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Resumo

Fundamentado pela Teoria das Representagfes Sociais, objetivou-se analisar as representagdes sociais da hanseniase para
familiares de adolescentes com a doenga. Realizou-se entrevista semiestruturada com 18 familiares que habitavam a mesma casa
que o doente. O software ALCESTE foi utilizado e gerou sete classes. Os resultados indicaram representagdes revestidas de
elementos valorados negativamente, as quais associaram a hanseniase a uma doenca grave e perigosa, desenhando um doente
em sofrimento. Ha caréncia de informagdes, o que contribuiu para uma construgao simbdlica da doenga alicercada por crengas e
hip6teses pessoais. Estabelecer encontros dialégicos e ampliar a informag&o pode possibilitar a construgdo de novos significados
acerca do adoecer e da doenga.
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Abstract

Based on the Theory of Social Representations, this study analyzed social representations of leprosy in families of adolescents
with the disease. Data collection, by semi-structured interviews, involved 18 family members who lived in the patient’s home. The
Alceste software was used to identify seven lexical classes. The results indicated representations coated with negatively valued
elements that associated leprosy to a serious and dangerous disease, outlining a patient in suffering. The lack of data contributes
to a symbolic construction of the disease underpinned by personal beliefs and hypotheses. Establishing dialogic encounters and
expanding information may enable the construction of new meanings about becoming ill and illness.
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Conhecida desde os primérdios da humanidade,
a hanseniase ¢é definida como uma doenga
infectocontagiosa, cujo principal agente etiologico é o
Mycobacterium leprae, que atinge predominantemente a
pele e os nervos periféricos (Noriega, Pereira e Vieira,
2016).

A conjungdo de doenca potencialmente
incapacitante, com forte estigma e preconceito social,
em razdo das medidas empregadas no combate da
enfermidade no passado, fazem da hanseniase, ainda
nos dias de hoje, uma doenca temida, envolta de tabus
e crengas, apesar de todo o avango em seu diagnostico
e tratamento (Silva et al, 2013).

A hanseniase constitui um relevante problema de
Saude Publica, tendo em vista que, dentro do prisma
mundial, o Brasil ocupa a segunda posi¢do em numeros
absolutos de detecgdo de casos novos, perdendo
apenas para a india (Who, 2016).

Em decorréncia disso, entre as
responsabilidades e agdes estratégicas desenvolvidas
no ambito da Atencdo Primaria a Salde (APS),
encontra-se o controle da doenga, que inclui além dos
cuidados e atencdo com os doentes, a busca efetiva
dos contatos intradomiciliares, o qual é considerado
toda e qualquer pessoa que resida ou tenha residido
com um doente de hanseniase nos Ultimos cinco anos,
a fim de realizar o diagndstico precoce, interromper a
cadeia de disseminagcdo do bacilo, bem como a
expansao da endemia da doenca no pais (Ferreira,
Ferreira & Morraye, 2012).

Entretanto, os dados encontrados em pesquisas
desenvolvidas por Temoteo, Souza, Farias, Abreu e
Martins Netto (2013) e Lobato, Neves e Xavier (2016),
apontam falhas no acompanhamento dos contatos e
denotam a pouca atencdo e valorizagdo dada a esses
atores sociais nas agdes desenvolvidas na rede dos
servigos de saude publica, uma vez que, segundo 0s
autores, é privilegiado o controle da doenga e do
doente. Desta forma, despertou o interesse em
investigar os contatos intradomiciliares.

Para tal, utilizou-se como referencial teorico
neste estudo a teoria das Representagdes Sociais
(TRS), a qual visa compreender as interpretacdes e 0s
sentidos atribuidos a um dado objeto pelos grupos e
sujeitos, a partir das informagdes construidas no
cotidiano dos grupos sociais, ou seja, 0 conhecimento
produzido no senso comum (Moscovici, 2012). A TRS
foi criada originalmente no ambito da Psicologia Social,
mas ao longo dos Ultimos anos tém contribuido de
maneira importante com diferentes areas do
conhecimento. Os resultados de pesquisa que utilizam a
teoria ampliam a compreenséo do que vem a ser
cuidado em satide, e consequentemente da atuagéo
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profissional na promog¢do a saude, o que inclui
diferentes atores, sendo o psicologo um deles.

