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Percepc¢ao do risco de zoonoses em pacientes atendidos no Instituto Nacional de

Infectologia Evandro Chagas, Rio de Janeiro, Brasil

Resumo: As zoonoses Leishmanioses e Esporotricose representam um problema de
Saude Puablica no Brasil. Seus fatores epidemioldgicos relacionam-se as condigdes de
transmissdo como fatores sociodemograficos, culturais, ambientais e geograficos.
Desenvolver estratégias de intervencdo e investigacdo coletiva € um enorme desafio,
particularmente em paises em desenvolvimento, onde as praticas requerem
conscientizacdo e participagdo ativa da populacdo na reducdo das desigualdades em
salde. Avaliamos a percepcdo do risco de transmissdo das referidas zoonoses em
pacientes atendidos no Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas. Este projeto
possibilitou esclarecer o grau de conhecimento da populacdo estudada e, assim,
esperamos contribuir com novas propostas de intervencgéo social e educacional.

Palavras-chave: Leishmanioses, Esporotricose, promocéo e educacdo em saude.

1. Introducéo

Os programas de controle das endemias no Brasil se confrontam com problemas
socioeconémicos, tal fato gera limitagdes para incorporar ao processo salde-doenca as
representacdes sociais do cotidiano das populag¢des afetadas (Silva, 2001).

A criacdo de centros de referéncia, aléem de oferecer o diagnostico preciso com
suporte laboratorial, desenvolve rotinas e protocolos para o atendimento e
acompanhamento dos pacientes até a cura da doenga; proporciona o treinamento e
qualificacdo de profissionais e agentes de salde, bem como medidas que visam a
orientacdo dos familiares quanto a prevencdo e promocédo da salde na comunidade.

Considerando que as Leishmanioses (LTA) e a Esporotricose possuem
caracteristicas clinicas e epidemioldgicas por vezes semelhantes, o diagndstico entre as
duas pode ser dificil principalmente em regides onde estas doencas sdo endémicas,
associadas ao baixo desenvolvimento socioecondmico e a servicos de salde precarios

com escassez de exames laboratoriais.

* Médica do laboratério de Vigilancia em Leishmanioses do Instituto de Pesquisa Clinica Evandro Chagas
da Fundagdo Oswaldo Cruz (INI), Tecnologista em Satde Pdblica, Rio de Janeiro, Brasil. Este artigo é
produto do poés-doutoramento realizado no Nucleo de Estudos Ciéncia, Economia e Sociedade do Centro
de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra (linha de investigacéo: Estudos de Ciéncia e Tecnologia).
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Percepgao do risco de transmissao da Leishmaniose Tegumentar Americana e da Esporotricose

A partir desta contextualizacdo o presente estudo objetivou avaliar a percepcao do
risco de transmissdo na Leishmaniose Tegumentar Americana (forma cutanea) e a
Esporotricose tendo em conta as caracteristicas socioepidemiolégicas e
comportamentais dos grupos de pacientes atendidos no Instituto de Pesquisa Clinica

Evandro Chagas.

1.1. A Esporotricose

A Esporotricose € uma micose subcutanea e excepcionalmente uma micose profunda
causada pelo fungo dimorfo Sporothrix schenckii (Schenck, 1898). O primeiro caso de
infeccdo natural em animais foi descrito por Lutz e Splendore, no Brasil, em 1907 (Lutz
e Splendore, 1907). E uma doenca cosmopolita, mas a maioria dos casos € relatada no
Japdo, nas Américas do Norte e Sul e no continente africano (Kauffman, 1999). O
microrganismo é encontrado no solo e vegetacdo em regides de clima temperado e
umido, entre 25 e 28° C, e com umidade de 80 a 95% (Kauffman, 1995).

E considerada uma doenca ocupacional e afeta homens e mulheres com profissoes
relacionadas a jardinagem, fazendeiros e horticulturistas (Silva et al., 2012). Nestes
casos, na maioria das vezes, acomete as maos e os pés onde o fungo é adquirido por
inoculacdo traumatica nos tecidos, podendo evoluir para a forma linfocutanea (mais
comum) ou cutanea-fixa e, ainda, para a forma cutanea disseminada. A forma
extracutanea também pode ocorrer e acomete um ou mais 6rgdos, como as mucosas do
nariz, boca e faringe, sistema esquelético, olhos e, eventualmente, infeccdo primaria
pulmonar a partir da inalagdo dos conidios com posterior disseminacéo sistémica.

A apresentacdo das formas clinicas esta associada aos fatores imunolégicos do
hospedeiro, a viruléncia do fungo e a rota de infeccdo (Kong et al., 2006). A lesdo
inicia-se como uma papula ou nédulo nao aderido progressivo em tamanho e que evolui
para goma. Tende a ulceracdo e supuracdo com saida de secrecdo seropurulenta, muitas
vezes associado a linfangite nodular ascendente. A forma mucosa é considerada por
alguns autores como parte da forma cutanea e geralmente, encontra-se acompanhada por
linfonodo pré-auricular ou submandibular.

Associado ao comportamento natural dos gatos e a necessidade de lutas por
territorio, estes animais passaram a ser o principal transmissor da doenca nesta
epidemia. O local mais acometido nos gatos é a regido nasal e o sintoma mais evidente é
a obstrucdo nasal; a proximidade dos proprietarios com estes animais favorece a

transmissdo do fungo seja por inalacdo dos conidios, disseminacdo hematogénica ou



Percepgao do risco de transmissao da Leishmaniose Tegumentar Americana e da Esporotricose

inoculacdo na mucosa por méos contaminadas (Barros et al., 2003, 2008, 2010 e Silva
etal., 2012).

Nos Gltimos anos houve uma mudanga no que diz respeito a transmissdo da
doenca no Rio de Janeiro. Durante o periodo de 1987 a 1998, foram relatados 13 casos
de Esporotricose humana pelo antigo Centro de Pesquisa do Hospital Evandro Chagas,
hoje Instituto de Pesquisa Clinica Evandro Chagas/INI (Barros et al., 2003). Destes,
dois casos estavam associados a arranhaduras de gatos. Posteriormente houve um
grande aumento da incidéncia da doenca: entre 1998 e 2001, um total de 178 casos com
cultura positiva para Sporothrix schenckii foram diagnosticados; onde 156 casos
apresentaram historico de contato domiciliar ou profissional com gatos com
Esporotricose e 97 foram arranhados ou mordidos. Neste mesmo periodo, Schubach et
al. (2004) descreveram a apresentacdo clinica e tratamento de 347 gatos com a doenca.
Ja em 2006, o numero de casos diagnosticados em humanos no ambulatério de
Esporotricose beirava mais de 900 registros provenientes de 22 municipios, sendo 0s
mais acometidos o Rio de Janeiro, Duque de Caxias e S&o Jodo de Meriti (Barros et al.,
2010).

Em um outro estudo realizado no mesmo centro de referéncia, no Rio de Janeiro,
no periodo de 2005 a 2008, houve um aumento em torno de 126% do ndmero de casos
de Esporotricose relacionados a pacientes infectados com HIV e 66,7% destes tinham
historia epidemioldgica relacionada a transmissao por gatos. Esta associagcdo caracteriza
a Esporotricose como infeccdo oportunista, principalmente em areas onde é endémica
(Freitas et al., 2012).

A transmissdo zoondtica, anteriormente considerada ocasional, tornou-se a forma
mais comum de transmissdo, afetando mais frequentemente as mulheres com faixa
etaria entre 40 e 59 anos e, com atividades domésticas predominantes, seguidas por
estudantes. Em ambos os casos, relacionam-se o habito de cuidar de gatos com
Esporotricose (Barros et al., 2004, 2008 e Silva et al., 2012). Porém, em alguns estudos
como os de Conias e Wilson (1998), Chapman et al. (2004), Lopes-Bezerra et al. (2006)
a prevaléncia foi maior em homens.

De acordo com Schubach et al. (2001), os gatos domésticos podem ainda estarem
colonizados com o fungo sem que haja atividade da doenca; fato que corrobora a
transmissdo zoondtica da Esporotricose. Todas estas observagdes apontaram uma
mudanca das caracteristicas epidemioldgicas desta micose em nosso meio. A analise

genotipica de diferentes isolados de pacientes humanos e de gatos foi idéntica ou muito
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similar, sugerindo uma fonte comum de infec¢do tanto para o ser humano quanto para
os gatos (Reis et al., 2009). Por ser 0 gato mais suscetivel e apresentar maiores cargas
fangicas, associado ao seu comportamento natural, ficou claro o seu papel de
disseminador de S. schenckii.

Para Barros et al. (2010), ha perto de 2200 casos humanos com diagndstico de
Esporotricose de 1998 até o final do ano de 2009 no Servico de Vigilancia em Salde do
INI, além de 3244 gatos e mais de 120 cdes com a doenca atendidos no Laboratorio de
Pesquisa em  Dermatozoonoses em  Animais Domésticos (LAPCLIN-
DERMZOO)/INI/FIOCRUZ. Até ao momento, ndo é possivel conhecer a real
incidéncia ou dimensionar a endemia da Esporotricose no Estado do Rio de Janeiro. As
causas responsaveis relacionam-se ao fato de ser ndo ser considerada uma doenca de
notificacdo compulsoria, a perda de casos ndo atendidos no INI/ FIOCRUZ, além de

fatores ambientais e urbanizacéao crescente (Barros et al., 2010).

1.2. As Leishmanioses
As Leishmanioses representam um grande problema de salde publica, ocupando um
lugar de destaque entre as seis doencas infecto-parasitarias de maior importancia no
mundo. A suscetibilidade é universal e a infec¢do e doenca ndo conferem imunidade ao
paciente (Brasil, 2002).

Esta doenca incide de forma endémica em paises de clima tropical e subtropical
de quatro continentes — Asia, Africa, Europa e América, afetando populacdes de 88
paises. Em Portugal, e outros paises do Sul da Europa, a doenca tem sido considerada
predominantemente infantil. Entretanto, este quadro tem mudado devido ao maior
namero de adultos acometidos, principalmente associado a casos de VIH/SIDA. Em
Portugal, Espanha, Italia e Franca, o total cumulativo de casos de coinfeccdo
Leishmania/VIH, no final de 2006, era de 2152, sendo 223 em Portugal. Contudo, ha
uma estimativa para o diagnostico de 15 a 20 casos de Leishmaniose Visceral (LV) em
individuos imunocompetentes neste pais (OMS, 2007).

