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RESUMO

A internet nos ultimos anos se tornou uma das ferramentas mais utilizadas pela populagdo como
fonte para interagdes sociais, informagao, noticias e conhecimento. O presente estudo, utiliza-
se de dados publicos do Google Trends para analisar a invisibilidade estrutural da doenga de
hansen, considerando os dados de busca realizados no site de pesquisa do Google. A hanseniase
¢ uma doenga milenar, teve a terminologia “lepra” proibida pela lei federal no Brasil de ser
usada como sindnimo em documentos oficiais, pois ¢ um termo cercada de outros significantes,
preconceitos ¢ medos, ¢ como uma das consequéncias a sua negligéncia. Esta pesquisa
desenvolveu um estudo comparativo dos dados relevantes das buscas no Google utilizando as
seguintes palavras-chave “hanseniase, lepra, cancer de mama” de 2013 a 2017, procurando
analisar o comportamento que levaram as buscas e que determinaram os ciclos de interesse da
populagdo. Foi utilizada uma metodologia comparando a outra doenga (Cancer de mama), que
utiliza estratégias de marketing similares para mobilizacdo e conscientizacdo da populagao.
Contudo, foi possivel observar que os resultados sdo completamente distintos. A pesquisa
baseada no comportamento de buscas na internet pode auxiliar na elabora¢do de politicas
publicas de saude. As oscilagdes observadas nesse estudo puderam demonstrar de forma
positiva, que a terminologia lepra e hanseniase estdo se dissociando, assim como observar que
as estratégias e diversos outros fatores sociais € econdmicos envolvidos no cancer de mama,
levam a um efeito de proatividade e preven¢ao na busca de informagao. No caso da hanseniase,
como doencga negligenciada e por consequéncia invisibilizada, inclusive na midia, as buscas

tendem a ser reativas e correlacionadas aos indicadores epidemiolédgicos da doenga.

Palavras-chave:
hanseniase; lepra; Internet; Midias e Satde; Promocdo de Saude; Doengas negligenciadas;
google trends; busca reativa; busca proativa,



ABSTRACT

In the past few years, the internet has become the main tool used by our society for social
interaction, gather information, news and as a knowledge center. This study uses data from
Google Trends to analyze the structural invisibility of hansen’s disease, considering the data
from searches made on Google. Hansen’s disease is a millenary disease, its main terminology
- Leprosy - has been banned by federal law in Brazil to be used in official documents, mainly
due to the association of the term with prejudice, fears and other negative connotations which

led it to be considered a neglected disease.

This research developed a comparative analysis of relevant search data from Google, utilizing
the following keywords: ‘hanseniase, lepra, cancer de mama” from 2013 to 2017, aiming to
analyze the behavioral aspects that led to the search, in the first place, as well as the seasonality

of such searches.

The methodology utilized behind the comparison with a different disease (breast cancer), was
daily to its similar marketing strategies for mobilization and raising awareness. However, it

became clear that the results are absolutely different.

The research based on the behaviors that lead to an internet search can aid the creation and
execution of public health policies. The variations observed in this study demonstrated, in a
positive way, that the terminology “lepra” and “hanseniase” has been gradually dissociated, as
well understand that the strategic and other social-economic factors related to breast cancer lead
to a proactive and preventive behavior from our society when it comes to their internet searches.
All the whilst, hansen’s disease, as part of a group of neglected diseases and as a consequence
invisible you our society, including the media, the searches tend to be reactive and directly

related to the epidemiology of the disease.

Keywords:
hansen’s disease; Leprosy; Internet and health; Media and health; Health promotion; Neglected

diseases; Google Trends; Reactive search; Proactive search;
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1. APRESENTACAO

Atuo ha 35 anos como voluntario do MORHAN - Movimento de Reintegracao das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase - € ha pouco mais de 20 anos faco parte da sua Diretoria
Nacional, atuando na formulacdo de suas estratégias e iniciativas. Pude nesse periodo,
desenvolver projetos ligados a pesquisadores ou a faculdades de diversas areas de
conhecimento. Entre elas, na década de 90, um trabalho com a Faculdade de Comunicagao
Social da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) que recebeu o Prémio Shell de
inovacdes em Relagdes Publicas.

Adoto nesta dissertagdo, o campo da satde coletiva e, em especial, a énfase da educacao,
informag¢do e comunicacdo para analisar a implementacao da politica brasileira de controle da
hanseniase. Nao ¢ objeto desta analise os aspectos assistenciais propriamente ditos, mas antes
os resultados das iniciativas voltadas a elimina¢do do estigma produzido pela doenca e
concomitante desnaturalizagcdo das condi¢des sociais que estdo na base da propria producao
social da hanseniase. Esse enfoque também faz parte da intervengdo do MORHAN na
formulagdo e implementagdo das politicas de combate & hanseniase e estigma que lhe esta
associado. E, portanto, impossivel dissociar o pesquisador do militante.

A presente dissertacdo inevitavelmente alia o processo de formagao de um pesquisador
no campo da satde coletiva ao desafio de traduzir as experiéncias e saberes vividos no campo
de atuacdo da militancia em saide em conhecimento académico. O mesmo que se espera poder
ser utilizado pelo préprio movimento social em seu papel de controle social e proposicao de
politicas publicas.

O MORHAN (movimento social que me permitiu ter um novo olhar aos problemas da
sociedade brasileira e me despertou o interesse pela saide coletiva), foi fundado em 1981, e
desenvolve atividades voltadas para a eliminacdo da hanseniase através da educagdo popular,
de seu engajamento no controle social (aqui entendido como o direito que a sociedade civil tem
de influenciar a gestdo publica) e de sua participagdo na constru¢do de politicas publicas
eficazes e eficientes para a populagdo. Uma de suas missdes ¢ “possibilitar que a hanseniase
seja compreendida na sociedade como uma doenca normal, com tratamento e cura, eliminando
assim o preconceito e estigma em torno da doenga” (MORHAN, website institucional).

Durante seus 38 anos de existéncia, o movimento tem participado da cena democratica

brasileira na luta pelo direito a satide da populagdo do pais, e na luta pelos direitos das pessoas



13

atingidas pela hanseniase em diferentes frentes: participagdo social, controle social, educacao
popular, direitos humanos, informacao em satde e comunicagdo em saude.

Destacam-se na sua historia, alguns marcos fundamentais de suas conquistas na luta
pelo direito das pessoas atingidas pela hanseniase como, por exemplo, a aprovagdo ainda em
1984 do projeto de Lei n° 2875, que instituia pensdo as pessoas afetadas pela hanseniase que
atuavam profissionalmente nas antigas colonias, quando por preconceito, os profissionais de
saude ndo queriam trabalhar naquelas unidades.

Engajado na constru¢do da democracia brasileira, em 1985, os voluntarios e militantes,
reforcaram o Movimento da Assembleia Nacional Constituinte, consubstanciando em um
documento, “A Hanseniase ¢ a Constituinte”.

Ainda no contexto da redemocratizacdo e luta de direitos, foi fundamental sua
participag@o junto com outros movimentos, como o MOPS - Movimento Popular de Satde -,
movimento da Zona Leste, Movimentos feministas e outros, para que a fundamentacdo dos
principios do Sistema Unico de Satide — SUS-, bem como é destacado, junto aos movimentos
de AIDS e de Mulheres, para os quais existem algumas reivindicacdes mais atendidas em
relagdes a outras doengas. (STOTZ,2005)

No inicio da década de noventa, o movimento teve um papel crucial nos problemas
decorrentes ao uso da Talidomida no pais: identificou-se a época que o mau uso da Talidomida,
medicamento usado para o tratamento de reagdes da hanseniase, gerou méa formagao congénita
em uma série de pessoas no Brasil e hoje seu uso ¢ extremamente controlado pelo Ministério
da Saude (SCHULER-FACCINI et. al., 2007).

O problema do estigma da doenca sempre foi crucial. Em 1986 o grupo fez veementes
criticas as Organizagdes GLOBO pelo cunho preconceituoso em sua abordagem a doenca em
uma de suas novelas — “Cambalacho” — em que de maneira recorrente um personagem xingava
o outro de “leproso”. A emissora fez uma cena de retratacdo, durante um episodio da novela.

Ja em 1988, 0o MORHAN acompanhou a primeira grande campanha de midia de massa
sobre a hanseniase no Brasil. Esta primeira campanha na TV foi um marco, com um forte
empenho da coordenadora nacional da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitéria, Dra. Maria
Leide Van Del Rey de Oliveira, e com campanhas de abaixo assinado e de veiculagdo no Jornal
do MORHAN e grande imprensa.

A matéria intitulada “Finalmente, Hanseniase na Televisao” (Jornal do MORHAN,

1988) retrata a conquista da seguinte forma:
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Ap6s a conquista do MORHAN, DNES- Divisdo Nacional de Educacéo em Satude- , DNDS
— Divis@o Nacional de Dermatologia Sanitaria - , da inclusdo da hanseniase na relagdo de
temas especificos na 8 Conferéncia Nacional de Saude e, consequente a realizagdo dos 22
encontros regionais “Hanseniase e Constituinte”, de onde no documento final se destaca a
proposta consensual de: “Criacdo e realizagdo de um programa nacional, sistematizado e
continuo de divulgacdo em massa (televisdo, radio, jornais, revistas, ...) com a participagao
de pacientes e seus movimentos organizados, com o objetivo de combater o preconceito e

superar o medo da populagdo.

A capa do Jornal do MORHAN seguinte, o numero 14, traz o titulo em destaque
“Finalmente, Hanseniase na TV”’ ¢ como o titulo da matéria: “Primeira Parcela de uma Divida
Social”.

E, posteriormente, o Jornal relata o desfecho desta primeira campanha de hanseniase do
Ministério da Saude, extremamente simbolico acerca do trato midiatico de uma doenca
negligenciada. No Jornal do MORHAN, ntimero 15 de abril de 1989, em matéria intitulada “A
Hanseniase foi Expulsa da TV”, encontra-se o relato sobre a campanha retirada do ar antes do
tempo previsto e sem a segunda veiculagdo, apesar dos enormes avancos nas estatisticas de

casos diagnosticados.

(...) o Sr. Nunzio Brigulio, Assessor de Imprensa e Comunicagao Social do Ex — Ministro da
Saude Borges da Silveira, que de forma bastante infeliz afirmou intempestivamente

“Hanseniase ndo da votos, o que da votos ¢ a AIDS.

Esse ¢ um exemplo claro e real de como a agenda publica e do estado, era tomada pelo
que hé de destaque na midia. Segundo Claudine Herzlich e Janine Pierret (apud Medrado in

SPINK, 2013):

Desde sua irrupgdo, em 1981, a AIDS representou mais do que uma nova doenga.
Rapidamente, ela preocupou ndo so6 os atingidos ou ameagados, mas o conjunto da sociedade.
Mobilizando, além dos médicos e pesquisadores, os artistas e os politicos, a AIDS nos mostra
a extensdo que uma doenga pode tomar no “espacgo publico”. Ela coloca em evidéncia de

maneira brilhante a articulagdo do bioldgico, do politico e do social (p.7).

Ao longo dos anos 1990, a luta contra a hanseniase pelo movimento social, se
consolidou e institucionalizou. Em 1990, o Movimento foi convidado a participar do Comité

Técnico Assessor do Ministério da Saude e, em 1995, o MORHAN conquistou a promulgacao
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da Lei 9010, que dispde sobre a proibi¢ao do uso do termo “lepra” em documentos oficiais por
qualquer 6rgao publico nos trés niveis de governo no Brasil. Em 1997, intensificou a luta por
direitos humanos e firmou parcerias visando a prestagdo de servigos de Assessoria Juridica as
pessoas que sofriam qualquer forma de preconceito em funcdo da hanseniase.

Na virada nos anos 1990 para os anos 2000, uma abordagem mais direta da midia de
massa ganha centralidade nas estratégias do grupo. A midia brasileira, que contribuiu
intensamente no apoio ao isolamento das pessoas atingidas pela hanseniase na historia da
doenca no Brasil (GORGULHO, 2016) e do reforco ao estigma, tornou-se ferramenta
importante do MORHAN para luta contra a doenca e o preconceito. Em 1999, as Organizagdes
Globo e 0o MORHAN fecharam uma parceria nacional pela mudanga de visdo da sociedade
brasileira em torno do estigma da hanseniase no Brasil. Destaca-se assim que esta parceria foi
crucial na remodelagem de toda forma e abordagem de comunicagdo interna e externa, pois a
partir desta experiéncia 0o movimento ampliou significativamente a capacidade de disseminagao
de suas ideias.

