsecas, por um longo tempo a
hanseniase trouxe problemas aos que a adquiriam. Doenca que até o inicio da
década de 1940, ndo tinha tratamento eficaz fez muitas vitimas no curso de sua
historia. Por ser cronica, insidiosa e degenerativa, causava lesdes no corpo e
comprometendo, dessa forma, estruturas fundamentais, como face, pés e maos.
Estas por sua vez com importancia tanto ocupacional como estética (OLIVEIRA
et al., 1998). Dali, talvez, a identificacdo imediata que os professores tiveram da
doenga com a perda ou agressdo de membros inferiores e superiores: “Ela deixa
a pessoa com orgdos degenerados, ndao é?” (E - 04); “So sei que a pessoa vai
perdendo alguns orgdos, dedos, mas ndo sei ao certo o que causa aquilo” (E -
03).

Com o advento das sulfonas, medicamento eficaz no combate ao
Mycobacterium leprae, a terapéutica da doenga tomou novos rumos ¢ a tendéncia
foi diminuir cada vez as agressdes mutilantes. Como bem colocou uma professora
entrevistada: “Nos tempos mais para tras ndo tinha ainda os recursos necessarios
e a gente via pessoas mutiladas. Agora com o avango, ja ndo estdo ficando tanto
assim” (E - 17).

O tratamento quimioterapico do mal de Hansen foi fundamental para
a melhoria desse quadro. Michalany (1995, p.184) reconheceu que “até 1943,
a terapéutica da lepra era apenas paliativa, sobretudo na forma lepromatosa,
responsavel pelas mutilacdes dos enfermos com perda dos dedos (artelhos)
¢ estenose da laringe. A introduc¢do das sulfonas melhorou o prognoéstico da

doenga”.
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Para Virmond e Vieth (1997), na atualidade ndo ha duavida de que
o quadro da hanseniase sofreu modifica¢cdes importantes, pois casos avancados
ndo se encontram com muita freqii€ncia, principalmente os cldssicos como os
virchowianos deformadores. Por isso é pertinente citar a visdo educativa de

Mesquita (1979, p.36) quando aborda esta questdo:

A imagem do hanseniano, com face leonina, cegueira
e horriveis mutilacdes de maos e pés, ndo deve ser mais
exibida. J4 sabemos que o hanseniano atual, precocemente
tratado, raramente apresentard aquelas imagens terrificantes.
A imagem da hanseniase precisa ser melhorada, divulgando-
se os casos benignos e ndo apenas as deformidades. Nao
¢ compreensivel que se exibam os fracassos e se ocultem
0s sucessos terapéuticos, fazendo-se, em hanseniase, o
contrario do que se faz em relagdo as outras doencas.

Esse fato se explica pelo novo enfoque da hanseniase como
doenca curavel, pela redugdo do tempo de tratamento, da atengdo extensiva e
ambulatorial e pelos esfor¢os das campanhas de educagdo em saude. Entretanto,
os autores citados alertam: “ndo podemos perder de vista que, mesmo com a
diminui¢cdo desses casos classicos de hanseniase ainda persistem alguns casos
exuberantes e todos os pacientes apresentam-se sob um risco potencial de dano
neural e desenvolvimento de incapacidades” (VIRMOND; VIETH, 1997, p.359).
Essas repercussdes organicas deformantes sdo as “que se revestem de maior
importancia, pelos aspectos psicologicos e sociais que envolvem” (GANDRA
JUNIOR, 1970, p.32).
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Hanseniase na visdo sociocultural

Apds evidenciarmos os conceitos e percepcdes da hanseniase na
“Visdo Biomédica” em que os professores discorreram sobre alguns aspectos
organicos da doenga. Agora iremos adentrar no que classificamos como o outro
lado da hanseniase, qual seja: os aspectos socioculturais. O mal de Hansen ¢
uma moléstia antiga cujas imagens e representagcdes remontam a Biblia e que
ainda sobrevivem no imaginario social (TRONCA, 2000). Foi comum entre os
professores inquiridos a referéncia da doenca relacionada ao contexto biblico. Ao

pensarem sobre a doenga de imediato vinha a associa¢do com o Livro Sagrado:

“A hanseniase ¢ uma doenga que veio de muitos anos, ha
muito tempo, no inicio dos séculos. Naquela época a propria
Biblia fala que a hanseniase era uma doenca tdo contagiosa
que a pessoa era totalmente isolada de tudo e de todos” (E
- 04).

“Na Biblia se fala de lepra. Ela veio desde os tempos de
Cristo” (E - 08).

“Unico conhecimento que tenho é o de ler a Biblia” (E - 02).

Aligacdo entre a Biblia e a hanseniase, segundo alguns autores como
Rotberg (1983b), Opromolla (2000) e Bechelli (1987) deve ser bem avaliada.
Isso devido existir algumas confusdes nessa associacdo milenar. Primeiramente,

as traducdes que foram sendo feitas da Biblia permitiram (e permitem) varias
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interpretacdes sobre da doenga. O segundo argumento diz respeito a confusio
que se fazia, na época, entre a hanseniase e outras doengas dermatologicas. E
sabido que alguns aspectos clinicos da hanseniase se parecem com de outras
doengas. E o terceiro, que os autores citados consideram de extrema importancia,
¢ a terminologia da doenga. A designagdo “lepra” para a doenga hanseniase foi
equivocada e impropria por ser um termo generalista e carregado de simbolos e

imagens.

Identificamos na Biblia, tanto no Velho como no Novo Testamento,
um conjunto de trechos e até mesmo capitulos, onde a doenga é tema. As
denominagoes “lepra” e “leproso” estdo presentes nos livros do Levitico, II Reis,
II Crénicas, Deuterondmio, Lucas, Exodo, Nameros, Mateus e Marcos. O livro
que mais aborda a lepra € o Levitico, que dedica dois capitulos inteiros ao tema
— o capitulo 13 discorre sobre seu diagndstico e o capitulo 14 trata da purificacao
do leproso. Nos livros II Reis e Numeros ela ¢ descrita como punic¢ao divina, por
exemplo, por faltas como mentiras, cobiga, etc. Ja os do Novo Testamento, como
Lucas, Mateus e Marcos, fazem uma abordagem sobre o poder de cura que Jesus
Cristo tinha sobre os doentes (BIBLIA, 2000).

Pecado, castigo, desobediéncia as leis divinas, impureza do espirito,
entre tantos outros, sdo verbetes que se encontram com frequéncia no referencial
biblico relacionado a lepra. A doenca seria a maneira pela qual Deus castiga os
pecadores porque “se ndo guardares e ndo cumprires as palavras da Lei e se ndo
tiveres temor ao nome glorioso ¢ terrivel do Senhor teu Deus, Ele te castigara,
e a teus filhos, com a praga” — Deuterondémio, 28:58-9 (BiBLIA, 2000, p.245).
No discurso de alguns professores, a ideia de pecado e ira divina associadas a
doenga foi registrada. Quem nao se adequar aos ditames divinos podera sofrer as

consequéncias e adquirir a enfermidade:

“Na Biblia se fala da lepra, que pessoas pecadoras possuem
ela” (E - 08).

“Sdo pessoas que devem sofrer muito. Acho que eles devem
estd pagando alguma coisa, divida com Deus. Eu acho que
a lepra é isso. Sdo pessoas que ndo tém nada. Acho que tem
algo por tras disso ai. Pecados. Muitos pecados” (E - 10).
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“Acho que é por isso que Deus castiga e manda essa doenga
feia como punigdo desses atos” (E - 06).

“Ndo é porque sou religiosa mais acho que a lepra é
causada, é enviada por Deus, devido os pecados dos homens.
Quando uma pessoa desagrada Ele e faz uma coisa grave,
Ele manda” (E - 10).

“Quando vem essa doenca eu creio que Deus manda porque
muita das vezes vocé é orgulhoso ou entdo vocé precisa
mudar” (E - 17)

Ao identificarmos tais representagdes compartilhadas por
determinados professores sobre a relacao entre ter lepra e ser pecador, buscamos
em Richards (1993, p.162) alguns subsidios para melhor compreensdo dessa

associagdo:

O vinculo entre a lepra e o pecado era tdo antigo quanto a
doenga, mais isso provavelmente era compreendido. Pois
em outras passagens da Biblia, a lepra ¢ enviada como
puni¢do. Os comentarios hebreus do Levitico dao uma
variedade de causas da lepra: adoragdo e idolos, grosseira
falta de castidade, derramamento de sangue, profanagio,
blasfémia, roubo do publico, usurpagdo ilegal de uma
distingdo, orgulho arrogante, palavras maldosas, o olho da
cobica.

Portanto, tornavam claro que a doenga resultava do pecado. As
tradugdes de tais pensamentos hebraicos sobre a doenga foram transmitidas ao
cristianismo e, quando a Biblia foi traduzida para o grego e o latim, tais afirmagdes
passaram a ter conotagdes morais (RICHARDS, 1993). Outra informagao que
refor¢a a imagem da doenca ligada aos tempos biblicos foi a lembranga que

muitos professores tiveram do filme Ben-Hur ao falarem sobre a hanseniase:

“Conhego através do filme Ben-Hur que fala sobre a
hanseniase. Ele falava de pessoas impuras e contaminadas”

(E - 02).
“Os filmes historicos que eu assisti, na época, Ben-Hur e
outros filmes me lembra” (E - 14).
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“O filme Ben-Hur retrata bem isso, a questdo da lepra e os
doentes” (E - 09).

“Quando eu era adolescente. Lembro-me daquele filme. O
filme era comovente e triste. O Ben-Hur. Nele tinha a questdo
da lepra” (E - 04).

Esse classico filme de época do cinema americano retrata de forma
contundente e alegdrica o contexto estigmatizante da hanseniase no passado, ou
melhor, da “lepra”. Muitas cenas do filme mostram com riqueza de detalhes o
universo dos “leprosos” no mundo antigo (cronologicamente a trama acontece
na época em que Jesus Cristo era vivo): o isolamento e exclusdo da sociedade, a
rejeigdo e praticas discriminatorias desenvolvidas pela populacdo ao identifica-
los, as imagens corporais desfiguradas e suas indumentarias sujas, etc (BEN-HUR,
1959). Esse fato nos mostra o valor que determinados veiculos de comunicagao
tém na construgdo e reconstru¢do de conceitos e preconceitos. Miranda (1999,
p-74), ao analisar a influéncia de diferentes producdes de arte, quer seja da

literatura ou do cinema, no reforgo do estigma na hanseniase se posiciona:

Ao ampliar esse entendimento para leituras de textos
existentes em outros locais do mundo, tenho em maos o
exemplo classico que ele deriva de artes, como o cinema
mediante filmes e da literatura através de romances,
cronicas e poesia. Essas obras evidenciam as representacdes
sociais marcantes, ao caracterizar alguns personagens ao
longo da historia, destacando a respectiva relagdo com o
mundo, retratando-o, excluindo-o do modelo do belo e do
bom, como algo proximo ao feio, como o mau que ¢é algo
desprezado ou que da nojo.

