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RESUMO

A falta de conhecimento sobre muitas doengas pode ocasionar em desinformagao acerca dos
seus aspectos epidemiologicos, fazendo com que as pessoas construam seu conhecimento
baseadas no senso comum, gerando opinides pré-concebidas. Em vista desse panorama social,
o presente estudo debruca-se sobre os seguintes problemas: Por que a hanseniase ainda ¢ vista
sob uma otica preconceituosa? Qual a importancia da informacgao para a superagao da exclusao
social e para a sensibiliza¢do sobre essa doenga infecciosa? E quais sdo os principais fatores
que definem a persisténcia dos conhecimentos equivocados e do preconceito sobre a hanseniase?
Entende-se que ¢ importante conhecer e compreender todos os fatores relacionados a hanseniase,
desde a causa, até os problemas sociais gerados pela mesma. Para tanto, esta pesquisa, por meio
de uma revisdo bibliografica do tipo sistemadtica, visa responder aos questionamentos
supracitados € em seu objetivo geral, determinar, através de dados da literatura académica, a
importancia da conscientizacao social e do diagndstico precoce da hanseniase na erradicagdo
do preconceito gerado pela desinformagdo sobre a doenga. E em seus objetivos especificos,
desmistificar o estigma da doencga infectocontagiosa hanseniase; apontar os fatores que
justificam a importancia do diagndstico precoce da hanseniase; e ainda entender a formacao da
consciéncia social sobre a hanseniase ao longo dos ultimos quatorze anos (2010-2024) de
publicagdes cientificas sobre as consequéncias da segregacdo social aos hansenianos. Esta
pesquisa € de natureza qualitativa, do tipo descritiva, para tanto, optou-se pelo método de estudo
baseado em revisdo sistematica da literatura, tendo como foco os estudos que determinam
fatores que contribuem para a persisténcia da segregacao social em relagdo aos hansenianos. A
perpetuagdo do preconceito, conforme inferido nos artigos analisados neste estudo, pode ser
atribuido a quatro fatores primordiais: a desinformagao; os surtos reativos desencadeados pelo
tratamento medicamentoso; a permanéncia da associacdo da hanseniase aos casos registrados
antes do desenvolvimento de uma profilaxia efetiva para combater o patdogeno; e as
deformidades e perdas de membros geradas pelo diagnostico tardio da doenga, que instigam,
consequentemente, uma repulsa proveniente até do proprio portador da enfermidade. E fato que
existem outros elementos que reforgam o preconceito contra hansenianos, como a formacao
incipiente de profissionais da saude que sdao designados para o atendimento de pacientes com
hanseniase e as crendices de cunho religioso e folclérico, que surgem no senso comum, no
entanto, todos esses agravantes sdo derivados de um unico fator: a falta de acesso a informagao

pertinente.



Ha, portanto, uma necessidade premente de fornecer aos variados publicos que compdem a
sociedade brasileira, em suas diferentes localidades, etnias, géneros e culturas, uma educagio
em saude que suplante toda e qualquer duvida sobre a doenga hanseniase, enfatizando que se
trata de um doenga curavel e que cabe a uma agao conjunta de toda a comunidade, para que se
identifique precocemente qualquer sinal suspeito de infestacdao pelo microbio e, imediatamente,
encaminhar o suspeito a uma unidade basica de saide mais préxima, para que seja realizado o

exame clinico e todos os procedimentos cabiveis para confirmar ou descartar a infecgao.

Palavras-chave: hanseniase; Brasil; estigma social.



ABSTRACT

The lack of knowledge about many diseases can lead to misinformation about their
epidemiological aspects, causing people to build their knowledge based on common sense,
generating preconceived opinions. In view of this social panorama, this study focuses on the
following issues: Why is leprosy still viewed from a prejudiced perspective? How important is
information to overcome social exclusion and raise awareness about this infectious disease?
And what are the main factors that define the persistence of mistaken knowledge and prejudice
about leprosy? It is understood that it is important to know and understand all the factors related
to leprosy, from the cause to the social problems generated by it. To this end, this research,
through a systematic bibliographic review, aims to answer the aforementioned questions and,
in its general objective, determine, through data from the academic literature, the importance
of social awareness and early diagnosis of leprosy in eradicating the prejudice generated by
misinformation about the disease. And its specific objectives are to demystify the stigma of the
infectious disease leprosy; to point out the factors that justify the importance of early diagnosis
of leprosy; and also to understand the formation of social awareness about leprosy over the last
fourteen years (2010-2024) of scientific publications on the consequences of social segregation
of leprosy sufferers. This research is qualitative, descriptive in nature, and therefore, we chose
the study method based on a systematic review of the literature, focusing on studies that
determine factors that contribute to the persistence of social segregation in relation to leprosy
sufferers. The perpetuation of prejudice, as inferred from the articles analyzed in this study, can
be attributed to four primary factors: misinformation; reactive outbreaks triggered by drug
treatment; the continued association of leprosy with cases registered before the development of
effective prophylaxis to combat the pathogen; and the deformities and loss of limbs caused by
late diagnosis of the disease, which consequently instigate a repulsion coming even from the
sufferer of the disease. It is a fact that there are other elements that reinforce the prejudice
against leprosy sufferers, such as the incipient training of health professionals who are assigned
to care for leprosy patients and religious and folkloric beliefs, which arise in common sense.
However, all these aggravating factors are derived from a single factor: the lack of access to
pertinent information. There is, therefore, an urgent need to provide the various audiences that
make up Brazilian society, in their different locations, ethnicities, genders and cultures, with
health education that overcomes any and all doubts about leprosy, emphasizing that it is a
curable disease and that joint action by the entire community is required to identify any

suspicious sign of infestation by the microbe early and immediately refer the suspect to the



nearest basic health unit, so that a clinical examination and all appropriate procedures can be

carried out to confirm or rule out the infection.

Keywords: leprosy; Brazil; social stigma.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa que atinge a pele e os nervos,
podendo causar sequelas incapacitantes e estigmatizantes, o que a torna promotora de
transtornos psicoldgicos decorrentes das manifestagdes sociais relacionadas ao seu diagndstico
e tratamento (Brasil, 2024a). A falta de conhecimento sobre muitas doencas pode ocasionar em
desinformacdo acerca dos seus aspectos epidemioldgicos, fazendo com que as pessoas
construam seu conhecimento baseadas no senso comum, gerando opinides pré-concebidas. As
opinides performadas, sdo geradas de forma antecipada, as vezes, sem embasamento tedrico
ou, por deficiente formacao da base do conhecimento da populagdo, ocasionando pensamentos
em disparidade com a totalidade dos fatos (Heller, 2000).

Sendo assim, o processo discriminatério sofrido pelo individuo hanseniano, faz
com que ele passe a se afastar do convivio familiar e social e, por consequéncia, acaba
desenvolvendo problemas psicolégicos, abandonando o tratamento € ndo buscando o processo
de cura. De acordo com Brasil (1989, p. 17), “o trabalho de esclarecimento inclui,
necessariamente, uma reflex@o a respeito do medo e dos preconceitos associados a doenca,
ambos fundados nas "deformidades ou ulceracdes visiveis" e "nos falsos conceitos sobre a
transmissibilidade e possibilidade de cura".

Rafferty (2005) argumenta que a forma adequada para evitar a estigmatizacao dos
pacientes com hanseniase, dar-se mediante a realizacdo de campanhas educativas junto aos
infectados e a comunidade, de modo que sejam apontadas as possibilidades de combate a
doenca e, a0 mesmo tempo, extinguindo antigas crencas e faldcias a respeito da doenga. Deve-
se, portanto, compreender melhor os fatores relacionados a falta de conhecimento e
estigmatizacdo social sobre a hanseniase, assim como os problemas gerados acerca do
preconceito e isolamento social dos pacientes portadores da doenca.

Em vista desse panorama social, o presente estudo debruga-se sobre os seguintes
problemas: Por que a hanseniase ainda € vista sob uma Otica preconceituosa? Qual a
importancia da informacao para a superagdo da exclusao social e para a conscientizacio sobre
essa doenca infecciosa? E quais sdo os principais fatores que definem a persisténcia dos
conhecimentos equivocados e do preconceito sobre a hanseniase? Entende-se que ¢é
importante conhecer e compreender todos os fatores relacionados a hanseniase, desde a
causa, até os problemas sociais gerados pela mesma.