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

Diante de tais consideragdes, referenciado pelo
aporte tedrico-conceitual das representagbes sociais,
este estudo tem como proposigao principal investigar e
analisar as representacfes sociais da hanseniase
elaboradas por familiares de adolescentes com a
doenca.

METODO

Esta pesquisa foi realizada em Unidades de
Salde de quatro municipios de médio porte do sudeste
brasileiro, as quais contavam com o Programa de
Controle da Hanseniase (PCH). Participaram do estudo
18 familiares de adolescentes (faixa etaria entre 12 e 18
anos) diagnosticados com hanseniase, e em tratamento
medicamentoso. Para a coleta de dados, utilizou-se
entrevistas semiestruturadas, as quais contemplaram
questdes-guia relacionadas as concepgbes dos
familiares sobre a hanseniase - sinais e sintomas,
forma de contagio, tratamento e o significado da
doenca. O trabalho de campo ocorreu no periodo entre
outubro de 2014 a margo de 2015. O material textual foi
submetido, mediante rigoroso processo de preparagéo,
ao software Analyse Lexicale par Context d’ um
Ensemble de Segments de Texte (ALCESTE) (Reinert,
1990). O programa realiza uma analise lexicografica do
material textual, verificando as ocorréncias e
coocorréncias das palavras enunciadas, a fim de
organizar e sumarizar informagdes consideradas mais
relevantes segundo o critério de qui-quadrado (x2).

Para a viabilizagdo da pesquisa, o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro
de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do
Espirito Santo e todos os participantes que aceitaram
contribuir com este estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Caracteristicas Gerais dos Participantes da
Pesquisa



Participaram deste estudo 18 contatos
intradomiciliares de adolescentes com diagndstico
confirmado de hanseniase, sendo 14 do sexo feminino e
4 do sexo masculino, dos quais 13 maes, 4 pais e 1 avo,
com idade entre 28 e 65 anos. Quanto ao estado civil,
12 eram casados, 1 solteira, 4 separados, e 1 viiva. No
que diz respeito a escolaridade, 10 tinham o ensino
fundamental incompleto, 4 o ensino fundamental
completo, 3 0 ensino médio completo, e apenas 1 o
ensino superior. Vale ressaltar que, todos os
entrevistados habitavam a mesma casa que o
adolescente com hanseniase, juntamente com mais de
5 pessoas no domicilio, na maioria dos casos.

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

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

Figura 1

O Eixo 1 “Hanseniase: imagens mentais e fontes
de informagdo” é formado pelas Classes 1, 2, 3 e 4.
Conforme apresentado na figura, as Classes 3 e 4 tém
maior indice de relagéo - 0.73, comparado as Classes 1
e 2 - 0.65, sendo de 0.41 a relagdo entre elas. O
conjunto de dados que compbe o eixo 1 fornece
elementos que indicam a selegéo do conteudo referente
as imagens associadas ao objeto de representagéo
abordado no estudo, bem como sobre as fontes de
informacao influenciaveis para a construgdo simbdlica
do mesmo (Tabela 1-2).

Classe 1:

, Significados  Associados a
Hanseniase

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

As palavras mais significativas da classe 1
descrevem sobre 0 significado da hanseniase para 0s
familiares de adolescentes com a doencga. Os léxicos
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que se destacam como, “doenga”, “grave” e “problema”,
indicam as concepgdes dos participantes a respeito da
enfermidade — “E uma doenga bem grave e a pessoa
tem que tratar” (Classe 1). Doenca perigosa, terrivel,
sigilosa, que deixa sequelas, pior que o cancer € a aids,
também comparece nos excertos ilustrativos da classe,
indicando que o significado da hanseniase para a
maioria dos familiares & fortemente marcado por
elementos negativos, conforme UCE a seguir:

Eu acho a hanseniase pior do que o cancer,
e eu acho a hanseniase pior do que a aids,
pra mim a pior doengca que tem é a
hanseniase. O significado é tudo que eu falei,
significa isso tudo ai (Classe 1).