Em 2000, adotou uma politica de sensibiliza¢do de icones da midia na arte, na musica,
e na moda para a luta pela eliminagdo da hanseniase, principalmente apds a filiagdo do cantor
Ney Matogrosso. Em 2001, através de seus voluntarios, artistas, cantores, musicos, estilistas,
em parceria com a Secretaria de Estado de Satde do Rio de Janeiro, langa a campanha “Vamos
juntos eliminar a hanseniase no Brasil”. Ainda em 2001, uma moc¢ao na XI Conferéncia
Nacional de Saude repudiou a falta de campanhas na hanseniase na TV.

Dentre as principais lutas politicas, destaca-se a conquista em 2007 da Lei 11.520
(WALLNER, 2009). A medida provisoéria 373 de 2007 foi aprovada pelo Presidente Luiz Inacio
Lula da Silva, e a mesma foi convertida na lei 11.520 que dispde sobre a concessdo de pensdo
especial as pessoas atingidas pela hanseniase, que foram submetidas a isolamento e internagdo
compulsoérios. Através desta lei, o poder executivo ficou autorizado a conceder pensao especial,
mensal, vitalicia e intransferivel as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram submetidas
a isolamento e internacdo compulsérios em hospitais-colonia, até 31 de dezembro de 1986.

Em 2017, a lei 11.520 completou 10 anos. Sendo esta legislagio um marco politico na
historia da hanseniase do mundo. A lei 11.520 colocou o Brasil em lugar de destaque no campo
global dos Direitos Humanos, no que diz respeito ao problema social da hanseniase. No entanto,
no ambito especifico do Direito a Satde a realidade ¢ outra. O Brasil enfrenta ainda altos indices
da doenca, especialmente na populacdo jovem, e lida ainda com um numero significativo de
casos de pessoas com sequelas de hanseniase. O enfrentamento desta realidade depende de

inimeros fatores: da formagao dos profissionais de satde para o devido diagnoéstico e orientagdo
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para tratamento da doenca, até a constru¢do de politicas de direitos para as pessoas por ela
atingidas. Ciente da for¢a do preconceito e do estigma, e também do fato de que os altos indices
da doencga guardam relagdo direta com o silenciamento gerado pelo preconceito, desde 1999 —
tal como apresentado em sua histdria— o grupo tem investido grande volume de a¢gdes no campo
da produgdo de visibilidades para a hanseniase no Brasil.

E estatutaria e comum a participago na elaboragio de materiais educativos proprios ou
de outras entidades e governo, como também em campanhas e pecas publicitarias. Muitos
destes materiais foram analisados (KELLY, 2010) e se encontram no banco de imagens on-line
da Fiocruz. Também ¢ comum o apoio e participagdo em projetos de fotografia e audiovisuais
que tentam minimizar o estigma, ou preservar a identidade e a memoria das pessoas atingidas
pela doenga.

A conquista de novos voluntarios com visibilidade na midia de massa, inaugurou uma
novidade entre as doengas negligenciadas. Apos a primeira adesdo do cantor Ney Matogrosso,
somaram-se a0 MORHAN as atrizes Elke Maravilha, Claudia Alencar, Sandra Barsotti,
Solange Couto, Patricia Pilar, os atores Ney Latorraca, Nelson Freitas, Joilson Felismino, Lino
Correa, o musicos Geraldo Azevedo, Targino Gondim, dancarino e coreodgrafo Carlinhos de
Jesus, estilista Lino Vilaventura, artista plastico Siron Franco dentre outros. Nenhum deles
declaradamente tiveram a doenga, isso também se estabelece como um diferencial da mesma
estratégia usada por outras doencas como AIDS, Tuberculose e Cancer de Mama.

A parceria com o concurso Miss Mundo (Miss World Organization) cujo lema ¢ “Beleza
com propdsito”, e que se destaca como o principal concurso de beleza com atividades
filantropicas e humanitarias no mundo. Em 2012 o concurso Miss Mundo Brasil engajou-se na
luta contra a hanseniase, com a parceria do MORHAN, e desde entdo este projeto vem
gradativamente se institucionalizando junto as a¢des do concurso de beleza, contando com o
ativismo das misses em campanhas por todo o Brasil. Recentemente a Miss Mundo da India
esteve em visita no Para e aceitou o convite do movimento para uma agao transnacional.

Em 2004, o MORHAN firmou uma parceria com o Embaixador da OMS pela
Eliminacdo da Hanseniase, Yohei Sassakawa que fortaleceu o projeto TELEHANSEN
(Iniciado na Faculdade de Comunicacdo Social da UERJ): uma linha 0800 para difusdo de
informagdes sobre a hanseniase, de comunica¢do que marcou a relagdo do movimento com a
sociedade brasileira nos ultimos 14 anos, tendo sido desligado o numero gratuito em funcdo da

falta de apoio financeiro.
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Mais recentemente no final de 2016, o ZAPHANSEN, para prestar os mesmos servigos do
Telehansen, s6 que através do Whatsapp. Este servigo tem crescido mais rapidamente que o
Telehansen.

A internacionaliza¢do das parcerias e atividades de enfrentamento do estigma tem sido
uma constante nos ultimos anos, a parceria Nacional com a Pastoral da Crianca e Confederacao
Nacional dos Bispos do Brasil (CNBB) avancou para um semindrio internacional com a
participagdo do Morhan no Vaticano, com a presenga do Papa Francisco (anos de 2014 e 2015);

Recentemente, em marco e abril de 2019, o movimento em parceria com a Fiocruz e
fundagdo Nippon, realizou no Instituto Nacional de Controle de Qualidade em Saude (INCQS),
o I Encontro Latino americano e Caribenho de pessoas atingidas pela hanseniase. Essa foi a
primeira vez que as entidades da América Latina e Caribe se reuniram para encaminhar
questdes conjuntas sobre o tema do enfrentamento a doenga e ao estigma social que a cerca.
Um dos nossos objetivos era de fortalecer um amplo e permanente didlogo entre sociedade civil
e governos na tentativa de avangar na protecdo das pessoas atingidas pela doenca, no
enfrentamento ao estigma e na eliminacao da doenca.

O encontro levantou uma série de propostas a serem encaminhadas para a Organizagao
das Nagdes Unidas — ONU -, Organizacdo Mundial da Saude — OMS - e congresso da
International Leprosy Association (ILA) em setembro de 2019, nas Filipinas. Também foram
dados passos importantes no enfrentamento da invisibilidade da doenga, como o langamento da
Rede de protecdo e assisténcia ao Imigrante latino americano com hanseniase, o observatorio
de Direitos Humanos em Hanseniase com a Defensoria Publica da Unido e o termo de
cooperacgdo técnica assinado entre 0o MORHAN e a Fiocruz.

Em suma, com a abrangéncia, que transcende a perspectiva da assisténcia individual, e
de outras iniciativas de atencdo e cuidado as pessoas com a doenca e seus familiares, o
MORHAN teve grande protagonismo, como movimento social, que atua h4 38 anos na tematica
da hanseniase e apoia pessoas doentes, familiares e grupos sociais. A agenda de atuagdo do
movimento social e da entidade esta centrada no fortalecimento de iniciativas de acesso e
disponibilidade de atencdo a saude, incluindo o desenvolvimento da qualidade dos servicos
publicos e a disponibilizagdo de insumos e tecnologias necessarias, na assisténcia social dos

doentes e familiares e no eixo dos direitos humanos, com a prote¢do das pessoas e reparacao
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dos danos produzidos socialmente pela doenca e pelo estigma associado a ela (MENDONCA,
2012; MENDONCA, 2009; JORNAL DO MORHAN, 1988a; 1988b; 1989)’

A escolha por um estudo sobre a hanseniase como doen¢a negligenciada, deu-se pelo
reconhecimento da relevancia de andlises e produgdes cientificas sobre o tema no Brasil, onde
tem condi¢do endémica, mas também em funcdo do engajamento pessoal no Movimento de
Reintegrag¢do das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN). Essa dupla perspectiva da
destaque a problematica da hanseniase ndo apenas como doenga, mas também como constru¢ao
social e problema sdcio sanitario, e estimula buscar na produ¢do académica outras respostas
que fogem da tradi¢ao da ciéncia vigente.

Na perspectiva historica, o tratamento da hanseniase como doenga evoluiu e,
atualmente, existem recursos terapéuticos para sua eliminacdo, com custos financeiros e sociais
possiveis de serem absorvidos pelas politicas publicas (PENNA et al, 2008). Entretanto, a
negligéncia institucional faz com que ainda seja um problema relevante, tanto na perspectiva
biomédica quanto social.

Oliveira (2018), em ensaio sobre a insercdo das doencas negligenciadas na agenda
global de cooperag@o entre organismos internacionais e paises, aponta diferentes falhas para
justificar a persisténcia dessas doengas, mesmo em face do avanco cientifico e tecnoldgico: no
que se refere ao conhecimento insuficiente (falha de ciéncia), falhas de mercado (custo elevado
de medicamentos, vacinas e tecnologias existentes) e falhas de saude publica, relativamente ao
planejamento e acesso a cuidados e insumos.

A negligéncia institucional, presente também as demais doengas negligenciadas, € o
baixo reconhecimento da doenga e das marcas culturais que ela produz, além do uso de recursos
financeiros e assistenciais em tempo inoportuno, ja que o diagnostico precoce e a eliminacao
da doenga sdo possibilidades objetivas e, portanto, as consequéncias clinicas e sociais da doenga
sdo plenamente evitaveis. Também acentua essa negligéncia, a permanéncia do estigma social
associado a doenga, de origem histdrica, mas ainda vigente na sociedade atual e, muitas vezes,
reforcado por iniciativas do poder ptblico e da sociedade (OLIVEIRA, 2018; OLIVEIRA et al,
2003). O estigma alimenta a cadeia de vulnerabilizacdo de pessoas e grupos, em um ciclo
vicioso que produz violéncia simbdlica, psicologica e fisica aos portadores e familiares, além

de encobrir os sinais ¢ sintomas da doenga e a cadeia de transmissao.

'N.A. Diversos fatos e questdes que recupero nesta dissertagio sdo registros de memoria e de anotagdes pessoais,
que acumulei ao longo dos anos de militAncia no movimento social e de atuagdo na estrutura diretiva do
MORHAN.
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Essa negligéncia envolve o sistema de saide como um todo e também, outras
organizagdes da sociedade e déficits na implementagdo da politica publica especifica.
A Coordenacao Geral da Hanseniase e Doengas em Eliminacao (CGHDE) da Secretaria

de Vigilancia em Satude (SVS) do Ministério da Saude, segundo sua defini¢ao formal,

(...) desenvolve um conjunto de agdes que visam orientar a pratica em servigo em
todas as instancias e diferentes complexidades, de acordo com os principios do SUS,
fortalecendo as agdes de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, a promocdo da
satide com base na educacdo permanente e a assisténcia integral aos portadores deste
agravo. (Ministério da Satde, 2010)

A perspectiva analitica adotada por Oliveira (2018) sobre as doencas negligenciadas
como um todo, que reconhece o campo da saide coletiva, principalmente no contexto da
América Latina, em que ¢ assumida a impossibilidade epistémica de neutralidade e
generalizacdo dos conhecimentos para toda a sociedade e que se ancora na concepcao de
transformagdo das condigdes sociais, que sustentam doengas, agravos e déficits nos direitos
humanos. Esse intento ¢ perseguido com base em interpretagdes criticas da relacdo entre
praticas de producdo de conhecimentos, outras praticas sociais e politicas publicas, embasadas
em uma compreensdo coletiva, interdisciplinar e que envolve a sociedade. Entre outros efeitos,
essas perspectivas colocam em questdo a autonomia e a univocidade do modelo biomédico de
pensar, explicar os fendmenos sanitarios e agir, instituindo pontos de tensdo e didlogo com
outras dimensdes da vida das pessoas e coletividades, como as sociais, politicas e econdmicas
(OLIVEIRA, 2018; LUZ, 2009). E o elo relativo a produgéo social da doenga e a cultura que a
envolve, o objeto de reflexao.

Analisa-se, com base em indicadores da busca de referéncias e informagdes na internet
sobre o tema da hanseniase, a implementacdo da politica ptblica para o controle da hanseniase,
o comportamento social e epidemioldgico da permanéncia da hanseniase no Brasil e as praticas
de educagdo, informacdo e comunica¢cdo mobilizadas para a superagdo do estigma social da
doenga.

No caso da pesquisa, os indicadores sistematizados pela ferramenta de rastreamento e
analise de tendéncias de busca na internet (Google Trends) representam o interesse da
populagcdo usudria em determinada regido e periodo de tempo sobre tematicas especificas
(hanseniase, “lepra” e cancer de mama), Entretanto, permitem também compreender a cultura
predominante da sociedade sobre as constru¢des sociais que embasam as agdes propostas na
politica especifica. Portanto, sdo marcadores avaliativos da implementacdo da politica, no

sentido de permitirem a compreensdo de quais ideias prevalecem para entender e explicar a
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doenga, assim como para caracterizar como as acdes sobre a doenga na internet constituem
visibilidade e cultura sobre a doenga.