Para tanto, esta pesquisa, por meio de uma revisao bibliografica do tipo sistematica,

visa responder aos questionamentos supracitados € em seu objetivo geral, determinar, através
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de dados da literatura académica, a importancia da sensibiliza¢do social e do diagndstico
precoce da hanseniase na erradicacdo do preconceito gerado pela desinformagao sobre a doenga.
E em seus objetivos especificos, desmistificar o estigma da doenca infectocontagiosa
hanseniase; apontar os fatores que justificam a importancia do diagnostico precoce da
hanseniase; e ainda entender a formacao da consciéncia social sobre a hanseniase ao longo dos
ultimos quatorze anos (2010-2024) de publicacdes cientificas sobre as consequéncias da

segregacgao social aos hansenianos.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Historico da Hanseniase

A hanseniase, conhecida desde os tempos biblicos como lepra (Biblia Sagrada,
1992), ¢ uma doenga infectocontagiosa de evolucao cronica que se manifesta, principalmente,
por lesdes cutaneas com diminuicao de sensibilidade térmica, a dor e tatil, caracteristicas que
agregaram aos infectados um tratamento segregatorio por parte dos individuos que os
confrontavam, posto que a aparéncia dos hansenianos — ou leprosos a época — causava asco €
era comumente associada a uma condi¢do de purga por pecados cometidos que feriam as
doutrinas religiosas que vigoram nesses periodos historicos (Campos; Ferreira; Vieira, 2018;
Maciel, 2013).

Essas manifestagdes fisicas da doenca sdo resultantes das a¢des do Mycobacterium
leprae (M. leprae) nas células cutaneas e nervosas periféricas, esta bactéria o agente etiologico
da doenca de Hansen (Sobrinho et al., 2016). Em 1873, o médico noruegués Gerhard Armauer
Hansen, proeminente pesquisador sobre o tema, identificou este bacilo como o causador da
lepra, a qual teve seu nome trocado de lepra para hanseniase em homenagem ao seu descobridor
(Bechler, 2011; Foss, 1999).

Durante as reagdes (surtos reacionais'), varios 6rgdos podem ser comprometidos,
dentre eles, os olhos, rins, suprarrenais, testiculos, figado e baco (Talhari; Neves, 1997). De
acordo com Brasil (2001), se o M. leprae atingisse somente a pele, a hanseniase ndo teria a
gravidade que tem em saude publica. Em decorréncia do acometimento do sistema nervoso
periférico (terminagdes nervosas livres e troncos nervosos), surgem a perda de sensibilidade, as
atrofias, paresias e paralisias musculares que, se ndo diagnosticadas e tratadas precocemente e
de forma adequada, podem evoluir para debilidades fisicas permanentes.

Contudo, a hanseniase ¢ notadamente considerada uma das mais antigas doencas
que acomete o homem e, acredita-se que seja originaria da Asia (Brasil, 1989; Jopling;
McDougall; Bakos, 1991), precedendo os registros biblicos. Ha, também, estudos (Brasil, 1989)
que apontam a Africa como bergo desta enfermidade. No entanto, ainda na contemporaneidade,

nao ha um consenso sobre origem asidtica ou africana da hanseniase. Todavia, sabe-se que essa

! Conceitua-se como surtos reacionais, no que tange a doenca hanseniase, “eventos imunoinflamatérios, que se
expressam, em sua maioria, de forma sintomatica, podendo ser localizado ou sistémico, ocorrendo em tempos
distintos (antes, durante ou apds o tratamento) e necessitam de intervenc¢do imediata.” (Andrade; Nery, 2014, p.
189).
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doenga acomete as civilizagdes ha mais de trés ou quatro mil anos na india, China e Japdo, ¢ no
Egito, ha quatro mil e trezentos anos a.C., registro descoberto em um papiro da época de Ramsés
IT (Brasil, 1960).

Ha evidéncias contundentes da hanseniase em restos mortais descobertos no Egito,
que datam do segundo século a. C. (Brasil, 1989). De acordo com Opromolla (2000), no livro
“Nei Ching Wen”, de autoria do entdo Imperador chinés, Huang Tin, traduzido entre 2698-2598
a.C., ¢ mencionado o termo [i-feng para designar paralisia grave e descrever uma doenga que
provoca queda das sobrancelhas, formagao de nodulos, ulceragdes, dorméncia, mudancga na cor
da pele e necrose do nariz.

Em outra literatura da China antiga, ¢ encontrado o mesmo termo - /i-feng - no livro
“Analects”, datado de 600 a.C., época da dinastia Chou. Neste escrito hé referéncias que um
dos discipulos de Confucio sofria de uma doenga parecida com a hanseniase virchowiana, mas
a descricdo dessa enfermidade ¢ imprecisa, o que ocasionam dividas sobre o fato de ser o
mesmo patdgeno. Nesta época, a doenga foi denominada como lai ping e Ta Feng (Opromolla,
2000).

Skinsnes (1973) expde em seus estudos que uma das mais verossimeis descri¢des
da hanseniase ¢ encontrada no manuscrito chinés intitulado “Remédios secretos completos”,
redigido por volta de 190 a.C., no qual encontra-se a descricdo de uma doenga que provocava
a perda de sensibilidade e o aparecimento de manchas vermelhas que inchavam e depois se
ulceravam, ocorrendo em seguida queda de sobrancelhas, cegueira, deformidade nos labios,
rouquiddo, ulceragdo das plantas das maos e pés, necrose do nariz e deslocamento de
articulacoes.

Ainda conforme Skinsnes (1973), ha registros da civilizag¢ao chinesa que descrevem
os primeiros sintomas do /ai ping como dorméncia da pele e sensacdo de vermes andando sob
ela. Segundo Opromolla (2000), na India, 0 “Sushruta Samhita”, documento datado de 600 a.C.,
descreve hiperestesia, anestesia, formigamento e deformidades denominadas vat-ratka e
vatsonita. Com a designagao de kushtha, cita-se trés espécies de manifestagdes cutaneas
principais: anestesia local, ulceragdes e deformidades (queda dos dedos e necrose do nariz).

Nos livros indianos intitulados “Vedas” (1400 a.C.), a hanseniase ¢ mencionada
como kushtha (Eidt, 2004) e, de acordo com Lowe (1947), estudos descrevem que nas “Leis de
Manu” (1300-500 a.C.) ha instrugdes para o tratamento e prevencdo da hanseniase. Para
Opromolla (2000, p.2), “hé referéncias de que a hanseniase existia em muitos outros lugares da
Terra nesses tempos antigos, mas na verdade o que houve foram tradugdes erroneas de termos

designando diferentes moléstias”. No periodo dos povos babilonios, por exemplo, ha
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referéncias sobre a hanseniase como a palavra lepra, mas seu significado era de uma doenga
escamosa (Eidt, 2004).

Ha outros exemplos de como a inconsisténcia na traducdo das linguas das
civilizacdes antigas prejudicam a definicdo sintomatica da hanseniase pelo mundo, como ¢ o
caso da palavra epqu, que foi traduzida como lepra no Diciondrio Assirio, no entanto, também
significa escamoso (Eidt, 2004). Ainda conforme Opromolla (2000), a hanseniase existia nos
primérdios da civilizagdo egipcia e era citada no “Papiro de Ebers” (1300-1800 a.C.). Contudo,
o que foi traduzido como lepra no referido documento eram sintomas externos para os quais
eram prescritos unguentos. Na tradu¢do grega de textos hebraicos, a palavra tsaraath foi
traduzida como lepra (lepros = escama). A palavra lepra também foi usada pelos gregos para
designar doengas escamosas do tipo psoriase e eles designavam a hanseniase como elefantiase
(Opromolla, 2000).