Mediante 0 nimero de casos ocorridos e o impacto epidemioldgico da coinfecgéo,
a Organizacdo Mundial de Saude tem avaliado a introducdo da LV como doenca
indicadora de AIDS (Malafaia, 2009).

Ja em Madri (Espanha), a origem da epidemia ocorrida no periodo 2009 a 2012

estaria relacionada as alteracGes ambientais; sendo 30 casos registrados no ano de 2011.
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No Novo Mundo, as Leishmanioses podem ser agrupadas em Leishmaniose
Tegumentar Americana (LTA), que acomete a pele e as mucosas das vias aéreo-
digestivas superiores e Leishmaniose Visceral Americana (LVA), doenga sistémica que
acomete particularmente figado, baco, medula 6ssea e linfonodos; de acordo com o0s
distintos tropismos dos parasitos envolvidos na infeccdo. Nas Ameéricas, a distribuicdo
da LTA estende-se desde o sul dos Estados Unidos até ao norte da Argentina, enquanto
a LVA ocorre predominantemente no Brasil, Venezuela, Colémbia, Bolivia, Argentina,
El Salvador e México. A Argentina vem enfrentando anualmente um crescente aumento
do namero de casos de LTA. O pais registrou 0s seus primeiros casos em 2004, na
provincia de Clorinda. De acordo com Salomon, em 2012 foram contabilizados 100
casos, com 10% de o6bitos (Salomon et al., 2012).

Estima-se uma prevaléncia global de 12 milhdes de pessoas infectadas e de
aproximadamente 350 milhdes de pessoas expostas ao risco de adquirir a doenca
(Desjeux, 2001). No entanto, estimativas exatas quanto & incidéncia e prevaléncia séo
bastante dificeis, uma vez que o numero de casos ocorridos pode ser consideravelmente
maior do que os notificados oficialmente. Tal diferenca entre a realidade e o nimero de
casos reportados pode ser explicada por varios fatores, dentre eles a obrigatoriedade de
notificacdo da doenga em apenas 33 dos 88 paises endémicos (Desjeux, 2004).

No periodo entre 2006 e 2010 foram registrados 18 168 casos de LVVA no Brasil.
Em 2010, a regido Nordeste representou 47,1% dos casos, seguida pelas regides Norte
(18,0%), Sudeste (17,8%), Centro-Oeste (8,6%) e Sul (0,1%).

Durante o periodo de 2007 e inicio de 2013 foram notificados no Sistema
Nacional de Agravos de Notificacdo (SINAN) 23 casos confirmados de Leishmaniose
Visceral (LV) no Estado do Rio de Janeiro, destes, 19 (83%) confirmados por meio
laboratorial e 4 (17%) por vinculo clinico epidemioldgico. Até o inicio de 2013
contabilizam-se 25 casos em seres humanos confirmados por LV no estado. Ja que ha
mais dois casos humanos de Leishmaniose Visceral ainda nao registrados: um paciente
residente no municipio de Volta Redonda e um do Rio de Janeiro (Brasil, 2013).

Ja a LTA encontra-se distribuida amplamente por todo territério brasileiro, desde
a Amazonia até os Estados do Sul, sendo as regiGes Norte, seguida pelo Centro-Oeste e
Nordeste apresentam a maior incidéncia entre os habitantes das areas rurais. No periodo
de 1991 a 2010, a média anual de casos registrados de LTA foi de 27 374 e coeficiente
de deteccdo médio de 16,4 casos por 100 000 habitantes. Diante disto, foi possivel

observar uma tendéncia no crescimento da endemia, com coeficientes registrados mais
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elevados nos anos de 1994 e 1995 e com niveis de 22,83 e 22,94 casos por 100 000
habitantes, respectivamente (Brasil, 2010).

Nas Américas, 11 espécies dermotrdpicas de Leishmania estdo relacionadas a
doenca humana e 8 espécies encontradas somente em animais. No Brasil, 7 espécies
foram identificadas, onde seis sdo do subgénero Viannia e uma do subgénero
Leishmania. As trés principais espécies sdo: L. (V.) braziliensis, L.(V.) guyanensis e
L.(L.) amazonensis e, ultimamente, foram identificadas em estados das regidoes Norte e
Nordeste, as espécies L.(V.) lainsoni, L.(V.) naiffi, L.(V.) lindenberg e L.(V.) shawi
(Brasil, 2010).

No Rio de Janeiro, a LTA ¢ causada por Leishmania (Viannia) braziliensis, cuja
transmissdo € dependente da adaptacdo do vetor Lutzomyia intermedia ao ambiente
domiciliar e peridomiciliar (Marzochi e Marzochi, 1994).

A infeccdo humana por Leishmania produz uma variedade de manifestaces
clinico-patologicas que sdo atribuidas a uma complexa interacdo entre a resposta
imunolodgica do paciente e as caracteristicas de viruléncia das espécies infectantes
(Convit et al., 1972). Podem expressar-se como uma forma subclinica ou pela presenca
de lesBes unicas ou multiplas na pele (Leishmaniose cutanea), lesdes nodulares nédo
ulcerativas (Leishmaniose cutinea difusa), lesdes ulcerosas e destrutivas no tecido
conjuntivo das mucosas oral, nasal, faringea e/ou laringea (Leishmaniose cutaneo-
mucosa ou mucocutanea) ou ainda infeccdo visceral, acometendo baco, figado, medula
Ossea, linfonodos e outros 6rgdos (Leishmaniose visceral) (Marsden e Jones, 1985;
Coutinho et al., 1987; Pearson e Sousa, 1996).

A Ulcera tipica de Leishmaniose cutanea (LC) é indolor e costuma localizar-se em
areas da pele expostas a picada de insetos; com formato arredondado ou ovalado;
medindo até alguns centimetros de tamanho; base eritematosa, infiltrada e de
consisténcia firme; bordas bem delimitadas e elevadas com aspecto de moldura; fundo
avermelhado e com granulagdes grosseiras. A infeccdo bacteriana associada pode causar
dor local e produzir exsudato seropurulento (Pessda e Barretto, 1948; Marsden, 1986).
Apbs o tratamento, as lesbes cutdneas podem deixar cicatrizes do tipo atroficas,
hipertréficas, deprimidas, com superficie lisa, com é&reas de hipo- ou de
hiperpigmentac&o e traves fibrosas, que quando ndo tratadas, tendem a cura espontanea
(Marsden et al., 1986) e, podem permanecer ativas por varios anos além de coexistir
com lesdes mucosas de surgimento posterior — Leishmaniose cutaneo-mucosa (LCM)
(Pessba e Barretto, 1948; Marsden, 1986).
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Na Leishmaniose mucosa (LM) as lesbes sdo destrutivas, de evolugdo arrastada e
pode surgir anos apds a cicatrizacdo da lesdo cutdnea priméria (Lainson, 1983).
Acredita-se que seja consequente a metastases por via hemética (Llanos-Cuentas et al.,
1985). O mecanismo exato da lesdo mucosa, como e onde as Leishmanias sobrevivem
em laténcia no organismo humano durante anos, os fatores que desencadeiam a doenca
sdo ainda desconhecidos. Obstrucdo nasal, crostas, dor no nariz, epistaxe, tosse,
odinofagia, disfagia e disfonia sdo queixas frequentes. A mucosa nasal, isolada ou
associada a outras localizacdes, esta envolvida na quase totalidade dos casos. Na fase
inicial, as alteracdes mucosas simulam uma rinopatia alérgica que pode persistir durante
meses até o diagndstico da doenca (Veronesi e Focaccia, 2005). Nesta mucosa, as
amastigotas proliferam no endotélio vascular com infiltracdo celular perivascular e
liqguefacdo da cartilagem. As areas de predilecdo sdo as mais resfriadas pela passagem
de ar inspirado, principalmente a mucosa do septo cartilaginoso e da cabeca do corneto
inferior. Outras &reas afetadas sdo o palato, a faringe e a laringe (Marsden, 1986;
Moreira, 1994). Dependendo da extenséo e gravidade da doenca, as lesdes cutaneas ou
mucosas podem deixar sequelas que afetam diretamente a vida social e familiar do

paciente pelo “estigma da ferida” com restri¢do da sua capacidade laborativa.

2. A educacao em saude como estratégia de investigagao e intervencao

A partir do século xx, surge a necessidade de incluir novas estratégias de intervencéo e
investigacdo na salde publica, tentando abordar diferentes dimensdes epistemoldgicas
(Krieger, 2001; Kawachi e Berkman, 2003; Lynch et al., 2004; Barata, 2005; Breilh,
2006; Oakes e Kaufman, 2006) entre elas a educacdo (Bricefio-Léon, 1996; Dias, 1998;
Machado et al., 2007).

Para Czeresnia (2003), a construcdo da ideia de promocéo da saude esté ligada a
necessidade da reflexdo filosofica, para o entendimento da complexidade da saude, e a
remodelacdo da educacdo nas préaticas de saude. Por meio da reflex&o, se faz a traducao
do conhecimento cientifico e com isso, as informacdes adquiridas sdo utilizadas em
acoes que promovam transformacdes sociais, ambientais e de comportamento.

Promover a salde e humanizar a atencdo a saude esta associado ao
“Empowerment” cujo significado esta relacionado ao ganho de poder por alguém e néo
a dar poder a alguém, ou seja, capacitar o individuo a tomar decisdes e ac¢les, proprias e
coletivas (Tones, 1994). Tal comportamento reflete na melhora da autoestima,
motivacdo e comprometimento (Nogueira-Martins e Bogus, 2004).
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A educacdo € uma area do conhecimento aliada a epidemiologia social, quando se
trata de aplicé-la ao estudo do processo saude-doenca nas populagbes. A epidemiologia
social tem como foco principal o estudo do modo pelo qual a sociedade e os diferentes
modos de organizacdo social influenciam a saude e o bem-estar dos individuos e dos
grupos sociais; possibilitando a compreensdo de como, onde e porque se dao as
desigualdades na salde. Dai uma forte articulagdo com as ciéncias sociais (Barata,
2005). Incorporar a dimenséo social e educacional na investigacdo epidemioldgica exige
cuidado com os conceitos tedricos e métodos relacionados as ciéncias sociais em
relacdo a variaveis sujeitas a investigacdo: género, sexualidade, exclusdo social,
etnicidade, etc. Em relacdo as doencas do ser humano, o universo biolégico de um
determinado fendmeno a ser investigado ndo pode ser afastado do contexto social.
Assim, a epidemiologia esta integrada por diferentes dimensdes sociais e biologicas que
podem ser articuladas com a educacdo em saude, buscando alcangar uma integracdo nos

campos organico, comportamental, familiar, ambiental e social do ser humano.