A hanseniase ¢ objeto de poucos estudos na literatura de satide e, predominantemente,
sob o enfoque biomédico. Buscando identificar tendéncias na produgdo cientifica sobre ela,
uma rapida pesquisa na Base Scielo em meados de abril de 2019 mostrou a existéncia de algo
em torno de 400 referéncias na cole¢do Brasil em todo o periodo de indexagdo. Dessas,
aproximadamente 120 foram indexadas no grupo tematico da Satde Publica, onde
predominaram os estudos epidemioldgicos e de avaliagdo de iniciativas governamentais e de
servigos. Menos de 10% desses estudos tiveram €nfase na perspectiva da educacao, informagao
e comunicag¢ao. Assim, a produgdo cientifica parece refletir a énfase predominante e, também,
certa produgdo de invisibilidade sobre aspectos ndo biomédicos da doenca.

A escolha de mecanismos virtuais de comunicacdo disponiveis nas redes sociais nao ¢
ao acaso. Pesquisas anteriores ja demonstram a relevancia da rede mundial para o acesso e
busca de informagdes qualificadas ou, mesmo, por necessidades de outra ordem, em um
fenomeno cultural contemporaneo bastante relevante (VASCONCELOS-SILVA et al, 2011).
Os indicadores produzidos com base nos dados coletados, visam identificar “ciclos de
interesse” e oscilagcdes de buscas na internet e se constituem em material empirico relevante e
tem sistematizada uma produg¢ao epistémica para o seu uso na saude, que serd adensada com os
resultados da pesquisa.

Na pesquisa, a comparagdo do tema da hanseniase com a Lepra e o cancer de mama,
este ultimo reconhecido como exemplo de sucesso das campanhas institucionais nas areas da
comunica¢do e publicidade. A andlise comparada dos dois contextos de abordagem e de
implementag¢ao de politicas permite produ¢do de conhecimento relevante e, também, coloca em
circulagdo novas abordagens para a pesquisa e para a producdo de cultura na saude,
principalmente relativas a produgdo de visibilidade sobre as doengas e as diversas nuances de

abordagem.
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2. INTRODUCAO

2.1 - CONTEXTUALIZACAO HISTORICA: UMA DOENCA MILENAR

A hanseniase ou “lepra” como ¢ maioritariamente conhecida na histdria e fora do Brasil, ¢
uma das doengas mais antigas conhecidas pela humanidade. As primeiras referéncias escritas
sobre a “lepra”, datam de 600 A.C. e procedem da India e Africa, que sdo consideradas por
muitos autores como o ber¢o da doenca. Os sinais mais antigos sugestivos da doenca, datam de
um século antes de Cristo, em esqueletos egipcios. As escritas da “lepra” podem significar um
conjunto mais amplo de doencas do que a provocada pelo bacilo que hoje conhecemos.

Encontra-se na biblia diversas citacdes & Lepra, sendo os capitulos 13 e 14 de Leviticos,
destinados a descrever a doenga e o que fazer com quem as tivesse contraido. Nestes mesmos
capitulos se encontram a descri¢do de casas e roupas com “lepra”. O termo lepra apareceu pela
primeira vez na Biblia na septuaginta. Foi utilizado na tradu¢do latina e correspondentes em
diversas linguas para traduzir do hebreu “Tsara Ath” que significava afe¢des “impuras”.
Durante a Idade Média, concilios da igreja catolica e a criagdo de ordens religiosas dedicadas
aos leprosos, termo profundamente depreciativo e pejorativo, mostram o tamanho e a
importancia da endemia na Europa e Oriente Médio, apesar de ndo termos certeza de que a
“lepra” da idade média, era em toda sua magnitude a hanseniase de hoje.

Hoje, ainda se discute a origem da doenga. A maioria dos autores se divide entre Africa
ou Asia (EIDT 2004), todavia estudos recentes de sequenciamento genético tém gerado uma
davida de uma cepa especifica originaria da Europa, em confronto com uma asiatica e uma
africana.

De qualquer forma, do ponto de vista mercadolégico, trazer escravos doentes da Africa,
ndo era uma questdo rentavel, ao passo que a entrada dos portugueses e europeus na colonia,
ndo passavam por rigorosos exames de saude (CURI2002). O que aumentaria a influéncia
europeia na endemia, de uma maneira direta ou até mesmo indireta (com o fluxo de escravos).
No livro 1, dos trés volumes do livro de Souza Aratjo, “Historia da Lepra no Brasil” ¢ relatada
uma tese de doutorado de 1900 de Aleixo Guerra, que descreve a introducao da doenga no novo
continente em 1496 por portugueses, quatro anos antes da famosa viagem de Pedro Alvares
Cabral. Souza Araujo, comprovou a autenticidade da tese com a Faculdade de Medicina do

Porto, que apontou como verdadeira e sem nenhuma restri¢ao.



22

J& no continente americano, ndo se encontram relatos na época das colonizagdes sobre
a existéncia da doencga entre os indigenas brasileiros. Ao contrario, a maior parte dos relatos
descarta a existéncia entre indigenas e se atribui aos colonizadores e a vinda de escravos, a
introdu¢do da “lepra” no continente.

No caso especifico do Brasil, as primeiras a¢des de enfrentamento da doenga no pais
foram realizadas por ordens catdlicas e, muitas vezes, as pessoas eram isoladas em locais
proximos as igrejas. O primeiro hospital no Rio de Janeiro era dirigido pela ordem da
Candelaria e mantido com apoio do Império. Com o fim da monarquia, os regimes republicanos
mantiveram a parceria com a Igreja Catolica nas a¢des destinadas a doenca.

Quando Osvaldo Cruz assume a dire¢do geral da Diretoria Geral da Saude Publica, em
1903, no Governo de Rodrigues Alves, j4 encontrou a “lepra” entre as oito doengas de
notificagdo compulsdria no item IV (Policia Sanitaria) do Regulamento Sanitario de 18 de
setembro de 1902 (do governo de Campos Salles).

Em 8 de margo de 1904, pelo decreto 5.156, Oswaldo Cruz consubstancia sua famosa
reforma sanitaria. O sanitarista entdo inicia um movimento, que visa iniciar o isolamento dos
leprosos do Brasil na Ilha Grande.

Porém, a politica publica de segregacdo e isolamento compulsdrio ganha for¢a no
Governo Getulio Vargas, com a criagdo de grandes hospitais, Leprosarios, em todos estados na
época e em todas regides do Brasil.

Em meados da década de 1940, ¢ descoberta nos Estados Unidos a Sulfa, a primeira
droga que tinha um efeito comprovado contra o bacilo (bacteriostaticas). Renascem as
esperangas da cura e comecam movimentos no mundo todo contra esse tipo de politica
higienista.

Em 1952, durante o VI Congresso Internacional da International Leprosy Association
(ILA) se delibera entre os meios cientificos por uma recomendagdo aos governos para o fim do
Isolamento compulsério e da separacdo dos filhos. Somente em 1976, o Brasil adota
oficialmente o término do isolamento compulsorio dos doentes, que na pratica continuou a
ocorrer nos estados até meados de 1986.

Atualmente e, segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 2017 foram
registrados mais de 210,671 novos casos de hanseniase no mundo. Brasil, india e Indonésia

registraram mais de 80% deste total.
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Em recente encontro intitulado “Reunion Regional de Directores de Programas de

> organizado pelo “Programa

Control de la Lepra de los paises de América Latina y el Caribe
Regional de Lepra y el Programa Regional de Enfermedades Infecciosas Desatendidas™ da
Organizacdo Panamericana de Saude, realizado em Buenos Aires, Argentina, 10 a 12 de abril
de 2018, foi anunciado pelo Coordenador do Programa Global de Lepra, o Dr. Erwin
Cooreman, que o Brasil, em 2016, foi segundo lugar no mundo em niimeros absolutos de novos
casos da doenca, e contribuiu com aproximadamente 12% dos casos mundiais, contra 66% de
casos novos da India no mesmo ano. Contudo, se a analise for da taxa de incidéncia, o Brasil
supera a India em vérias posi¢des no “ranking” mundial, isolando-se em primeiro lugar.

Existem inequivocas diferengas regionais da distribui¢do da endemia no pais que
sugerem uma forte relagdo com determinantes sociais do processo saude/doenca. Norte,
Nordeste e Centroeste, lideram as taxas de prevaléncia e incidéncia. A regido Sudeste ¢ a mais
populosa, contudo o indice estd no limite preconizado pela OMS, enquanto que a regido Sul,
tem a menor incidéncia da doenga. Na contramdo, os indicadores operacionais mostram uma
maior prevaléncia de pessoas com sequelas nos estados de menor incidéncia, bem como a
existéncia de um indice alto de casos multibacilares ¢ em criangas com menos de 15 anos de
idade. Em 2017, o numero de casos com grau 2 de incapacidade fisica no diagndstico no pais
foi de 1.949 casos. Dos casos novos registrados no pais no mesmo ano, 1.718 foram
identificados em criangas menores de 15 anos e 54 das quais foram diagnosticadas com grau 2
de incapacidade. O numero elevado de casos diagnosticados com sequelas e, muito
particularmente, em criangas apontam para uma transmissdo ativa da doenga e podem,
inclusivamente, sugerir uma forte endemia oculta.

Hé um acimulo de pessoas com sequelas pds-cura bacilar® que deveriam ter atengdo da
rede de reabilitagdo do Sistema Unico de Saude, mas que encontram uma série de barreiras de
acesso, entre elas, mais uma vez o preconceito. Também uma série de cirurgias reabilitadoras
ndo se encontram previstas nas tabelas de procedimentos do SUS, muitas por serem
consideradas estéticas, quando poderiam, assim como em outras doengas, serem consideradas

essenciais para recuperagdo da autoestima.

2 O autor participou do Encontro aqui notificado, representando o Morhan, € todas as informagdes descritas sdo
decorrentes de anotagdes realizadas durante o evento.

3 N.A. A discussdo recorrente € que a cura bacilar seria a inativagdo ou inviabilizagdo dos bacilos no individuo.
Para a infectologia, a cura so ocorreria apds ndo haver mais nenhuma atividade decorrente da infecg¢do, o que
também difere do conceito de cura para o individuo dentro da sociedade.
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Em 2014, a OMS e Organizagdes Nao Governamentais, lancaram Apelos Globais e
acordos visando eliminar a doenga como problema de satide publica, nos paises do mundo até
2020, e o Brasil ¢ sempre destacado pela OMS, quando o tema ¢ hanseniase (ONUNEWS,
2016). No mesmo sentido, estudos recentes da Universidade de Birminghan, na Inglaterra,
apontam para atrasos de mais de 10 anos no diagnostico dos casos de hanseniase no Brasil. De
acordo com os pesquisadores daquela Universidade, ha fortes indicios de que a redugdo do
estigma social, associada a esta doenga poderiam encorajar as pessoas afetadas pela hanseniase
no Brasil a procurar tratamento precoce para sua condi¢do. O estudo, que teve por foco trés
clinicas de referéncia em diferentes estados brasileiros — descobriu que as pessoas que
desconfiam ter sintomas da doenca, mas temem ser discriminadas por suas comunidades, eram
10 vezes mais suscetiveis a adiar a busca para o atendimento para seus sintomas. A

coordenadora da presente pesquisa, (HENRY,2016), afirma que:

Este estudo destaca a necessidade de mais educagdo do paciente sobre os sintomas da
doencga, bem como, a redugdo do estigma para incentivar os pacientes a procurar
atendimento médico mais cedo. Também sugere a necessidade de que os médicos da
atenc@o primaria sejam mais instruidos sobre os sintomas da hanseniase.

A hanseniase ¢ curavel, mas o diagndstico precoce ¢ essencial. Atrasos na
identificagdo e tratamento da condi¢do significam que a doenga tem maior
probabilidade de se espalhar e os pacientes em questdo podem sofrer deficiéncias mais
graves

Finalmente, se a notoriedade do problema do caso brasileiro ¢ bastante significativa para
as organizacdes internacionais, que se voltam a eliminacdo da hanseniase no mundo, no
territorio brasileiro e diante de sua populagdo essa realidade ¢ predominantemente invisivel.
Marcada por um forte estigma transversal a diferentes periodos histdricos e contextos culturais
(GOFFMAN, 1981), a hanseniase carrega desafios bastante particulares no que diz respeito a
conquista de um espago publico continuo de debate visando seu enfrentamento, tanto no que
diz respeito as ag¢des do poder publico, quanto as iniciativas da sociedade civil e dos
movimentos sociais.