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

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

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

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

A andlise permite constatar que alguns
enunciadores atribuem a causa do adoecimento a um
agente etioldgico — “bactéria que vem do ar” -, por meio
da wurina e fezes de animais, por frequentar
determinados locais, como por exemplo, lagoa, ou
ainda, que a transmissdo possa ter acontecido a partir
do contato com uma pessoa doente (familiar ou amigo).
O excerto ilustrativo abaixo reflete a ideia de contagio
dos entrevistados:

Eu na verdade, onde eu moro tem muito rato,
ai 0s meninos brincam muito no quintal e
esse negdcio também da lagoa aonde eles
vdo tem muito animal, entdo eles fazem xixi,
ai vem as fezes também (Classe 2).
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Classe 3: “Vai Caindo os Pedagos”
Concepgdes Sobre o Tratamento e as
Sequelas da Doenca

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

As palavras mais significativas desta classe
colocam em evidéncia o0s sistemas nocionais e
simbdlicos dos familiares relacionados ao tratamento e
as possiveis consequéncias que a hanseniase acarreta
na vida das pessoas acometidas pela doenca. Os
resultados apreendidos indicam que os participantes
ddo énfase & necessidade do doente aderir ao
tratamento (“tratar”, “tratamento”) para alcangar a cura e
a imunidade (‘imune”), ou seja, para se isentar de

transmitir a doenga:

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

Pois, do contrario:

pra quem ndo faz o tratamento, vai caindo os
pedagos, vai ficando dormente, hoje d& um
machucadinho daqui e a bactéria comega a
comer, comega a comer, comega a Comer,
daqui a pouco a pessoa esta perdendo o
dedo, a orelha, um pedago do nariz, vai
perdendo até ficar todo deformado (Classe
3).

Classe 4: Fonte de Informagao

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

A presente classe discorre sobre a natureza das
informagdes dos participantes desta pesquisa acerca da
hanseniase. Significativa parte dos enunciados da
classe evidencia que alguns entrevistados j& tinham
ouvido falar sobre a doenga previamente do diagnéstico
positivo de seu familiar. Os léxicos que apresentam
maiores Chi2 como “irmao”, “minha”, “meu” e “conhego”,
indicam que alguns sujeitos conheciam alguém que tem
ou teve a doenca: ‘na minha familia tinha contato de

hanseniase” (Classe 4).

Outra fonte de veiculagao das informagdes sobre
a hanseniase declaradas pelos familiares foi por meio
do profissional de salde, em especial, 0 médico, e
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através de propagandas televisivas:

Na minha familia, uma prima mais distante
ela ja teve, na época eu fiquei sabendo, mas
a gente nem sabia direito 0 que era essa
doenca. Ah, eu ja vi na televiséo, a médica
também explicou direitinho (Classe 4).

O Eixo 2 “Elementos da representagdo dos
familiares sobre a hanseniase: das manifestacdes
cutneas ao tratamento” € constituido pelas Classes 5,
7 e 6, com indice maior de relagdo entre as Classes 5 e
7 - 0.68, comparado a Classe 6 — 0.58. Este conjunto de
dados diz respeito as ideias dos participantes
relacionadas aos testes realizados no diagnostico da
hanseniase, ao inicio dos sinais e sintomas da doenga e
a busca pelo servico de saude, bem como as
percepgdes sobre o tratamento medicamentoso ao qual
o seu familiar foi submetido (Tabela 2).

TABELA 3
Classe 5. A Descrengca no Teste
Diagnostico

Esta classe & composta por 42 UCEs e
compreende 11.48% do corpus  analisado.  Foram
selecionadas 216 palavras, com uma média de 24.31
palavras analisadas por UCE.

Os léxicos associados a Classe 5 descrevem
sobre a descrenca de alguns participantes do estudo em
relacdo aos testes executados pelos profissionais de
saude para auxiliar no diagnéstico da hanseniase. A
UCE ilustrativa abaixo confirma esse descrédito
referente @ pesquisa de sensibilidade (“dentro”,
“‘quente”, “algodao”) nas lesbes de pele (manchas), ou

em areas suspeitas, realizada nos servigos de salde:

Mas ali a sua pele j& esquentou aquele
algoddo molhado, ali ndo tem como saber,
desculpa, mas pra mim, foi uma baita de uma
besteira. Porque eu fiz em mim, peguei um
algoddo e coloquei dentro, coloquei fora
numa manchinha que eu suspeitei, coloquei
dentro, mas ali de tanto vocé por e tirar o
algoddozinho esquenta, ai no momento que
esta ali dentro, vocé fala esta quente (Classe
5).