3. Antecedentes da incorporacdo de metodologias de educacdo em saude no
Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas associadas a promoc¢do da
saude

O Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI) da Fundacdo Oswaldo Cruz,
no Rio de Janeiro, tem como missdo estudar as doencas infecciosas através de
programas de atendimento integrados a projetos de pesquisa e ensino, multiprofissionais
voltados para a recuperagdo, promocao e prevencao da salde e de agravos.

Hé alguns anos que o Laboratério de Pesquisa em Epidemiologia e Determinacao
Social da Saude do INI vem desenvolvendo projetos de pesquisa voltados para a
educacao em saude aplicados ao tema doengas infecciosas nos pacientes no INI.

A contribuicdo da epidemiologia social nas doengas infecciosas esta
principalmente direcionada ao desenvolvimento de novas estratégias de investigacao
coletiva e de prevengdo. Neste uUltimo ponto encontram-se as acges educativas
destinadas a promover o controle das doengas e, consequentemente, a melhoria da
qualidade de vida da populagdo. A incorporagdo de metodologias pedagdgicas que
auxiliem na construcdo de um conhecimento compartilhado acerca do processo saude-
doencga, por meio de experiéncias praticas, deve ser considerada como uma ferramenta

estratégica da epidemiologia social.
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As pessoas constroem 0s seus conhecimentos a partir da intencdo deliberada de
promover articulacdes entre o que j& se conhece e a nova informacdo que se pretende
absorver. Esse tipo de estruturacdo cognitiva se d& ao longo de toda a vida, através de
uma sequéncia de eventos, Unica para cada pessoa, configurando um processo
idiossincratico e significativo. Existem trés requisitos essenciais para a aprendizagem
significativa: a oferta de um novo conhecimento estruturado de maneira légica; a
existéncia de conhecimentos na estrutura cognitiva que possibilite a sua conexao com o
novo conhecimento; e a atitude explicita de aprender e conectar o seu conhecimento
com aquele que pretende absorver (Novak, 2003). Na nossa experiéncia, tentamos
integrar estes trés aspectos, visando facilitar uma aprendizagem (significativa) que
motive os participantes dos nossos estudos a atuarem como multiplicadores destes
conhecimentos e, principalmente, a divulgarem conceitos sobre salde a outros cidadaos.

A divulgacdo e popularizacdo da ciéncia sdo fundamentais para a promogdo a
salde da populacdo e a educacdo € um importante trunfo para a construgdo dos ideais da
paz, da liberdade e da justica social. Neste sentido, a sociedade tem sido convocada a
enfrentar tanto a intensa producdo de novos conhecimentos, gerados num tempo cada
vez mais curto e acelerado, quanto a lidar com uma grande parcela da populacdo que
ndo se encontra contemplada nesta nova configuracdo social, promovendo 0 acesso a
uma sociedade mais justa e igualitaria (Gohn, 1999).

Desta forma, a pratica educativa em saude além de promover a valorizacdo do
saber do cidaddo o instrumentaliza para a transformacéo de sua realidade e de si mesmo.
Isto possibilita a efetivacdo do direito da clientela as informac6es de forma a estabelecer
sua participacdo ativa nas acGes de saude, assim como para o desenvolvimento continuo
de habilidades humanas e técnicas no trabalhador de satde, fazendo que este exerca um
trabalho criativo. Estas caracteristicas e consequéncias convergem para uma sociedade
mais democratica em prol do desenvolvimento das potencialidades dos individuos e
coletividade estando em concordancia com os principios e diretrizes da promocéao da
salde (Pereira, 2003).

No contexto hospitalar, a compreensdo das doengas vivenciadas pelos pacientes e
seus respectivos acompanhantes, sejam eles, familiares ou amigos, mostra uma
disposicdo para a comunicacdo monoldgica e passiva. Isto tende a ignorar os saberes
mais abrangentes tais como condicionantes socioculturais e condigdes ambientais e
sociais que influenciam ou determinam o processo saude-doenca das populacdes
(Nunes, 2009; Souza, 2011, Souza et al., 2012).
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Acreditamos que, com a educacdo em saude, podemos promover transformacées
no comportamento humano que contribuam para a reducdo das doencas na populagéo.
Isto representa um desafio nos paises em desenvolvimento, como o Brasil, onde a
participacdo e conscientizacdo social sdo necessarias para a reducdo das desigualdades
na saude.

A educacdo em saude é uma estratégia utilizada como ferramenta da promocéo da
salde que visa a multiplicagdo do conhecimento cientifico. A salde e a qualidade de
vida estdo atreladas entre si e, nesta Gltima, a qualidade da alimentacdo, habitacdo e
saneamento, condicdes de higiene, educacao, trabalho, apoio social e desenvolvimento
do senso de responsabilidade individual e coletivo, bem como, medidas promotoras de
saude (Buss, 2000).

O controle das doencas infecciosas é o resultado de medidas terapéuticas,
ecologicas, de saneamento ambiental, gerais e especificas. As doencas infecciosas
apresentam um ecossistema complexo com inter-relacdes sociais e ecoldgicas entre o
vetor, o parasito e 0 hospedeiro. O impacto dessas doencas na vida dos individuos,
assim como o custo das intervencOes terapéuticas e assistenciais sdo elevados e
poderiam ser minimizados com a utilizacdo de estratégias como a participacdo da
propria populacdo alvo. A variabilidade, evolucdo e coevolucdo de parasitos, assim
como o surgimento de variantes genéticas cada vez mais resistentes aos tratamentos
convencionais, tém exigido um investimento em investigacdo basica para a descoberta e
producdo de novos medicamentos. Este quadro gera questfes quanto a gravidade da
doenca, formas clinicas de evolucdo e éxito da erradicacdo de muitas doencas
infecciosas (Cuervo et al., 2004; Mendonga et al., 2004; Oliveira et al., 2011; Bedoya-
Pacheco et al., 2011). A promocdo da salde é uma estratégia com uma melhor relacao
custo-beneficio e de maior efetividade a longo prazo (Buss, 2000).

Acreditamos que a articulagdo continua e permanente entre os profissionais
participantes e o papel ativo dos pacientes e familiares permite cumprir tais objetivos,
alcancando um impacto maior destas intervengdes multidisciplinares. Nunes (2009) cita
ainda a importancia da formacdo de associa¢Ges de doentes na luta contra a doenca por
meio de préaticas de sensibilizacdo publica e a difusdo de informacdo com acGes coletivas.
Esperamos, a partir dos resultados desta investigacdo, propor medidas educativas que

possam contribuir para a promoc¢éo de saude e o controle dessas doencas.
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4. A pesquisa qualitativa e as doencas como a LTA e a Esporotricose

A pesquisa qualitativa promove ao pesquisador a aproximacao da teoria e dados, entre
acdo e contexto, com o uso da légica da analise fenomenol6gica, com base na
compreensdo dos fenbmenos pela sua descricdo e interpretacdo, aliadas as experiéncias
pessoais do pesquisador.

Alguns trabalhos em educagdo em saude abordam as Leishmanioses, sobretudo a
Leishmaniose Tegumentar Americana, e se utilizam desta metodologia para melhor
compreensdo dos impactos que a doenca causa no paciente, bem como a prevencéo e
promocao da saude. E interessante ressaltar que ndo foram encontrados trabalhos que
relacionassem pesquisa qualitativa e a Esporotricose, apesar de ser uma doenga com
surtos epidémicos, sobretudo no Rio de Janeiro, com envolvimento fisico e emocional,
tanto do paciente quanto, muitas vezes, com o seu animal doméstico.

Estas doencas representam um problema humano e socioecondmico. Segundo
Minayo (1991) a interdisciplinaridade na area da salde e da doenca envolve relagdes
sociais, emocionais, afetivas, bioldgicas, sociais, histéricas, culturais dos individuos e
grupos. Por outro lado, existem varios trabalhos referentes a Leishmaniose com
abordagem qualitativa, sobretudo relacionados a promocéo e educacdo em salde.

A partir de pesquisa qualitativa de carater exploratério de pacientes com LTA,
Silva (2001) buscou conhecer as representacOes sociais da doenca nesta regido. A
maneira como a doenca € vista e interpretada pelas pessoas também foi motivo de
estudo de Reis (2004) em uma comunidade do municipio de Paraty, no Rio de Janeiro,
area endémica de LTA. Utilizando metodologia semelhante, a autora observou que a
populacdo local detinha bom nivel de conhecimento com relacdo as lesdes e ao
tratamento, mas ndo tinham informacdes sobre a transmissdo e prevencdo da doenca.
Sob este cenério, surgem medidas de educacdo em saiude com objetivo de prevenir a
doenca e promover a saude. No entanto, estas medidas devem condizer com a realidade
socioeconémica e cultural da comunidade a qual se destina. Fato observado também no
estudo de Dias Junior et al. (2011) onde, segundo o autor, a evolucdo do paciente e a
sua cura sdo influenciadas diretamente pelo conhecimento, educagdo e a saude. Com
isto, a populacdo melhor instruida pode servir como difusora e multiplicadora de
informacdes na sua comunidade e participar efetivamente no controle da endemia.