Hoje, no Brasil, o enfrentamento da hanseniase ¢ responsabilidade da Coordenacao
Geral da Hanseniase e Doencas em Eliminacdo (CGHDE) da Secretaria de Vigilancia em Satde

(SVS) do Ministério da Satude que, segundo sua defini¢do formal:

(...) desenvolve um conjunto de agcdes que visam orientar a pratica em servigo em
todas as instancias e diferentes complexidades, de acordo com os principios do

SUS, fortalecendo as ag¢des de vigilancia epidemioldgica da hanseniase, a
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promocao da satide com base na educacdo permanente e a assisténcia integral aos

portadores deste agravo. (Ministério da Satde, 2010)

2.2 - QUADRO CONCEITUAL: UMA DOENCA NEGLIGENCIADA

A hanseniase ¢ uma doenca cronica, infectocontagiosa, que tem como agente causador o
Mycobacterium leprae. A doenga que afeta principalmente a pele e os nervos periféricos
podendo alcangar troncos nervosos periféricos (na face, pescogo, terco médio do brago e abaixo
do cotovelo e dos joelhos), mas também pode atingir os olhos e 6rgdos internos (mucosas,
testiculos, ossos, bago, figado, etc.) (Brasil,2017). Se ndo tratada na forma inicial, a doenga
pode evoluir, e dependendo do sistema imunoldgico da pessoa infectada, pode-se tornar um
transmissor. Pessoas de qualquer sexo ou idade, inclusive criancgas e idosos, podem ter a doenga,
mas existem diferengas nas faixas etdrias, que podem conduzir a uma analise epidemiologica e
operacional, dos problemas existentes nas politicas publicas vigentes. Por exemplo, o indice
elevado de pessoas do sexo masculino homens com sequelas na altura do diagndstico indica
um diagndstico tardio nesse grupo e manifestas iniquidades no acesso aos servigos de saude.
Outro exemplo, ja referido atras, ¢ o indice elevado de criangas com a doenca, que indicam
fontes de infeccdo em domicilio e demanda oculta de casos.

A evolugdo da doenga ocorre, em geral, de forma lenta e progressiva, podendo levar a
incapacidades fisicas. Essa evolugdo lenta esté relacionada ao metabolismo do bacilo, e explica,
por exemplo, um indice menor na faixa etaria até¢ 15 anos. A hanseniase ¢ transmitida por meio
de contato proximo e prolongado de uma pessoa suscetivel (com maior probabilidade de
adoecer) com um doente com hanseniase das formas multibacilares (MB), que ndo esta sendo
tratado. Normalmente, a fonte da infeccdo, ¢ um contato intradomiciliar, mas j& se admite uma
extensdo deste contato para alguns extradomiciliares, os chamados contatos sociais (trabalho,
escola, vizinhanga). A bactéria ¢ transmitida pelas vias respiratorias (pelo ar), e segundo estudos
a maioria da populagao possui defesa natural (imunidade) contra o bacilo. Sendo assim, a maior
parte das pessoas que entrarem em contato com o bacilo ndo adoecerdo. Esta imunidade ¢
genética e isso explica alguns grupos familiares mais vulneraveis a doenga.

Os principais sinais e sintomas da hanseniase sdo majoritariamente: manchas ou areas da

pele com alteragdes de sensibilidade tatil, térmica ou dolorosa. Contudo podem surgir outros
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sinais ou ainda sequelas que devem ser avaliados pela equipe de saude. O tratamento da
hanseniase ¢ realizado através da associagdo de medicamentos (poliquimioterapia — PQT)
conhecidos como Rifampicina, Dapsona e Clofazimina. Os medicamentos para o tratamento
sdo doados ao Brasil pela OMS, que por sua vez recebe a doagdo do Laboratorio privado
multinacional. As formas de apresentagdo da hanseniase, dependem do sistema imunologico e
do tempo da infec¢do. Essas quatro formas para fins de tratamento sdo divididas de maneira
operacional entre paucibacilar (PB) e multibacilar (MB). As diretrizes do Ministério da Satde
(MINISTERIO DA SAUDE, 2017), recomendam iniciar o tratamento ja na primeira consulta,
apos a definicdo do diagnodstico, se ndo houver contraindicagdes formais (alergia a sulfa ou a
rifampicina). As cartelas de medicamento entre PB e MB diferem apenas da inclusdo da
clofazimina no grupo MB. Para PB, sdo seis cartelas de medicamentos diarios e doses
supervisionadas mensais em um periodo maximo de 9 meses. Para MB, sdo 12 cartelas de
medicamentos didrios e doses supervisionadas mensais, em até 18 meses.

A hanseniase ¢ uma doenga negligenciada, ou seja, pertence ao campo das doencas cuja
prevaléncia estd associada as condi¢cdes de pobreza da populagdo e que contribuem com a
manuten¢ao das desigualdades por representarem um entrave ao desenvolvimento (OLIVEIRA,
2018). Segundo definicdo de Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS), estas sdo doengas
subfinanciadas e com baixo reconhecimento, mas sdo as principais ameagas em paises pouco
desenvolvidos. Segundo a Organizagdo Mundial da Satde, seis doencas infecciosas tropicais
sdo classificadas como negligenciadas em paises industrializados e endémicas em muitos paises
em desenvolvimento, entre elas a hanseniase (DeCS, 2019).

Embora sejam conhecidos seus mecanismos de transmissao e se tenha disponiveis meios de
diagnodstico e tratamento, a hanseniase permanece sendo uma doenca de grande relevancia
epidemioldgica e clinica, na medida em que segue produzindo efeitos graves na saude das
pessoas doentes, principalmente pertencentes a grupos mais vulneraveis e localizadas em
regides de maior vulnerabilidade social (SANTOS; MONTEIRO; ROZEMBERG, 2009). Com
efeito, Cruz (2016a) a partir de uma abordagem fenomenologica a hanseniase, demonstra a
clivagem entre a cura bacteriologica e o sentir-se curado, demonstrando uma dupla
insuficiéncia da abordagem exclusivamente biomédica: tanto na definicdo das fronteiras que
circunscrevem a hanseniase como uma nosologia biomédica, quanto nos limites de um
paradigma de cuidado centrado na cura da infec¢do. Como saida para esse impasse, propoe a
ampliac@o nosoldgica e a produg¢do de um novo paradigma de cuidado, envolvendo uma maior

participagdo das pessoas nos cenarios da atencao.
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A hanseniase como um fenémeno biossocial como propde Cruz (2016b), conduz a
constatagdo do impacto da hanseniase na vida das pessoas, familias e grupos atingidos pela
doenca e do estigma social que esta associado a ela (OLIVEIRA et al, 2003). Mas também das
deficiéncias dos sistemas de saide que ndo sdo suficientemente eficientes para assegurar um
diagnostico precoce, nem tdo pouco a reabilitacdo das pessoas que vivem com incapacidades
fisicas e psicossociais causadas pela doenca e pelo estigma que lhes esta associado.

Ha sem duvida, neste caso, um corte de classe social da doenga em questdo, o que nao
justifica, mas explicaria uma série de questdes ligadas ao estigma institucional ou a auséncia de
politicas, no minimo que propusessem uma equidade no trato desta doenga. A hanseniase hoje
no Brasil atinge majoritariamente a populacdo de baixa renda no pais e os dados disponiveis
explicitam que o empenho das politicas plblicas estdo aquém do que € visto com outras doengas
de mesmo ou semelhante impacto de incidéncia. Tudo isso confere destaque a problematica da
hanseniase ndo apenas como doenga, mas também como constru¢do social e problema s6cio
sanitario, demonstra a relevancia de um estudo aprofundado das politicas publicas com relacao

a doenga no pais e estimula buscar na produc¢ao académica respostas inovadoras ao problema.

23 - MARCO TEORICO E TEMATICO: HANSENIASE, LEPRA,
ESTIGMA E INVISIBILIDADE MIDIATICA

Como fruto de uma estratégia do MORHAN para enfrentamento do estigma da doenca,
passou a vigorar em margo de 1995 a Lei 9010 (BRASIL,1995), proibindo a utilizagdo do termo
“lepra” como sinonimo de hanseniase em documentagdes oficiais brasileiras. Apesar disto, o
termo lepra ¢ muito comum ainda em livros, sites e na pratica dos profissionais de satde a
utilizagdo dos termos como sindnimos. Em termos histéricos a tese de doutorado do
pesquisador Luciano Curi, nos sinalizou uma luz no fim do tinel nesta discuss@o no ambito
académico.

Desde antiguidade até o século XIX, confundia-se, visto da perspectiva atual, inimeras
doengas que eram abrigadas sob a denominacdo de lepra. Lepra era uma categoria ampla na
qual encontrava-se muitas doencas dermatologicas hoje ndo mais associadas a hanseniase. A
igreja, a medicina e a populacdo em geral entendiam por lepra e leproso uma ampla gama de

doengas hoje reconhecidamente distintas. No decorrer dos séculos novos conhecimentos foram
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adquiridos e o termo foi sendo, entdo, esvaziado, ficando no século XX conhecido por lepra
apenas a atual hanseniase (CURI, 2002).

Esta questdo ndo pode ser vista de menor relevancia, e por isso deve tomar um carater de
peso nas andlises que apresento, principalmente no contexto brasileiro, onde esse
enfrentamento tomou uma dimensao maior no mundo. Pela questdo social, se repete o estigma
e repulsa, no que se refere as praticas de segregagao e isolamento que aconteceram oficialmente
pelas politicas publicas, até 1976, oficialmente as pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil
eram submetidas ao isolamento compulsério, segregacdo que encontra reforco da imagem
provocada pelas praticas medievais de segregagdo, contidas na Biblia em Leviticos 13 e 14
(BROWNE,2003).

Nessas pesquisas historicas, ganham relevo as investigagdes centradas no isolamento
massivo possibilitado pelo discurso higienizador e progressista que marca a passagem do século
XIX para o XX. (MENDONCA, 2012)

As primeiras agdes de expressdo nacional assumidas pelo governo brasileiro, aconteceram
a partir da década de 30 no governo Getulio Vargas. Varios “Leprosarios” foram criados, para
onde eram levadas as pessoas “Capturadas” pela policia sanitdria. Eram institui¢des totais, com
grande apoio da sociedade estimulada por uma campanha de midia estatal, que explorava e
fortalecia o estigma da doenga, com apelo de caridade e associada a Igreja, vinculando entdo
ao imagindrio biblico existente.

Para o estigma da doenga, provavelmente subestimado, seja no que diz respeito a sua acao
sobre o individuo, seja no seu poder na influéncia na inexisténcia de ag¢des publicas na
sociedade, a referéncia mais consistente para andlise sdo os trabalhos do socidlogo Erving
Goffman. (GOFFMAN ,1974), define a instituicdo total “como um local de residéncia e de
trabalho onde um grande numero de individuos com situagcdo semelhante, separados da
sociedade mais ampla por um periodo consideravel de tempo, levam uma vida fechada e
formalmente administrada’. Nestas institui¢des, no passado, era comum que as pessoas doentes
mudassem seus nomes para que ndo envergonhassem suas familias. A visibilidade de um
estigma deve ser diferenciada de sua “possibilidade de ser conhecido” (GOFFMAN, 1981).

As colonias eram lugares distantes, e até mesmo ilhas foram utilizadas para esta pratica. E
comum o relato na histoéria de municipios, que foram estigmatizados por terem coldnias de
hanseniase. Entre relatos associados as histérias de municipios, podemos citar o da Colonia de

Ub4, que a cidade atribuia a dificuldade de venda dos seus produtos agricolas a existéncia da
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colonia de hanseniase, e em um dos movimentos da populagdo da cidade, a ponte que a unia a
colonia foi destruida.

Sabe-se que, mesmo sendo hoje o tratamento ambulatorial, ¢ comum que as pessoas
acometidas pela doenga, deem enderegos ou telefones errados para ndo serem localizadas se
abandonarem o tratamento, ou mesmo, ndo levam os familiares para exames de contato. Por
sinal, esse ¢ um dos dados operacionais mais criticos do enfrentamento da doenga no Brasil,
que ¢ a baixa cobertura de exame de contatos. No Rio de Janeiro, em Itaborai, ¢ conhecido o
fato de que os jovens residentes no distrito de Venda das Pedras, onde se localiza a antiga
Colonia de Tavares de Macedo, serem dispensados do servigo militar. Mesmo a “Conquista”
do MORHAN, na Lei 9.010 (BRASIL, 1995) em relacdo ao termo “lepra” poderia ser entendida
como convencer o publico a usar um rotulo social mais flexivel da categoria em questdo
(GOFFMAN,1981)

Neste caso, somos remetidos ao esforgo historico do MORHAN em distanciar os
significantes estigmatizadores da lepra, dos significantes em constru¢do da hanseniase. No
livro, Controle da Hanseniase (BRASIL,1989) — Uma Proposta de Integracdo Ensino-Servigo,
de 1989, encontraremos na pagina 18, um paragrafo que naquele ano, retrata um problema que

ocorre até os dias de hoje;

“A adogao de uma nova terminologia oficial, acompanhou-se de uma tendéncia a minimizar
a importancia do problema, ... Esse paraefeito, oriundo de uma orientagdo inadequada na
abordagem do problema, ¢ ainda passivel de corre¢do. E necessirio que se encarre a
hanseniase como ela realmente ¢: diferente, sem duvida, da lepra, que pode ser definida como
doenca lendéria, a mais antiga de todas, que provoca queda espontianea do nariz, .... Nao
sendo sindnimo de lepra, entretanto, a hanseniase ndo deixa de ser uma doenca grave, ..., um
dos mais sérios problemas de satde publica enfrentados pelo Brasil. Enquanto a doenga nio
for assim encarada, continuardo sendo destinados recursos insuficientes para seu controle. E
enquanto um programa educativo adequado ndo for desenvolvido, a hanseniase, continuara

a ser sindnimo de lepra e persistirdo os graves problemas psicossociais acarretados por ela.