Classe 7: Da “Mancha” a Confirmag&o
Diagndstica

Esta classe representa 19.40% do contetdo



processado pelo programa, tendo sido analisadas 71
UCEs (com média de 23.21 palavras/UCE) e 371
vocabulos foram selecionados.

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

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

No que diz respeito a anunciagéo e confirmagao
do diagnéstico de hanseniase, o0s resultados
apreendidos indicam que apds a solicitagao e realizagéo
dos exames, o médico foi o principal interlocutor da
noticia.

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

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

O campo semantico da Classe 6 revela a
percepcdo dos participantes do estudo no que diz
respeito as reacdes adversas decorrentes do tratamento
medicamentoso para a hanseniase. A classe é
marcadamente composta por um enredo comum entre
os enunciadores ao descreverem 0s sintomas
vivenciados pelos seus familiares doentes ap6s iniciar o
uso da medicacdo (‘tomando’, “remédio”). Dor de
cabega, nausea, tonteira, moleza no corpo e
escurecimento da pele sdo alguns efeitos colaterais
indesejaveis comumente referidos pelos entrevistados:
‘notando assim nele, ele dava assim enjoo, ele dava um
pouco de enjoo, tonteira, um pouco de dor de cabega
também dava” (Classe 6).

Tais efeitos levaram & irregularidade ou
interrupcdo por conta prépria do remédio (“suspendi’)
usado pelo adolescente por parte de alguns
participantes.
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DISCUSSAO

Os dados analisados permitiram conhecer as
crengas, imagens, opinides e valores dos familiares de
adolescentes com hanseniase sobre a doenca. Os
resultados evidenciam que o significado da hanseniase
para a maioria dos participantes do estudo associa-se a
uma doenga terrivel, perigosa, grave e que deixa
sequelas, apesar da credibilidade no tratamento
medicamentoso e da esperanga na cura da
enfermidade. Esses dados sdo coerentes com 0s
encontrados por Augusto e Souza (2006) que afirmam
haver predominio de uma imagem negativa da
hanseniase entre membros da rede social de pessoas
com a doenga.

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

No que diz respeito as representacdes dos
participantes sobre a fonte de contagio de seus
familiares que adoeceram, os resultados confirmam o
baixo nivel de informagdo dos entrevistados relativo a
forma de transmissdo da hanseniase, j& verificado em
outros estudos (Augusto & Souza, 2006; Cid, Lima,
Souza, Moura, 2012). A analise desvela que os
entrevistados desconhecem a etiologia da doenga ou
apresentam um discurso permeado por duvidas,
atribuindo a causa do adoecimento do seu familiar a um
agente etiologico (bactéria), a animais, aos habitos de
vida — frequentar lagoa -, ou através do contato com
uma pessoa doente.

Contextualizando sumariamente, o contagio da
hanseniase se da principalmente por via respiratéria, a
partir de um contato intimo e prolongado com doentes
baciliferos nao tratados, sendo o homem reconhecido
como a Unica fonte de transmissdo do bacilo (Brasil,
2016). A interacdo de fatores como: formas infectantes
e nao infectantes da doenga, periodo de incubacdo (em
média de 2 a 5 anos), caracteristicas imunolégicas do
hospedeiro e susceptibilidade da pessoa exposta, torna
complexa a compreensédo de como se da a transmissao
da hanseniase, nao surpreendendo, assim, as
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incertezas enunciadas pelos entrevistados no que
concerne a causalidade da doenca.

Por conseguinte, a posicdo expressa por uns
através do “eu ndo sel”, corresponde a uma verdadeira
falta de conhecimento sobre a disseminagdo da
hanseniase, seja por consequéncia de uma dificuldade
em reter e assimilar os conhecimentos cientificos seja
pela impossibilidade de conhecer a natureza do
fendmeno, “em razdo de seu carater inconsciente e
inacessivel, ou novo, “assustador’, dificil de apreender
intelectualmente, de “se representar’, de “imaginar”™
(Jodelet, 1998, p. 30). Destarte, a importancia atribuida
a transmiss&o por animais — “uns falam que pega é de
rato” (Classe 1) ou por frequentar lagoas, confirma esta
interpretagdo, além de evidenciar a existéncia e a
manutengao de crengas relativas ao contagio. Segundo
Jodelet (1998), essas “falsas crengas” ndo sdo oriundas
de um unico universo de referéncia, como pode ser
averiguado quando se considera 0 modo pelo qual séo
expressas pelos participantes, confirmando o carater
condicional de algumas para que a contaminagao se
configure como plausivel, condicionalidade esta que
‘pode estar referida a fatores de facilitagdo, mais ou
menos pertinentes e imaginarios” (p. 38-39).