Retomando-se as mengdes a lepra nos escritos biblicos (Biblia Sagrada, 1992), estas,
segundo Eidt (2004), sdo confusas. Isto porque, nos capitulos 13 e 14 do Levitico, o termo
hebreu tsaraath ou saraath sao utilizados para designar moléstias impuras. Estes termos foram
traduzidos como lepra em varios idiomas, entretanto, ndo se pode afirmar com certeza o seu
significado original. Em hebraico, tsaraath ou saraath significavam uma condicao de pele dos
individuos ou de suas roupas que necessitava purificacdo. Opromolla (2000) explica que
aqueles que apresentavam o tsaraath deveriam ser isolados até que os sinais desta condigao
desaparecessem.

Ainda conforme a Biblia (Biblia Sagrada, 1992), o tsaraath que surgia na pele dos
judeus se caracterizava por apresentar manchas brancas, nas quais os pelos também se tornavam
brancos. Segundo Opromolla (2000), acredita-se que a hanseniase era desconhecida na Europa
na época de Hipocrates (467 a.C.), pois ndo se verifica nos seus estudos qualquer referéncia a
condi¢des que se assemelhassem a lepra. E, por isso, os estudiosos aceitam que foi por meio
das tropas de Alexandre, o imperador macedonio, que ao retornaram a Europa depois de
conquistarem terras até entdo desconhecidas, trouxeram a doenga ao velho continente, isto
porque junto as tropas, vinham individuos contaminados com a doenga nas campanhas da india
(300 a.C.).

Por volta do ano 150 d.C., a doenca ja estava amplamente difundida na Grécia,
posto que se encontram referéncias & mesma feitas por Aretacus e Galeno. Aretaeus, no seu
trabalho intitulado “Terapéutica de Afeccdes Cronicas”, designa a hanseniase como elephas ou
elefantiase. Nesta obra, ele compara a pele doente a pele do elefante, devido a aparéncia espessa.

Foi ele quem introduziu o termo facies leonina para designar o aspecto da face do paciente
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infectado pela moléstia. Aretacus e Galeno ja conheciam os sintomas da hanseniase
virchowiana, porém, ndo citam em seus registros distirbios de sensibilidade dérmica
(Opromolla, 2000).

Segundo Jopling, McDougall e Bakos (1991), da Grécia a hanseniase foi lentamente
disseminando-se por toda a Europa Ocidental, carregada por soldados infectados (cruzados),
mercadores e colonizadores, sendo mais latente entre os séculos X e XV. Nesse periodo
denominado Idade Média, a hanseniase tinha alcunha lepra, assim como eram denominadas
varias outras doencgas de pele que se supunham serem idénticas ou ter alguma relagdo com ela.
O termo lepra aglutinou, entdo, outras designa¢des da doenga como a elefantiase. Daniellsen e
Boeck (1848) afirmam que a palavra lepra era um termo utilizado para designar diferentes
patologias cutaneas, haja vista que os médicos da €poca ndo tinham certeza sobre a distingao
das doengas dermatoldgicas.

No periodo da Idade Média (476 d.C. a 1453 d.C.), tem-se registros de que os doentes
eram tratados com unguentos e barro misturado com sangue menstrual e, para conviverem nas
cidades, deviam apresentar simbolos que significavam a sua condi¢ao de “leproso”, ou ainda,
eram obrigados a portarem uma matraca para onde quer que fossem, de modo que isso alertaria
os demais que, sabendo o que este ruido representava, tomariam o cuidado de se manterem para
afastados dos leprosos. Tempos depois, ocorreu na Europa a construcdo de leprosarios,
entidades vinculadas a Igreja Catolica, onde os clérigos eram responsaveis por cuidar dos
doentes e um médico atestava a condicao de leproso (Cunha, 2002).

Ressalta-se que, a exclusdo dos doentes do convivio social, através do confinamento
em leprosarios, era considerada uma forma de profilaxia. As feridas e as incapacidades geradas
pela hanseniase eram consideradas vexaminosas, visto que eram tidas como uma “desonra fisica”
(Cunha, 2002). De acordo com Santos, Faria ¢ Menezes (2008), os fatos sociais, culturais e
politicos associados ao conhecimento da doenga e suas origens, fez surgir uma concepcao
estigmatizada da “lepra”.

Posto que a historia cultural da doenca no imaginario social, foi alimentado por
crengas religiosas que atrelam a doenca ao castigo divino, sendo consequéncia de pecados que
tenham sido cometidos ou ndo pelo individuo infectado. E sdo esses fatores historicos que dao
sustentabilidade aos conceitos populares sobre a doenca, além de se tornarem signos
representativos da enfermidade, ademais os sintomas deformantes que caracterizam a moléstia
reforcam a ideia de imundicie e praga associada a doenga (White, 2003).

Sobrinho et al. (2016) descrevem que os médicos da Idade Média colocavam na

mesma categoria o liquen, a psoriase, a escabiose, o impetigo e a hanseniase. Opromolla (2000)
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atesta que os diagnosticos realizados nesse periodo eram feitos de uma maneira equivocada, o
que agravou a confusdo acerca da doenga hanseniase. De acordo com a Lei de Strasbourg,
instituida no final do século XV, era obrigatorio que quatro pessoas fossem designadas para
examinar um leproso, sendo elas constituidas por um médico, um cirurgido e dois barbeiros.
Eles tinham que realizar testes de urina e de sangue nos pacientes (Opromolla, 2000).

Conforme Opromolla (2000), o teste de sangue consistia em dispor de uma pequena
amostra de sangue do paciente suspeito de estar infectado, e esta era depositada em um
recipiente com sal. Se o sangue se decompusesse, 0 paciente era sao, caso contrario, era
considerado doente. Outro teste tinha como abordagem misturar a 4gua com o sangue. Se a
mistura resultasse em uma solucdo imiscivel, tratava-se do sangue de um hanseniano. Também
fez se uso da seguinte técnica de deteccdao: misturava-se gotas de sangue ao vinagre, se nao
houvesse formagao de bolhas, confirmava-se o diagndstico positivo para hanseniase.

A partir da utilizacdo desses testes, consolidou-se a analise de sangue como o0 meio
mais seguro para o diagnostico da hanseniase. Esta pratica sedimentou-se de tal maneira durante
a Idade Média, que um médico da Alsacia escreveu que o teste sanguineo era absolutamente
necessario para o seu diagnostico (Sobrinho et al., 2016). Todavia, ressalta-se neste estudo que
os unicos métodos validados pela Organizagdo Mundial de Satide (OMS) sdo os exames clinico
e neuroldégico do doente (OMS, 2017).

A OMS definiu documentos para orientacdo dos profissionais de saude sobre
aspectos clinicos e de saude publica no que tange a hanseniase, e estes foram desenvolvidos por
meio de comités de especialistas e divulgados como relatérios de reunides de comités e/ou
outros documentos técnicos, sem o uso de um processo formal de desenvolvimento de diretrizes
(por exemplo, revisdo sistematica de evidéncias ou aplicagdo dos métodos GRADE) (OMS,
2017). A ultima orientacdo da OMS sobre hanseniase foi publicada em 2010 (OMS, 2010) e a
anterior, em 1998 (OMS, 1998).

Jano final do século XIX, conforme aponta Monteiro (2003), no ano de 1900, Osvaldo
Cruz, notavel sanitarista brasileiro, defendia o isolamento de leprosos e, nesse mesmo periodo,
o Hospital de Carville, na Louisiana (EUA), um leprosario que aprisionou muitos
estadunidenses e imigrantes europeus, serviu como modelo para os leprosarios do Brasil, tal
como o de Curupaiti, no Rio de Janeiro. Com a descoberta do microorganismo transmissor da
hanseniase (Mycobacterium leprae), por Gerhard H. A. Hansen, em 1873, o isolamento dos
doentes era a Uinica forma de prevenir a contaminagao pela populacdo nao infectada (Monteiro,

2003).
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Quatro anos apos a descoberta do bacilo responsavel pela hanseniase, no ano de 1897,
ocorreu a Primeira Conferéncia Internacional de Leprologia, onde Hansen propos oficialmente
o isolamento como unica medida cabivel como medida profilatica. Em 1923, na terceira edigao
deste congresso, ja se sabia que a doenga nao era transmitida por fatores hereditarios, ante a
esse fato, se iniciaram discussdes no meio académico sobre a efetividade do isolamento, visto
que o numero de casos ndo diminuia (Borenstein et al., 2008). Desse modo, a partir das
proposigoes biomédicas da época, os governos de paises endémicos instituiram como medida
interventiva, o aprisionamento dos doentes, a fim de evitar a propagac¢ao da patologia (Leandro,

2009).