Um outro estudo de interesse cientifico foi o de Silva e Lopes (2004) que
observou a percepgdo do corpo de mulheres acometidas com LTA e a influéncia das
sequelas da doenca na vida pessoal e familiar destas pacientes. Como resultado, notou
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que as deformidades, de certa forma, colaboraram para a labilidade fisica, emocional e a
exclusdo social. Os autores citam por duas vezes em seu texto Merleau-Ponty’ para
ilustrar bem este contexto (Silva e Lopes, 2014) que ilustra bem este contexto: “o
doente sabe de sua perda justamente enquanto a ignora, e ele a ignora justamente
enquanto a conhece”. E a segunda citacdo promove uma reflexdo quanto ao doente
como objeto de estudo: “Muito além das feridas carnais, existe bem mais do que os
olhos de um pesquisador podem observar” (ibidem). Esta citacdo explana que a
percepcdo da doenca € individualizada e envolve emocdes, vivéncias, experiéncias,
angustias e conflitos. Groisman (2007) complementa que esta percepcao interage ainda
com outros fatores como crengas, fatores culturais, psicolégicos, sociais e bioquimicos.
Um dos pilares da fenomenologia € a intencionalidade onde a consciéncia da existéncia
de algo como objeto é tida pela apreensdo perceptiva ou intelectual e, como resultado,
temos a consciéncia de nés mesmos como sujeito (Lima, 2007).

E preciso observar e olhar o outro, escutar, vivenciar seus conflitos emocionais
bem como refletir sobre suas angustias. Estes sdo os pilares da metodologia qualitativa
(Turato, 2003; Campos e Turato, 2009).

Dentro desta conjuntura reflexiva sobre o processo salde — doenca e suas
relacbes, Menezes (2000) cita os efeitos da “racionalizacdo” instrumental nas
instituicOes publicas onde busca-se a individualizacdo do conhecimento assim como sua
intelectualizacdo. Como resultado, hierarquiza-se a relacdo médico-paciente e esta se
torna fragmentada; o doente perde sua individualidade e suas caracteristicas sociais. O
paciente perde sua identidade para se tornar o objeto da pesquisa, o “doente” ou aquele
que tem a “doenca” Caprara e Franco (1999). Diante deste cenario, estreitar a relacao
médico-paciente favorece a melhor adesdo ao tratamento e a satisfacdo do paciente.
Atitudes como humanizar o atendimento, estimular o dialogo e capacitar o paciente
fazem com que este seja responsavel por suas decisdes e tenha participacédo ativa sobre a
sua doenca (ibidem).

O desenvolvimento de novas estratégias de intervencdo e investigagdo coletiva,

entre elas a educacdo em saude, representa um enorme desafio, particularmente em

! Maurice Merleau-Ponty exercitou em sua teoria reflexdes sobre a fenomenologia, movimento filoséfico
segundo o qual, assim que algo se revela frente a consciéncia humana, o Homem inicialmente o observa e
0 percebe em completa conformidade com sua forma, do ponto de vista da sua capacidade perceptiva. Na
conclusdo deste processo, a matéria externa é inserida em seu campo consciencial, convertendo-se, assim,
em um fendmeno. Ler Merleau-Ponty, Maurice (1999), Fenomenologia da percepcdo. Sdo Paulo:
Livraria Martins Fontes Editora Ltda. Tradugdo de Carlos Alberto Ribeiro de Moura [2.2 ed.]
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paises em desenvolvimento, como o Brasil, onde préaticas requerem conscientizacdo e
participacdo ativa da populacdo para a reducdo das desigualdades na saude. As
contribui¢cbes da educagdo em saude, integrada & epidemiologia, podem ajudar a

desenvolver um olhar mais amplo sobre a doenca e as complexas interacfes sociais.

5. Percurso metodoldgico
Trata-se de uma pesquisa qualitativa no ambito da promocdo da saude, a partir de
entrevistas com pacientes com LTA (forma cutanea) ou Esporotricose atendidos no
INI/Fiocruz durante o periodo de novembro de 2012 a abril de 2013. O projeto foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica do INI (CAAE n. 0052.0.009.000-11).
Quanto a populagdo estudada, esta foi realizada em pacientes maiores de 18 anos,
que concordassem em participar do estudo e assinassem o termo de consentimento livre
e esclarecido/TCLE. Os casos foram oriundos do estado do Rio de Janeiro, a modo de
ter uma populacdo de uma mesma regido geogréafica durante o periodo de novembro de
2012 a novembro de 2013. Os casos excluidos foram pacientes em retratamento para
evitar o viés de informacdo anterior. As entrevistas foram realizadas em um ambiente

tranquilo dentro do Centro de Clinicas do INI disponibilizada para esta pesquisa.

6. Rotina e coleta de dados no Instituto Nacional de infectologia Evandro Chagas
A coleta dos dados foi realizada em duas etapas (dois tempos): no dia do
comparecimento do paciente a consulta médica inicial (tempo 0) e ao término do
tratamento (tempo 1). Considerando que existem diversos esquemas de tratamento na
LTA que variam de 30 a 50 dias, estabelecemos como 50 o ponto de corte para o tempo
1. Ja no caso da Esporotricose este corte foi fixado no dia 90, conforme protocolo.

Os pacientes foram convidados a participar da pesquisa, ap6s o término da
consulta, e orientados quanto aos objetivos do estudo, vantagens e desvantagens, riscos
e beneficios de participar da pesquisa. Foi utilizado um instrumento semiestruturado,
um roteiro para a entrevista para cada doenca e cada paciente afetado por alguma delas,
composto por perguntas sobre a percepgdo do risco de transmisséo e outras questoes
sociais e epidemiolodgicas, permitindo a explanagéo livre dos sujeitos em relacdo aos
topicos. As perguntas foram elaboradas com o cuidado de ndo induzir a resposta do
paciente. Desta forma serdo dois questionarios especificos para cada doenca. A
entrevista semiestruturada, é aquela parcialmente estruturada, na qual o entrevistador

orienta quem responde através de um conjunto de questdes, usando um guia de assuntos
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(Polit et al., 2004). Além dessas informacdes, foram coletados dados socioculturais
relevantes para a pesquisa: género, idade, ocupacéo, escolaridade e local de residéncia.
A gravacédo das entrevistas foi de grande relevancia, pois permitiu ouvir, sempre que
necessario, os depoimentos para que as falas pudessem ser registradas com detalhes na
integra. A gravacdo das entrevistas foi conduzida em local apropriado e com
privacidade. Apos a gravacéo das falas foi realizada a transcrigdo fiel na sua totalidade,
levando em consideracéo as interrupgdes, as reticéncias e outros detalhes que ocorreram

durante o depoimento.

7. Andlise dos dados

Foram adotados neste trabalho os procedimentos de analise de discurso, considerada
como uma proposta critica que busca problematizar as formas de reflexdes
estabelecidas, situada enquanto objeto tedrico (Orlandi, 1987). Pela andlise de discurso
foi desvendado o sentido da comunicacdo dos discursos dos sujeitos entrevistados,
buscando a revelagcdo das contradi¢Oes, das convergéncias, das divergéncias presentes
na percepcao do risco de transmissdo das doencas sob estudo, no caso a LTA e a
Esporotricose e seus aspectos epidemioldgicos basicos. Optamos por este tipo de analise
devido ao fato de que o discurso ndo € um produto acabado, mas um momento de
criagdo de significados com tudo o que isso comporta de contradi¢des, incoeréncias e

imperfeicdes.

8. Apresentacao dos resultados

Foram entrevistados sete pacientes com LTA e vinte com Esporotricose. As entrevistas
tiveram duracdo de aproximadamente 60 minutos, o tempo variou em funcdo do
interesse e da motivacdo de cada paciente. Todos se mostraram cooperativos e solicitos,
sentindo-se com maior vontade para falar no andamento da pesquisa. Manifestaram
satisfacdo de serem ouvidos e muitos se surpreenderam com o interesse da equipe sobre
suas vidas e 0 modo de viver. Os trechos das entrevistas serdo divididos por assunto
abordado para melhor entendimento e a sintese das caracteristicas sociais, ambientais e

comportamentais dos pacientes entrevistados pode ser vista no Quadrol.

9. Conhecendo o Rio de Janeiro
De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2010, a
populagéo do Rio de Janeiro era de 6 323 037 habitantes na cidade e 11 711 233 na
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regido metropolitana. E considerada a segunda maior metrépole, com o segundo maior
produto interno bruto (PIB) do Brasil, superada apenas por Sao Paulo.

A regido Metropolitana do Rio de Janeiro é composta por outros 17 municipios e
¢ marcada por fortes contrastes econdmicos e sociais, evidenciando-se a desigualdade
entre ricos e pobres, a distribuicdo desigual dos servi¢os e equipamentos urbanos; a
crescente demanda por habitagdes, 0 aumento de submoradias e expanséo de favelas; a
intensa degradacdo do meio ambiente e 0 consequente esgotamento dos recursos
naturais alem da inseguranca publica. Mais perifericamente esta a regido Oeste, que
concentra grande parte dos bairros mais populosos do municipio do Rio de Janeiro,
onde h& um alto crescimento populacional sem ter tido desenvolvimento urbanistico
planejado. Como consequéncia dessa desordem, encontramos numerosas e indevidas

aglomerac6es proporcionais a segregacao social.

QUADRO 1 - Sintese das caracteristicas sociais, ambientais e comportamentais dos
pacientes entrevistados no INI-FIOCRUZ

CARACTERISTICAS LEISHMANIOSE ESPOROTRICOSE

COMPORTAMENTO

. Endémico
EPIDEMIOLOGICO

Epidémico

(10%) Metropolitana,
(80%) Perimetropolitana

(95%) Metropolitana

Area geogréafica dos (5%) Rural

entrevistados
Vi (10%) Rural
Idade/média (anos) 45 39
Género
Masculino 80% 30%
Feminino 20% 70%

Uma parte importante (55%) vive em

CARACTERISTICAS SOCIECONOMICAS E

AMBIENTAIS

Condicdes de
moradia

A maioria (85%) vive em condi¢bes de
moradia inadequada com precariedade no
esgotamento sanitario, na regularidade do
abastecimento de agua, habito de despejo
do lixo doméstico nas calgadas, ruas onde o
calcamento e incompleto sem rede pluvial e
calcadas.

condiges de moradia inadequada
com precariedade no esgotamento
sanitario, na regularidade do
abastecimento de agua, habito de
despejo do lixo doméstico nas
calcadas, ruas onde o calcamento e
incompleto sem rede pluvial e
calcadas.