Os Principios e Orientagdes para a Eliminacdo da Discriminagdo contra as Pessoas Afetadas
pela Hanseniase e seus Familiares, aprovados pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas em
2010, proibem expressamente o uso do termo leproso ou seu equivalente.

Por outro lado, na histéria da medicina, varias doengas mudaram de nome, o que me parece
ser também algo ligado as classes sociais, que sdo afetadas por elas. Muitos destes casos foram
documentados, como por exemplo, a diminuic¢ao do estigma através da criacdo de novos termos

em Nova lorque com relagdo aos deficientes auditivos (GOFFMAN, 1981). Também, a classe
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social, parece interferir nestas decisdes e como majoritariamente a classe social atingida pela
hanseniase, sdo das faixas mais pobres, tem dificuldades em garantir o seu espaco enunciativo
na esfera publica.

Mais recentemente, em 2015, a OMS reconheceu o impacto do nome de doengas no
comércio, viagens, turismo ou bem-estar animal, e ofensas a qualquer pessoa, cultural, social,
nacional, regional, profissional ou grupos étnicos. Com o objetivo de minimizar tais impactos,
langou um guia de boas praticas para dar nomes a novas doencas humanas. (WHO,2015).
Curiosamente esse guia montado em colaboracdo com a Organizagdo Mundial de Saude Animal
(OIE) e a Organizacao das Nacdes Unidas para Alimentacao e Agricultura (FAO), pode sugerir
uma influéncia econdmica.

A hanseniase continua cercada de mitos e preconceitos, com historia de segregacdo,
isolamento, separagio de filhos*, e praticas que existiriam anos apds a descoberta da cura. Nao
obstante, a hanseniase ¢ objeto de poucos estudos na literatura de satde e, predominantemente,
sob o enfoque biomédico. Buscando identificar tendéncias na producdo cientifica sobre ela,
uma rapida pesquisa na Base Scielo em meados de abril de 2019 mostrou a existéncia de algo
em torno de 400 referéncias na cole¢do Brasil em todo o periodo de indexacdo. Dessas,
aproximadamente 120 foram indexadas no grupo temdtico da Saude Publica, onde
predominaram os estudos epidemiologicos e de avaliagdo de iniciativas governamentais e de
servigos. Menos de 10% desses estudos tiveram énfase na perspectiva da educagdo, informacao
e comunicagao. Assim, a produgdo cientifica parece refletir a énfase predominante e, também,
certa produgdo de invisibilidade sobre aspectos ndo biomédicos da doenca.

A partir desta realidade, colocamos a hipotese nesta dissertagdo de que, no caso das doengas
negligenciadas, o preconceito institucional estd presente na satide publica e na midia.

Essa discussdo, no contexto brasileiro e dos demais paises que sofrem com doencas
endémicas, tem como base o entendimento de “negligéncia” inspirado pelo conceito de
“Doengas Negligenciadas” (DN). Proposto pela Organizagio Mundial de Saude
(OMS)/Médicos Sem Fronteiras (MSF), as DN colocam em pauta a questdo da negligéncia
publica (politica, econdmica e social) ligada a tais mazelas, tradicionalmente associadas a
situagdo de pobreza, as iniquidades em saude e aos “paises em vias de desenvolvimento”.
Entende-se, assim, que a condi¢do de visibilidade publica dessas doengas, bem como de outros

problemas de satde relacionados as iniquidades sociais, poderia proporcionar a inclusao dessas

4 N.A. O Brasil seguiu o modelo da segregagdo compulsoria, higienista, fortemente marcada na década de 40.
Apenas acabou com a segregacao por portaria ministerial em 1976, mas a pratica persistiu até 1986. As criangas
nascidas nestas colonias eram separadas dos pais e levadas para um orfanato chamado de preventorio.
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questdes no debate de prioridades politicas e em pesquisas, norteando as agendas
governamentais. (CAVACA etal, 2017)

Desta forma, a fim de analisar o impacto disso para a pesquisa, propus inicialmente uma
analise dos dados de busca com os termos “Lepra” versus “Hanseniase”, como uma forma de
entender e dimensionar o fendmeno para de observar esse processo enfrentamento do estigma
em ainda em curso.

A perspectiva analitica empregada no presente estudo, assim como a adotada por Oliveira
(2018) sobre as doengas negligenciadas como um todo, que reconhece o campo da saude
coletiva, principalmente no contexto da América Latina, em que ¢ assumida a impossibilidade
epistémica de neutralidade e generalizagdo dos conhecimentos para toda a sociedade e que se
ancora na concepg¢ao de transformacgdo das condigdes sociais, que sustentam doengas, agravos
e deficits nos direitos humanos. Esse intento ¢ perseguido com base em interpretagdes criticas
da relacdo entre praticas de produgdo de conhecimentos, outras praticas sociais e politicas
publicas, embasadas em uma compreensao coletiva, interdisciplinar e que envolve a sociedade.
Entre outros efeitos, essas perspectivas colocam em questdo a autonomia e a univocidade do
modelo biomédico de pensar, explicar os fendmenos sanitarios e agir, instituindo pontos de
tensdo e didlogo com outras dimensdes da vida das pessoas e coletividades, como as sociais,
politicas e econdmicas (OLIVEIRA, 2018; LUZ, 2009). E o elo relativo a produgdo social da
doenca e a cultura que a envolve, o objeto de reflexdo. Finalmente, a tese de doutorado de
Mendonga (2009) apresenta-se como referéncia indispensavel, dada sua analise de importantes
aspectos relativos ao conteido comunicativo do MORHAN sob o enfoque das lutas por
reconhecimento.

Analisamos, assim, com base em indicadores da busca de referéncias ¢ informacdes na
internet sobre o tema da hanseniase, a implementacdo da politica publica para o controle da
hanseniase, o comportamento social e epidemiologico da permanéncia da hanseniase no Brasil
e as praticas de educacao, informacdo e comunica¢do mobilizadas para a superacdo do estigma
social da doenga.

No caso da pesquisa, os indicadores sistematizados pela ferramenta de rastreamento e
analise de tendéncias de busca na internet (Google Trends) representam o interesse da
populacdo usudria em determinada regido e periodo de tempo sobre temadticas especificas
(hanseniase, “lepra” e cancer de mama), entretanto, permitem também compreender a cultura
predominante da sociedade sobre as constru¢des sociais que embasam as agdes propostas na

politica especifica. Portanto, sdo marcadores avaliativos da implementagdo da politica, no
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sentido de permitirem a compreensdo de quais ideias prevalecem para entender e explicar a
doenga, assim como para caracterizar como as ag¢des sobre a doenca na internet constituem
visibilidade e cultura sobre a doenga.

A escolha de mecanismos virtuais de comunicagdo disponiveis nas redes sociais nao ¢ ao
acaso. Pesquisas anteriores j& demonstram a relevancia da rede mundial para o acesso e busca
de informagdes qualificadas ou, mesmo, por necessidades de outra ordem, em um fendmeno
cultural contemporaneo bastante relevante (VASCONCELOS-SILVA et al, 2011). Os
indicadores produzidos com base nos dados coletados, visam identificar “ciclos de interesse” e
oscilagdes de buscas na internet e se constituem em material empirico relevante e tem
sistematizada uma produ¢do epistémica para o seu uso na saude, que serd adensada com os
resultados da pesquisa.

Na pesquisa, utilizou-se a comparac¢do do tema da hanseniase com a Lepra e o cancer de
mama, este ultimo reconhecido como exemplo de sucesso das campanhas institucionais nas
areas da comunicacao e publicidade. De fato, na busca de outros problemas de satide publica,
que possuissem uma proximidade de indices epidemioldgicos, mas que possuissem agdes
comprovadas academicamente exitosas em marketing e comunicac¢do, nos deparamos com o
cancer de mama. E notéria a sua visibilidade na campanha do “Outubro Rosa” ou em diversas
outras estratégias de marketing na sua histéria, e por conta disso e de trajetorias com
similaridades importantes na estratégia de enfrentamento da invisibilidade social, escolheu-se
esse agravo, para podermos comparar a questdo da hanseniase.

Em 1990, uma entidade da sociedade civil dos EUA chamada Fundac¢dao Susan G. Komen
for the Cure, procurando enfrentar o desafio da invisibilidade do cancer de mama e a promog¢ao
do diagnodstico precoce da doenca, fator primordial para aumentar os indices de cura e
minimizar o estigma, criou a “Corrida pela Cura” em Nova York, realizada até os dias de hoje.
Nesta corrida, foram distribuidos lagos cor de rosa. Desde entdo, as iniciativas de promog¢ao da
visibilidade do cancer de mama, associadas a cor rosa, se internacionalizam. Em 2002, surge a
primeira iniciativa no Brasil, também promovida pela sociedade civil junto ao poder publico.
Um grupo de mulheres, com apoio de empresas, iluminaram o Obelisco do Ibirapuera em Sao
Paulo. Em 2005, a comunidade internacional, através da Unido Internacional para o Controle
do Céancer — UICC com o apoio da OMS, reconheceu o dia 19 de outubro, como Dia
Internacional para Controle do Cancer de Mama e o més de outubro como “Outubro Rosa”.
Em 2010, o Instituto Nacional do Cancer (INCA), incorpora a data em seu calendario

estratégico e passa a apoiar e participar das acdes. (INCA,2018)
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Na hanseniase a historia ¢ mais antiga, e o dia foi idealizado por Raoul Follerau, francés,
com formacao em filosofia e direito, e depois com dedicagdo ao jornalismo, com religiosidade
catolica, que desde jovem se dedicou aos mutilados da guerra e apos seu primeiro contato com
pessoas com hanseniase na Africa, passa a escrever e pensar em estratégias visando a
visibilidade das pessoas afetadas pela doenga e a sensibilizagdo da sociedade e dos orgaos
governamentais e internacionais para cura da doenga e enfrentamento do estigma.

Em 1952, Raoul Follerau solicitou a Organizagao das Nac¢des Unidas - ONU a elaboracao
de um Estatuto Internacional dos Doentes de Lepra, apesar de muita pressdo, inclusive do
parlamento Francés, a ONU ndo cria o estatuto. (CURI, 2010). Por sua iniciativa, em 1954, a
ONU instituiu o DIA MUNDIAL DOS LEPROSOS, hoje celebrado em 127 Paises. Em 1966,
Raoul Follerau fundou a International Federation of Anti-Leprosy Associations (ILEP- 2018)
que retne as associa¢des nacionais que arrecadam fundos para o enfrentamento da doenga no
mundo.

O Brasil segue as comemoragdes do que nominamos de Dia Mundial da Hanseniase, apesar
das dificuldades por conta de a data ser eurocéntrica, o ultimo domingo de janeiro.

Esse periodo ndo ¢ bom para mobilizacdes, ja que corresponde ao verao, férias escolares, inicio
do ano com dificuldades de or¢amento publico e endemias de maior visibilidade e empenho
publico, como cancer de pele e dengue.

Em 2009, a lei 12.135, do Dia Nacional de Combate e Prevencdo da Hanseniase
(BRASIL,2009), a pedido do MORHAN, foi promulgada, mas infelizmente repetindo a mesma
data do dia mundial, escolhida pelo Ministério da Satde. No presente momento, estd em
elabora¢do um projeto de lei para mudanca da data. A associa¢do com a cor roxa acontece no
ano de 2016, por iniciativa da Coordenagdo Geral da Hanseniase e Doencas em Eliminagdo
(CGHDE) da Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude, sem ato legal ou
reunido prévia com entidade da sociedade civil.