2.1.1 Hanseniase no Brasil

Segundo dados histdricos sobre a hanseniase, sua manifestacdo no Brasil remonta aos
primérdios da colonizacao (Faria; Santos, 2015). Estes estudos também apontam sobre as
iniimeras praticas de saude adotadas ao longo dos ultimos 524 anos no territorio brasileiro, €
mostram que todas elas convergiam para uma a¢do em comum: a segregagao social dos doentes
(Sobrinho et al., 2016). A representagdo arcaica da lepra e seu infectado, inseriu-se na cultura
brasileira, fomentando politicas publicas que, por sua vez, elaboraram e implementaram a
perpetuagao de estigmas e isolamento dos hansenianos (Leandro, 2009).

O estudo de Leandro (2009) demonstra que no periodo da Republica Velha (1889 a
1930), inexistiam politicas publicas para o controle da hanseniase no Brasil. Apos a década de
1930, as politicas de sanitarizacdo definiam que o controle da doenga se daria pela utilizagdo
de leprosarios (Borenstein ef al., 2008). Ainda conforme os registros histéricos da satde publica
brasileira, ¢ explicitado que a preocupacdo das autoridades da época era apenas em extirpar a
doenca do meio social (Cunha, 2002). Nogueira e Marzliak (1997) discorrem que, com o
advento da sulfona, no inicio da década de 1940, a comunidade cientifica passou a vislumbrar
o que seriam as primeiras medidas efetivas de tratamento da patologia. Por isso, a partir de 1950,
o isolamento compulsoério poderia ser abolido, sendo substituido pelo regime ambulatorial.

Entretanto, com a escassa rede de assisténcia em saude no Brasil, principalmente nas
regides periféricas e marginalizadas do pais, a luta contra a doenga encontrou mais um grande
obstaculo, a resisténcia do patogeno as profilaxias (Coimbra Junior, 2018; Matta; Morosini,
2009). Embora tenha ocorrido nos anos vindouros, a descoberta de novas drogas para o
tratamento da hanseniase, como a Clofazimina e a Rifampicina, nas décadas de 1960 ¢ 1970,

muitos pesquisadores demonstraram indicios de um novo problema, a resisténcia
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medicamentosa a monoterapia sulfonica em razao do uso irregular deste esquema terapéutico
(Moreira, 2003).

Segundo Moreira (2003), a partir de 1983, a rede de saude brasileira passou a utilizar
a poliquimioterapia (Rifampicina, Dapsona e Clofazimina), conforme recomendag¢ao da OMS
como nova estratégia para a cura da hanseniase. A estratégia consistia na administracdo de
novas drogas e, consequentemente, na desospitalizagdo dos pacientes hansenianos (Borenstein
et al., 2008). Assim, deste modo as autoridades da saude esperavam, também, que essas
medidas levariam ao desaparecimento do estigma frente as pessoas outrora doentes.

Confirma-se, a partir da analise dos registros histdricos em infectologia do Brasil, que
ocorre uma consideravel mudanga no perfil epidemioldgico da hanseniase no Brasil, quando se
observa os coeficientes de prevaléncia dessa doenca ao longo das décadas, todavia, somente o
uso da poliquimioterapia nao foi suficiente para tratar e reinserir socialmente as pessoas
atingidas pela enfermidade e vitimadas pelo preconceito (Kleinman, 1980).

Kleinman (1980) descreve que existiam trés esferas parcialmente sobrepostas e
interligadas de cuidados em satide presentes nas sociedades: o setor informal (baseado no
conhecimento leigo); o popular ou “folk” (representado por curandeiros) e o profissional,
formado pelos profissionais da saude, que, a época, oferecia uma infima parte da assisténcia.

O fato ¢ que, na medicina ocidental, o modelo de interven¢do biomédica e suas
praticas sdao regulamentadas por leis, conferindo a esses agentes o poder de caracterizar
individuos conforme seus diagnodsticos, comportamentos e histérico genético, assim como
confinar pessoas em hospitais, indicar tratamentos e padrdes sociais € econdmicos (Leandro,
2009), praticas que ndo sao bem-vistas por todos, haja vista o estigma atrelado a um diagnostico
e a adesdo ao tratamento de hanseniase.

No decorrer do século XX, o modelo biomédico ampliou-se alcangando outros paises
e tornou-se a pratica dominante de cura na maioria das nagdes, o que forjou o alicerce do setor
profissional em saude, limitando o pluralismo nos cuidados de saude (Monteiro, 2003). No que
tange aos direitos universais do homem, existem segmentos como o MORHAN (Movimento
de Reintegracdo das Pessoas atingidas pela Hanseniase), que desde 1981 intervém na
elaboragdo das politicas de atendimento aos portadores de hanseniase e mobilizam-se para
difundir informagdes sobre a doenga (Cunha, 2002).

Com a promulgacao da Lei n°® 8.080, de 1990 (Brasil, 1990), na qual foi instituido o
Sistema Unico de Saude (SUS) e, devido ao Brasil ser signatario da OMS, mobilizou-se os
paises membros para que, em um esfor¢o global, fosse erradicada a hanseniase, e a partir dessa

mobilizacao, o Ministério da Saude, em 1991, elaborou o Plano Nacional de Elimina¢ao da
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Hanseniase, prevendo o tratamento ¢ a reinser¢do dos individuos no convivio social (OPAS,
2017).

No século XXI, o cuidado as pessoas acometidas pela hanseniase foi plenamente
difundido, desde o diagnostico, como parte das atribui¢des da ateng@o primdaria em satde, até
gratuidade do tratamento, disponivel nas unidades basicas de satide (Distrito Federal, 2023).
No entanto, ainda persiste o desconhecimento sobre os sintomas e o processo de contagio dessa
doenca, o que dificulta a conscientizagdo da populacdo sobre a possibilidade de cura da
enfermidade (Brasil, 2001a).

Desde 1960 o Ministério da Satde (Brasil, 1960) tem promovido capacita¢des e a
sensibilizacdo dos profissionais de satde para o atendimento da hanseniase, ¢ em relagdo ao
aspecto psicologico, que também ¢ fortemente impactado por essa moléstia, o 0Orgao
disponibiliza uma cartilha definindo os direitos e deveres atribuidos aos portadores da
hanseniase, de que modo que seja garantido o enfrentamento do preconceito e do estigma social
(Brasil, 2008a). Todavia, muitos profissionais de satide ainda demonstram receio, ou mesmo
se negavam a atender pessoas com hanseniase, sob a justificativa de ndo se sentirem seguros
quanto aos procedimentos.

Isto fica evidente no estudo de Batista, Cunha e Alianca (2023), onde as autoras
expoem que ainda existem trabalhadores na area da saude que, apesar de terem conhecimento
da endemia hansénica, ndo sdo capacitados para atuar em situagdes de exclusdo social, ou até
mesmo reforgam estigmas segregacionistas, o que ¢ lamentavel, posto que o preconceito contra
o doente se d4 até mesmo entre pessoas esclarecidas (Martins; Caponi, 2010).

Segundo Nunes, Oliveira e Vieira (2011), o Brasil, em 1974, foi pioneiro na extingao
o do uso do termo “lepra” nas abordagens clinicas, visto que esta palavra esta atrelada a uma
concepcao pejorativa, que remete a castigo, maldi¢do, isolamento e sofrimento. E no ano de
1995 - o governo vigente - sanciona a Lei n® 9.010, que definiu a terminologia oficial relativa
a hanseniase, substituindo o termo lepra em todos os documentos oficiais da Unido e Estados-
membros (Brasil, 1995). A nova nomenclatura obrigou a reescrita e a reavaliacao da conduta de
inumeros profissionais da satide e de todos os setores da sociedade sobre a forma com que se
reportam aos portadores de hanseniase.