Os resultados evidenciam também que manchas
na pele, sem sensibilidade, percebidas pelos familiares
nos corpos dos adolescentes, sdo apontadas como
indicio do aparecimento dos sinais da hanseniase, 0
que fez com que iniciassem a busca pela elucidagao
dessa manifestagao clinica, procurando o servico de
saude. Observa-se que a mancha sem sensibilidade é o
principal sinal da enfermidade conhecida entre os
contatos intradomiciliares de doentes de hanseniase,
dados estes corroborados por Sousa, Maranhao, Pires e
Rodrigues (2013).

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

Assim, sem negligenciar outras formas de
mediacdo e comunicagdo na vida social, os exemplos
citados confirmam que a midia ndo s6 transforma, mas
de certa maneira estabelece a circulagdo de bens
simbdlicos em uma sociedade, ratificando-se, portanto,
a importancia dos veiculos de informagdo na construgao
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e disseminagédo das representacdes sociais (Clémence,
Green & Courvoisier, 2011). Pois, ao entrar no
pensamento cotidiano, as informagdes cientificas
adquirem um significado, seja ele concreto, metaférico
ou simbolico, e, a forma que toma essa informagéo,
‘permite cristalizar algumas referéncias simples e
compartilhadas para assegurar sua comunicagdo no
senso comum” (Clémence et al., 2011, p. 185-186).

Entretanto, vale ressaltar que esta sintomatologia
referida pelos familiares (manchas na pele com
alteracdo da sensibilidade) ndo é o Unico resultado
fisiopatolégico da infeccéo pelo Mycobacterium Leprae,
uma vez que outras manifestagdes dermatoneurolégicas
podem surgir, haja vista, as lesdes de nervos
periféricos, as quais tém grande potencial para provocar
as deficiéncias fisicas, caso a doenca ndo seja
diagnosticada e tratada precocemente. (Kil et al, 2012).

Uma vez confiimado o diagnéstico de
hanseniase o tratamento medicamentoso deve ser
iniciado imediatamente (com duracdo de 6 ou 12
meses), com o objetivo principal de interromper a cadeia
de transmisséo da doenga. Em alguns casos, as
reagbes adversas decorrentes do uso das drogas se
fazem presentes e contribuem para a irregularidade ou
interrupcdo do tratamento, como fica evidente no relato
de alguns entrevistados. Ademais, tais efeitos colaterais
sugerem contribuir para que o tratamento seja
percebido pelos contatos intradomiciliares como um
transtorno na vida do doente, potencializando, assim, a
negatividade da representacdo social da hanseniase.

Logo, as equipes de saude devem estar atentas
as queixas dos pacientes e preparadas para o
diagnostico de efeitos adversos as drogas da
Poliquimioterapia (PQT), devendo os doentes de
hanseniase e seus familiares serem informados desde a
primeira consulta sobre a possibilidade do surgimento
desses efeitos colaterais, a fim de evitar irregularidades
ou abandono do tratamento (Raffe et al, 2013).

Evidencia-se, portanto, que a imagem da
hanseniase tal como representada pelos participantes
do estudo parece englobar ndo apenas elementos das
suas experiéncias pessoais, por meio da convivéncia
com um doente de hanseniase, mas também,
elementos que foram assimilados pelo grupo sob a
influéncia das informagdes  transmitidas  pelos
profissionais de salde, pelos meios de comunicagdo
mediaticos, enfim, através de mensagens provenientes
dos diversos contextos socioculturais em que estdo
inseridos. Diante desse contexto, é plausivel dizer que,
‘o estatuto da representacdo é, ao mesmo tempo,
epistémico, social e pessoal e é a considera¢do destas
trés dimensdes que pode explicar porque as
representagfes nao séo uma copia do mundo externo,



mas uma construgdo simbdlica desse mundo”
(Jovchelovitch, 2008, p. 58).