Rotberg (1981) foi o pioneiro no reconhecimento de que alguns
veiculos de informagdo e entretenimento seriam reforcos negativos para a
perpetuagdo dos conceitos estigmatizantes da hanseniase no Brasil. Seus estudos
foram precursores nas abordagens socioculturais da hanseniase. De acordo
com seu pensamento, “a difamacdo e a degradacdo dos ‘leprosos’ e da ‘lepra’

continuam sem peias na maioria dos paises - pela literatura, imprensa, sermdes
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religiosos, cinema, teatro, radio e televisdo - tdo cronicamente quanto a propria
doenga” (ROTBERG, p.5, 1981). Em outro artigo, o referido médico cita algumas
obras da literatura, matérias de jornais (internacionais e nacionais) € do cinema

como refor¢adores de representagdes estigmatizantes do mal de Hansen:

“Lepra” ¢ palavra “quente”, favorita do sensacionalismo
mundial, a mais segura arma verbal para aterrorizar e
horrorizar a humanidade. Os governos nio tém poderes
para enfrentar nem mesmo fragdo de milionésimo desse
avassalador ataque, por todos os meios de comunicacdo de
massa. “Ben-Hur”, com todas aquelas imagens degradantes,
que ¢ reprisado na cidade de Sao Paulo talvez pela milésima
vez. “Superman”, que pediu fosse cremado para que ndo
se propagasse sua “Lepra de Krypton”, ¢é, pelo menos,
cem milhdes de vezes mais eficaz que os assim chamados
quadrinhos educativos. “Papillon” e seu dedo que “caiu
e foi jogado no fogo” tém pelo menos cem milhdes de
vezes mais leitores - sem contar as centenas de milhdes
de freqiientadores de cinema - que os autores dos assim
chamados folhetos educativos. O “nariz leproso” de
“Cabaret” e de Liza Minelli, que “cai”, tem, pelo menos cem
milhdes de vezes mais espectadores que a gentil mocinha
dos chamados diapositivos educativos. Shakespeare com
seus “venenos leprosos” e a multiddo literaria universal,
até os pioneiros e ganhadores do Prémio Nobel - incluindo
Saul Bellow (“a moléstia fatal do mundanismo, esta
praga ocidental, esta lepra mental”) - seguramente ndo
serdo neutralizados pelos bem intencionados autores dos
chamados panfletos educativos. “Time” e seu “leproso
experimental” - o tatu - t€ém seguramente mais leitores
que a recomendacdo “antileprosa” da Conferéncia de
Manila enterrada nos idos trinta. Centenas de milhdes de
leitores de gigantescas manchetes de primeira pagina sobre
as “precaucdes extraordinarias para proteger o mundo”
contra Armstrong, Aldrin e Collins, “os leprosos lunares”
recém-chegados da primeira viagem a lua, nunca leram a
noticia avulsa em letra pequenina, escondida na parte mais
oculta das paginas internas, sobre a “baixa contagiosidade
da lepra” - se ¢ que tal noticia se publique. O principal
objetivo dessa adverténcia é convencer paises endémicos
em desenvolvimento, de que devem precaver-se contra a
inevitavel derrota na luta desigual contra o leprostigma e
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evadir-se com designagdes substitutivas cientificas e ndo
degradantes para a doenga, como ja ¢ feito, muitas vezes,
em outros ramos da Medicina (ROTBERG, 1978, p.109).

O estudo de Tronca (2000) é outra referéncia que vem corroborar
o pensamento que Rotberg (1978; 1981) desenvolveu sobre a influéncia da
literatura e de outras fontes de informagdes no reforco as representacdes sociais
estigmatizantes da hanseniase. Com metodologia inovadora, Tronca (2000)
utiliza-se de fontes literarias (romances, prosas e contos da literatura universal e
brasileira) de ficg@o para analisar historicamente os elementos culturais, sociais
e politicos que produzem uma concepgdo estigmatizadora de duas doengas: a
hanseniase ¢ a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS). Especificamente
sobre a hanseniase, ele estuda as representacdes sobre essa endemia a partir do
século XIX, apresentando uma historia cultural da doenca privilegiando a questio
do imaginario social como, talvez, o principal instituidor da historia, por entender
o imaginario como “aquela dimensdo que da a funcionalidade de cada sistema
institucional sua orientagdo especifica, que determina a escolha e as conexdes das
redes simbolicas, criagdo de cada época historica” (TRONCA, 2000, p.15). Sua
narrativa procura contrapor o discurso estético, a partir da literatura de fic¢do,
ao discurso cientifico, isto €, o ponto de vista médico da doenga. Se o primeiro
possui o estatuto da subjetividade, com licenga poética para a invengdo ¢ a
fantasia, considerado, portanto, irreal, o segundo possui o estatuto da “verdade”,
expressdo da objetividade, do concreto, portanto, do real. O autor demonstra,
com muita propriedade, que ambos trabalham com representagoes, isto €, ambos
sdo construgdes sociais. Parte do principio que um fenémeno biologico existe
de forma independente do que possamos pensar ou imaginar em torno dele e
que somente ao se nomear esse fendmeno como doenca ¢ que atribui-se um
sentido a ele. Por outro lado, as representacdes sociais, de acordo com Tronca,
sendo produzidas e apreendidas no contexto das comunica¢des sociais, sdo
necessariamente estruturas dindmicas, caracteristicamente flexiveis e permeaveis.
Em suma, as representacdes sociais sdo tanto a expressao de permanéncias

culturais quanto o locus da multiplicidade, da diversidade e da contradigao.
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O historiador, ao finalizar suas analises sobre a influéncia da comunica¢ido no
processo estigmatizante da doenga, considera a narrativa literaria e a cientifica
essenciais para revelar a complexa fun¢do cultural das representacdes sobre a

hanseniase em varias sociedades.

As varias formas de comunicacdo sdo ideoldgicas e por isso
carregadas de representacdes. A midia de uma forma genérica constitui-se em
importantissimo veiculo disseminador de conceitos e que, segundo Guareschi
(1999, p.135), “é um dos aparelhos ideologicos mais centrais ¢ abrangentes
de nossa sociedade atual”. O autor citado acha ainda que talvez esteja aqui o
segredo de existir uma sociedade com tantas contradicdes e injustigas. Para
ele, a comunicagao ¢ o instrumento de manutenc¢do da situagdo de dominagéo e
exploragdo (GUARESCHI, 1999). Portanto, tal segmento ajudou, esta ajudando
e podera continuar contribuindo para a perpetuacao e reproducdo de preconceitos
acerca da hanseniase, de acordo com a ideologia vigente (MIRANDA, 1999).
Nao devemos nos esquecer que existem outros aparelhos ideologicos: a familia,
a escola e a igreja (ALTHUSSER, 1980).Tais estruturas também influenciam
o comportamento e as agoes dos individuos no grupo em que vivem. Segundo
Guareschi (1999), a escola faz parte das instituigdes criadas para reproduzir os
conceitos vigentes. A partir dessa perspectiva e reconhecendo a importancia das
representagdes sociais como construtos de conceitos, ideias e imagens em uma
determinada realidade, achamos pertinente incluir nessa discussdo o pensamento
de Moscovici (2003, p.37):

E, pois, facil ver por que a representacio que temos de algo
ndo esta diretamente relacionada a nossa maneira de pensar
e, contrariamente, por que nossa maneira de pensar e o que
pensamos depende de tais representagdes, isto €, no fato
de que nos temos, ou ndo temos, dada representagdo. Eu
quero dizer que elas sdo impostas sobre nds, transmitidas
e sdo o produto de uma seqiiéncia completa de elaboracdes
e mudangas que ocorrem no decurso do tempo e sdo o
resultado de sucessivas geragdes. Todos os sistemas de
classificagdo, todas as imagens e todas as descri¢des que
circulam dentro de uma sociedade, mesmo as descrigdes
cientificas, implicam um elo de prévios sistemas e imagens,
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uma estratificagdo na memoria coletiva e uma reproducdo na
linguagem que, invariavelmente, reflete um conhecimento
anterior.

As percepcdes elaboradas pelos professores de que a hanseniase
seria uma enfermidade antiga nos fez buscar em alguns estudiosos do assunto
a veracidade dessas informacdes. Margarido — Marchese et al. (1997, p. 714)
mostram que “apesar de se relatar a hanseniase como a moléstia mais antiga
conhecida pelo homem, ndo se sabe ao certo a época de seu aparecimento”.
Estudos historiograficos mostraram que a hanseniase existia mesmo antes da era
cristd. Essa doenga ja era conhecida na antiga fndia ha 1.500 anos a.C., em escritos
sagrados num livro chamado Kushta, onde existiam relatos sobre a enfermidade
focalizando seus principais aspectos clinicos — a falta de sensibilidade e as
deformidades do corpo (OPROMOLLA, 2000). Outras pesquisas, utilizando
recursos da arqueologia, forneceram indicios sobre a origem africana da doenca.
Neste caso a India e a Africa constituiriam o berco da hanseniase, ndo sendo
descartada uma origem multifocal (MARGARIDO — MARCHESE et al., 1997).
Atualmente, tem-se por certo que a hanseniase existiu na Mesopotamia um milénio
e meio antes da era cristd. Segundo Dias (1997), provavelmente quando os judeus
foram para o Egito, eles ja conheciam a doenga, mas os autores vinculados a
historia das doengas entendem como caluniosas as afirmagdes de um historiador
egipcio antigo, segundo as quais os judeus teriam sido expulsos do Egito devido
a moléstia que portavam, e que seu condutor pelos desertos era um individuo
igualmente acometido desse mal. Mas a moderna paleopatologia esta a concluir
que, se a hanseniase ndo atingiu os egipcios no periodo faradnico, houve, pelo
menos, num dos sete odsis no deserto da Libia, um sitio arqueoldgico a exibir
um quadro de 25% dos esqueletos examinados com tragos patognomodnicos da
hanseniase (DIAS, 1997). Ela atinge o continente europeu a partir do retorno de
soldados romanos do Egito provavelmente no ano 61 a.C. e s6 se tornou uma
endemia significativa a partir dos séculos VI e VII, ou seja, em plena Idade Média
(PINTO, 1995).

O periodo historico mais frutifero para a disseminagio das principais
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representagdes biblicas sobre a hanseniase foi a Idade Média. Nesse periodo a
Igreja e o Estado se mobilizaram para restringir a liberdade e o pensamento das
pessoas e tinham como maior referéncia o Livro Sagrado. Francoise Autrand,
historiador francés, nos resume o contexto medieval: “A Idade Média foi um
periodo soturno, coberto pela longa noite da superstigdo, governado pelo
obscurantismo de senhores e parocos, marcado pelo fanatismo religioso, povoado
por camponeses famintos e vulnerdveis aos acidentes da vida. Enfim, a Idade das
Trevas” (AUTRAND, 2004, p.28).