No Brasil, devido a organizagao do SUS, ¢ atribuida aos municipios a competéncia de
diagnosticar e tratar a hanseniase, sob assessoria dos Estados, promovendo, assim, a assisténcia
integral ao doente. Desse modo, no contexto de reorganizacdo do modelo assistencial, coube a
Atencdo Bésica comportar esse atendimento primario relativo ao tratamento da hanseniase

(Pereira et al., 2008). Ainda nos ultimos anos do séc. XX, com a criacdo e consolidacdo em
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1994 do Programa Saude da Familia (PSF) (Brasil, 2001b), buscou-se ampliar o acesso a saude,
porém, somente em 2006 as proposi¢des do programa transformaram-se em politicas publicas
voltada ao acesso universal a saude como bem social e de direito de todos através da Portaria
n°® 648/GM/MS (Brasil, 2006).

Vé-se que o Brasil, apesar de uma trajetéria de luta contra a hanseniase,
acompanhando as medidas profilaticas e recomendagdes das institui¢cdes de referéncia em satide
no mundo, sofre com a persisténcia de altos indices de contaminacdo pelo M. leprae (Brasil,
2023). E associado a esse panorama endémico de exacerbada gravidade a saude publica,
observa-se que o preconceito, mesmo com toda a difusdo de informagdes sobre os processos
etiologicos da hanseniase, segue, também, numa crescente.

Isto porque a vergonha em ser diagnosticado com essa enfermidade, dificulta sua
erradicacdo, principalmente, no que diz respeito a regularidade do tratamento. Portanto, ¢
necessario um esforco mituo de todos os setores sociais para a compreensdao e busca pela

adesdo ao tratamento e as medidas de preveng¢do a hanseniase.

2.2 Transmissio e sintomas da hanseniase

A transmissao do bacilo Mycobacterium leprae se da mediante o contato com um
individuo infectado que nao estd sob tratamento. As bactérias sdo expelidas e,
consequentemente, transmitidas por meio das vias aéreas superiores, principalmente, a partir
das secre¢des nasais, goticulas de saliva, tosse e espirro, semelhante ao processo de contagio
da tuberculose. Todavia, a hanseniase nao é transmitida com a mesma facilidade dos resfriados
e gripes, pois depende do contato intimo e prolongado, seja com familiares, amigos ou
quaisquer pessoas que convivam na mesma residéncia do infectado (Siqueira, 2022).

Dentre os portadores do bacilo, hd individuos que apresentam um sistema
autoimune resistente, ou seja, consiste em casos que o infectado possui um niimero baixo de
bactérias em seu organismo, impossibilitando até a transmissdo da doenca. Esse tipo de
infestagdo com M. leprae ¢ considerada uma forma paucibacilar, ocorrendo casos em que o
paciente pode chegar a se curar espontaneamente. Entretanto, nos casos multibacilares ha um
um forte potencial de transmissao. Apesar de existir menos individuos que apresentam reduzida
ou inexistente imunidade a bactéria, essa possibilidade ocorre e pode infectar outras pessoas
(Saraiva et al., 2020).

Ainda sobre a transmissdo, estudos sugerem que feridas na pele também podem ser

um meio de contagio (Nardell, 2022; Siqueira, 2022). Cabe, no entanto, ressaltar que, se o
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portador de hanseniase estiver realizando o tratamento quimioterapico, nao ha risco de
transmissdo (Siqueira, 2022). A manifestagdo da doenca na pessoa infectada dependera do
sistema imunologico do individuo, que pode ser exposto ao bacilo e ser capaz de combaté-lo
antes que cause a hanseniase. O periodo de incubacao do patdgeno varia de 2 a 5 anos (Brasil,
2024a).

Outro aspecto sobre o processo de contagio pelo M. leprae, é o contato com animais
infectados, especificamente os tatus, chimpanzés africanos, macacos mangabey e macaco
cinomolgo (Siqueira, 2022). Contudo, ¢ raro que animais sejam vetores do bacilo, porém,
alguns estudos apontam que o consumo de carnes de animais silvestres, como a do Dasypus
novemcinctus ou tatu-galinha, pode ser um meio de contagio (Azevedo; Rosell; Paulain, 2024;
Candeloro et al., 2021; Mendes, 2018; Santos, 2021; Ponchio et al., 2024).

A hanseniase ndo tem um grupo de risco especifico, podendo atingir pessoas de
todas as idades e de ambos os sexos, no entanto, ¢ comprovada maior incidéncia em homens do
que em mulheres. Criancas também s3o mais propensas a contrair o bacilo de Hansen, porém,
como os sintomas demoram a se manifestar, € comum ter mais casos relatados em idade adulta.
Menores de quinze anos adoecem mais quando a hanseniase ¢ endémica em sua regido (Siqueira,
2022).

Considera-se, com base em ampla literatura, que o contato intimo e prolongado com
portadores da doenca sem tratamento ¢ o principal fator de risco para o contdgio com o M.
leprae, porém, também ha existéncia de outros condicionantes, como as condi¢des higiénicas e
climaticas, haja vista que a moléstia esta associada a condigdes sanitarias incipientes,
relacionadas as condigdes precarias de satde e habitacdo (Marquetti et al., 2022; Niitsuma et
al.,2021; Souza et al., 2024).

Estd comprovado que ambientes sujos, quentes e umidos sdo ideais para a
sobrevivéncia do bacilo, ante as caracteristicas elencadas, ¢ comum que ocorra altos indices de
hanseniase nas populagdes dos paises cujo clima ¢ temperado, subtropical ou tropical, como ¢
o caso do Brasil. Em uma escala de maior risco, as pessoas que vivem nessas regioes, estao
mais sujeitas a sofrerem com essa infestacio endémica, tal como ocorre em partes da India,
China, Japao, Nepal, Egito, entre outros. Nao obstante, muitas pessoas convivendo em um
mesmo ambiente influencia o risco de adoecer (Siqueira, 2022).

Os sintomas da hanseniase se manifestam dermatologicamente ¢ no sistema
nervoso, especificamente nos nervos periféricos. As alteragdes neuroldgicas, quando nao
diagnosticadas e tratadas adequadamente e com brevidade, podem causar incapacidades fisicas

e deformidades. A patologia atinge mais comumente a pele e o sistema nervoso periférico,
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porém, ela também pode acometer outras regides do corpo, como os olhos (o que pode causar
cegueira), cilios e sobrancelhas, os tecidos do interior do nariz, planta dos pés e, eventualmente,
alguns orgaos (Brasil, 2024a).

Com o periodo de incubagao lento, o individuo pode se contaminar e conviver com
a bactéria em seu organismo sem que note as alteragdes por ela geradas, o que ocasiona em um
diagnostico tardio quando muitos membros e mobilidade j& estdo severamente comprometidos
(Siqueira, 2022). No que tange aos sintomas dermatoldgicos, pode-se elencar entre os mais
comuns, as manchas arredondadas de cor parda, branca ou avermelhada, as vezes pouco visiveis,
que se espalham pelo corpo. Além de lesdes, que costumam apresentar alteragdo na
sensibilidade, fazendo com que o individuo perca a termossensibilidade, a sensacao de pressao,
além de sentir dor no local da ferida. Essas caracteristicas sdo cruciais para diferir a hanseniase
da maioria das doencas na pele (Brasil, 2001a).

Os sintomas neurologicos se manifestam por meio de lesdes nos nervos periféricos.
Essas lesoes decorrem de um processo inflamatoério chamado neurite, causado tanto pela acao
da bactéria quanto pela reagdo imunoldgica do organismo para combater o bacilo. As vezes essa
reagdo inflamatoria, pode ser causada por ambas as situagdes. A neurite ¢ uma inflamagao aguda
que ¢ acompanhada de dor intensa e edema, sendo este tltimo um inchago causado pela retencao
de liquidos no local afetado (Brasil, 2001a). O comprometimento do nervo atingido pela

hanseniase ¢ evidenciado quando a condig¢ao passa a se tornar cronica, ocasionando em:

Sensacgdo de dorméncia, causada pela inflamagdo dos nervos; Alteragdes na secregdo
de suor, causando a perda da capacidade de suor, consequentemente, ressecamento da
pele. Redugdo da forga muscular, caracterizada pela dificuldade para segurar objetos.
Isso causa paralisia nas areas afetadas pelos nervos comprometidos, como bragos ou
pernas; O acometimento neural ndo tratado pode provocar incapacidades e/ou
deformidades pela alteracdo de sensibilidade nas areas atingidas. A alteracdo na
musculatura esquelética ocorre principalmente nas maos (Siqueira, 2022, p. 24).