Outras estratégias de visibilidade foram marcantes na historia do cancer de mama, e
tiveram também proximidades com estratégias adotadas na hanseniase, podemos citar aqui o
exemplo da campanha “cancer de mama no alvo da moda”. A campanha foi criada em 1994,
por iniciativa americana do estilista Ralph Lauren, que, apds acompanhar a luta de sua amiga e
jornalista Nina Hyde contra o cancer de mama, decidiu que precisava usar a moda para falar
com as mulheres sobre este assunto. Criador do alvo azul, ele fez mais do que isso. Sua
campanha, abracada pelo Conselho de Designers da Moda da América, chegou ao Brasil em

1995, através do Instituto Brasileiro de Controle do Cancer (IBCC, 2018). A estratégia virou
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caso de sucesso, tendo inimeros estudos na area de marketing e comunicagdo. Varias empresas
passaram a participar e utilizar da marca para suas campanhas publicitarias. Na hanseniase, o
estilista Lino Villaventura, langa uma logomarca para a doenga em 2003 (DELBONI,2003),
mas a pouca repercussao da agdo fez com que ela terminasse em 2005, apesar de outros artistas
voluntarios do MORHAN tivessem tentando com que a agdo tivesse mais visibilidade.

A anélise comparada dos dois contextos de abordagem e de implementagdo de politicas
permite producdo de conhecimento relevante e, também, coloca em circulacdo novas
abordagens para a pesquisa e para a produ¢do de cultura na saude, principalmente relativas a
produgdo de visibilidade sobre as doencas e as diversas nuances de abordagem.

No campo da comunicagdo, a auséncia de politicas, o pouco investimento em
campanhas institucionais para as DN, e por sua vez, ndo sao avaliados os impactos. O silencio
e a invisibilidade, permitam que surjam no campo das “invisibilidades” uma visibilidade
negativa e estigmatizante.

E necessario, que a agenda politica e de pesquisa no SUS, assuma uma postura de um
dos pilares do sistema, que ¢ a equidade. Que promova no cuidado e na comunicacio, a atengdo

as populagdes e doengas negligenciadas (ARAUJO,2013)

3 OBJETIVO GERAL

O objetivo geral do estudo visa analisar a visibilidade da hanseniase como doenga
negligenciada no Brasil por meio dos ciclos de interesse e oscilagdes de buscas na internet

utilizando os dados do Google Trends.

4 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Identificar, descrever, comparar e analisar diferengas entre as buscas coletivas no

Google utilizando como termos de pesquisa a “hanseniase” e a “lepra”;

b) Estimar correlagdes entre a distribuicdo regional no Brasil das buscas pelos termos
lepra e hanseniase e os dados epidemioldgicos de incidéncia e prevaléncia da

doenga;
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c) Estimar oscilagdes das buscas no Google, identificando ciclos de interesse coletivo,

direcionadas a hanseniase em comparac¢do as direcionadas ao cancer de mama;

d) Descrever e analisar as diferencas entre os ciclos de interesse, voltados a hanseniase
e ao cancer de mama, associados aos meses de campanhas institucionais € em termos

de significagdes sociais ligadas a estigmatizagao e visibilidade dessas doencas.

5 METODOLOGIA

Utiliza-se o conceito de metodologia da pesquisa formulado por Minayo (2006), que a
denomina de “criatividade do pesquisador’ a sua marca pessoal e de dar respostas as indagagdes
cientificas. Essa escolha se da, em parte, para absorver com poténcia epistémica a dupla
inser¢ao pesquisador/militante na tematica. Conforme acena Merhy (2004) a implicagdo com o
estudo ¢ condi¢ao fundamental da pesquisa, seja para constituir mecanismos de regulacdo da
sobreimplicagdo, onde a relagdo com objeto ¢ tomada pelo objeto, seja para ampliar a densidade
analitica, quando o olhar militante estabelece outros pontos de vista sobre o objeto da andlise.
Para o autor, toda pesquisa ¢ também pesquisa de si (Merhy, 2004). Assim, essas formulagdes
encontram-se com o proposto por Minayo (2006), onde mais do que a expectativa de
universalidade pela aplicagdo “objetiva” de métodos e técnicas, a ciéncia ¢ um percurso de
pensamento que necessita de uma descricdo criteriosa e densa do “caminho” percorrido,

permitindo condi¢des de didlogo com outros saberes.

5.1 METODOS E TECNICAS DE COLETA E ANALISE DE DADOS

Segundo Pietro (2012), as ferramentas especializadas nos registros de atividades das
midias sociais, tem um alto potencial para o exercicio do controle das esferas das relagdes
publicas e investigagdo basica e aplicada. Na pesquisa, para poder analisar as buscas na internet,

empregou-se a ferramenta Google Trends (GT) ja bastante utilizada em outras areas de
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conhecimento, como economia e marketing, sendo mas crescente sua exploracao no segmento
de satde publica. Pretendeu-se, assim, produzir resultados que contribuam com novas
evidéncias para a discussdo sobre hanseniase, mas também explorar métodos e técnicas de
pesquisas inovadoras.

Como ja mencionado, a escolha do Cancer de Mama para o comparativo com a
hanseniase, se deve por ser uma doencga de alta prevaléncia, e com incidéncia de quase o dobro
da hanseniase, mas reconhecida fundamentalmente por ter um forte impacto na midia, para
construgdo social da imagem da doenga, o que permitiu uma analise mais apurada e contrastante
dos ciclos de interesse e oscilagdes na busca no Google de ambos problemas de saude publica.

O “Google Trends” ¢ uma ferramenta da empresa Google que tem como fungao analisar
a percentagem de pesquisas relacionadas com cada termo pesquisado pelos utilizadores. Assim,
¢ possivel determinar o nivel de popularidade desse termo e do tema(s) relacionado(s) em um
determinado periodo (ARANHA,2015). E um sistema de rastreamento gratuito baseado na
plataforma WEB do Google que pesquisa volumes de dados. Google Trends Algorithmic
normaliza dados para o nimero total de pesquisas em uma escala de 0 (volume de pesquisa
<1% do volume maximo) para 100 (pico de popularidade), apresentando como um volume de
pesquisa relativo semanal (RSV). Valores RSV, sdo, por defini¢cdo, sempre menos de 100, e
exibir uma propor¢ao em comparagdo com o maior volume de pesquisa. Esta abordagem corrige
os resultados para tamanho da populagdo e acesso a Internet (VASCONCELLOS-SILVA et
All, 2017).

O GT possui um banco de dados desde 2004, que passou por aprimoramentos em janeiro
de 2011 e janeiro de 2016, buscando sempre uma maior precisio. E possivel entdo extrair os
nimeros por semana, pais e regido, categoria e tipo de pesquisa (Web, Imagens, Noticias,
Videos, ...). Entre os elementos excluidos da analise estatistica, valem destacar as pesquisas
feitas pelo mesmo computador/ pessoa (ID / login) ou por poucas pessoas (estatisticamente
insignificantes).

A restricdo da base de pesquisa ao ambiente Google ndo se constitui numa limitagdo
importante. O Google Brasil registrou 94,31% de participagdo nas buscas realizadas na internet
como um todo no periodo de quatro semanas consecutivas terminado em 27 de dezembro de
2014, de acordo com a Hitwise, ferramenta global de inteligéncia digital da Serasa Experian.
Em segundo lugar em participa¢do nas buscas no pais em dezembro estd o Google.com, com
2,05%, seguido do Bing, com 1,71%. O Yahoo! Brasil aparece em quarto lugar, com 1,18%, e
Ask em quinto, com 0,54%, da preferéncia dos usudrios, justificando a escolha desta ferramenta

para a pesquisa. (SERASA EXPERIAN, 2015).
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Por outro lado, o acesso na internet para a populagao brasileira tem crescido e, segundo
a 11* edi¢do da pesquisa TIC Domicilios 2015, que mede a posse, o uso, o acesso e 0s habitos
da populagdo brasileira em relagdo as tecnologias de informa¢do e de comunicagdo, 58% da
populacdo brasileira usa a internet — o que representa 102 milhdes de internautas. A proporc¢ao
¢ 5% superior a registrada no levantamento de 2014. De acordo com a pesquisa citada, o
telefone celular € o dispositivo mais utilizado para o acesso individual da internet pela maioria
dos usuarios: 89%, seguido pelo computador de mesa (40%), computador portatil ou notebook
(39%), tablete (19%), televisdo (13%) e videogame (8%). (Brasil,2016)

Com relagdo a utilizagdo da ferramenta para a hanseniase, ndo localizamos nenhum
estudo cientifico realizado. Durante a “National Leprosy Conference” da India, de 5 a 7 de
dezembro de 2017 em New Delhi, o coordenador nacional do Programa de Hanseniase da India,
Dr. Anil Kumar em sua exposi¢do oral, apresentou dados em seus slides retirados do Google
Trends para analisar o impacto da primeira campanha de realizada naquele pais.

A iniciativa de colocar uma palavra para pesquisa no Google ¢ do usudrio, e que essa
ndo sofre interferéncia da ferramenta, os dados do GT podem ser extraidos e analisados por
varias categorias. Podemos inserir varios termos de pesquisa, no caso as palavras chaves
escolhidas foram:

a) Lepra;
b) Hanseniase;
c) Cancer de Mama

Para fins de arquivo e maior precisdo do método, escolheu-se extrair os dados no
formato Comma Separated Values (CSV), para cada um dos termos de pesquisa. O formato
CSV facilita o transporte para o programa utilizado para a construcao de Tabelas e Graficos, no
caso em Excel. Desta forma, foi realizada uma andlise mais aprofundada de cada item, para
uma posterior comparacdo. Apesar das novas versdes do Excel, ja conseguirem ler o formato
CSV, optou-se por usar um conversor on-line de CSV para XLS (formato padrdo do Excel).
Todos os dados foram armazenados em uma pasta propria da pesquisa, em seu formato original
e convertido. Todos os calculoe e graficos foram realizados no programa Excel versdo 2018 e
atualizados na versdo 18.25 de 2019. Ainda, sobre a padronizacdo das variaveis, por semana de
analise, no Brasil, em todas as categorias, em pesquisa em WEB: apesar de existir um banco de
dados bastante extenso (desde 2004), foi extraido um periodo de 5 anos de andlise. Essa escolha
se deu em virtude de uma sazonalidade mais clara dos dados do cancer de mama.

Para um recorte mais preciso de eventos, optou-se pelo ano de 2016 para as andlises

comparativos com as estatisticas oficiais de governo, por ser, no momento, da pesquisa o banco
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de dados oficiais mais atualizados da hanseniase. Para isso, foi utilizado o indice de deteccao
geral a partir do SINAN.

Também para aprofundar a discussdo os fendmenos relativos aos termos lepra e
hanseniase, e para selecionar qual a melhor palavra de busca para fazer compara¢do com outros
nomes de doengas no GT, retiramos os dados das palavras mais frequentes e consultas
relacionadas a ambos os termos, foi agrupado em categorias e gerou-se mais duas tabelas.

Em outra observagdo mais objetiva sobre as ocorréncias e buscas e interesses
repentinos relativas a hanseniase e lepra, observamos os indices do GT nas primeiras 16
semanas de 2018. Nessa andlise, pode-se acompanhar de maneira mais precisa os eventos
sociais que estimularam as oscilagdes e a acuracia da ferramenta. Preferiu-se ndo limitar a
pesquisa dos termos na ferramenta, apenas nos campos na satde, bem como ndo limitar a
pesquisa de imagens, Youtube, noticias ou outros, a fim de poder ter uma maior dimensdo das
tendéncias de procura.

Com base nos dados obtidos do GT no periodo de 2013 a 2017 sobre a busca da
hanseniase e do cancer de mama, foi montado um grafico comparativo entre ambas as doencas
e as respectivas tendéncias exponenciais. A necessidade de um melhor detalhamento entre os
meses de pico, um segundo grafico comparou-se apenas as 5 semanas de pico de janeiro na
hanseniase, (janeiro Roxo) e as 5 semanas de pico de outubro no cancer de mama (Outubro
Rosa)

O GT oferece ainda a categoria de interesse por “Sub-regido”, que no Brasil seriam os
estados da federacdo, o que para este estudo representou um dado de muita importancia para
que pudesse ser comparado com dados oficiais da doenga, bem como pode auxiliar na anélise
de campanhas locais ou de aumentos repentinos de busca, que pode apontar ainda, alguma
mudanca de comportamento local da endemia ou de politica publica.

A partir da informagao da diferenga ampla, entre os percentuais de buscas nos estados
do Brasil, na hanseniase, e uma situacdo mais equanime no caso do cancer de mama, elaborou-
se um diagrama de caixa ou “boxplot”. Este grafico, mostra os limites maximos e minimos
(valores extremos), os quartis € mediana, permitindo visualmente perceber a amplitude da

diferenca interquartis.
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6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

A pesquisa observou as normas €ticas para pesquisa vigentes no Brasil. O projeto foi
apresentado ao Comité de Etica em Saude da Escola Nacional de Saude Publica e obteve o
Parecer de Dispensa de Analise Etican® 01/2019 (Anexo I), por se tratar de pesquisa envolvendo

exclusivamente dados secundarios de acesso publico e irrestrito.