Assim, partindo do pressuposto de que o
cotidiano é uma fonte poderosa de conhecimento, a
andlise desvela a existéncia de uma dialética entre
saberes do senso comum e de referenciais biomédicos.
Conquanto, de modo geral, no grupo estudado
prevaleceu conteldos oriundos do imaginario popular,
comparecendo  nos  discursos  desinformagdes,
confusdes, crengas e ideias inverossimeis a respeito da
doenca. Dados estes corroborados por Ferreira et al.
(2012), Augusto e Souza (2006), que também
constataram em seus estudos com contatos
intradomiciliares de doentes de hanseniase a
prevaléncia de um raciocinio proveniente do senso
comum sobre 0 objeto em quest&o.

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

O saber leigo e os entendimentos cotidianos sao
geralmente associados ao erro e a ignoréancia, tendo em
vista que as crencas e os mitos neles contidos devem
ser abandonados e substituidos pelas verdades do
conhecimento cientifico. No entanto, esta dtica néo
encontra afinidade com as proposi¢des de Moscovici
(2012), dado que o autor defende a sabedoria do senso
comum, demonstrando em seus estudos que o cotidiano
é uma fonte poderosa de conhecimento, procurando
superar essa visdo rigida de que o conhecimento
cientifico é onipotente em relagdo ao conhecimento do
senso comum, buscando, dessa forma, reconhecer a
sabedoria relativa de todos os saberes. Entrelagado a
este paradoxo, Jovchelovitch (2008) destaca que “o
reconhecimento da diversidade ndo significa a aceitagéo
cega de tudo o que existe” (p. 171). A autora propde,
entdo, a importéncia de se construir didlogos,
respeitando os compromissos éticos de reconhecimento
do outro, para que as fronteiras dos sistemas de saber
em jogo possam ser alteradas e ampliadas, pois a partir
do dialogo e intercambio de saberes é possivel construir
novos sentidos e significados sobre o processo
saude/doenga/cuidado, intentando o desenvolvimento
da autonomia e da co-responsabilizacéo de todos os
envolvidos.

Nesta perspectiva, Oliveira (2005) ressalta que

as praticas profissionais também sdo expressdo da
subjetividade, que se constituem em um dado espago
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social e assumem o papel ndo sé da agéo legitima do
conhecimento cientifico assim como de construgdo da
realidade e, portanto, “esse processo de transformagéo
nao se da apenas através da evolucdo cientifica ou da
educacdo em saude, mas como resultado de um
processo ativo no qual as necessidades s&o
reconstruidas em um contexto de associagbes e de
valores” (p. 137).

CONCLUSAO

Esta pesquisa abordou as representacdes
sociais da hanseniase para familiares de adolescentes
com a doenca.

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

Os dados também evidenciaram que o0s
conteudos revelados pelas representagbes dos
familiares a respeito da hanseniase caracterizaram-se,
mesmo que diferenciado no grupo, como um
conhecimento rudimentar, organizado, o0 mais das
vezes, em formulacdes vagas - em especial no que
concerne ao contdgio da doenca -, prevalecendo,
portanto, conhecimentos oriundos do senso comum,
contribuindo, assim, para uma construgao simbdlica da
doenca alicergada por crengas e/ou hipdteses pessoais.

Assim, esse armazenamento de informacdes
acerca do fenbmeno, por vezes, se mostrou
influencidvel ndao sO pela experiéncia vivida pelos
participantes, mas também pelas narrativas circulantes
na vida social, subsistentes em diversos contextos:
familia, grupo social de pertenga, servicos de saude,
bem como pelos meios de comunicagdo mediaticos ou
informais.

No que se refere ao nlcleo figurativo e simbolico
do objeto hanseniase para os entrevistados, de modo
geral, este foi revestido de uma significagédo negativa,
cuja imagem se conectou a de um doente em
sofrimento, desfigurado e mutilado.