A hanseniase ndo tratada ainda pode incorrer, em sensacdes de impoténcia e
esterilidade, bem como, reduzir a quantidade de testosterona, quanto a quantidade de
espermatozoides produzidos pelos testiculos. As areas da pele que foram afetadas sofrem
alteragdes na sensibilidade térmica, perdendo os pelos nessas regides e, ainda, podem surgir
caro¢os ou inchagos nas partes mais frias do corpo, como orelhas, maos e cotovelos (Brasil,

2024a).
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3 METODOLOGIA

Esta pesquisa ¢ de natureza qualitativa do tipo descritiva, para tanto, optou-se pelo
método de estudo baseado em revisao sistematica da literatura, tendo como foco os estudos que
determinam fatores que contribuem para a persisténcia da segregacdo social em relagdo aos
hansenianos, assim como pretendeu-se verificar nos dados analisados, em que medida o acesso
a informacao favorece a superacao dos preconceitos em relacdo a hanseniase, auxiliando na
integracao livre de estigmas dos seus portadores e/ou ex-pacientes (Gil, 2008).

Para atendimento destes objetivos, utilizou-se o estudo qualitativo, que caracteriza-
se, segundo Neves (1996), por ser comumente direcionado durante todo seu desenvolvimento;
ndo tem a premissa de enumerar ou quantificar eventos e, geralmente, ndo faz uso de recursos
estatisticos em suas analises de dados; foca-se em todos os aspectos que compdem o objeto de
estudo, sejam eles fatores concretos ou subjetivos, portanto, tem uma abordagem ampla e, entre
as caracteristicas que melhor definem essa metodologia, esté a sua diferenciagdo da perspectiva
adotada pelos métodos quantitativos.

Integra a metodologia qualitativa, a obtencdo de dados por meio do estudo
descritivo que, por seu turno, requer um contato direto e interativo do pesquisador com objeto
do estudo. No caso desta pesquisa, o objeto estudado ¢ de cunho teodrico, em vista disso,
manteve-se contato apenas com recursos da literatura académica. Ainda na perspectiva da
pesquisa qualitativa, propds-se uma analise que focalizasse nos fenomenos analisados, ou seja,
o preconceito sofrido pelos portadores da hanseniase e a interferéncia positiva, ou ndo, que o
acesso a informagdes pode proporcionar na vida desses individuos, segundo a perspectiva dos
participantes da situacdo estudada e, a partir dai, gerar uma interpretagdo das situagdes descritas
nos artigos (Godoy, 1995; Nunes, 1996).

No que diz respeito ao método descritivo empregado neste estudo, de acordo com
Salomao (2023), esta metodologia ¢ cabivel para a obtencao e analises dos dados pretendidos,
posto que se da mediante a observacdo e a descricdo do comportamento, assim como das
caracteristicas ou das condi¢cdes de uma determinada popula¢do ou fendmeno sem que o
pesquisador intervenha em quaisquer varidveis relacionadas ao estudo. A pesquisa descritiva
permite fornecer uma caracterizacao precisa de um fenomeno ou populagdo, podendo fazer uso
de varias técnicas de coleta de dados, todavia, este estudo tomou como base a obtencao de dados
por meio de pesquisa bibliografica do tipo sistematica.

Sobre a revisdo bibliografica do tipo sistematica ou Revisdo Sistematica da

Literatura (RSL), Cordeiro et al. (2007) descrevem-na como um tipo de investigagdo cientifica
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que objetiva reunir, avaliar criticamente e elaborar uma sintese dos resultados de variados
estudos prévios sobre o tema da pesquisa. Para isso, é necessario conceber uma pergunta
norteadora, que serd o mote da investigagdo. Essa metodologia utiliza um procedimento
sistematico e explicito para identificar, selecionar e avaliar as pesquisas consideradas relevantes,
com base em critérios associados a parametros de qualidade e rigor cientifico estabelecidos por
entidades governamentais e reguladoras do fazer académico (Cook; Mulrow; Haynes, 1997,
Clarke; Horton, 2001). Nesse tipo de estudo, os métodos estatisticos (metanalise) podem ou ndo
ser usados para inferir e ordenar os resultados dos estudos obtidos (Cordeiro et al., 2007).

Dentre as caracteristicas mais importantes da RSL, estd a reprodutibilidade dos
dados, tanto para confirmar o teor apresentado em um estudo baseado nessa metodologia,
quanto para verificar as alteracdes ocorridas ao longo de um recorte historico sobre o tema de
interesse. Brizola e Fantin (2016) reforgam esse aspecto da RSL ao discorrerem que os dados
obtidos com uma pesquisa a partir deste método, ndo deve somente reafirmar a fala/dados de
outros autores, mas sim, deve contribuir com um novo conhecimento sobre a literatura analisada.
“Além do mais, a rigorosidade adotada na revisao da literatura deve ser de tal forma que os
resultados obtidos possam ser auditados, replicados e atualizados por outras pesquisas e
pesquisadores, futuramente” (Brizola; Fantin, 2016, p. 30).

Este estudo procedeu-se conforme as diretrizes de elegibilidade do modelo
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) ou eu lingua
portuguesa, Itens de Relatorio Preferidos para Revisdes Sistematicas e Meta-analises (Moher
et al., 2009). Neste método, retine-se um banco de dados, que serve de marco inicial para a
elaboragdo e o desenvolvimento de uma revisao de literatura, que auxiliam, devido aos seus
métodos sistematicos, na identificacao, selecdo e avaliagao critica sobre o tema objeto do estudo,
para o qual opta-se pelos dados de fontes mais relevantes ao tema proposto (Moher et al., 2009).

Segundo Vrabel (2015), esse procedimento de pesquisa, selecdo e analise de dados
caracteriza-se por abordar de forma completa o arcabouco tedrico de tema, posto que garante a
descrigdo de todas as fontes de informagao (por exemplo, bases de dados com datas de cobertura
contato dos autores dos estudos para identificar estudos adicionais, além de tornar possivel em
um recorte histérico, que deve ser determinado conforme os objetivos da pesquisa.

Este método apresenta-se em formato de checklist, visto que ¢ disposto em quatro
fases: identificacao, triagem, elegibilidade e inclusao (Figura 1). Esse método garante o rigor
cientifico que credibiliza os dados apresentados neste estudo, assim como permite mostrar a
sequéncia de protocolos para a obtencao dos resultados, o que permite a sua reprodutibilidade,

fator que caracteriza um estudo cientifico.



Figura 1 - Modelo do fluxograma PRISMA de revisdo sistematica da literatura.
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Ainda segundo Hart (2018), cabe ao pesquisador que opta pelo método RSL,
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analisar os argumentos dos artigos selecionados, devendo identificar se as proposi¢cdes de um

artigo sdo baseadas em inferéncia, asser¢ao ou suposi¢do. Isto quer dizer, deve-se verificar e

descrever como os autores das obras incluidas no estudo, construiram o argumento. Hart (2018)

sugere que, em vista do tratamento de dados teoricos, frutos de abordagem puramente teoérica

ou da elaboracdo de modelos sem base empirica, é necessario descobrir se estdo baseados em

raciocinio dedutivo ou indutivo.
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Devido a estas caracteristicas do método RSL, o presente estudo foi implementado

guiando-se pelo seguinte esquema (Figura 2):

Figura 2 - Descrigdo geral do processo de revisdo sistematica da literatura (RSL).

Definir a pergunta cientifica. especificando
populacio e mtervencio de inferesse

Identificar as bases de dados a serem
consultadas; defing palavras-chave e
estratégias de busca

Estabelecer critérios para a selecio dos
artigos a partr da busca

Conduzir busea nas bases de dados escolhidas Comparar as buscas dos
e com base na(s) estratégia(s) definida(s) examinadores e definir a selegio
(pelo menes dois examinadores independentes) inicial de artigos

Aplicar os critérios na selecio dos artigos e
justificar possiveis exclusdes

Amalisar criticamente € avaliar todos os
estudos incluidos na revisdo

Preparar um resumo critico, sintetizando as
informacdes disponibilizadas pelos artigos que
foram incluidos na revisdo

Apresentar uma conclusio, informando a
evidéncia sobre os efeitos da intervencio

Fonte: Extraido de Sampaio e Mancini (2007, p. 86).