7 RESULTADOS

7.1 LEPRA E HANSENIASE

Analisando o comportamento do Google Trends, no ano de 2016 para a pesquisa do termo
lepra, no Brasil, em todas as categorias na WEB, o interesse por sub-regido, encontraremos um
“ranking” de posi¢do das unidades federativas em alguns estados quase que totalmente inversa
a da taxa de detecc¢do da doenca. (Tabela 1), ou seja, ndo parece guardar relagdo direta com os

indicadores epidemioldgicos da doenga.

Tabela 1: Classificagdo das Unidades Federativas, com relacao a Taxa de Incidéncia da Hanseniase e a Busca do
Termo “Lepra” no Google — Brasil — 2016

Unidade Posicdo da Posicdo na Posigdo na

Federativa Unidade Proporcional a Proporcional a
Federativa na populagao, populacgao,
Taxa de Normalizada a 100,  Normalizada a
Deteccdo da em Buscas no 100, em Buscas no
Hanseniase Google do Termo Google do Termo
por 100.000 “Lepra”. “Hanseniase”.
Habitantes*

Tocantins 1° 4° 1°

Mato Grosso 2° 24° 4°

Maranhdo 3° 12° 2°

Para 4° 15° 11°

Piaui 5° 26° 3°

Rondo6nia 6° 22° 7°
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Goias 7° 7° 13°
Pernambuco 8° 14° 10°
Ceara 9° 20° 9°
Roraima 10° ok 21°
Mato Grosso do 11° 18° 19°
Sul

Acre 12° 1° 14°
Sergipe 13° 2° 8°
Bahia 14° 13° 12°
Amapa 15° 25° 5°
Amazonas 16° 16° 15°
Espirito Santo 17° 11° 20°
Paraiba 18° 19° 16°
Alagoas 19° 10° 6°
Distrito Federal 20° 5° 18°
Rio Grande do 21° 23° 17°
Norte

Minas Gerais 22° 9° 24°
Parana 23° 17° 22°
Rio de Janeiro 24° 2° 23°
Sao Paulo 25° 6° 25°
Santa Catarina 26° 21° 27°
Rio Grande do Sul ~ 27° 8° 26°

Fonte: Construcao do autor a partir de diferentes fontes de dados. *SINAN, taxa de deteccao geral de hanseniase
em 100.000 - 2016- dados disponiveis de 2016, em 9/06/2017. ** Roraima no ano de 2016, ndo obteve dados
estatisticamente significativos, portanto o estado ndo apareceu nessa busca.

No entanto, no mesmo ano, ao avaliar-se os dados a palavra hanseniase, chega-se a um
resultado que surpreende pela proximidade dos dados epidemioldgicos das taxas de deteccao
da doenga. (Tabela 1). Sem duvida, se configura um comportamento diferente no estimulo de
procura de ambas as palavras, que conjugados a outros dados pode-se comparar para interpretar
melhor esta diferenga. Precisou-se analisar o peso de ambas para o prosseguimento da pesquisa,
e para isso as op¢oes de topicos e consultas relacionadas foram bastante apropriadas.

Utilizou-se o ano base de 2016 para a extra¢do dos dados de consultas associadas de
relevancia estatistica (sdo palavras que se coloca junto com a palavra principal de busca).
Percebeu-se entdo, um conjunto de palavras associadas aos termos lepra e hanseniase que se
agrupou em categorias para facilitar a analise de frequéncias de busca.

Sendo assim, forjou-se as seguintes categorias:

Para lepra: a) lepra Doenga b) lepra Biblica c) outras doencas
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Para hanseniase: a) hanseniase doenca b) hanseniase associada lepra ¢) Outras doengas.
Para a palavra lepra, foram encontradas 24 palavras-consultas associadas. Somou-se as
frequéncias e distribuidas nas categorias criadas, foram calculados os percentuais de frequéncia

das consultas por categorias e das palavras por categorias (Tabela 2).

Tabela 2: Percentual de Frequéncia e Consultas Relacionadas ao Termo Lepra, por Categorias — Brasil -2016

% FREQUENCIA DE % DE CONSULTAS DE TERMOS
CONSULTAS DOS TERMOS RELACIONADOS.
RELACIONADOS

Lepra Doenga 84,11 66,67

Lepra Biblica 10,44 20,83

Outras Doencas 5,45 12,5

Para a palavra hanseniase foram encontradas 22 palavras-consultas associadas, somadas
as frequéncias e distribuidas nas categorias criadas, calculados os percentuais de frequéncia das

consultas por categorias e das palavras por categorias. (Tabela 3)

Tabela 3: Percentual de Frequéncia e Consultas Relacionadas ao Termo Hanseniase, por Categorias — Brasil -2016

% FREQUENCIA DE % DE CONSULTAS DE
CONSULTAS DOS TERMOS TERMOS RELACIONADOS.
RELACIONADOS

Hanseniase Doenca 96,74 86,36

Lepra 1,37 4,55

Outras Doencas 1,89 9,09

Ao efetuarmos a comparacgao das duas tabelas, percebemos que apesar de notarmos que
lepra enquanto doenga e sua associagdo no uso social ainda estdo bem presentes, mas que a
palavra hanseniase, possui um conjunto de termos relacionados bem mais precisos, chegando

ao indicativo de frequéncia de quase 97%.

Ainda como outro dado importante, desde do comec¢o do ano de 2018, acompanhou-se

através do GT, as primeiras 16 semanas com relacdo a ambas palavras, procurando-se
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identificar questdes relacionadas a tendéncias repentinas de crescimento, ou diminui¢do da

diferenga entre as buscas de lepra e hanseniase.

Figura 1: Frequéncia de Buscas das Palavras Lepra e Hanseniase, nas primeiras 16 semanas de 2018, no Google -
Brasil
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Observa-se no grafico da figura 1, que existe sempre uma diferenca de buscas entre as
duas palavras, mantendo-se a hanseniase acima. Apenas na oitava e nona semana (B), percebe-
se uma proximidade da frequéncia de busca dos dois termos. Nestas semanas, o que foi
encontrado na internet, foram estimulos ao estudo biblicos por sites das igrejas catolicas e
evangélicas, indicando a leitura do segundo livro dos reis, com intensas citagdes da lepra
biblica.

J4, no caso da palavra hanseniase, a terceira, quarta e quinta semana, foram realizadas
as campanhas de hanseniase, no Brasil (A).

Ja o apice (C), foram os movimentos relacionados a campanha de retratagdo mobilizada
pelo MORHAN em fun¢do de declaragdo feita pela cantora Anitta. O programa, 'Anitta
entrou no grupo' era exibido pelo canal Multishow. A edi¢do em que aconteceu a gafe da

cantora foi ao ar na terga-feira, dia 9 de abril de 2019. "Queria dizer que minhas amigas sdo
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muito amigas minhas", afirmou Anitta antes de fazer o comentario que "eu s6 convido gente
que eu amo, ndo convido gente hanseniase", que gerou a polémica. Quatro dias depois, apds
ampla movimentagdo dos ativistas do MORHAN nas redes sociais, a artista se retratou. Este
caso especifico da cantora Anitta merece ser estudado e se assemelha ao fendmeno de
veiculagdo de noticias de celebridades com impacto em meios de comunicagdo e como
estimulador de buscas proativas. (VASCONCELOS-SILVA, 2016)

A partir destas evidéncias de distanciamento dos significados e significantes das
palavras lepra e hanseniase, passamos a focar em termos de analise do historico de buscas da

palavra hanseniase, para comparacdo com outras doencas.

7.2 HANSENIASE E CANCER DE MAMA

Apesar do numero de casos de Cancer de mama por ano extraidos do DataSus serem
quase o dobro de casos por ano com relagdo aos dados de hanseniase extraidos da mesma fonte,
o mesmo nao ¢ encontrado nos dados de frequéncia de busca do Google Trends, que variam de
2 vezes mais até 19 vezes mais frequéncias proporcionais de busca na comparagdo, em favor
do cancer de mama. Em ambas as doengas a tendéncia exponencial ¢ de subida nas buscas, mas
com uma inclinagdo de ascendéncia bem maior no Cancer de mama. O grafico 2 tem claramente
picos de busca. Essa sazonalidade no cancer de mama, coincide com as semanas do “Outubro”

Rosa, mas o0 mesmo ndo ocorre nas semanas de "Janeiro Roxo".
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Figura 2: Frequéncia comparativa e tendéncia exponencial das buscas realizadas no Google dos termos hanseniase
e cancer de mama por semanas — Brasil- 2013 a 2017
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Para poder filtrar melhor e comparar a visibilidade e tendéncia, especificamente nos
meses dedicados as doengas em questdo, extraiu-se nos anos de 2013 a 2017, cinco semanas
(duas antes e duas depois da semana pico de campanha) relativas a cada agravo, para ter um
grafico de analise (grafico 3) apenas dos impactos das semanas de Janeiro Roxo e Outubro Rosa

(respectivamente 3* a 7% e 39* a 43" semanas).
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Figura 3: Frequéncia Comparativa e Tendéncia Exponencial das Buscas realizadas no Google, dos termos
hanseniase e cancer de mama, nas semanas de Janeiro Roxo e Outubro Rosa — Brasil — 2013 a 2017.
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Na figura 3, fica muito mais clara a tendéncia crescente das buscas nos meses das
campanhas do Outubro Rosa na visibilidade do Cancer de Mama, enquanto que no caso da
hanseniase, nos mesmos anos de analise, verifica-se uma tendéncia estacionaria de visibilidade.
Nestes dados mais focados na visibilidade das campanhas, as frequéncias de buscas mostram
claramente a distancia entre os termos.

Outro dado que desperta aten¢do e ajuda a interpretar essa invisibilidade de midia da
hanseniase e baixo impacto de campanhas, ja apareceu na figura 1, mas que merece ser
aprofundado nos 5 anos e comparado com a questdo do Cancer de Mama, que sdo os dados por
estados do Brasil.

Nestes dados de frequéncia de busca proporcional a populagdo por estados, o0 maior pico
de médias de buscas relativas a populacdo, do termo da hanseniase, nos anos de 2013 a 2017, ¢
no estado de Tocantins (100), e 0 menor no Rio Grande do Sul (15), que sdo respectivamente
os de maior e menor incidéncia de hanseniase. No cancer de mama, o maior ¢ Sergipe (100) e
o menor Mato Grosso (59), que ndo sdo estados de maior ou menor incidéncia de cancer de
mama. Desta forma, os dados nos levam a crer que o interesse de busca do cancer de mama ¢

muito mais estimulado pela midia, enquanto que no caso da hanseniase, se aproxima de uma
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busca incentivada e associada aos indices da doenca, e provocando interesse em familiares,

pessoas atingidas e trabalhadores.

Figura 4: Boxplot da frequéncia de buscas das palavras hanseniase e cancer de mama, a partir da varia¢do nos
estados - Brasil — 2013 a 2017.
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Com esses dados, considerando que o pico maximo de 100, ¢ uma variavel continua,
em ambos os casos, no grafico da figura 4 com o formato de Boxplot, percebemos que na
hanseniase existe uma grande dispersdo, fazendo um peso maior para os limites inferiores de
frequéncia, enquanto que para o cancer de mama, existe uma menor dispersdo com uma

concentragdo mais proxima dos limites méaximos.

8 DISCUSSAO

Em um primeiro momento, conclui-se que no Brasil, j4 hd um processo de dissociagdo
nos critérios e buscas associadas no Google, da “hanseniase” e da “lepra”. Esse distanciamento

nos remete que a politica de proibicao do termo “Lepra” ainda estd em um periodo de transicao,
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além das suas multiplas significa¢des para além da doenga. O que € muito positiva, ja que lepra
e hanseniase se referem a objetos e realidades distintas (CURI, 2010).

Enquanto estratégia de diminui¢do do estigma associado a doenca, ou ainda, de busca
de um significado historico e correto para os nomes lepra x hanseniase, sem entrar no mérito
da discussdo, pode-se perceber, que ap6s as buscas, quando aplicado os algoritmos do Google,
se induz as pessoas para as palavras enquanto sindnimos, apesar da lei proibitiva e de autores
sobre a historia da doenca como Luciano Curi demonstrarem que associagdo entre lepra e
hanseniase ¢ incorreta e desprovida de bases histdricas para isso.

E cada vez mais frequente na cultura e nos habitos que as pessoas procurem na internet
as respostas para suas duvidas. Sejam essas procuras provocadas ou ndo, as informagdes
advindas devem respeitar a lei e as culturas locais, o que ndo estd acontecendo. No caso
especifico, a informagdo avalizada pelo Google contraria o espirito da Lei 9010/95
(BRASIL,1995), refor¢a um estigma e retroalimenta a cultura preexistente de associa¢do dos
termos.