Tal conhecimento ajuda a compreenséo
e 0 planejamento de agbes de cuidado. Por ser uma
teoria originariamente da psicologia social, a teoria das
representages sociais auxilia na compreensdo do
cuidado em saude como essencialmente psicossocial, e
isso interfere diretamente na atuacdo de diferentes
profissionais, nos modos de lidar com os processos de
saude e doenca. A pratica do psicologo, e de outros

46



profissionais de salde, ndo pode se encapsular em
teorias que desconsiderem tal complexidade. Conhecer
as pessoas, seus afetos, suas formas de compreender e
agir no mundo auxilia na construgdo de praticas de
alteridade, construidas para aquele que se destina o
cuidado, o Outro.

Nesse contexto, faz-se necessario ampliar os
cenarios diversos de informagéo e dialogo a respeito da
hanseniase, a fim de possibilitar a reflexdo e a
construgdo de novos sentidos e significados acerca da
doenca e do adoecer, nas praticas profissionais
vigentes, e em toda a sua rede social familiar.

Por fim, espera-se que o0s conhecimentos
gerados por este estudo possam contribuir para que 0s
processos de intervencdo em salde e as politicas
publicas deixem seu lugar de invisibilidade social e
avancem mais na direcdo de um dialogo plural e
interdisciplinar, além de ampliar a escassa produgao de
conhecimento que se tem desenvolvido nesse campo
de investigacdo, possibilitando melhorias na qualidade
de vida desses sujeitos.
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Figura 1 - Classificacdo Descendente Hierarquica -
Dendrograma das classes estaveis.
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Tabela 1 - Distribuicdo das palavras segundo as classes
fornecidas no Eixo 1

EIXO
‘ HANSENIASE: IMAGENS MENTAIS E FONTES DE INFORMACAO ‘

CLASSE 1 CLASSE 2
Significados associados A hansenfase Causalidade: afinal, de onde vem essa doenca?
Termo Chi2 Termo Chi2 Termo Chi2  Termo Chi-2
Docnga 3180  Significa 1911 Vezes 5090  Sabe 25.66
Mim 2525 Tenho 18.74 Sei 4531 Através 2106
Problema 2174 Pessoa 1676 Preocupado 3465  Gente 20.66
Grave 2057 Isso 16.09 Coisa 2894 Ar 2004
Tgual 2018 Muito 14.95 Tipo 2628  Entende 19.52

Tabela 2 - Distribuicdo das palavras segundo as classes
fornecidas no Eixo 1

HANSENIASE: IMAGENS MENTAIS E FONTES DE INFORMACAO

CLASSE 3 CLASSE 4
“Vai caindo os pedagos”: concepgdes sobre o Fontes de informagio
tratamento ¢ as sequelas da doenga

Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2 Termo Chi-2
Filha 4942 Minha 19.19 Irmao 7204 Mundo 2215
Trés 3571 Informei 16.25 Minha 5463 Ninguém 2175
Bactéria 2901 Outra 1591 Meu 3597 Familia 2134
Pouco 2692 Tratar 15.88 Conhego 2669 Alto 15.17
Imune 2104 Tratamento 15.83 Tinha 2531 Questio 15.17

Tabela 3 - Distribuicdo das palavras segundo as classes
fornecidas no Eixo 2

EIXO0 2
ELEMENTOS DA REPRESENTAS,‘.T\O DOS FAMILIARES SOBRE A HANSEN{ASE: DAS
MANIFESTACOES CUTANEAS AO TRATAMENTO

CLASSE 5 CLASSE 7 CLASSE 6
A descrenga no teste diagnéstico Da “mancha” & i pdes sobre o
diagndstica medicamentoso: desafios para a
adesio
Termo  Chi-2Termo  Chi-2  Termo  Chi-2Termo  Chi2  Termo  Chi-2 Termo  Chi-2
Dentro 4928 Vocé 2816  Exame 7457 Estava 2762  Tomando 7882 Suspendi  32.96
Ir 41.88 Parte 1607 Ci 4272 Chegou 2415 Remédio  53.44 Sentiu 29.45
Queria 3993 Algodio 1607 Levei 3243 Viu 2007 Cabega 4707 Trocou 2465
Quente  39.11 Fomos 1465 Aqui 3127 Doutor 1686 Mal 4131 Cortava 1947
Casa 28.65 Fiz 1289 Pediu 28.26 Achou 1680 Dor 3432 Aparecer 1947
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