A Idade Média cobre um lapso de tempo de cerca de mil anos,
iniciando-se no ano 500 d.C. e chegando ao fim por volta de 1500 d.C. O mundo
medieval enfrentou o desafio de fundir a cultura dos invasores barbaros com a
heranca classica do extinto Império Romano e com os ensinamentos da religido
cristd.(ROSEN, 1994). A partir do século XII, a Igreja, as municipalidades e as
monarquias nacionais emergentes se mobilizaram para restringir a liberdade
que havia prevalecido no século anterior (RICHARDS, 1993). Na cristandade
medieval, o clero tendeu a monopolizar, até certo ponto, o papel de intelectual,
e a Igreja, a fungdo de aparelho de hegemonia. Num sistema assim, a religido
tendia a ser um sistema de unanimidade, mas com um carater polivalente. A
religido fornecia, simultaneamente, no plano das representagdes ¢ do discurso,
a ideologia e as normas sociais. Com efeito, a religido agia sobre as normas de
conduta e forjava a esperanga mobilizadora. A Igreja obtinha o consenso social
para poder exercer a sua funcdo de tnico ou de principal aparelho de hegemonia
a partir dos discursos, das praticas e das representacdes elaboradas e veiculadas
pelos seus intelectuais por meio de uma extensa rede clerical e paroquial. A
visdo dominante era teocratica, com o poder emanado de Deus através de seus
governantes escolhidos para o povo, que obedecia aos que sobre ele estavam
investidos de autoridade. Assim, a tonica da Idade das Trevas era a obediéncia
e a fé inquestionavel na autoridade (GOMES, 1997). Identificamos durante os
discursos dos professores algumas representagdes relacionando a hanseniase ao
contexto historico medieval: “Ja li que a doenca era comum na ldade Média” (E
- 01); “Muitas doencas existiram no mundo antigo como, por exemplo, também a

peste negra na ldade Média. Acho que a hanseniase vem também desse periodo”
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(E - 07); “Ela era tida como um mal ha varios séculos, conhecida em alguns
estados da Idade Média” (E - 15).

A populagdo medieval europé€ia entendia e encarava a vida como
um campo de batalha permanente entre o bem e o mal, Deus e o diabo, anjos
e demodnios. As pessoas eram pessimistas, 0 medo da morte era constante € o
conceito de pecado muito arraigado no imaginario da populagdo. Esse ambiente
gerou uma atmosfera de puritanismo e evangelismo, condicionando as rea¢des das
pessoas a circunstancias especificas (RICHARDS, 1993). Diante desse universo
de simbolos e crengas a hanseniase se disseminava como endemia. Estimulada
pelas imagens degradantes e estigmatizantes da doenga, a populagao medieval
foi construindo um arsenal de representacdes sobre a doenca que permanecem
viva até hoje: “O medo da doenca é muito grande e isso vem desde os tempos de
Cristo. A Biblia traz muitas passagens sobre a lepra, ndo ¢? Fala que os leprosos
estdo condenados a morte. Isso fica na cabe¢a da gente quer queira ou ndo” (E -
06); “Pelo proprio historico da doenga, quer dizer o historico biblico por sinal é

que faz com que a gente fique de certa forma com medo daquilo” (E - 14).

A hanseniase ainda ¢ lembrada como lepra. Durante as entrevistas
sete professores usaram o referido termo para designar a doenca. Esse fato, ou
seja, o emprego desse nome assume especial importancia ja que a terminologia
lepra “envolve significados simbolicos muito arraigados em nossa sociedade e

esta intimamente vinculado ao estigma da doenga” (CLARO, 1995, p.48):

“Antes de comegar a falar das doencgas, eu lembrei da
hanseniase, no caso da lepra como se chama” (E - 07).

“A lepra é uma doenga...” (E - 10).
“Doenca de pele. Sei que ela ¢ chamada lepra” (E - 11).

“A hanseniase ndo é a lepra? Falar sobre a lepra? O que é
alepra?” (E - 08).

“A lepra é a mesma doen¢a chamada hanseniase” (E - 09).

Apalavralepra vem do grego “lepros” que significa algo que descama.
Nos antigos escritos babilonicos existia similar identificagdo. Vale ressaltar que

esse mesmo verbete era usado para denominar as estruturas internas de algumas
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arvores, que tinha utilidade na escrita, tanto ¢ que a sua forma latina vem a ser
“liber” que deu origem a palavra livro (OPROMOLLA, 2000). Quando os textos
do Antigo Testamento foram traduzidos para o grego, aproximadamente no século
IIT a.C., a palavra hebraica tsaraath, que significa “impio” ou “profano”, foi
traduzida para a palavra grega lepra. Para o texto biblico, o tsaraath na pele das
pessoas seria manchas anormais e quem o apresentasse era considerado impuro
(FARREL, 2003). A partir do conceito grego e sua equivocada traducdo para as
escrituras biblicas € que a denominag@o lepra ird se constituir numa representacao
extremamente negativa entre os antepassados sobrevivendo até hoje: “Lepra é
um nome muito feio” (E - 05); “E um termo muito forte” (E - 15); “Doenca
feia que afasta as pessoas do convivio dos outros” (E - 17). Termo carregado de
contetidos simbdlicos e empregado no vocabulario popular (CLARO, 1995) para
designar a doenca, sendo também aplicado com sentido metaforico e algumas
vezes usado como pejorativo: “Eu lembro, assim, da minha infancia quando vocé

chamava alguém de leproso era ofensa mesmo” (E - 06).

A “lepra” biblica produziu uma infinidade de representagdes, crencas
e imagens negativas ndo s6 para o hanseniano como também para individuos
que traziam uma variedade de afec¢des dermatoldgicas no corpo. A doenca
foi impregnada, durante seu percurso historico, de adjetivos e pejorativos
degradantes. A terminologia lepra carrega consigo uma gama de sindnimos e
estes por sua vez aumentam seu poder simbolico. Encontramos no Diciondrio
Aurélio (FERREIRA, 1990) uma quantidade consideravel de denominagdes
para esse verbete. Sendo assim, a lepra, numa linguagem académica, também ¢
chamada de hanseniase (termo atual para a doenga no Brasil e em outros paises,
principalmente na América Latina), mal de Hansen e elefantiase-dos-gregos. Ja
na linguagem do senso comum, segundo o dicionarista citado, ela ganha muitas
denominagdes: mal, mal-bruto, mal-morfético, morféia, mal-de-lazaro, mal-de-
sdo-lazaro, gafa, gafo, lazeira, gafeira, além dos termos regionais como sarna
de cachorro, macutena, macotoca, guarucaia e mal-de-cuia. Por extensdo, quem
possui a lepra ¢ denominado hanseniano, morfético, gafo, lazarento, lazarado,
camunhengue, mal de lazento, macotena. O interessante ¢ que o dicionario

fornece informagdes adicionais sobre o verbete. Leproso, por extensdo, significa
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nojento e asqueroso. Ja no sentido figurado quer dizer vicioso, corrupto, pessoa

ruim e imprestavel.

Ao verificar o sentido de alguns desses sindnimos podemos entender
e mesmo associa-los as representagdes negativas que a hanseniase adquiriu no
decorrer de sua historia. Por exemplo, na Grécia antiga os médicos designavam a
hanseniase como Elephas ou Elefantiase. Afirmavam que existiam muitas coisas
em comum quanto a forma, cor, tamanho e modo de vida entre a infec¢do Elephas
¢ a besta selvagem, o elefante. Eles associavam o estado da pele na doenca com a
pele do elefante que era grossa e espessa. A associagdo da lepra com pele grossa
e aspera foi lembrada pelos professores: “Antigamente eles chamavam de lepra,
como uma doenga que ndo tinha mais jeito. Assim era uma doen¢a que a pessoa
ficava assim com o corpo escamado, daspero...” (E - 04); “Quem tem a doenga a
pele descasca, descama e é grossa né?” (E-16); “O leproso tem pele feia. A pele

deles é dspera e cheia de manchas” (E-01).

Outro verbete que cabe aqui fazer uma analise é a denominagio
popular “gafa” para hanseniase. Ferreira (1990) fornece dois sentidos para esse
sinénimo da lepra. O primeiro sentido diz que a gafa é um tipo de sarna de certos
animais e o segundo significado esta também ligado a doenga, s6 que de vegetais.
Na Botanica a gafa seria uma doenga de frutas que os engelha (enruga ou murcha)
e faz cair. A associa¢do da lepra com a gafa nos faz lembrar alguns aspectos da
doenca: a hanseniase no estado avancado leva a perda de estruturas anatémicas
dos membros superiores ou inferiores, principalmente os dedos das méos e dos
pés ou o membro todo. Sem o tratamento especifico, que s6 veio acontecer na
década de 1940, muitos doentes de hanseniase tinham esse fim, ou seja, perdiam
partes do corpo devido a evolucdo deletéria da doenga. Esse, por sinal, como
sera tratada adiante, ¢ um dos componentes do estigma associado a enfermidade.
Quem tem lepra apresenta um corpo mutilado e desfigurado. Os membros do

corpo caem porque apodrecem:

“Lepra... E que esse tipo de doenca antigamente se dizia
que lepra é quando a pessoa ficava, o corpo vai ficando...,
0 corpo apodrece e chega até a cair. Eu ouvia dizer que a
pessoa que continha lepra as partes, os membros do corpo
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caem” (E - 05).

“A palavra lepra ela é muito de certa forma chocante. A
gente pensa logo assim numa pessoa, num ser humano
deteriorado. A gente verifica aquelas pessoas com 0s corpos
assim... Deteriorados, sem bracos sem alguns membros,
entdo isso deixa a gente... A ideia de lepra ¢ exatamente isso:
é a pessoa com corpo deteriorado, em estado de putrefagdo”
(E-14).

“[...] e lembra podre, podriddo. Lepra: podriddo” (E - 15).

Para Rotberg (1978, p.109), lepra ¢ “uma palavra feia, sindnimo
largamente empregado para ‘sujeira’, ‘podridao’, ‘obscenidade’, ‘abominacao’,

999

‘corrupgao’ e ‘asquerosidade’”. Ampliando o conjunto de pejorativos para a
terminologia lepra, os professores incluiram também o “nojo” e “o mal-estar”:
“Doenga que lembra mal-estar” (E - 11); “Muitas das vezes eu ja até cheguei a

sentir assim... Eu fico enojada” (E - 18).

No passado, o asco que a populagdo sentia do doente de hanseniase
era evidente e intenso. Isso se devia a muitos fatores, mas os principais estavam
ligados aos aspectos desfigurados dos doentes, feridas que eles traziam na pele e,
como ja abordamos, as imagens biblicas arraigadas no imaginario das pessoas.
As palavras de Richards (1993, p. 153) expressam muita bem essa associagao:
“Talvez ndo existia na historia nenhuma doenca que tenha causado tanto medo e
asco quanto a lepra. O proprio termo “leproso” tornou-se sinénimo de rejeitado.
Na Idade Média, esta reacdo derivava em parte das deformidades fisicas, das

feridas supurativas e do odor mefitico causados pela doenga”.