E percebido que neste caso estamos no processo de desconstrugdo e “desfamiliarizagio”

(SPINK e MEDRADO, in SPINK , 2013: p10).

O termo desconstrugdo ¢ utilizado, aqui, para se referir ao trabalho necessario de
reflexdo que possibilita uma desfamiliarizacdo com constru¢des conceituais que se
transformaram em crengas e, enquanto tais, colocam-se como grandes obstaculos para
que outras possam ser construidas. Damos preferéncia ao termo desfamiliarizagdo
porque dificilmente “des-construimos” o que foi construido. Criamos espago, sim,
para novas construgdes, mas as anteriores ficam impregnadas nos artefatos da cultura,
constituindo o acervo de repertorios interpretativos disponiveis para dar sentido ao
mundo. Decorre dai a espiral dos processos de conhecimento, um movimento que
permite a convivéncia de novos e antigos conteudos (conceitos, teorias) e a
ressignificagdo continua e inacabada de teorias que ja cairam em desuso.

Focando especificamente nas buscas no Google, realizadas entre as palavras hanseniase
e cancer de mama, hd uma grande diferenga entre as doencas quanto ao interesse e ciclos de
buscas, a partir dos dados obtidos pelo GT. E ao analisar essas diferencas, observou-se o
impacto da campanha do Outubro Rosa, realizada pelo governo e entidades privadas, nas buscas
no Google. O mesmo ndo acontece com a hanseniase, para qual governo ndo realiza campanhas
de impacto na grande midia e tdo pouco estimula ou ha interesse da iniciativa privada. Neste
estudo, podemos aferir também o baixo impacto das campanhas de hanseniase realizadas pelo
Ministério da Saude e a auséncia de outros estudos de impacto destas campanhas, demonstrando
também o estigma institucional. Para um efeito comparativo, o or¢amento da CGHDE, que

congrega a hanseniase e mais 5 doengas (filariose, tracoma, geohelmintiase, esquistossomose,
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oncocercose), ¢ de 18 milhdes de reais para 2019, exatamente o valor gasto da campanha
publicitaria de AIDS para o carnaval no mesmo ano.

A hanseniase, doenga negligenciada de acordo com a o conceito da OMS, além de um
claro recorte de classe social, sofre de um grande estigma social. Ambas as questdes fazem com
que tenhamos um baixo investimento de novas drogas e tecnologias, bem como, uma auséncia
nas agendas publicas. Podemos inferir que o estigma vai para além das pessoas afetadas pela
doenca e suas familias, fortemente relegadas a planos de invisibilidade, vazios e esquecimentos.
A hanseniase sofre de um preconceito institucional, mesmo nas instituicdes de saude,
estendendo para o campo da informagdo e comunicacdo a falta de repercussao nos meios de
midia, das parcas iniciativas governamentais ¢ da sociedade, colocando-a entre as doencas
midiaticamente negligenciadas (CAVACA, 2015).

O conjunto de invisibilidades e negligencias com grupos populacionais e as doengas que
atingem e sdo frequentes neste grupo, vao para além das praticas sociais e de governo. Atuam
fortemente na comunicagio, ampliando o ciclo das negligencias e abandono (ARAUJO,2013)

O padrdo que vemos da distribuicao regional das buscas proporcionais da hanseniase no
Google Trends, segue bem proximo o padrdo epidemioldgico, a tal ponto de poder apontar para
mudangas epidemioldgicas em alguma regido. Observa-se, que um dos anos que o estado do
Tocantins superou o estado de Mato Grosso em incidéncia da doenga, muito antes dos dados
oficiais, as buscas no google Trends apontaram para uma oscilacdo de subida de procura no
Tocantins. E quase como sobrepor o mapa de buscas ao mapa de incidéncia da doengca. Isso ¢
claramente um padrdo de busca reativa (VASCONCELLOS-SILVA,2016), em que os
provaveis utilizadores do “Dr. Google”, sdo familiares, doentes e profissionais de satide. Essa
precisdo da ferramenta neste caso, s6 € possivel justamente pela auséncia de campanhas que
estimulem a procura preventiva de informagdes sobre a doenga.

Refor¢ando essa questdo, o grafico da figura 4, mesmo considerando diferencas
regionais no campo da cultura, das significagdes, econdmicos, de acesso a internet, entre outros,
quanto mais estreita ¢ a caixa e mais proxima do limite superior, mais forte foi a influéncia da
midia ao despertar esse o interesse, este seria um padrao de buscas proativas, que os individuos
investem uma atitude preventiva, mobilizados por diversos fatores mididticos
(VASCONCELLOS-SILVA, 2016), e quanto mais ¢ dispersa e proxima do limite inferior,
temos entdo o padrao de buscas reativas , que os individuos sao mobilizados por fatores diretos
da sua realidade, como ter ou vivencias perto de si a doenca ou sintomas (VASCONCELLOS-
SILVA, 2016). Analisar o desempenho e o padrao destas buscas, ¢ também aferir o impacto de

campanhas institucionais.
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Com a utilizacdo da ferramenta do Google Trends, nota-se que a estratégia de dias de
conscientizacdo de doencas, podem ser bastante positivas para produzir um impulso de busca
de maiores informagdes, atingindo objetivos que sejam de diagndstico precoce, aumentando as
taxas de cura sem sequelas nos casos estudados. Entretanto, isso s6 € possivel se acompanhado
de iniciativas de campanhas por parte do poder publico e até mesmo o privado, similar ao
“Outubro Rosa”.

Por si s6, a existéncia de dias, meses, cores de conscientizagdo, ndo sdo suficiente para
romper barreiras causadas pela invisibilidade social, seja ela por questdes de estigma, de
desinteresse de uma midia baseada na visdo de satide mercadoldgica ou ainda, das classes
sociais atingidas com pouco poder de verbalizagdo de suas reais necessidades de satide e de
pautar as politicas publicas para estes assuntos.

Contudo, a existéncia destes dias, utilizados pela sociedade, imprensa e movimentos
sociais destas doencas, e aprofundados por estudos da academia, podem pressionar as

autoridades publicas a atuar de maneira mais eficaz.

9 CONCLUSOES

A utilizagdo do Google Trends, no desenvolvimento deste projeto proporcionou dados
importantes para analisar o processo e a atuagdo dos atores sociais (dos campos politico,
econdmico e da sociedade civil) envolvidos na constru¢gdo do Outubro Rosa e do Janeiro Roxo,
e a diferenca encontrada mesmo com tantas similaridades remete a dois fortes fatores de
influéncia, a questdo social e o estigma, como possiveis elementos relevantes para a produgao
de efeitos sociais diferenciados na comparacao dos resultados nas consultas do Google destas
duas doencgas no campo comunicag¢do na saude.

A andlise constante desta ferramenta de tendéncias disposta na internet pode auxiliar
gestores publicos e movimentos sociais interessados nessas doengas e temas midiaticamente
negligenciados (CAVACA, 2015) a buscarem formas alternativas de se alcancar grandes grupos
populacionais com informag¢ao adequada, bem como também no enfretamento do estigma e da
invisibilidade. Sinaliza também como uma importante ferramenta para analise de impacto das
campanhas institucionais/

Sem divida, o observado neste estudo, ¢ a ponta do iceberg que precisa ser

profundamente pesquisado e entendido, para que, aliados a uma comunicagdo adequada e
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socialmente responsavel, para que os agentes de saude publica, possam ter agdes e programas
capazes de controlar, eliminar e até erradicar doengas negligenciadas, assim como enfrentar os
estigmas associadas as mesmas.

Resta a sociedade civil, para além das pressdes exercidas no governo, buscar estratégias
que criem uma midia gratuita ou interesse dentro das l6gicas midiaticas existentes, através de
suas aliangas ou pela criagdo de eixos mobilizadores, muitas vezes se utilizando de celebridades
(como no caso referido da cantora Anitta), entre outras agdes, para furar o bloqueio imposto as
doencas midiaticamente negligenciadas.

A criagdo de parcerias com iniciativa privada seja para meios de comunicacdo ou para
acoes de visibilidade, também se mostraram eficazes nas outras doencas ¢ necessitam ser
estimuladas nas doengas midiaticamente negligenciadas.

O incentivo a estudos e envolvimento da academia, pode abrir novos horizontes na
aplicacdo destas ferramentas de internet para avaliacdo e aprimoramento de politicas publicas
na saude coletiva. A andlise de maneira regionalizada dos dados do Google Trends, ¢ a melhor
forma de avaliagdo do impacto de campanhas, mudancas de padrao nas oscila¢des de buscas de
doencas, bem como observar padroes de buscas proativas e reativas (VASCONCELLOS-
SILVA, 2016), como foi verificado no grafico do tipo “boxplot”. Este grafico e metodologia
parece ser o que pode estabelecer a natureza de um interesse mais ou menos equanime.

A responsabilidade das empresas de internet no campo da informag¢do, em sintonia com
a cultura e as leis vigentes do pais, também tem que ser questionadas e responsabilizadas. A
exemplo disso, pudemos notar que ao digitar a palavra hanseniase, o Google ja sugere e,
também aparece um “Card” informativo utilizando as palavras lepra e hanseniase como
sindnimos, o que desrespeita, no minimo as leis vigentes no Brasil. Por outro lado, o estudo
mostrou um distanciamento entre os significados e significantes da palavra lepra e hanseniase

nas buscas associadas.

10 LIMITACOES E DIRECOES FUTURAS DA PESQUISA

A presente dissertacdo procurou demostrar o distanciamento do termo hanseniase e
lepra na sociedade brasileira, bem como as diferencas de impactos de campanhas institucionais
com desenhos semelhantes de estratégias de comunicacdo, mas em doengas que possuem

recortes de classe e determinantes sociais diferentes.



51

Por conta disso, podem haver também diferencas de forma de pesquisa e de acesso a
internet. Para um aprofundamento dos hébitos de pesquisa das pessoas atingidas pela
hanseniase, seria interessante realizar uma pesquisa direta com os pacientes recém
diagnosticados em unidades de satide em areas diferentes.

Os fendmenos que envolvem aos ciclos de interesse de busca na internet, sdo bastante
complexos, mas sem divida o GT pode oferecer um vasto campo de investigagdes.

O estudo apresenta objetivamente uma possibilidade de aprofundamento em dois
artigos, “lepra versus hanseniase”. E o “comparativo de buscas da hanseniase e cancer de
mama”.

Por conta da baixa visibilidade existe o “espelhamento” das buscas na internet da
hanseniase com os indicadores da doenga, outro potencial estudo ¢ a tese de que mudanga de
frequéncia de buscas em um estado da federagdo podem demostrar uma mudanga de padrdo
epidemioldgico.

Outra andlise a ser feita, ¢ se esse padrao se reproduz em outras doengas negligenciadas.
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ANEXOS
ANEXO | - PARECER CEP/ENSP

Ministério da Saide i

FIOCRUZ ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA

Fundagéo Oswaldo Cruz ohli

Escola Nacional de Saide Publica Sergio Arouca

Comita de Etica em Pesquisa

Rio de Janeiro, 17 de janeiro de 2019.
Parecer de Dispensa de Anilise Etica N° 01/2019

Titulo do Projeto: “Ciclos de Interesse e Oscilagdo de Buscas sobre a Hanseniase pelo Goo-
gle Trends: entre a Invisibilidade e a Estigmatizagdo”

Classifica¢do no Fluxograma: Grupo III

Sera encaminhado a Conep (dreas tematicas especiais) e, portanto, deve aguardar a
apreciagio final desta para inicio da execucdo? Nio

Pesquisador Responsavel: Artur Custodio Moreira de Sousa

Orientador: Paulo Roberto Vasconcellos

Institui¢do Proponente: Escola Nacional de Satide Publica Sergio Arouca — ENSP/Fiocruz
Tipo do projeto: Projeto de Dissertagdo de Mestrado Académico em Satude Publica

Data de qualificagdo: 04/06/2018

Data de recebimento no CEP-ENSP: 09/01/2019

Data de apreciagao: 17/01/2019

O projeto descrito acima, conforme versdo encaminhada ao Comité de Etica em Pes-
quisa da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, em 09/01/2019, sera desenvolvido
exclusivamente com dados de bases secundarias disponiveis para acesso publico e irrestrito,
sendo, portanto, dispensado de apreciagao ética pelo Sistema CEP-CONEP. Importante ressal-
tar que, caso haja necessidade de acesso a individuos ou a bases de dados ou documentos de
acesso restrito no decorrer do desenvolvimento da pesquisa, sera imprescindivel a submissdo
do projeto ao CEP por meio da Plataforma Brasil, para apreciagio ética, antes de efetuar as

modificagdes.
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Atenciosamente,
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