Desse modo, este estudo vislumbrou, a partir dessa metodologia, a maneira mais
eficiente de obter, selecionar, realizar inferéncia; categorizar os dados e valida-los perante os
parametros academicistas, de modo que fosse exposto as respostas as perguntas norteadoras do
tema objeto deste estudo, e confrontadas com outros tedricos e pesquisadores de igual

relevancia no meio cientifico (Moher et al., 2009; Page et al., 2021; Sampaio; Mancini, 2007).
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3.1 Procedimento metodologico

A busca e selecao dos dados desta pesquisa deram-se mediante a conclusdo de seis
etapas para o andamento da analise, redagdo e discussdo dos resultados. Na primeira etapa
delineou-se a pergunta norteadora do estudo que, na verdade, foi composta por trés
questionamentos, sendo eles: Por que a hanseniase ainda ¢ vista sob uma otica preconceituosa?
Qual a importancia da informagao para a superacao da exclusdo social e para a conscientizagao
sobre essa doenga infecciosa? E quais sdo os principais fatores que definem a persisténcia dos
conhecimentos equivocados e do preconceito sobre a hanseniase?

A segunda etapa consistiu na defini¢ao do tipo de literatura a ser analisada, sendo
considerado relevante para este estudo apenas artigos de periddicos de academias conceituadas,
e revisado por pares. A bases de dados selecionada para esse fim foi o Portal Regional da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), que € um sife criado em 1998 e vinculado ao Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informagao em Ciéncias da Satde (BIREME) (BVS, 2024) este, por
sua vez, ¢ um organismo instituido pela Organizagao Pan-Americana da Saude (OPAS), o6rgao
de monitoramento e regulador de assuntos em satide na América Latina, descentralizado da
OMS (OPAS, 2024). O recorte histérico da andlise refere-se as publicagdes dos ultimos
quatorze anos (2010-2024).

Na terceira etapa, foram definidos os descritores para a pesquisa na base de dados.
As palavras-chave foram escolhidas conforme o critério de aderéncia dos termos, ou seja, o
numero de resultados obtidos com os termos escolhidos, sendo eles: hanseniase; Brasil;
preconceito. Esses descritores foram selecionados por melhor representarem o tema proposto
neste estudo, permitindo delimitar os resultados para pesquisas sobre o Brasil e seu panorama
hansénico, assim como permitiu obter um numero consideravel de resultados no Portal
Regional BVS, que abrange dados de periddicos nacionais e internacionais (BVS, 2024), o que
permite o acesso a uma quantidade significativa de autores e artigos relacionados ao objeto da
analise.

Na quarta etapa da implementag¢do da pesquisa, buscou-se os dados conforme a
definicao dos critérios de inclusdo e exclusdo dos artigos e, levando-se em conta, também, as
ferramentas de busca da propria plataforma, que permitem pesquisar as trés palavras-chave de
uma Unica vez, separadas pelas conjungdes em lingua inglesa and, or e and not, no caso deste
estudo, preferiu-se optar pela conjungdo and, isto significa que em todo o documento/artigo,
deve conter todas as trés palavras-chave.

Todos os demais critérios utilizados na pesquisa RSL, estao descritos na Figura 3:
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Figura 3 - Fatores de inclusgo e exclusdo dos artigos para a RSL.
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Fonte: Autora (2024).

O critério de inclusdo e exclusdo Qualis Capes € um parametro estabelecido pela
Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) que “afere a
qualidade dos artigos e de outros tipos de produgdo, a partir da andlise de qualidade dos veiculos
de divulgacgdo, ou seja, periodicos cientificos.” (CAPES, 2024, n.p.). Essa analise da qualidade
¢ estratificada, onde, segundo a classificagdo do quadriénio 2017-2020, que € a mais recente,
A1 atribui-se as areas do conhecimento que forem consideradas de mais elevada qualidade em
suas tratativas, seguindo a sequéncia A2; A3; A4; B1; B2; B3; B4; C, este tltimo significa que
a area do conhecimento de um periddico que possua essa classificagdo tem peso zero, ou seja,
ndo tem relevancia cientifica (CAPES, 2024).

Na quinta etapa, a partir da coleta dos dados, deu-se inicio a triagem e andlise destes,
a fim de conferir se os resultados obtidos contemplariam aos objetivos deste estudo, bem como
as perguntas norteadoras. Para tanto, apos a sele¢do dos artigos por titulos e fatores de inclusdo
e exclusdo, fez-se uma pré-analise, que consistia na leitura do resumo do artigo e, caso este
tivesse seu escopo completamente relacionado ao objeto desta pesquisa, partia-se para a leitura
completa do documento, do contrério, era excluido da analise. Permanecendo dentro do escopo
do estudo, seguia-se para a interpreta¢do dos dados.

E na sexta e ultima etapa, realizou-se a interpretagdo dos resultados, que a partir da
leitura dos artigos, empreendeu-se o processo descrito por Sousa, Oliveira e Alves (2021), que

trata-se de gerar a comprovacao ou refutacdo das hipdteses, e €, também, na interpretacdo, que
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o pesquisador deve ter atengdo na compreensdo da veracidade dos fatos e, para atestar isso,
basta confrontar os dados mencionados pelos autores com as informagdes provenientes de
orgaos oficiais balizadores do assunto tratado, neste caso, 6rgaos como OMS, OPAS e o
Ministério da Satde.

Nesse processo final, os artigos foram analisados, organizados por categoria
tematica e demandaram momentos de reflexdo sobre o que e como abordavam, sobre os quais
comparou-se com outros autores e orientagdes de entidades habilitadas na area, além de
acrescentar a argumentagdo pessoal da autora mediante a compreensao do que se leu em todos
os artigos (Sousa; Oliveira; Alves, 2021). Com a conclusdo de todas essas etapas, redigiu-se
uma sintese dos dados obtidos nos artigos, e estas foram tabuladas no software Microsoft Office
Excel (Microsoft, 2019a) e registradas com o auxilio do editor de textos Microsoft Office Word
(Microsoft, 2019b).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Esta pesquisa foi iniciada em 06 de junho de 2024, encerrando-se em 08 de junho
de 2024. Foram obtidos 21 artigos no Portal Regional da BVS, dos quais 13 eram em lingua
portuguesa e 8 em lingua inglesa. Do total, 3 documentos eram artigos incompletos, por isso
foram descartados automaticamente pela plataforma de busca. Restaram 18 artigos, dos quais
dois possuiam titulo repetido € um nao se enquadrou no parametro Qualis Capes, definido para
este estudo nos critérios de inclusdo e exclusao (Figura 3).

A distribuicdo, triagem e inclusdo dos artigos pesquisados, podem ser verificadas

detalhadamente na Figura 4:



Figura 4 - Fluxograma dos resultados obtidos com a revisdo sistematica da literatura.
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Dos 21 artigos iniciais, apds a aplicagdo dos critérios de inclusao e exclusdo
definidos para este estudo, restaram 15 artigos, dos quais quatro sdo em lingua inglesa e onze
artigos sao em lingua portuguesa. Somente um dos artigos € proveniente de um periddico
internacional, o International Health, periddico inglés vinculado a universidade de Oxford
(Oxford University Press, 2024).

Os dados sobre os autores, titulos dos artigos e anos das publicagdes, bem como o

Qualis Capes de cada artigo esta descrito na Tabela 1:



Tabela 1 - Artigos obtidos ap6s todo o processo de filtragem da RSL.