O principal mecanismo utilizado pelas pessoas diante dessa situagao
era manter o doente isolado. O “leproso”, por ser rejeito, tinha que buscar
abrigo fora da comunidade em que vivia e a exclusdo passou a fazer parte de
seu cotidiano. Esse procedimento mais tarde foi institucionalizado pela Igreja
e posteriormente pelo Estado. O doente passou a ser marginalizado, excluido
e banido do convivio social. Assim, ao longo da historia o hanseniano foi visto
como o “senhor do perigo e da morte”, expressdo cunhada por Garcia (2001),
e isso levou ao estabelecimento de medidas discriminatorias com relacdo a

esses sujeitos: “na Idade Média o leproso era expulso dos principais locais da
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comunidade, ou muitas vezes, eram fechados em suas cabanas e queimados dentro
delas” (GARCIA, 2001, p. 15). Vejamos ainda outro relato, agora do historiador
medieval Jeffrey Richards, sobre as atitudes preconceituosas e estigmatizantes

que a populagdo do medievo reservava para os hansenianos de antanho:

O temor popular dos leprosos deixava-os sujeitos ao mesmo
tipo de condigdo de bode expiatério que assolava outras
minorias (judeus, prostitutas, bruxos, hereges e homossexuais).
Isso ocorreu espetacularmente em 1321, quando os leprosos
se viram no centro de uma destas explosdes irracionais que
convulsionavam a sociedade medieval de tempos em tempos.
Nesse ano, foi detectado e desbaratado um plano maligno
dos leprosos contra as pessoas saudaveis do reino da Franca.
Esta crencga deflagrou uma primavera e um verdo de histeria
e violéncia em boa parte da Franca devido ao boato do
envenenamento dos pocos de dgua pelos leprosos. Os leprosos
do local foram detidos, torturados até confessar sua culpa e
queimados na fogueira. A histéria, todavia, disseminou-
se como um incéndio natural, e, em muitos outros lugares,
os leprosos foram presos. Em alguns locais, as autoridades
agiram contra a ameaga percebida; mas, em muitos outros, a
populacgdo enfurecida se sublevou e queimou os leprosos em
suas casas (RICHARDS, 1993, p.164).

A Idade Média passou, no entanto, a discriminagdo infelizmente
ganhou nova roupagem. Atitudes preconceituosas para com o hanseniano
ainda continuam sendo praticadas no meio social. Bueno (1992) ao estudar a
reintegragdo do hanseniano na comunidade do bairro Vila Nova, no municipio de
Sdo Luis-Ma, verificou que a maioria dos hansenianos residentes nessa localidade
sofriam algum tipo de preconceito. Assim, 62,5% dos pacientes entrevistados
responderam que houve modificacdo em relagdo ao tratamento da comunidade
quando soube da doenga e 75% desses doentes discriminados disseram que a
mesma se afastou de seu convivio. Essa investigag@o foi importante porque trouxe
a tona algumas constatagdes de que o estigma em hanseniase continua vivo e
determinante na legitimacao de atitudes preconceituosas. De acordo com o autor,
um hanseniano disse que “depois de uma visita feita a um determinado amigo,

ficou sabendo que logo apods a sua saida 0 mesmo jogou fora o banco no qual havia
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sentado” (BUENO, 1992, p.71). Em outro caso, determinado individuo chegou a
queimar um assento “porque o paciente sentou” (BUENO, 1992, p.74). Esses dois
relatos nos faz recordar as atitudes da populacdo medieval para com os antigos
hansenianos — algumas das quais tendo como principal mecanismo legitimador as
percepgdes construidas a partir do referencial biblico sobre a “lepra”. Vejamos o
depoimento de um professor: “A palavra lepra ela é de certa forma chocante. A
gente pensa logo assim numa pessoa, num ser humano deteriorado. Essa palavra
ta na Biblia onde Jesus Cristo passou e viu um elemento sentado num local,
numa pedra e ele disse levanta-te que ai, cem anos antes, esteve um elemento
sentado acometido de lepra. Entdo isso faz com que a gente fiqgue apavorado,

quer dizer: em cem anos aquele microbio ficou intacto” (E-14).

Desde a Idade Média a doenga ja era identificada como de natureza
contagiosa (GARCIA, 2001) e, segundo Richards (1993), o medo da doenga era
baseado, particularmente em seu contagio, sendo que as praticas segregacionais
se respaldavam principalmente nessa caracteristica. A segregacdo do doente de
Hansen a partir do contexto medieval tornou-se realidade que passaria a ser um dos
elementos promotores do estigma associado a doenca. Essa visdo de separagao,
apesar de na atualidade ser obsoleta e ndo recomendada como estratégia de

controle da doenga, ainda permanece viva no imaginario das pessoas:

“Euma doenga que abrange pessoas, que eu vejo, estdo muito
distante do meu convivio, que eu ndo tenho conhecimento,
ndo conheci” (E - 02).

“Era uma doenga que era realmente de ficar isolado.
Exatamente porque contagia. E aceitar? Por desconhecer
a pessoa acaba ndo gostando, ndo aceitando, ndo querendo
contato” (E - 11).

“A prevengdo talvez seja feita isolando esse doente. Acho
que o meio mais certo é ndo ter contato com esse doente e
ndo estar proximo dele” (E - 09).

“E importante que as pessoas sejam prevenidas. Serd que é
evitando o contato com os doentes? Ndo tocar nos objetos
dos leprosos, evitar falar com ele, isolar o doente e colocar
num lugar separado. Acho que talvez isso ajude a ndo
contagiar outros” (E - 006).
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Nessas falas se percebe uma preocupagdo em nao entrar em contato
com o doente e evita-se isso através do isolamento. Essa atitude vista como forma
de prevengio, foi referida por sete professores. E importante ressaltar que no
controle e prevengdo da hanseniase o procedimento de eleigdo é o tratamento
de pacientes baciliferos. A terapéutica com a PQT (poliquimioterapia) ¢ eficaz
e apos certo periodo o doente ndo mais transmite a doenga, sendo desnecessario
isola-lo. Hoje o tratamento ¢ ambulatorial e acompanhado nas unidades de saude
(BRASIL, 2003). A percep¢do do hanseniano como paria ainda se faz presente
nao obstante os avangos da medicina no campo da hansenologia e a divulgagao,
pelo setor saude, de informagdes sobre as varias caracteristicas da enfermidade.
O medo da doenga e suas imagens historicas sdo responsaveis pelo preconceito e
estigma praticados pelo meio social em que vivem os doentes. Podemos perceber

muito bem esse aspecto no trecho abaixo:

“Em Bacabal conheci elementos portadores de hanseniase
onde todo mundo se esquivava, corria, tinha repulsa e asco
das pessoas portadoras. Eu acho que é devido aquele estigma
ja criado, trazido dos ancestrais e que leva a isso. Entdo,
todo mundo quando se dizia na sociedade, no meio, in loco,
que alguém estava com hanseniase, entdo todo mundo e até
mesmo a propria familia se esquivava, se afastava desse
elemento” (E - 01).

Ao ser reconhecido como hanseniano, o individuo é permeado por
um conjunto de qualificacdes degradantes. Instala-se o estigma. E junto com
ele vem a restrigdo, a dor, o medo, a insegurancga, a vergonha e o sofrimento. A
infecgdo bacteriana torna-se infima se comparada ao estigma e preconceito que
a doenga produz, ou melhor, que a sociedade cristalizou e determinou para o
doente. Farrell (2003, p.66) analisa muito bem esse fenomeno: “A maior parte
do sofrimento daqueles infectados pelo M. leprae tem sido causado ndo pela
bactéria, mas pelos outros seres humanos. Hoje, quando a doencga pode ser tratada
e curada, o grande obstaculo continua sendo a marca da vergonha associada a

essa enfermidade”.
Gandra Junior (1970, p.126) define estigma como “a propriedade
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que possuem certas categorias de funcionarem como sinal desencadeador de uma
emocao que se manifesta numa conduta de afastamento imediato”. Desse modo
ele pode ser um atributo profundamente depreciativo que inabilita o individuo
para a aceitacdo social plena (GOFFMAN, 1988). O fendmeno da estigmatizacao
na hanseniase merece aqui algumas consideracdes. A tese de doutorado
de Gandra Janior (1970) ¢ um dos trabalhos pioneiros nessa abordagem.
Segundo esse pesquisador, os hansenianos, classificados em suas formas
clinicas conhecidas, podem ou ndo ser incluidos na categoria de “leprosos” ou
“morféticos”, dependendo de apresentarem ou ndo caracteristicas morfologicas
que permitem sua identificacdo, através de imagens, naquelas categorias. Por
sua vez um hanseniano sem deformidades ou marcas visiveis da doenca pode
passar despercebido e ndo ser estigmatizado pela terminologia “lepra”. Por outro
lado, individuos afetados de outras doengas, que ndo a hanseniase, como por
exemplo, a leishmaniose tegumentar americana (LTA) com mutila¢do nasal, pode
ser identificada na categoria social de “leprosos” se apresentarem caracteristicas
morfologicas coincidentes com as imagens que definem esta categoria. Costa
et al. (1987, p.77) confirmam, em estudo sobre os aspectos psicossociais e
estigmatizantes de pacientes acometidos de leishmaniose cutaneo-mucosa,
as proposicdes de Gandra Junior (1970) no que se refere as cldssicas imagens
estigmatizantes da hanseniase: “a LTA, um dos grandes problemas de saude
publica do Brasil, as vezes ¢ confundida com a hanseniase, trazendo complicagdes
emocionais aos pacientes”. Desse modo, mesmo os pacientes de outros estados
morbidos que apresentam deformagdes no corpo sdo objeto de discriminagao por
parte de uma associagao direta com o mal de Hansen. Evidencia-se através desses

estudos o qudo forte € o preconceito contra a hanseniase.

O estigma vinculado a hanseniase, por suas caracteristicas em
diferentes épocas e sociedades, parece poder encaixar-se nessas definigdes visto
que a aceita¢dao dos doentes ainda € uma questio a ser equacionada, sendo seu

afastamento do convivio social um ritual ainda comum:

“A hanseniase por falta de informa¢do ainda é um grande
problema. Por que as pessoas sdo mal informadas. Ndo

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 85



estdo ainda sabendo lidar. Tem o problema da aceitagdo”
(E - 06).

“Ja tive a situagdo de uma aluna que tinha o problema da
hanseniase mais foi muito pouco esse contato porque ela
desistiu de ir par a escola por que ela tinha vergonha das
pessoas saberem que ela estava com hanseniase. Ainda existe
uma discriminag¢do muito forte em relagdo ao contagio com
a hanseniase” (E - 04).

“Ja tive uma amiga que ficou aleijada por causa da lepra.
Ela ja morreu faz 15 anos. Ela sofreu muito por causa da
doenca, principalmente por rejeig¢do familiar” (E - 10).
“Tive um amigo, irmdo da Igreja que ele sofria de bastante
discriminag¢do no servigo dele. Depois que ficou bom
demitiram ele. Eva uma pessoa normal, sem manchas, sem
sequelas, sem nada, mas ele sofreu a discriminagdo: ele foi
demitido do emprego” (E - 12).

Esses depoimentos mostram como ¢ dificil a aceitagdo do hanseniano
na sociedade. Mesmo aqueles doentes que nao apresentam sinais visiveis da agao
bacilar estdo marcados pela sua condigdo. A marca nesse caso ndo € apenas uma
mancha, um noédulo ou uma area dormente mais um rétulo social alimentado pelo
preconceito e a discriminagdo. Yamanochi et al. confirmam esse pensamento:
“Mesmo que o paciente com mal de Hansen ndo demonstre nenhum sinal ou
sintoma da doenga, desde 0 momento em que o meio social em que vive descobre
que ele a tem, passa a ocorrer um traumatico e imediato processo de segregacdo
e marginalizagdo, que acaba por deixa profundas marcas nos sentimentos de um
ser humano” (YAMANOUCHI et al., 1993, p. 396).