Situacdo econdmica Precéria Um pouco melhor
Escolaridade

Analfabeto 20% 10%

1 a3 anos 22% 15%

4 a7 anos 35% 35%

> 8 anos 23% 40%

PRIMEIRA ASSOCIAGAO
ETIOLOGICA

1. A maioria (70%) relacionou com uma
doenga infecciosa inespecifica. Uma
parcela pequena pensou em LTA.

2. Na ordem de 15% acreditou ser de
origem alérgica secundaria a uma picada
de inseto.

3. Uns 15% associou a doengas graves
como Cancer.

1. A maioria (85%) relacionou com
uma doenca Infecciosa. Uma
parcela como visto acima ja
relacionou com Esporotricose.

2. Uma parcela (10%) acreditou ser
de origem alérgica ou imune.

3. Menos de 5% pensaram em
doenca grave.
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PERCEPGAO DE RISCO

1. A maioria n&o identificou algum tipo de
risco especifico para a transmisséo da
Leishmaniose.

2. Comentaram que estdo expostos a muitos
riscos para doencas inespecificas pelas
condi¢des do meio ambiente. Relatam
grande infestacéo por flebotomineos (ou
mosquitos como sempre é relatado), mas
ndo fizeram associagéo com
Leishmaniose.

3. Uma parcela pequena identificou algum
tipo de risco para Leishmaniose.

4. Em geral o grau de percepgéo de risco
para Leishmaniose foi extremadamente
baixo.

1. A maioria n&o identificou algum tipo
de risco especifico para a
transmisséo da Esporotricose.

2. Uma proporcao menor identificou
algum tipo de risco.

3. Em geral o grau de percepgéo de
risco de Esporotricose foi baixo.

FORMA DE TRANSMISSAO
PENSADA

1. 30% acreditaram ser por médio de um
vetor bioldgico: sifonapteros (pulga),
flebotomineos ou mosquitos.

2. 50% atribuiram a contaminag&o ambiental
com areas de lixo e &gua contaminada.

3. 20% n&o se manifestaram.

1. 40% Associaram com a presenca
de gatos no ambiente domiciliar

2. 45% atribuiram as condi¢des de
moradia inadequada com
precariedade no esgotamento
sanitario, na regularidade do
abastecimento de agua e presenca
de lixo no ambiente.

3. 15% N&o se manifestaram.

FORMA DE TRANSMISSAO
PENSADA

70% se automedicaram utilizando pomadas,
unguentos ou alguma medicagao topica.
Aproximadamente 20% utilizaram algum
antibidtico ou anti-inflamatario.

50% se automedicaram com
medicagdes topicas.
Aproximadamente 20% utilizaram
algum antibiético ou antialérgico.

Acesso a servigos de
saude local

Acesso limitado ao posto de salde
municipal seja pela distancia ou
precariedade de transporte urbano.

Existéncia de um posto de salde
municipal dentro da comunidade.
Proximidade de postos de saude
municipal ou linha de transporte
urbano.

Diagnostico e
informacdes sobre a
doenga

SERVICOS DE SAUDE NA
LOCALIDADE

Na maioria dos casos os profissionais de
salde da area geografica onde eles moram
n&o conhecem a doenca. E possivel que
eles conhegcam em teoria. Muitos destes
profissionais erram no diagndstico e fazem
um tratamento inadequado, baseado em
suposiges empiricas sem alguma
confirmacao laboratorial.

Uma proporgao importante manifestou
que os profissionais desconhecem a
doenca. Os profissionais que cogitam
a Esporotricose e encaminham néo
oferecem uma explicacdo adequada
ao paciente.

Grau de insatisfacéo
com o profissional de
salde

Elevado: Muitas das explicagbes séao
confusas, demora no diagnéstico, erro
diagnéstico.

Moderado: Pouca informacdo da
doencga nos meios de comunicacao.

PROCURA NA INTERNET

ApO6s um periodo de insucesso uma parcela
pequena procura informagao na internet
(20%)

Um 60% procura informagdes na
internet para encontrar algo parecido
a seu adoecimento ou complementar
as informag0des dadas pelo
profissional de saude.

CONVIVIO COM ANIMAIS

1. Presencga de cachorros no ambiente

domiciliar e peridomiciliar.

2. Poucos gatos no ambiente domiciliar e

peridomiciliar.

1. Presencga de gatos e cachorros no
ambiente domiciliar e peridomiciliar

IDEIA DE CURA

1. A maioria acredita e associa a cura com 0

desaparecimento da leséo cutanea.

2. Uma minoria acha que a doenga nao

Cura.

1. Quase todos acreditam e associam
a cura com o desaparecimento da
lesé@o cutanea.

2. S6 um caso associou a ndo cura.
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Quanto ao perfil sociodemografico dos entrevistados com LTA, o provedor e
chefe da familia foi 0 homem nas sete familias com LTA e o nimero de pessoas que
residiam na casa foi de duas a quatro pessoas. A maioria dos entrevistados reside ou ja
residiu em areas periféricas da regido metropolitana do Rio de Janeiro onde é baixa a
condicdo socioecondmica, estando a moradia e o grau de instrucdo relacionados ao
poder aquisitivo da familia. Somam-se a esta condicdo as areas de maior risco de
infeccdo onde residem os pacientes com LTA; areas com matagal (Mata Atléntica
nativa), criacdo de animais, plantacdo, saneamento ndo adequados e com proliferacdo de
flebotominios.? Apesar do baixo nivel socioecondmico, a maioria dos entrevistados tem
acesso a internet. A idade predominante foi acima dos 50 anos e estes tinham menor
interesse em buscar conhecimento.

Quanto ao perfil sociodemografico dos entrevistados com Esporotricose, na
maioria das familias, o provedor foi 0 homem, seguido pelo casal, em algumas, somente
a mulher e por ultimo a familia toda. O nimero de pessoas que residem na casa foi na
maioria de quatro pessoas. N&o foi observada, entre os entrevistados, relagcdo
ocupacional com a doenca. Entretanto, os casos de Esporotricose ocorreram, na maioria,
em mulheres que tinham algum tipo de atividade doméstica ou contato com animais
(gatos). A idade predominante situou-se entre os 20 e 59 anos, fato que corrobora
alguns trabalhos, como o de Barros et al. (2010) e Silva et al. (2012).

10. Apresentacédo dos resultados e discussao

10.1. Desconhecimento da doenca e insatisfacéo

[...] N&o voltei 14 [no Posto de Saude] porque ndo ia resolver nada, os médicos so
receitavam remédio e mais nada... Fiz a biopsia que constatou leishmaniose. Nao
sei 0 que € e nem sabia que existia [...]. (Entrevistado 3 - LTA)

[...] Pra ser sincero achei que era uma verruga e comecei a apertar ai abriu e ficou
assim... O médico ndo sabia o que era... Fui a 3(médicos), meu machucado tava
feio parecia uma flor! (Entrevistado 6 - LTA)

2 A subfamilia Phlebotominae pertence a familia Psychodidae e esta largamente distribuida nas regides
tropicais e subtropicais do globo. No Velho Mundo é representada  pelos
géneros Phlebotomus, Sergentomyia e Chinius e no Novo Mundo sdo representadas pelos géneros
Lutzomyia, Brumptomyia e Warileya. Epidemiologicamente, destacam-se 0S géneros
Phlebotomus e Lutzomyia, responsaveis pela transmissdo das leishmanioses, bartonelose e de varias
arboviroses.
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[...] Desta casa que pegamos o0s gatos t&4 tudo doente... Sobrou pra nés esta
situacdo?! Tenho pra mim que foi uma pulga que mordeu [...]. (Entrevistado 2 -
Esporotricose)

[...] N6s viemos por conta propria pra ca (INI/Fiocruz) ... Nem sabia o que era...
L& (posto de saude) ninguém sabe... E uma praga do Egito [...]. (Entrevistado 3 -
Esporotricose)

[...] Procurei uma amiga que disse que conhecia uma infecto que me atendeu e
disse que era esporotricose e me mandou pra ca (INI/Fiocruz). Nunca ouvi falar
dessa doenca nem sabia o que era, na verdade ninguém sabe, perdi um tempé&o
tratando como erisipela e alergia [...]. (Entrevistado 4 - Esporotricose)

[...] Primeiro achei que era mosquito... a filha achou que era ingua. O gato tava
cheio de machucado... Fui limpar o quintal e achei que foi uma mosca... Achava
que era do cachorro... Tinha muito cachorro [...]. (Entrevistado 14 - Esporotricose)

[...] Comecou com uma ferida na perna, fui cocar e abriu uma feridona maior com
uma ingua, fui no posto que passou benzetacil e piorou... No UPA o enfermeiro
fez 18 curativo e ndo melhorou... Falo pros meus amigos que € bala, eu suspeitei
dessa ferida por causa da prostata [...]. (Entrevistado 24 - Esporotricose)

Nestes trechos das entrevistas citados anteriormente, fica claro o desconhecimento
em torno das doencas e que a falta do diagndstico gera emoc¢fes como ansiedade,
expectativa, desesperanca e até mesmo raiva, alvejando o profissional que inicialmente

atendeu o paciente.

10.2. A busca de informacao por acesso a meio eletronico (internet)

[...] Sei tudo sobre leishmaniose... Sei 0 que ela faz ... Dizem que € através do céo,
a transmissdo... O mosquito prefere as galinhas... Eu pesquisei! Botei uma luz no
galinheiro e peguei muito mosquito da leishmaniose [...]. (Entrevistado 1 - LTA)

[...] Desconfio do que eu tenho porque olhei na internet... O veterinario falou que
0 gato tem esporotricose, que pega atraves da mordida e arranhdo. Pensei que tava
com conjuntivite; tenho medo de ficar com alguma sequela na vista [...].
(Entrevistado 1 - Esporotricose)

[...] Vi na internet que essa doenca (Esporotricose) da em quem tem problema de
imunidade e fica com o corpo todo ferido... é pela imunidade né? Nao pego mais
bicho nenhum [...]. (Entrevistado 13 - Esporotricose)
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[...] Vi na internet que ela é bem contagiosa, deforma a pessoa, come a orelha... A
internet aumenta tudo, né? Vi cada coisa, fiquei apavorada... Me deu até mais
medo, por isso eu vim logo[...]. (Entrevistado 8 - Esporotricose)

[...] Figuei horrorizada quando vi a internet... fiquei desesperada, o problema é
que a internet aumenta tudo e e tudo misturado, deixa agente meio confusal...].
(Entrevistado 4 - Esporotricose)

[...] N&@o sei de onde vem, como vem e nem como € transmitida falta muita
informacdo a internet ndo fala direito, ndo fala se é contagioso como prevenir e
lidar com a doenca, meu marido viu na internet que come o nariz e a boca é
verdade? (Entrevistado 9 - Esporotricose)

Nestas entrevistas podemos notar o interesse e a busca do conhecimento da sua
doenca. Muito embora a grande parte dos entrevistados tivesse acesso a pesquisa em
meio eletronico (internet), esta, foi mais frequentemente observada nos pacientes mais
jovens, neste caso, nos pacientes com Esporotricose, ja que na LTA a média de idade
dos entrevistados foi de 50 anos. Um dado complementar € que, mesmo sabendo o
diagnostico e tendo acesso a internet, alguns ndo buscaram informacéo por desinteresse,
por ndo saber ler (analfabetos ou semianalfabetos) ou por falta de tempo. Muito embora
a prépria condicdo de vida ndo tenha Ihe dado motivacéo suficiente para tal. Apesar da
existéncia de informacdo, ela ndo atende aos questionamentos dos pacientes que
permanecem com suas davidas e anseios, intimidados pela presenca do profissional de
satde. E imperativo despertar o interesse da populagéo oferecendo o que ela quer como

informacao e ndo somente 0 que julgamos como importante.

10.3. As crengas e cultura utilizadas como alternativas no tratamento das doengas

O desconhecimento pode levar a banalizacdo da doenca, a ndo percepg¢éo do seu risco e
a automedicacgdo. Por vezes, a cultura, as crencas do paciente, da familia e do grupo
social ao qual pertence o influenciam a utilizar ervas, plantas, rezas com benzedeiras e
recorrer a todo tipo de religido. Sob a perspectiva do paciente, algo divino trard a cura e
0 restabelecimento da sua saude, entretanto, esta atitude faz com que haja demora
quanto a procura do atendimento médico especializado e, muitas vezes, a piora do seu
quadro clinico. Nos trechos a seguir podemos identificar o quanto estas crencas podem

influenciar na evolugéo e tratamento da doenca.
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[...] Antes eu achava que era s6 um machucadinho... Passava pomada e tava
abrindo mais... Ai eu vim pra ca (Fiocruz). N&o sei o que é direito, ndo sei como é
0 tratamento, essa é a preocupacao que tenho em mente... Nao sei se vai dar certo
[...]. (Entrevistado 5 - LTA)

[...] Néo t6 preocupada confio em Deus e fago a minha parte assim a biblia diz...
Onde eu moro envolta tudo é mato tem boi, muito porco, cavalo, cachorro, gato
ndo tem esgoto ndo, ndo tem asfalto, ndo tem agua é uma calamidade [...].
(Entrevistado 4 - LTA)

[...] T assim ha 35 dias, ndo procurei atendimento porque achei que era besteira,
gracas a Deus tenho um sangue bom, ndo quero complicagcdo no meu sangue [...].
(Entrevistado 11 - Esporotricose)

[...] Botei remédio por conta propria e meu patrdo ainda cutucou... achou que era
um furdnculo. Minha avé mandou botar pomada de iruxol, povidine tomei
diclofenaco que meu patrdo mandou... trabalho numa clinica de estética e com
cirurgido plastico, ele nem sabe o que é, nem ouviu falar dessa doenca, trabalho
com o cabelo na frente do rosto para ndo aparecer... ainda mais que trabalho com
estética, né? (Entrevistado 19 - Esporotricose)

[...] Vou ficar boa em nome de Jesus, mando até raspar isso tudo pra ficar boa...
Tem um més que fiquei assim ... ndo tinha ninguém pra vir comigo, tomei um
anti-inflamatoério, amoxilina, sabe? Que um farmacéutico passou. Tomei 6
comprimidos ai melhorou um pouco... até vir aqui eu botei por minha conta alcool
com canfora, pomada de micose e ndo adiantou [..]. (Entrevistado 14 -
Esporotricose)

[...] Tudo comecou com um carocinho ao criou uma bola e foi alastrando... passei
por um monte de médico e parei o tratamento para fazer trabalho espiritual. Achei
que era coisa feita... Ja tem 5 més. Mandaram eu tomar ch& de descarrego, banho
de ervas e nada! SO fez piorar e aumentar mais ainda... O médico mandou tomar
uns comprimidos e uma pomada, tomei uns 30, ndo sei 0 que era ndo... Deixei até
de sair e de vender minhas ervas [...]. (Entrevistado 17 - Esporotricose)

10.4. A demora do diagnostico e sua influéncia negativa no paciente quanto a
percepcao da sua doenca

Um fato frequente é que o tempo arrastado até ao diagnostico, o proprio

desconhecimento por parte dos pacientes e dos profissionais de salde e o agravamento

das lesdes, levam no imaginario do paciente a associa¢do de doengas como o cancer e,

as vezes, a autoculpabilizacdo por terem tal doencga. Diante da evolucdo arrastada da
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doenca, surgem sentimentos como o medo, a baixa da autoestima, a depressao, a falta de
credibilidade e o isolamento, que podem influenciar negativamente o autocontrole da
doenca e a adesdo ao tratamento. Nos trechos a seguir observamos o quanto estes

aspectos podem influenciar a vida dos pacientes.

[...] Eu era pobre e hoje sou suboficial da aeronautica! Ralei muito desde os 7 aos
18 anos, carregava muita lenha, desmatava a mata... Acho que foi dai que foi a
picada de mosquito. N&o tenho noc¢éo nenhuma da doenca... Achava o tempo todo
que tava com cancer... Fiquei muito agressivo com meu filho e muito deprimido
porque ele ndo me apoiou... Deixei de sair para ndo incomodar ninguém [...].
(Entrevistado 2 - LTA)

[...] De inicio fiquei muito preocupado de ta com um céncer na garganta..., SO
pode ser isso, ndo fumava, ndo bebia... Pensei: vou procurar um médico até chegar
uma hora que vao descobrir o0 que € isto [...]. (Entrevistado 7 - LTA)

[...] T6 com muito medo de morrer, ndo sei 0 que é; ndo sei como pega; nNao sei 0
que posso comer; fui bem atendido, mas ndo sei nada... J& vi raiva de cdo, mas de
gato?! Antes eu tomava antartica de litrdo, vivia na rua, agora... Mal como alguma
coisa [...]. (Entrevistado 5 - Esporotricose)

[...] Uma semana depois fiquei com dor de cabeca e o olho vermelho... falei pro
meu marido: vamos tacar agua de praia! ai piorou tudo mesmo! O corpo comegou
a doer, apareceu uns carogos... pensei comigo: isso ndao € bom! ... Ninguém tem
informac&o... 1a pra cima (Bairro Campo Grande) ndo tem nada.. a familia
abandonou agente (ela e o marido) principalmente porque meu olho ta vermelho,
até no hospital o pessoal ta com medo... t4& todo mundo desconfiado [...].
(Entrevistado 2 - Esporotricose)

[...] Néo falei pra ninguém da minha doenca t6 isolada e deprimida... Tenho medo
da sequela que vou ficar. Em casa ndo tive relagdo com meu marido esse tempo
todo, mandei ele usar camisinha porque achei que fosse contagioso [...].
(Entrevistado 6 - Esporotricose).

[...] To arrasada (choro intenso). N&o fui no aniversario do meu neto, meu genro
ndo deixou eu ir, nem na pascoa. Td muito triste, deprimida, chateada, sempre fui
forte e trabalhadora. T6 com muito medo dessa doenga. Minha neta tem 2 anos, 0
pai dela é militar e ndo me deixa ver a menina até eu ficar curada, tem mais de 1
més que nao vejo [...]. (Entrevistado 8 - Esporotricose)
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10.5. O estigma das lesbes da pele e mucosas com exclusédo familiar e social

Na Esporotricose e na Leishmaniose, o0 acometimento frequente da pele com ulceragfes
granulosas, nodulos e gomas pustulosas determinou a mudanca da rotina de vida de
muitos dos pacientes entrevistados aléem de um forte impacto social. Alguns se isolaram
socialmente, sentiram-se segregados e discriminados por terem suas lesdes visiveis.
Fatos que os levaram, até mesmo, a mudar o tipo de vestuério por vergonha de suas
lesGes que despertavam curiosidade e medo nas pessoas com as quais tinham contato.
Também deixaram de frequentar o trabalho, a igreja e a escola para ndo chamar a
atencdo e por receio de passar a doenca para 0s outros. Abaixo expomos alguns trechos
onde notamos o quanto a doenca pode influenciar e impactar socialmente a vida dos

pacientes.

[...] Vi na televisdo que uma atriz morreu com essa doenga... Chorei muito tipo
uma depressao, meu subconsciente... Achei que todo mundo olhava pra mim com
aquela doenga [...]. (Entrevistado 6 - Esporotricose)

[...] Me sinto envergonhada por ter uma doenca transmitida pelo gato. Como que
eu ia falar pro médico? Meu gato era tdo bem cuidado! (Entrevistado 9 -
Esporotricose)

[...] E ridiculo a pessoa ficar assim com esse problema... J& pensou depois de
velha ficar assim?! (Entrevistado 18 - Esporotricose)

[...] Vou para igreja com esse braco e as pessoas ficam perguntando o que é... eu
falo: “ah, foi um bicho que mordeu!” Eu me acabei... tenho vergonha vendo esse
negocio no brago... ndo sei 0 que € isso? (Entrevistado 24 - Esporotricose)

[...] Sinto muita dor... quero ir pra igreja e fazer meus trabalhos e ndo posso. Uma
vez tava na igreja, senti a boca torta e passei mal. Ai botei um remédio na boca...
nédo foi doenca ndo, moca...tenho pra mim que foi outra coisa... (praga, encosto)
...vou falar com o pastor [...]. (Entrevistado 24 - Esporotricose)

[...] A esporotricose é um fungo né... P6xa pegou logo em mim?! (choro intenso)
t6 pedindo a Deus que ndo seja, vi como meu gato ficou e ndo quero ficar igual a
ele [...]. (Entrevistado 10 - Esporotricose)

[...] SO trabalho de manga cumprida e atadura pra ninguém ver ... Tenho vergonha
desses carocos... Meus amigos nem sabem que t6 com isso... Tenho medo de ser
contagioso [...]. (Entrevistado 04 - Esporotricose)
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Podemos observar que entre os entrevistados ndo houve a percepcdo do risco da
transmisséo das doencas sob estudo.