Embora a hanseniase seja uma doenga que, uma vez tratada,
apresenta possibilidades significativas de cura e ndo apresenta riscos de contagio,
em funcdo do preconceito cultural, apesar dos esfor¢os do programa de controle
da doenga, ainda persiste uma situacdo de estigma em relacdo a doenca. Queiroz
e Carrasco (1995) enfatizaram que, no contexto da hanseniase, o estigma se
refere ao descrédito, a desqualificacdo e marginalizagdo social em fungao,
principalmente, das deformidades fisicas do doente. Uma vez que o individuo

¢ estereotipado com tal rotulo social, que significa impor-lhe uma marca que,
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de certo modo, o reduz a uma condi¢do inferior ao padrdo minimo atribuido a
condi¢do humana, restaria ao hanseniano duas possibilidades: ou se adequar ao
papel marginal a ele designado, ou tentar “encobrir” as marcas que caracterizam

0 estereotipo estigmatizante.

Aceitar o papel social de hanseniano significava, no Brasil, até
depois da segunda metade do século passado, segregar-se da familia e da
sociedade e confinar-se num dos leprosarios disponiveis, submetendo-se a
tratamentos que ndo tinha possibilidade de controlar a doenca. Conforme o
relato de Waxler (1981), na India, para um individuo socialmente reconhecido
como leproso, ndo ha alternativa ao abandono do emprego, a separagdo de seus
familiares e a exclus@o social. Procurar, como mendigo, uma cidade grande ¢
tudo que lhe resta. Pobres, rejeitados, condenados pelo meio em que viviam,
enclausurados em lazaretos (hospitais de leprosos cuja denominagdo ¢ dedicada a
Sao Lazaro - o Lazaro biblico, ressuscitado por Jesus Cristo havia passado a ser
visto tradicionalmente como um leproso) e impossibilitados de exercerem seus
direitos, muitos hansenianos da Idade Média viviam em condi¢des subumanas
(RICHARDS, 1993). A alternativa para sua sobrevivéncia incluia a “caridade”
de alguns e a mendicancia nos vilarejos ou cidades proéximas aos leprocomios
(hospitais de leprosos). O doente, quando autorizado, podia praticar o ato de
pedir esmolas: “reconhece-se claramente que ele pode ter que sair, a fim de obter
suprimentos, e, em alguns lugares, os leprosos tinham permissao para ir a cidade
para fins especiais. Em Paris, era permitido que eles saissem do hospital uma vez
por semana para mendigar” (RICHARDS, 1993, p. 158).

Houve, durante toda a Idade Média, e particularmente no Baixo
Medievo, um expressivo numero de doentes de hanseniase mendicantes. O
hanseniano itinerante era o desvalido total. Ele dependia das esmolas ¢ do pdo
que a populagdo das cidades lhe oferecia (DIAS, 1997). No Brasil contemporaneo
a hanseniase ¢ uma doenca que atinge as camadas mais pobres da populagdo
e apresenta endemicidade em todas as macrorregides, principalmente nas areas
metropolitanas (QUEIROZ; CARRASCO, 1995). Com o éxodo rural os doentes

vivem nas periferias das grandes cidades, muitas das vezes em situagdo precaria e
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promiscua (OPROMOLLA, 1997). A situacao de pobreza, desemprego e falta de
educacao basica pioram o quadro daqueles que sdo acometidos pela enfermidade.
Bueno (1992), analisando o perfil socioecondmico de 24 pacientes de hanseniase
no bairro da Vila Nova, municipio de Sdo Luis-Ma, constatou que apenas
20,8% desses doentes trabalhavam antes de adoecer, e que a maioria deixou de
trabalhar devido a doenca. Verificou também que muitos tentaram emprego e ndo

conseguiram, alguns vivendo de aposentadorias ou ajuda de terceiros.

Houve mudangas significativas se compararmos a hanseniase
do periodo historico medieval a doenca na atualidade. Deve-se lembrar, no
entanto, que sua representacdo como doenga feia, mutilante, estigmatizante e
excludente ainda permanece no imaginario da humanidade, porque de um modo
geral as representacdes, as marcas, as atitudes e os conceitos sdo construidos
e reconstruidos constantemente (MINAYO, 1994). Por ser uma enfermidade
milenar, ter prevaléncia elevada em muitas regides, como no Maranhdo, e
apresentar uma pluralidade de sentidos negativos, nao ¢ dificil contextualizar na
atualidade o ocorrido no passado. Cita-se o relato de um professor sobre seu

contato com um hanseniano:

“Eu ja tive contato com um hanseniano sim. Eu me lembro
que estava ali no Mercado Central e quando chegou um
elemento ja num estado bem avangado, inclusive com as
mdos todas deterioradas, praticamente sem os dedos das
mdos e eu estava comprando alguma coisa. Esse elemento
estava pedindo esmola e ele chegou a me tocar com uma das
mdos e eu confesso fiquei assim... Dei o dinheiro para ele,
mas sai dali imediatamente e passei o lengo, passei alguma
coisa, cheguei em casa lavei com dgua e sabdo. Eu confesso
que realmente fiquei apavorado” (E -14).

Esse depoimento exemplifica com muita propriedade a visdo que a
maioria dos entrevistados tiveram sobre o doente de hanseniase, qual seja, um
individuo com o corpo deteriorado, que causa medo e asco. O professor relatou
uma situac¢do da vida do hanseniano que foi muito comum no passado remoto:

o pedir esmolas. Ao questionarmos o porqué daquele ato do doente, o educador
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forneceu mais alguns elementos interessantes:

“Eu acho que pelo fato dele ndo poder exercer alguma
atividade. Normalmente aquele elemento que tem uma
familia ou mesmo que ndo tenha, ou seja, mas ele precisa
ser remunerado para poder sobreviver. Entdo, primeiro,
como ser remunerado para sobreviver? Como eu jd falei, ele
ja estava num estado bem avancado, na rua publicamente.
Segundo, ele esta pedindo esmolas por que tinha uma
caréncia e precisava se alimentar ou alimentar a propria
familia” (E - 14).

Se o enfermo citado pelo professor “ndo podia exercer alguma
atividade” é porque talvez apresentasse incapacidades fisicas devido a agdo
da doenga no seu corpo, principalmente nos membros superiores e inferiores.
Essa situagdo pode comprometer a vida produtiva do doente, devido seu alto
potencial incapacitante, interferindo no trabalho e na vida social, além de perdas
econdmicas e traumas psicologicos (AQUINO et al., 2003). O estado de pobreza,
a dificuldade de obter trabalho, a soliddo e a possivel desagregacdo familiar
ocasionada pela doenca fez parte das percepgdes elaboradas pelo professor
acima citado para definir a situa¢do do hanseniano. Acrescenta-se ainda o fato
do educador ndo achar correto que o doente seja um transeunte como as outras
pessoas: “ele ja estava num estado bem avangado, na rua publicamente”. A
imagem do cldssico hanseniano, com severas mutilagdes e a nogdo de contagio

fez com que ele concluisse que o isolamento faz parte do universo do doente:

“Devido seu estado avancado, ele ndo deveria estar la
pela situacdo da populagdo porque ele estava em contato
com pessoas desprotegidas. Entdo, como ele teve contato
comigo ele poderia ter contato com outras pessoas. Quer
dizer, ele poderia transmitir isso para as pessoas. Eu falo
nesse sentido. Agora, realmente é chocante, a gente fica de
certa forma assim... Até preocupado porque realmente como
a gente vé as pessoas (os hansenianos) elas normalmente
ficam a margem da sociedade” (E - 14).
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Entre os educadores foi comum a percep¢do de que o hanseniano
¢ um individuo que fica isolado da populagdo. Por conta desse pensamento
as vezes sugeriam como procedimento para a “prevencdo” da enfermidade o
isolamento dos doentes. Aqui verificamos que os professores desconhecem as
medidas de prevencdo da hanseniase. O afastamento do enfermo do convivio
social ja ndo acontece mais. Tal pratica além de obsoleta ndo funciona como
medida preventiva e acima de tudo € preconceituosa e estigmatizante. Assim, “o
diagndstico e o tratamento precoces dos casos, associados a educagdo sanitaria
contribuem significativamente para o controle da hanseniase, ja que reduzem a
disseminacdo do Mycobacterium leprae” (TALHARI et al., 1997, p.505).
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Reforgando a importancia da Educacdo em Saude na

prevencdo da hanseniase

Embora a educacdo em satde ndo tenha se constituido objeto de
investigacdo, sua abordagem torna-se relevante visto que o conhecimento das
representagdes sociais dos professores do Ensino Fundamental sobre a hanseniase
tem uma conotacdo eminentemente educativa. Durante as atividades de pesquisa,
mais especificamente na realizagdo das entrevistas, de quando em vez alguns
professores colocavam a importancia do trabalho em curso. Questionavam, por
exemplo, se a realizacdo dessa pesquisa tinha vinculo com a Secretaria Municipal
de Educagdo; se esses conhecimentos seriam devolvidos para os mesmos; qual
seriam as possibilidades de haver treinamento especifico; se a Secretaria de Saude

viria visita-los, etc. Os trechos abaixo ilustram essa preocupagao:

It

uito obrigado por esse momento que estou sendo chamada

a contribuir com esse trabalho. Eu espero vé o resultado ai
na sociedade. O resultado da pesquisa, daquilo que a gente
vai para a Academia pesquisar. Precisa retornar para a
sociedade. Retornar em forma de conhecimento, em forma
de informagdes para que a sociedade possa ter esse contato
e saber que tudo aquilo que é produzido na Academia ndo
¢ em vdo: volta para a sociedade em termos de beneficios”
(E-07).

“Eu gostaria de dizer o seguinte: que vocé trouxesse isso
para ca. Trouxesse pra ca o seu conhecimento. Que viesse
para a sala de aula, comentasse com os alunos, porque se
nos educadores estamos sentindo essa dificuldade e eles,

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 91



acho, que sentem muito mais. Sdo problemas que temos que
levar para a sala de aula, alertar esses meninos. Entdo eu
acho de suma importancia trazer também para a sala de
aula. Entdo eu acho que sua pesquisa é muito boa e que vocé
realmente coloque em pratica porque precisamos” (E - 13).

“Olha, eu sinto muito em ndo estar prestando, talvez, melhores

informacoes para o teu trabalho, mas até me despertou para
que eu possa rever o conteudo e estar realmente preparada e
eu sou muito desejosa de ver mudanca comportamental nos
nossos alunos. NOs professores somos muito responsdaveis
em ajuda-los” (E - 11).

Além de colocarem a importancia e contribuicdo que o trabalho
poderia trazer, determinados professores expressaram durante as entrevistas
e mesmo apoés finalizé-las, j4 numa conversa informal, que pouco conheciam
sobre a hanseniase estando muita das vezes despreparados para lidar com o tema.
Vejamos as justificativas que alguns professores deram para suas dificuldades em

lidar com o preconceito:

“Eu confesso que realmente fiquei apavorado até por estar
despreparado. Eu ndo fui preparado para esse tipo de coisa.
Na realidade ndo temos esse preparo e ai entdo a gente de
certa forma tende a evitar essas pessoas que ndo é legal”
(E - 14).

“A hanseniase é uma doenga que pouco conheco dos seus

sintomas, de como se pega (...), mas é importante que se
conhega mais para que possamos falar dela na sala de aula”
(E - 08).
“Na realidade gostaria de saber muitas coisas sobre a
hanseniase: se pega mesmo e como, porque causa aqueles
ferimentos e perdas de membros, como curar. As entidades
deveriam falar mais sobre essa e outras doengas na escola”
(E - 09).

“Eu ndo sei muito o que é hanseniase, ndo posso somar a
mais e gostaria que futuramente passasse essas informagoes
que preciso saber” (E - 05).

“Eu vejo ainda a hanseniase pouco esclarecida. As pessoas
ainda ndo sabem muito bem o que é. Eu mesma no decorrer
da entrevista tive momentos que eu ndo soube te responder.
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Eu acho que tem que haver uma campanha de divulgagdo,
até para acabar com a questdo do preconceito” (E - 06).

A vontade de saber impulsionada pelo desconhecimento pode
constituir uma possibilidade de mudanca. A orientagdo da educacdo para a saude
direcionada aos professores poderia despertar o interesse e assim torna-los aliados
na disseminac¢do de informagdes sobre a hanseniase. O controle da hanseniase
envolve alguns verbos importantes: diagnosticar, tratar e prevenir. Eles sdo
transformados em realidade através das agdes de controle. Infelizmente ainda
ndo existe uma vacina efetiva para a hanseniase e por isso agdes de prevengio
priméaria ndo funcionam (VIRMOND, 2003). Entretanto, a falta de vacina nao
significa que ndo se possa prevenir a hanseniase. Desta forma, uma das medidas
de prevengdo seria o diagnoéstico e o tratamento. A divulgacdo dessas estratégias

no controle da endemia € muito importante:

O conhecimento de que a hanseniase ¢ curavel e que
o tratamento ¢ gratis e simples deve ser amplamente
divulgado na comunidade para que se diminua a ignorancia
sobre a doenga e se comece a encara-la com uma doenga
qualquer. Se isso acontecer, cada vez mais os casos serao
detectados em sua fase inicial e tratados adequadamente,
assim, diminuiremos a fonte de infec¢do na comunidade,
a incidéncia e a prevaléncia da hanseniase (VIRMOND,
2003, p. 5).

A disseminagdo de informacdes sobre a hanseniase contribui muito
para a melhoria das a¢des de controle. Estudiosos do assunto como Pinto Neto ef
al. (1999;2000;2002), Opromolla (2002), Yamanouchi et al. (1993), Claro (1995),
Queiroz; Puntel (1997), Bakirtzief (1996), Miranda (1999) e Vimond (2003)
acreditam, baseados em suas investigagoes, que o esclarecimento do doente e da
populagdo sobre as verdadeiras caracteristicas da enfermidade ¢ um fator a ser
considerado nas agdes de controle da doenga. Isso porque as imagens seculares
estigmatizantes ainda assustam e afastam o doente, o comunicante ¢ mesmo a
populagdo da unidade de saide. Um diagndstico positivo para hanseniase ainda

¢ motivo de muito sofrimento e vergonha. O paciente ao sentir esse peso cultural
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muita das vezes s6 comparece a primeira consulta ou abandona o tratamento

numa fase posterior.

A preocupagdo de mudar a imagem negativa da hanseniase ndo ¢é
recente. Um dos pioneiros nessa empreitada aqui no Brasil foi o hansenoélogo
Abrado Rotberg (1976; 1978; 1979; 1980a; 1980b; 1981; 1983a; 1983b). No
final da década de 1960, ele iniciou uma campanha educativa objetivando
mudar o nome da doenga (oficialmente era designada de lepra), visto ser esse
termo infamante, repulsivo e que, segundo a analise de Opromolla (2002, p.1),
“impedia qualquer tipo de tentativa para a educacao em satde”. Essa campanha
foi pouco a pouco conseguindo a adesdo de muitas instituicdes, como o setor
saude e instituigdes universitarias, ¢ quase dez anos depois muitos Estados
brasileiros ja estavam usando a nova terminologia: hanseniase. O principal
motivo para essa mudanca foi o reconhecimento da existéncia de barreiras
culturais importantes que agravavam o problema social e psicologico do doente
de hanseniase, impedindo ou fragilizando as a¢des no tratamento e prevencao da
doenca. No entanto, se o problema fosse apenas relativo a nomenclatura, podia
se dar por encerrado a questdo em 29 de margo de 1995, quando finalmente foi
sancionada a lei que substituia de vez o termo lepra e seus derivados (Lei n°9010
- dispde sobre a terminologia oficial da doenga hanseniase). A partir daquela data
a terminologia oficial passou a ser “hanseniase” (BRASIL, 2004). Sem duvida
esse foi um grande avango na historia da hanseniase, todavia, ndo basta mudar o
nome da enfermidade, o qual ndo é somente uma questdo semantica. E necessario
muito mais, pois esta questao esta arraigada no meio social e o preconceito ainda

¢ muito forte.

Um interessante estudo realizado por Santos (1997) demonstra
claramente o preconceito que os hansenianos ainda sofrem. No programa “Saude
da Pele” do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo, em
Sao Luis, foi desenvolvida uma investigacdo cujo objetivo era verificar o perfil
psicoldgico do cliente hanseniano. Esse estudo fornece elementos que confirmam
a existéncia notoria do preconceito associado a doenga, por exemplo, 73% dos

pacientes entrevistados manifestaram alteragdes no padrdo de comportamento ao
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receberem o diagnodstico de hanseniase. Essas reagdes sdo devidas, segundo o
estudo, ao medo da doenca, do isolamento e da rejeicao. Ao finalizar seu trabalho

a autora faz a seguinte recomendagao:

Em nivel de sugestdo, o programa, além de sua importancia
no campo da terapéutica, deveria estender-se também a
campanhas informativas através da educagdo em saude para
os doentes e para a populacdo em geral, a respeito ndo s
do conceito, caracteristicas, sintomas, causas ¢ prevengao
de incapacidades, mas também, no sentido de afastar o
fantasma do estigma. Acredita-se que somente abordando
a questdo de forma abrangente ¢ com o engajamento da
propria sociedade, pode ser possivel uma reversdo da
situagdo vigente. O siléncio s6 contribui para a perpetuagao
desse nocivo pensamento (SANTOS, 1997, p. 35).

Abordar a hanseniase de “forma abrangente”, com o “engajamento da
propria sociedade” e com o intuito de reverter a “situacdo vigente” ¢ um desafio.
Sabe-se que o Ministério da Satde ja faz esse trabalho nas unidades de saude, que
apresentam o programa de controle da doenga, e nos veiculos de comunicagéo de
massa como televisdo e radio, além das atividades do dia nacional de controle e
prevencdo da hanseniase. O alvo principal dessas intervengdes sdo os doentes e
os comunicantes, havendo a necessidade de estender esses trabalhos, de forma

continua, para a comunidade:

E preciso que as unidades de saude que desenvolvem as
acdes do programa de Controle da Hanseniase avaliem seus
indicadores operacionais ¢ epidemioldgicos. Devem ainda
discutir as legislagdes, normas e diretrizes atuais desse
programa de saude e aproveitar todas oportunidades para
socializar informagdes sobre a hanseniase, de forma a criar
uma imagem positiva desse agravo, além de desenvolver
atividade fora da unidade, com outros equipamentos de
satude e sociais (PINTO NETO et al., 2002, p. 27).

Como desenvolver estratégias de educagdo em saude atingindo

um contingente expressivo? Que veiculos seriam de amplo espectro? A escola
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deve ser um deles. Essa instituicdo, dentro de uma perspectiva educativa que
se integra a outros setores na busca de transformacdo, pode ser uma aliada da
saude (FERRIANI; GOMES, 1997). Depois da familia, a escola provavelmente
¢ a instituicdo mais importante em nossa sociedade. Ela ndo apenas oferece
conhecimentos teodricos e praticos, mas também lida com os comportamentos
emocional, social, vocacional e ético (TELES, 1993). Tem ainda o nobre papel
de fornecer conhecimentos que nos ajudam a enfrentar os desafios do cotidiano

ao trabalhar, por exemplo, questoes ligadas a promogado da saude:

“A escola exerce um papel preponderante porque a escola é
uma fabrica, uma oficina de educagdo. Entdo, a escola pode
contribuir educando os elementos quantos aos cuidados. E o
elemento estando preparado, sendo conhecedor daquilo que
faz mal ele vai fazer a distingdo” (E - 01).

“Hoje ela tem a fungdo de trabalhar a saude permanente
com os alunos. Através da educacdo, os alunos na escola
tém como se prevenir. Ela tem que apoiar os alunos, os
professores e a comunidade. Quanto mais se ampliar
questoes de saude na escola, melhor. Se acontecer algum
caso entre os alunos e na sua familia, a escola teria que
conduzir esse aluno a um servico especializado” (E - 03).

“A escola ndo é s6 espago de transmitir conhecimento mais
também de informar, prevenir e a questdo também de aceitar
né? Na hanseniase as pessoas tem medo né? E vocé sabendo
disso, ndo vamos transmitir informagoes erradas, como por
exemplo, o preconceito. Passar para os alunos que a pessoa
doente precisa de carinho. Entdo, nos estamos num espa¢o
transformador” (E - 05).

“A escola tem esse papel que é de esta formando cada dia
mais pensadores, educadores, multiplicadores, agentes,
inclusive agentes de saude” (E - 07).

A educadora em satde Reiko Niimi, representante do UNICEF no

Brasil, se posiciona sobre a fun¢do social da instituigdo escolar:

Que escola queremos para nossos filhos?Queremos uma
escola que lhes seja util na construgdo de uma vida e de um
mundo melhor. Uma escola que proporcione a seus alunos
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algo que va além daquilo que convencionamos chamar de
ensino fundamental. Uma escola que oriente as criangas no
desenvolvimento das habilidades necessarias ao exercicio
de uma vida saudavel e sintonizada com as caracteristicas
mutantes do meio ambiente e do meio social. Uma escola
que os prepare para assumir a ampla gama de papéis que
deverdo assumir como adultos -como pais, produtores,
cidaddos que participam ativamente da sociedade e
contribuem para seu desenvolvimento. Para atender a essas
expectativas, a escola deve abrir-se para os problemas de
seus alunos; deve organizar-se para permitir que a voz dos
alunos fale tdo alto quanto a voz dos livros didaticos; deve
contar com professores que se sintam seguros e preparados
para ajudar as criangas a enfrentar -a partir da situagdo de
extrema vulnerabilidade em que se encontram - os dilemas
sociais e ambientais que tanto afligem a humanidade nessa
virada de milénio (NIIMI, 2000, p.9).