Quando se fala em fator de risco temos por definicdo uma probabilidade de uma
consequéncia adversa ou um fator que aumenta esta probabilidade (WHO, 2002). Para
Castiel (1999), risco é uma palavra com madltiplos significados quando nela €
incorporada a forma de viver das pessoas com sua rotina de vida, suas relagOes
familiares, sociais e suas expectativas. A multiplicidade de fatores de risco dificulta a
distingdo saude/doenca e favorece as incertezas e aflicdes dos envolvidos. Para o autor,
algumas pessoas adotam atitudes como “estilos de risco” para enfrentar o mundo.
Enquanto para outros, a desigualdade social faz com criem adaptagdes para
sobrevivéncia, criando desta forma um “estilo de vida” (Nunes, 2006, 2009).

Godim (2008) cita uma distingdo bem apropriada entre ameaca a salde e risco a
salde: a primeira pode ser um objeto ou um conjunto de circunstancias que geram
agravo a saude de um individuo, e o risco estaria associado a probabilidade de uma
ameaca gerar dano a este individuo. Para mensurar o grau de intensidade de exposi¢édo
de uma populacdo, a autora sugere a avaliacdo isolada dos casos para que Se possa
entender a real relagdo entre um ou mais fatores de risco.

O conceito de risco na saude vem ao longo dos anos agregando a descricdo de
“vulnerabilidade”, em relacdo aos condicionantes sociais das populacfes especiais que
tendem a aumenta-lo. Uma vulnerabilidade social que estaria associada a uma forma de
vulnerabilidade ambiental, relacionada as condicBes geogréficas (Santos e Meneses,
2010). Diversos dados sdo utilizados nas atividades de controle destas doengas, tais
como distribuicdo espacial, caracteristicas demograficas (sexo, idade) e apresentacdo
clinica, entre outras. Diferentes modelos de controle tém sido considerados e muitas
estratégias tém sido questionadas e modificadas. Entretanto, se sabe que os problemas
de controle de doencas infecciosas endémicas devem ser considerados com suas
respectivas particularidades sociais (sociodemograficas, situacdo socioecondmica, nivel
de educacéo), culturais (tradigdes, crencas religiosas), geograficas (acesso a servicos e
profissionais de saude) e politicas (infraestrutura administrativa, instalacbes adequadas
nos servicos de salde, orcamento). Permanentemente se tém negligenciado as ideias, 0s
conceitos das populagdes atingidas e, talvez, estes sejam os responsaveis dos fracassos

de muitas das propostas.
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No entanto, hd uma lacuna em relacdo a expectativa de percepcionarmos algo que
ndo vemos, palpamos ou mensuramos (Godim, 2008). Isto implica em maior
complexidade para determinar a resposta a exposicdo bem como o seu controle.
Ressaltamos que tanto a Leishmaniose quanto a Esporotricose foram, para a maioria dos
entrevistados, doencgas nunca antes vistas, ouvidas ou vivenciadas. Alguns entrevistados
construiram simbolismos e representaces que respondessem aos seus questionamentos
quanto as lesbes, a doenga e ao préprio conceito de saude.

A questdo central deste trabalho foi entender como, a partir dos elementos
idiossincraticos, os individuos tentam explicar o adoecimento, as possiveis formas de
transmissao, 0s riscos e o prognostico destas doengas em questao.

Em relacdo ao conhecimento prévio sobre a doenca e a percepcdo dos riscos, a
populacdo com LTA entrevistada mostra um grau extremadamente baixo de
conhecimento da doenca e todos os fatores relacionados a sua transmissdo. No grupo
com Esporotricose a situacdo € um pouco melhor — uma parcela, embora pequena,
escutou falar ou tem uma pequena nocdo da forma de transmisséo e do papel do gato no
ambiente familiar. Chama a nossa atencdo que muitas das condigdes sociais e
ambientais existentes nas regides e relatadas indiretamente pelo entrevistado, ndo foram
consideradas como riscos.

Observa-se, a partir dos resultados expostos, que é uma situagdo comum aos
sujeitos afetados carecerem de informacdes adequadas sobre ambas as doencas.

O conhecimento destas doencas compreende vérias dimensdes que envolvem
relagBes sociais, emocionais, afetivas, bioldgicas, sociais, histéricas e culturais dos
individuos e grupos populacionais (Minayo, 1991; Buss, 2000). O conhecimento tem
que fazer parte da rotina de vida do individuo e deve englobar todos os fatores que
influenciam a vida e 0 modo de viver para que haja mudangas de comportamento.
Castiel (1999) enfatiza ainda ser necessario que as informacGes e medidas tenham
significado e importancia na vida das pessoas as quais se destinam para que sejam
eficazes. Em alguns trechos das entrevistas é possivel identificar que o paciente busca
alternativas para o restabelecimento da sua salde e em alguns casos, 0 médico ou 0
profissional de salde que o atendeu é o alvo de sua insatisfacdo ou sofrimento. Em
outras situacoes, falta interacdo dialogal do paciente com o médico, talvez pela posi¢édo
hierarquica deste Gltimo. Groisman cita: “E preciso deslocar o olhar e reconhecer a
existéncia integral do outro” (2007: 6). Este mesmo autor acrescenta ainda: “o

diagndstico ndo é apenas um evento técnico, mas também um evento de linguagem, de
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decodificacdo, de pluralidade de interpretacbes e interpretadores vivenciadas e
experimentadas pelos interlocutores” (ibidem: 14, 15).

Simbolicamente, a doenca remete ao desajuste e perda da harmonia do individuo
(Santos, 2000). A doenca, muitas vezes, fragiliza o paciente e modifica a forma de como
este se V&, a relacdo com as pessoas de seu convivio e com 0 mundo de forma geral. Ao
percepcionar a sua doenca, o individuo é capaz de desenvolver reacbes emocionais de
defesa, inicialmente de recusa, agressividade, medo e posteriormente de aceitagcdo, ndo
necessariamente nesta ordem. Para Rodrigues e Caroso (1998) a identidade social do
doente € influenciada a medida que os limites do seu corpo séo testados pela doenca.

Neste trabalho, notamos que a demora do diagnéstico e 0 medo do desconhecido
levaram alguns entrevistados a associar suas enfermidades com doencgas graves como o
cancer, fato vivenciado no trabalho de Riquinho e Gerhardt (2010). No imaginario do
paciente, o cancer esta relacionado a dificuldade de tratamento, a divida quanto a cura e
consequentemente a morte. Muitas vezes, estas emocdes refletem as aflicdes, anseios e
0s medos da vida cotidiana (Helman, 2003).

Nos entrevistados com LTA e Esporotricose, foi observado um forte impacto
social no individuo afetado e na sua familia; seja pela demora conclusiva do
diagndstico, seja pelo aspecto desagradavel e estigmatico das lesbes, tanto na fase ativa
quanto na fase cicatricial ou pela incapacidade laborativa. Angustia, medo, rejeicao,
desconhecimento, preocupacdo com o provimento familiar, falta de credibilidade,
minimizacdo da gravidade da doenca, fé em suas crencas para a cura € em alguns casos
culpa, foram sentimentos comumente observados.

O impacto causado pela doenca também esté associado as condi¢gdes materiais de
vida. Estas condi¢cdes materiais sdo definidas como estabilidade financeira, capacidade
laboral, produtividade, moradia, saneamento e a qualidade do meio ambiente (Possas,
1989). Entretanto, as circunstancias que estdo ligadas ao imaterial sdo capazes de
determinar adequacOes as condicdes de vida e ao seu enfrentamento (Gerhardt, 2007).
Adam e Herzlich (2000) esclarecem que os individuos concebem conceitos para ilustrar
fendmenos organicos, assim como outros se amparam no imaginario coletivo e nas suas
experiéncias individuais e/ou coletivas para construir e criar representacdes para saude e
a doenga.

As crencgas acerca da salde e da doenca e as representacdes da saude e da doenca

influenciam 0 modo como as pessoas percepcionam a sua doenca. Diante disto, criam-se

25



Percepgao do risco de transmissao da Leishmaniose Tegumentar Americana e da Esporotricose

capacidades e comportamentos para o enfrentamento da doenca que podem gerar
motivacao suficiente ou ndo para a aquisicdo de novos conhecimentos (ibidem).

Em relacdo ao conhecimento prévio sobre a doenca e a percepcdo dos riscos, a
populacdo com LTA entrevistada mostrou um grau extremadamente baixo de
conhecimento da doenca e todos os fatores relacionados a sua transmissdo. No grupo
com Esporotricose a situagdo € um pouco melhor, uma parcela, embora pequena,
escutou falar ou tem uma pequena nocdo da forma de transmisséo e do papel do gato no
ambiente familiar. Chama nossa atencdo que muitas das condigdes sociais e ambientais
existentes nas regibes e relatadas indiretamente pelo entrevistado, ndo foram
consideradas como riscos.

Quanto as variaveis sociodemograficas, podemos constatar que nas areas mais
periféricas da regido metropolitana do Rio de Janeiro o nivel socioecondmico € menor,
estando a moradia e 0 grau de instrucdo relacionados ao poder aquisitivo da familia.
Apesar do baixo nivel socioecondmico, a maioria dos entrevistados com LTA tem
acesso a internet, entretanto, a idade predominante foi acima dos 50 anos e estes tinham
menos interesse e motivacao para buscar conhecimento. A propria condicdo de vida, a
incapacidade de producdo enquanto doente e, em alguns casos, o analfabetismo,
também contribuiu para esta desmotivagao.

Ja nos entrevistados com Esporotricose, o grau de instrucdo foi um pouco melhor
guando comparado aos pacientes com LTA, havendo também a participacdo de outros
familiares no mercado de trabalho com complementacdo da renda total. A maioria tem
acesso a internet, sendo grande parte dos entrevistados jovens, estudantes, mais curiosos
e que buscaram algum tipo de informacao.