A escola, mesmo que ndo fale sobre satde, esta sempre transmitindo
conceitos, habitos de vida, valores e atitudes. A rotina da escola, assim como a da
familia tem grande impacto na formagao da crianga e do adolescente, contribuindo
para o desenvolvimento de atitudes saudaveis (PEDROSO; CONCEICAO,
2001). Ao avaliar as agdes de educagdo em hanseniase, Furtado (1987, p.271)
vé€ como prioridade a educagdo da populagdo e sinaliza como um dos possiveis
locais a escola: “[...] e para haver mudangas é necessario o esclarecimento de toda
a populacdo pelos meios de comunicagdo, através de um programa de educacao
sanitaria. Teriam prioridade as escolas primarias e secundarias, pois os jovens

sdo0 inegavelmente mais receptivos”.

Outros autores véem o espago escolar como ambiente importantissimo
de inclusdo da tematica hanseniase: “Que as Secretarias Estadual e Municipal
de Saude se articulem com as Secretarias de Estado e Municipal de Educacdo
para incluir o tema hanseniase como parte da disciplina de Programa de Saude”
(AMORIM, 1997, p.32). J4 Miranda (1999, p.112) faz uma observacao sobre a

escassez de trabalhos no ambiente escolar problematizando a doenga:

Ressentimo-nos de pesquisas na area psicossocial, bem
como de trabalhos educativos nas escolas de Ensino

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 97



Fundamental ¢ Ensino Médio, como estratégia provavel de
mudanga na formagao atitudinal de criangas, adolescentes e
jovens em face desta problematica. Entendo que este esfor¢o
deve ser compartilhado por varios segmentos societarios,
cujo investimento suscite atitudes transformadoras da
realidade, tanto nos aspectos curativos e preventivos.

Sabe-se que a escola é um espago importante para a vida das pessoas.
Nela ocorrem diversos tipos de aprendizagens e relacionamentos entre os
individuos. Aliangas podem ser estabelecidas para o complexo empreendimento
de fazer com que as pessoas envolvidas se transformem em sujeitos de sua saude,
deixando de ser sujeitos da doenga. Com essa institui¢ao o setor saude pode ter
suas agOes ampliadas no espago, trabalhando familias e vizinhangas e, no tempo,
participando da educagdo de futuros cidadaos. Devido sua importante fungao
social, a escola ¢ uma instituigdo bastante requisitada para auxiliar a comunidade
em diversos momentos e, por conta disso, ¢ cobrada a apresentar resultados de

forma mais imediata.

Carreli e Olivi (1992, p.30), ao se referirem sobre educagdo e saude
no espaco escolar afirmam que “o ambiente escolar ¢ fator de desenvolvimento
de comportamentos adequados a satde”. Essa afirmag@o pressupde que a
instituicdo escolar pode participar na promog¢do da saude, oportunizando aos

alunos situagdes de aprendizagem.

Acgoes educativas em saide, ¢ em especial na hanseniase, podem
ser desenvolvidas nesse espago. Durante a infincia e adolescéncia, épocas
decisivas na constru¢do de condutas, a escola passa a assumir papel destacado
devido sua fungdo social e por sua potencialidade para o desenvolvimento de
um trabalho sistematizado e continuo. Deve, por isso, assumir explicitamente a
responsabilidade pela educacdo para a satude, ja que a conformagao de atitudes
estard fortemente associada a valorizacdo que o professor ¢ toda comunidade

escolar transmitirdo aos alunos durante o convivio escolar (BRASIL, 1997b).

Se a escola ndo deve se omitir da responsabilidade de esclarecer,

orientar ¢ informar seus alunos cabe ao professor assumir o papel de orientador,
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ndo podendo deixar de desenvolver essa tarefa. Sujeito fundamental nesse
processo, o professor € quem conduz e orienta seus alunos. Prepara-os para a
vida. Conhece a realidade da comunidade, da escola e do aluno (WEREBE,
1998).0 docente ¢ o facilitador da aprendizagem e ndo seria demais afirmar que
sua participagdo no processo de mudanga em uma situagdo social especifica,

como a que estamos apresentando, € crucial:

O professor ¢ quem faz a escola, sendo sua figura central, que,
por sua vez, tornara o aluno a figura central da sala de aula, pois
ele ¢ seu cliente preferencial. O professor ¢ quem personifica
a escola e lhe da prestigio, pois de nada adiantara um espago
fisico maravilhoso, equipamentos e toda a estrutura se ndo
existir um bom professor atuante, responsavel, preparado e
consciente do seu papel. O professor interfere na evolugdo
educacional. Vai ao encontro do jovem, fazendo-o ter auto-
estima e coragem para enfrentar desafios e de tomar decisdes
oportunas (SOUZA, 2002, p.117).

A escola e o professor cumprirdo seus objetivos no que se refere
a educacdo em saude se conscientizarem os alunos para o direito a saude,
sensibiliza-los para a busca permanente da compreensdo de seus determinantes
e capacita-los para a utilizagdo de medidas praticas de promogao, protegdo e

recuperagdo da satide ao seu alcance (BRASIL. Ministério da Educagado, 1997a).

Concordamos que o professor ¢ um membro fundamental no processo
de aprendizagem dos educandos. Que ele tem que ser “atuante”, “preparado” e
estar “consciente do seu papel”. Deve “conscientizar os alunos para o direito
a saude” e capacita-los para a “promogao, protecdo e recuperagio da saude”.
Para que isso ocorra ¢ necessario que os educadores tenham contato com essa
realidade e conhegam o que, para que e porque intervir nesse campo especifico:
“a falta de conhecimentos especificos sobre o conteido que se deseja ensinar
constitui, com certeza, o primeiro e grave impedimento para que os professores
possam desenvolver um ensino de qualidade” (CARRASCOSA, 2001, p.8). Por
isso, € imprescindivel pensar em sua formac¢ao permanente. Acreditamos que

esses conteudos, que por sinal sdo institucionalizados por lei especifica, devam
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ser trabalhados durante sua formacao académica e, se necessario, regionalizados
de acordo com as necessidades locais. Enfim, “a formacdo permanente ¢ um
processo continuo que comega nos estabelecimentos de formagao inicial e que
prossegue através das diversas etapas da vida profissional dos professores”
(MENEZES, 2001, p.159).
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Consideracgoes finais

A realizacdo desse estudo nasceu do interesse em conhecermos as
representagdes que professores do ensino fundamental da rede publica municipal
de Sao Luis, do Distrito Itaqui-Bacanga, t€m sobre a hanseniase, de modo a nos
fornecer subsidios para que pudéssemos, a partir de seus conceitos, ampliar o
conhecimento sobre a percep¢do da doenca, e ainda, aventar a possibilidade
de incluir o professor e a escola como aliados para que desenvolvam agdes de

educagdo em saude no controle dessa endemia.

Ao final do estudo, refletindo sobre os significados que os professores
apresentam acerca da hanseniase, tendo como base suas experiéncias com o meio
sociocultural, conceitos do senso comum e alguns elementos do conhecimento
cientifico, consideramos que as representacdes ¢ os temas levantados estavam
intimamente interligados, mesmo evidenciando, a partir das categorias empiricas,

avisao biomédica e a visao sociocultural imbricadas nos discursos dos professores.

A andlise das entrevistas demostrou, logo de inicio, que as
representagdes sobre a hanseniase elaboradas pelos professores eram permeadas
por uma mescla de conceitos bioldgicos e culturais. Essa caracteristica nos deu
direcionamento para organizarmos as categorias empiricas e também o referencial
teorico. Assim, analisamos as percepcdes da doenga baseadas nos seus aspectos

biomédicos e socioculturais.

Duas caracteristicas ficaram bem definidas no estudo. Primeiro,

HANSENIASE E EDUCAGAO EM SAUDE: PROFESSORES E ESCOLA NAS ACOES DE PREVENGAO 101



ao perceberem a hanseniase como uma questdo organica, tré€s representagoes
marcaram os discursos dos professores: a hanseniase ¢ uma doenga que afeta a
pele, produzindo manchas, dorméncia e ferimentos; a enfermidade foi lembrada
como distarbio que leva a perda de partes do corpo (mutilagdes dos érgdos —
principalmente os membros superiores); e que a doenga se origina essencialmente
pela falta de higiene. Numa outra perspectiva, a qual relacionaram a doenca
ao universo sociocultural, os educadores tiveram outro olhar ao se referirem a
enfermidade: a hanseniase ¢ uma doenga antiga, ligada a aspectos religiosos e

impregnada de estigma e preconceito.

No tocante aos pressupostos destacados no inicio do trabalho

podemos considerar que:

a) Com relagdo ao conceito da hanseniase, na perspectiva biomédica,
os professores identificaram-na mesmo como sendo a doenga um problema de
pele. Para os entrevistados ela é reconhecida como tal devido as manchas e
ferimentos que os doentes trazem no corpo. Além disso, suas representacdes sobre
o distirbio na pele ndo se limitaram apenas a essas caracteristicas. Houve ainda a
percepgao de que o sinal caracteristico da doenga, que € a perda de sensibilidade,
estd presente na sua determinagdo. No entanto, ndo houve nenhum relato onde
evidenciassem a preocupagao de se fazer a distingdo entre as manchas originadas

pela hanseniase e outras doengas que produzem manchas como sinais.

Outra questdo que ndo foi sequer referida diz respeito as lesdes
dos nervos periféricos. Em nenhum momento os professores citaram a relagdo
da doenca com essas estruturas anatOmicas, embora reconhecessem a falta de
sensibilidade da pele como sendo em decorréncia da enfermidade. E sabido que
na hanseniase o componente neural ¢ importantissimo na determinagéo de seu
quadro morbido e o principal fator que leva as incapacidades e deformidades

fisicas.

b) No que diz respeito a percep¢ao da causa da hanseniase, como
haviamos pensado, a maioria dos professores disseram ser a enfermidade
originada pela falta de higiene. Esse aspecto, por sinal, o mais enfatizado na

representagdo biomédica da doenga.
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O interessante desse entendimento € que para os professores a doenca
tem uma ligagdo intrinseca com a sujeira e os maus habitos higiénicos. O corpo
sujo e o ambiente insalubre sdo os promotores em potencial da doenga. O homem
¢ responsabilizado pela aquisi¢do da doenga porque nao se cuida e, por extensao,

¢ ele quem cria o ambiente desfavoravel para a aquisicdo da enfermidade.

Outro aspecto biomédico da hanseniase evidenciado no discurso dos
professores, e que ndo fez parte de nossos pressupostos, mais que se mostrou
importante ter surgido, diz respeito as consequéncias advindas da infecgdo: a
hanseniase foi lembrada pelos educadores como uma enfermidade que produz
mutilagdo e perda de partes do corpo. Tal assertiva ¢ verdadeira. No entanto, ¢ uma
imagem que na atualidade nao devemos considera-la como dominante no quadro
clinico da doenga. Apoés o advento de terapéutica medicamentosa especifica, a
introducdo de técnicas fisioterapicas e cirurgicas no tratamento dos individuos
acometidos pela doenga e, principalmente, o diagndstico precoce, houve declinio

acentuado das mutilagdes e incapacidades fisicas.

¢) A investigacao do pressuposto de que as classicas e estigmatizantes
imagens da hanseniase fazem parte do imaginario dos professores ndo apenas foi
confirmada como também possibilitou o surgimento de alguns elementos que

ajudaram a entender as representacgdes sociais da doenga.