N&o foi observada, entre os entrevistados, relacdo ocupacional com a doenca.
Muito embora o0s casos de Esporotricose tenham incidido na maioria em mulheres com
atividade domestica, jovens estudantes e que cuidavam de gatos. Entretanto, em alguns
casos, foi possivel notar nas entrevistas que a criacdo de grande quantidade de animais
estava associada a algum tipo de instabilidade emocional e compensacéo sentimental.

Os entrevistados com Esporotricose demonstraram muita preocupagdo com oS
seus animais. Nos gatos é comum o acometimento sistémico e, por isso, a doenca é mais
grave. O tratamento é mais dificil e dispendioso para os donos dos animais que e
consequentemente estes animais sdo abandonados ou falecem. Infelizmente, a

impossibilidade de custear o tratamento por parte dos pacientes diagnosticados em
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outros servicos faz com que o INI/Fiocruz ainda seja referéncia no atendimento a
doenca (Barros et al., 2010).

Um fato comum as duas doengas como a Esporotricose e a Leishmaniose é que 0s
donos dos animais infectados por desconhecimento, falta de orientacdo e por temor da
contaminacdo, muitas vezes, abandonam os animais longe do domicilio, envenenam e
os colocam em lixeiras publicas ou os enterram no quintal de casa, sem saber que esta
medida colabora ainda mais para a disseminacao destas doencas.

Apbs a segunda fase das entrevistas, mesmo relatando terem sido bem atendidos,
alguns pacientes ndo sabiam repetir 0 nome, ou foram capazes de explicar a sua doenca.
Porém, mostraram-se aptos a orientar outras pessoas com feridas semelhantes e/ou com
animais doentes a procurar atendimento especializado. Quanto mais o paciente é
orientado maior serd a difusdo de informacdo dentro da sua comunidade e maior a
contribuicdo para o controle das epidemias.

Foi observado que os entrevistados ndo percepcionaram o fator socioambiental
como risco de transmissdo da LTA e da Esporotricose. Em ambos os grupos, o tipo de
vida, as condicBes socioecondmicas e 0 ambiente em que vivem representam fator de
risco e 0s expdem a estas enfermidades, além de contribuirem tanto para a presenca
como para a permanéncia destas doencas. Fato compreensivel a medida que estas
pessoas ou grupos ndo vivenciaram esta experiéncia para esta que seja inserida dentro
de seu contexto de vida e assim, percepcionada como risco.

Existe um entrave quanto a incorporacdo do processo salde-doenca as
representagcdes sociais do cotidiano das populacdes afetadas. Para Silva (2001), os
programas de controle das endemias no Brasil ndo s&o resolutivos e se confrontam com
problemas socioecondmicos.

O impacto social dessas doengas na vida dos individuos e o alto custo dos
tratamentos e de assisténcia poderiam ser minimizados a partir de estratégias simples
como a participacdo ativa e responsabilizacdo da populacdo que se destina. Segundo
Dias (1998), a comunidade é omissa quanto & cobranca dos seus direitos e deveres que
atendam as suas necessidades como saude, educacdo, saneamento e moradia. Este
desinteresse acarreta um grande prejuizo social, tanto individual quanto coletivo. E de
suma importancia buscar o entendimento de como as exposi¢cdes aos riscos interferem
na rotina de vida das pessoas e qual o papel a ser desempenhado pelas instituicbes
sociais na conformagéo destes riscos (Castiel, 1999; Nunes, 2006, 2009).
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Dentro desta conjuntura, buscam medidas de controle e acGes de educacdo em
salde que sejam eficazes. Medidas estas que vao além da informac&o pura e simples.
(Camara et al., 2012). Quando se fala de comunicacdo de risco, antes de qualquer
medida, deve-se responder aos questionamentos sobre o tempo de comunicacdo do
risco, como dialogar e com quem, a quem se destina esta comunicacdo e 0 que
comunicar. Esta atitude visa a conexao dos agentes comunitarios com a comunidade,
além de facilitar a relacdo com esta populagdo (Godim, 2008).

E preciso repensar a significacio dos conceitos que envolvem o processo satide-
doenca. Muito do que é transmitido ndo condiz com a realidade do paciente ou nédo
responde as suas duvidas, desmotivando a busca de novos conhecimentos (Camara et
al., 2012). As medidas e as a¢Oes para educacdo e promocao da salde devem estar
dentro do contexto e da realidade social do paciente; com participacédo ativa, efetiva e
consciente da comunidade a qual pertence e com desenvolvimento do senso de
responsabilidade da saude individual e coletiva, para que haja melhor qualidade de vida
e do ambiente (Nunes, 2006, 2009).

Consideracoes finais

A inclusdo social € um dos grandes desafios do Brasil que, por razbes histdricas,
acumulou enorme conjunto de desigualdades sociais no tocante a distribuicdo da
riqueza, da terra do acesso aos bens materiais e culturais e da apropriacdo dos
conhecimentos cientificos e tecnoldgicos. Um dos aspectos da inclusdo social é
possibilitar que cada cidaddo tenha a oportunidade de adquirir conhecimento béasico
sobre a ciéncia e seu funcionamento que lhe dé condicGes de entender o seu entorno, de
ampliar suas oportunidades no mercado de trabalho e de atuar politicamente com
conhecimento de causa. Para a educagdo de qualquer cidaddo no mundo
contemporaneo, é fundamental que se tenha no¢do quanto a ciéncia e tecnologia de seus
principais resultados, métodos e usos e também dos proprios riscos e limitaces. Além
ainda, de seus interesses e determinagfes (econdmicas, politicas, militares, culturais,
etc.) que presidem aos seus processos e aplicacdes. Falar de inclusdo social no dominio
da difusdo ampla dos conhecimentos cientificos e tecnoldgicos e de suas aplicacdes
compreende, portanto, atingir ndo s6 as populagdes pobres, mas também a populagéo
excluidas no que se refere a um conhecimento cientifico e tecnoldgico basico (Moreira,
2006).
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Conquistamos um espa¢o no campo da educacdo ndo formal, como uma filosofia
sobre 0 processo de construcdo do conhecimento, além de promovermos uma reflexao
sobre o papel da educagdo na nossa sociedade. Consideramos a educagdo em salde
como um esforco conjunto, para, em colaboracdo com os diversos atores sociais
(pacientes e seus familiares/amigos), os trabalhadores de salde, construir um
conhecimento que os capacite para uma cidadania ativa e para a participacdo na
sociedade. Temos a certeza de que alcancaremos nossos objetivos, pois nossa
responsabilidade social estd ancorada na construcdo de um cotidiano permeado pela
humanizacdo, permitindo aos atores sociais envolvidos trocar e construir
conhecimentos, elaborando conceitos, redefinindo ou anulando normas, construindo
outras possibilidades de fazer o processo educativo. A producdo de conhecimento
cientifico e informacbes sobre a percepcdo de risco de transmissdao de LTA e
Esporotricose, gerada a partir das entrevistas realizadas com estes pacientes, contribuira
para a elaboragdo de alternativas dindmicas de aprendizagem para 0s pacientes
acometidos por essas doencas atraves de acGes de educacdo em saude.

O dialogo com a sociedade ou grupo no qual este paciente esta inserido deve ser
incentivado para que se conheca 0 modo de viver destas pessoas e para que se construa
um programa de saude realmente efetivo.

AcOes de educacdo em salde tém que estar integradas com o tratamento dos
animais (Esporotricose), o controle dos vetores (LTA), as melhorias das condicdes de
vida (saneamento bésico, melhorias do meio ambiente) para o controle da doenca. O
desconhecimento sobre a doenca e os cuidados necessarios para evitar a transmissao
contribuem para a manutencdo e a dispersdo destas doencas ao longo destes anos.
Devemos estar preparados para enfrentar estas doencas, considerando outras
abordagens, e estar conscientes de que novos padrdes epidemioldgicos aparecem no
cenario. Esta pesquisa pretende contribuir para o desenvolvimento de novas ferramentas
de analise social na determinacdo das doencas, que possam ser aplicadas no INI e em
outras instituicbes de pesquisa em doencas infecciosas e, ainda, estimular propostas
inovadoras e acOes educativas efetivas e duradouras para o enfrentamento de
importantes doengas infecciosas relacionadas com a pobreza, como as Leishmanioses e
a Esporotricose, cuja permanéncia estd estreitamente associada a condicOes
socioecondmicas.

O direito a salde passa por questdes ligadas ao &mbito biomédico e as instituigdes
vinculadas as politicas publicas de saude. Isto implica em vulnerabilidade dos menos
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assistidos e que sofrem com a desigualdade social. Doencas que afetam populagcdes em
larga escala tendem a ser mais bem aceitas e com a¢des mais eficazes do que as doencas
que acometem pequenos grupos, como exemplo as doengas infecciosas, que muitas
vezes levam a exclusdo e a estigmatizacdo, seja pelo preconceito da doenca em si ou por
suas lesdes que causam deformidades e sequelas. As politicas publicas devem promover
a salde para além da intervencdo sobre a doenca. E preciso repensar, ampliar e
transformar os saberes sobre a salde e a doenga que envolve fatores bioldgico, politico-
econémico, social, cultural e ambiental (Nunes, 2009).

Requerer o direito a saude e a “nova cidadania” sdo atitudes que buscam
revalorizar os principios da comunidade, igualdade, solidariedade e autonomia. A
liberdade, a emancipacdo social e a cidadania, em termos de desenvolvimento,
configuram mecanismos relevantes para o progresso da esfera social e humana (Santos,
2007; Nunes, 2007; Corréa e Bortoloti, 2008).

Devem-se exigir do Estado as prestacfes sociais e reivindicar uma cidadania
social que acompanhe os caminhos da emancipacéao, representada pelos movimentos e
organizacOes sociais que compdem a esfera pablica de interesses coletivos (Santos,
2007; Nunes, 2007). Para isso, se faz necessario transformar o conformismo da
populagcdo que vem aceitando o seu status quo ao longo dos anos por imposicdo de
grupos dominantes sobre as instituicGes publicas brasileiras. Estimular uma consciéncia
mais participativa e democratica com mobilizaces e acdes para melhorar o0 acesso aos

servicos de saude e a dignidade (Santos, 2007; Nunes, 2007; Corréa e Bortoloti, 2008).
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