Para os professores, na perspectiva sociocultural, a hanseniase ¢ uma
enfermidade antiga e associada ao universo religioso. Foi dificil ndo se lembrar da
doenca sem tocarem no referencial biblico. O Livro Sagrado era constantemente
aludido e alguns educadores até¢ citavam episodios ou passagens enfocando a

hanseniase na Biblia.

Nao foi dificil encontrarmos nos depoimentos dos professores
uma série de verbetes relacionando a hanseniase ao medo, ao pecado, a faltas
praticadas, a sujeira, ao nojo, ao mal-estar, enfim, a um arsenal de termos que
s6 reforcam o estigma secular da doenga. O sentido desse ideario para a doenga
conhecida na contemporaneidade como hanseniase vem da terminologia “lepra”.
Essa palavra, que incorpora uma imensidao de sentidos negativos e despreziveis,

esteve presente nas falas dos educadores durante seus depoimentos.
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O conhecimento das representacdes biomédicas e socioculturais
de professores do ensino fundamental da rede publica municipal de Sao Luis,
mais especificamente do Distrito Itaqui-Bacanga, sobre a hanseniase nos
proporcionou, em determinados momentos, a compreensdo de alguns fatores
que podem determinar o estigma ainda presente. Um desses fatores, que mais
nos chamou a atencdo diz respeito ao desconhecimento dos educadores sobre
algumas caracteristicas biomédicas basicas da doenca como sua etiologia
e os mecanismos de transmissdo, sem falar de determinados conceitos e
representagdes estigmatizantes e estereotipadas que tiveram sobre a enfermidade
e o doente de hanseniase. Nao foram poucos os professores que verbalizaram,
durante as entrevistas, as dificuldades que sentiam em expor seus conceitos
sobre a hanseniase. Assim, entendemos que uma aproximacao dos professores,
e por extensdo, dos alunos e da comunidade em geral, com o conhecimento
das caracteristicas da doenca, separando os fatos dos mitos e imagens falsas,
seria de extrema importancia e se constituiria uma alianga de grande peso nas
estratégias de controle da doenga. Através dessa atitude, a educacdo em saude
ganharia grandes aliados na disseminagdo de informagdes sobre a hanseniase que,
alids, vem maltratando h4 muito tempo muitos brasileiros e, especificamente, a

populacdo maranhense com suas elevadas taxas de prevaléncia e incidéncia.

Por fim, sistematizamos algumas sugestdes que possam comegcar a
langar luz sobre a possibilidade de inclusdo dos profissionais da educacao basica
nas estratégias de educag¢do em satde vislumbrando contribuir nas estratégias
de controle da hanseniase. Dessa forma, ao sugeri-las estar-se-a cumprindo o
segundo objetivo do trabalho: o de sistematizar sugestoes para incluir o professor
e a escola como aliados nas atividades de educac¢do em satde no controle da

hanseniase:

a) A escola tem como fungdo social formar cidaddos criticos e
reflexivos € a0 mesmo tempo inteirados com os problemas de sua comunidade.
O ensino escolar ¢ dindmico, continuo e sistematizado, fazendo com que os
alunos conhegam os contetdos curriculares num tempo bem maior. Outra

vantagem de incluir a escola nas atividades de divulgacdo de informagdes sobre
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a hanseniase ¢ o fato dessa instituicdo ser abrangente: nimero consideravel de
pessoas podem ser esclarecidas sobre a doenga. Contextualizando a hanseniase
no espago escolar, a educagdo em saude poderia fazer com que a populagdo
refletisse sobre o que é a doenca e iniciasse um processo de desconstrugdo dos
conceitos erroneos e estigmatizantes associados a enfermidade. Através de um
processo educativo consciente, transformador, critico e humanitario os conceitos
classicos e deturpados que a sociedade ainda tem sobre a hanseniase tenderiam
a mudar. O ambiente escolar é propicio para se trabalhar os varios aspectos da
doenca: sintomas, transmissdo, preven¢ao, apoio ao paciente, preconceitos, etc.
Parcerias entre as secretarias de saude e educacdo poderiam acontecer visto que
ambas possuem dispositivos legais para sua viabilidade: a Secretaria de Saude
tem o Programa de Controle da Hanseniase estruturado. Profissionais envolvidos
no referido programa como enfermeiros, médicos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais, psicologos, técnicos de enfermagem e agentes
de saude, por exemplo, capacitariam os professores dando-lhes noc¢des sobre a
doenca, mostrando-lhes o universo biomédico e sociocultural da enfermidade;
como proceder ao encaminhar um caso suspeito ao posto de saude vinculado
ao programa, mostrar como dar apdio a familia, divulgar a importancia do
diagndstico e do tratamento, assim como a sua manuten¢do durante o periodo da
terapéutica, etc; Por outro lado, a escola pode contribuir oferecendo seu espago
para o desenvolvimento das atividades do programa de controle da hanseniase,
incluir no seu planejamento anual o desenvolvimento de projetos especificos em
educagdo paraasaude e sugerir que os professores trabalhem os Temas Transversais
(Saude, Meio Ambiente, Orientagdo Sexual, Etica, Pluralidade Cultural, Estudos
Economicos), propostos pelos Parametros Curriculares Nacionais (PCN), em suas
atividades pedagogicas. Esses temas sdo contetidos que podem ser incluidos no
curriculo oficial. No caso especifico, o Tema Transversal Saude, seria o destaque

nas intervengdes para a educagdo em hanseniase.

b) Quando se aponta a necessidade do envolvimento de alguns
setores na melhoria da qualidade de vida da populagdo, ndo podemos esquecer

que institui¢des, organizagoes e todas as denominagdes para formar grupos sido
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constituidas por pessoas. Em se tratando de escola, sabendo-se que esse espago
¢ identificado como privilegiado para trabalhar diversas questoes, entre as quais
promocao de saude, ¢ preciso lembrar que a principal referéncia sdo os professores.
Ele é um agente transformador da realidade, principalmente dentro da sala de aula.
Por isso acreditamos ser ele um aliado importantissimo no processo de mudanga
frente a problematica da hanseniase. Cabe a ele mediar o processo pedagogico
levando o alunado, outros professores, por fim, a comunidade a se mobilizarem
frente a esse e outros problemas de satide publica regionais e/ou locais. Ao
ser capacitado para trabalhar as questdes de saude-doenga na escola, estaria
ampliando seu compromisso em formar cidaddos. Seguindo as recomendagdes
dos PCN e introduzindo o Tema Transversal Satde nas suas atividades em sala
de aula, os professores teriam um leque de possibilidades de falarem a respeito

da hanseniase.

¢) Entendemos ser a capacitacdo fundamental. No entanto, devemos
lembrar que esse professor teria muito mais subsidios para trabalhar a tematica
por nos proposta e aquelas relacionadas com a satde da comunidade (ou mesmo
as vislumbradas pelos diferentes temas transversais) se sua formacao académica
lhe proporcionasse esse entendimento. A inclusdo de tematicas relacionadas a
agravos coletivos de saude, destacando as grandes endemias maranhenses como
a hanseniase, a tuberculose, as leishmanioses, a esquistossomose € as verminoses
em geral, nas discussdes académicas dos futuros educadores teria grande
impacto. Pelo exposto, achamos que os cursos de licenciatura deveriam incluir

tais tematicas na formagéo do professor.

d) Os Temas Transversais sdo conteudos ndo estanques que por sua
vez podem ser adaptados para a realidade regional e local em que a escola se
insere. Como a hanseniase é endémica no Maranhdo, esse ¢ um motivo mais
que justificado em inclui-la como contetido a ser trabalhado na tematica Satde.
Assim, embora existam assuntos especificos na educagdo para a saude e que sdo
sugeridos pelos PCN para que sejam problematizados pelos professores em todo

o territorio nacional, “a sociedade brasileira apresenta diversas realidades que a
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compoe, sendo inegavel que determinadas questdes ganhem importancia maior
em uma regido” (BRASIL, 1997a, p.35).

e) Um aspecto importantissimo em hanseniase que ndo deve ser
esquecido no trabalho com os alunos € a questao do estigma. Nas atividades de
transmissdo de conhecimento sobre a doenga esse aspecto ¢ crucial, e talvez o
que precisa ser bem enfatizado. Abordar que doengas como a hanseniase suscita
preconceito em razdo de varios fatores, e um deles estd intimamente ligado a
questdo da desinformacdo, é uma tarefa do professor. O trabalho com temas
sociais na escola, por tratar de conhecimento diretamente vinculado a realidade,
deve estar aberto a assimilacdo de mudangas apresentadas por essa realidade. As
mudangas sociais e os problemas que surgem pedem uma atengao especial para se
estar sempre interagindo com eles. Aqui caberia incluir outros Temas Transversais
como a Pluralidade Cultural e a Etica na abordagem do estigma, preconceito e
discriminagao no mal de Hansen até porque, para se viver bem em uma sociedade

plural € preciso se respeitar os diferentes grupos e suas peculiaridades.

f) Seria valido aproveitar os conhecimentos prévios e as representagdes
sociais dos professores para a elaboragdo de estratégias em educacdo em saude
visando a capacitacdo dos mesmos. O treinamento desses educadores ¢ a
subseqiiente realizacdo das atividades em sala de aula seria util, por exemplo, na
apresentacdo de casos novos da doenga visto que as percepgdes biomédicas da
hanseniase por eles construidas como “doenga de pele que apresenta manchas”
e “doenga que causa perda de sensibilidade na pele”, citando algumas das falas,
sdo validas e se constituiriam numa forma de triagem de possiveis casos. E nio
seria dificil envolvé-los em tais estratégias porque, além de possuirem formagao
pedagogica de base, a analise do perfil socioecondmico dos mesmos nos faz pensar
que seriam receptivos na assimilacdo dos reais conceitos da hanseniase e por sua
vez melhorariam aqueles ligados ao estigma e preconceito. Eles teriam papel
fundamental no encaminhamento dessas pessoas para o programa de controle da
hanseniase, principalmente nos bairros de Sdo Luis com maiores prevaléncias

como, por exemplo, alguns que compdem o Distrito Itaqui-Bacanga.
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O livro Hanseniase e Educag¢ido em Saude: professores e escolas nas
acdes de prevencdo ¢ uma convidativa leitura, pois, nos estimula a
enxergar a hanseniase por um viés que ultrapassa o academicismo
puramente biomédico. O professor e autor Jackson Ronie Sa-Silva
oferece ao longo da obra uma gama de informagdes e problematizagdes
que possibilita pensar a epidemiologia da hanseniase em todo seu
espectro de complexidade, desde a questdo médica e bioldgica que
envolve a doencga até os aspectos socioculturais, por vezes,
negligenciados. Jackson Ronie Sa-Silva oferece a oportunidade de pensar
a hanseniase de maneira critica e reflexiva trazendo as representagdes
sociais de professores/as da rede publica municipal de educagao de Sao
Luis acerca desta grave doenga infecciosa. Apresenta a escola ¢ a
educacdo em saude como possibilidades reais de desconstrucdo da
hanseniase como doenga estigmatizante. Professores/as surgem como
sujeitos importantes para o fortalecimento do processo de ensino e
aprendizagem em saude coletiva, suscitando uma discussdo ampla e
contribuindo para a prevencao da hanseniase na escola.
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