34

(continua)
Autor(es) Titulo do artigo plﬁ)llli(:::ﬁo Periddico Ciél?clil::ls Cals):;de
biologicas  coletiva
Martins e Caponi Hanseniase, exclusdo e preconceito: higtérias de vida de 2010 Ciéncia & Saude ALV Al
mulheres em Santa Catarina Coletiva
Revista da
Sociedade
Lustosa et al. The impact of leprosy on health-related quality of life 2011 Brasileira de B1! B1
Medicina
Tropical
Nunes, Oliveira  Hanseniase: conhecimentos e mudangas na vida das pessoas 2011 Ciéncia & Saude AVD Al
e Vieira acometidas Coletiva
Revista de
Bezerra et al. Impacto do diagnostico da hanseniase 2011 Enfermagem B1Y B1
UFPE
Cavaliere e . o N ' Physis: Revista
Costa Isolamento social, sociabilidades e redes sociais de cuidados 2011 de Sagde - A3
Coletiva
Revista da Rede
Cid et al. Percepcao de usuarios sobre o preconceito da hanseniase 2012 de Enfermagem - B1
do Nordeste
Soares, Caracterizagao dos participantes de um programa de Revista de
Clementino e o . . . 2013 Enfermagem B1Y Bl
Silva prevencao de incapacidades para hanseniase UFPE
Revista de
Silva et al. Estigma e preconceito: realidade de portadores de hanseniase 2014 pesquisa: cuidado BoVI B2

em unidades prisionais

¢ fundamental
(online)
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(conclusdo)
. : Ano de o Qualis Capes
Autor(es) Titulo do artigo b Periodico Gienciny Safide

biologicas coletiva

Martins e Iriart Itinerarios terapeutl,cos de pacientes com c.hagnostlco de 2014 Phys,ls: ReV1s‘Fa de i A3

hanseniase em Salvador, Bahia Saude Coletiva
Revista da
Garbin, C. A. S. The stigma and prejudice of leprosy: 2015 Sociedade B1N B1

et al.

Leite, Sampaio e
Caldeira

Santana et al.

Penha et al.

Gomes et al.

Souza et al.

influence on the human condition

“Como ferrugem em lata velha” : o discurso
do estigma de pacientes institucionalizados em decorréncia
da hanseniase

Significado da doenga para mulheres com hanseniase
Dificuldades enfrentadas pelos enfermeiros no manejo dos

pacientes com hanseniase

The Impact of Leprosy on the Quality of Life of Patients
Undergoing Treatment

Experiences of social stigma of people living with Hanse's
disease in Brazil: silencing, secrets and exclusion

Brasileira de
Medicina Tropical
Physis: Revista de
2015 Satide Coletiva - A3
Revista de
Enfermagem da
UFSM
Enfermagem Atual
In Derme
Journal of Health
Sciences
(UNOPAR)
International

I
2024 Health A3 A3

2017 BVl Bl

2021 B1Y Bl

2022 B3 B3

'Essa qualificagio refere-se a area Ciéncias Biologicas II.

Essa qualificagio refere-se a area Ciéncias Bioldgicas 1, I e 111
MEgsa qualificagdo refere-se a drea Ciéncias Biologicas I.

VEssa qualificagdo refere-se a area Ciéncias Biologicas I, 11 e I11.
VEssa qualificagdo refere-se a area Ciéncias Biologicas 1.

VIEssa qualificacdo refere-se a area Ciéncias Bioldgicas I e II1.
VIEssa qualificagdo refere-se a 4rea Ciéncias Biologicas I, 11 e I11.
VITEgsa qualificagdo refere-se a drea Ciéncias Biologicas I1.

Fonte: Autora (2024).
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Conforme pode se observar na catalogagdo dos dados (Tabela 1), o ano de
publicacdo mais recorrente foi o de 2011, representando 26,7% (N = 4) do total de artigos
analisados. Estes artigos de 2011 sao de autoria dos pesquisadores Lustosa et al. (2011), Nunes,
Oliveira e Vieira (2011), Bezerra et al. (2011) e Cavaliere e Costa (2011). Os respectivos autores
tratam, de maneira geral, dos impactos tanto do diagndstico como do tratamento da hanseniase
na vida dos portadores dessa doenca.

Dentre os artigos publicados em 2011, 75,0% (N = 3) deles tém seu foco de estudo
voltado a regido Nordeste e, somente 25,0% (N = 1) trata-se de estudo ambientado na regido
Sudeste. Esses dados demonstram que a regido Nordeste, aqui representada por estudos
realizados nos estados do Ceard, Piaui e Pernambuco, ainda detém o maior destaque no que
tange aos focos endémicos do patogeno M. Leprae, pelo menos para este periodo. E este dado
¢ reforgado pelo Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN), que aponta o
Nordeste como a regido brasileira com maiores registros de casos de hanseniase no ano de 2011,
com 13.953 novos casos s6 no ano de 2011 (Brasil, 2024b).

Apesar do nimero de novos infectados vir regredindo a cada ano, os anos de 2010
a 2012 apresentam os maiores registros no intervalo de 2010 a 2024 em quase todas as regiodes
do Brasil, com exce¢do da regido Centro-Oeste, que nos anos de 2018 e 2019 tiveram picos de
novos casos diagnosticados de hanseniase (Brasil, 2024b). Nunes e Lima (2019) sugerem que
essa persisténcia de numerosos casos na regido Nordeste estd relacionada a uma cobertura
insuficiente dos servicos do SUS nas localidades dessa regido, o que dificulta a eliminagdo do
microbio por meio da redugdo da incidéncia.

Ribeiro ef al. (2022) interpretam esse fato ratificando a fala de Nunes e Lima
(2019), pois para os autores, a maior barreira para a extingao dos focos endémicos da hanseniase
no Nordeste seja a falta de equidade no provimento de uma rede de assisténcia em satde que
seja eficiente. Ribeiro ef al. (2022) ainda sugerem que deve ser elaborado programas de
conscientiza¢ao voltados a atenc¢ao a satide e orientagdo a populacao em relagao a esta infecgao,
que segue sendo negligenciada pelas autoridades publicas e cercada de discriminacao.

Da mesma forma contribui, Lacerda Filho (2022), sobre a prevaléncia de uma
maioria de casos de hanseniase diagnosticados na regido Nordeste, e alerta para a melhoria na
qualificacdo dos profissionais de salide para a imediata identificacdo e tomada de medidas
profilaticas em relagdo aos pacientes que estejam contaminados com a doenga de Hansen. O
autor pontua que ndo deve-se esperar competéncia para a intervengdo na saude da populacao
somente dos setores publicos, representados pelo SUS, mas sim, de todo profissional e entidade

que lide diretamente com a satide dos cidadaos, como farmacéuticos, por exemplo, estes devem
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estar aptos para orientar qualquer individuo que apresente sintomas e caracteristicas suspeitas,
acolhendo-os respeitosamente e encaminhando-os a uma unidade basica de satde mais
proxima, para que sejam realizados todos os exames necessarios.

Cabe a ressalva de que os dados apresentados por Lustosa et al. (2011), Nunes,
Oliveira e Vieira (2011), Bezerra ef al. (2011) e Cavaliere e Costa (2011), ndo fazem referéncia
especificamente ao ano de 2011, na verdade, os autores fazem um retrospecto de casos
registrados entre 2005 e 2010, no entanto, como o objetivo desta andlise € inferir sobre os dados
publicados no intervalo de 2010 a 2024, compreende-se que os dados dos autores publicados
no ano de 2011 sdo pertinentes e representam o panorama nacional até o ano da publicagdo.

Retomando-se a andlise bibliométrica, os segundos maiores percentuais referentes
aos anos de publicacdo, foram registrados nos anos de 2014 € 2015, cada um com um percentual
de 13,3% (N = 2) de incidéncia na catalogacdo dos dados. Os dois (100%) artigos publicados
no ano de 2014 tratavam de informagdes sobre hansenianos da regido Nordeste, oriundos de
estudos implantados em Pernambuco e Bahia. J4 os artigos de 2015, um ¢ proveniente da regido
Centro-Oeste (50,0%), especificamente do estado do Mato Grosso e o outro artigo (50,0%) da
regido Sudeste, origina-se de estudo realizado no estado de Minas Gerais.

Os autores dos artigos de 2014 sdo Silva et al. (2014) e Martins e Iriart (2014).
Ambos tratam de questdes relacionadas as percepgdes dos portadores de hanseniase sobre seu
convivio social e as dificuldades que enfrentam, tanto pelo flagelo como pelos estigmas
associados a doenga. J4 Garbin et al. (2015) e Leite, Sampaio e Caldeira (2015) apresentam
relatos de pacientes em tratamento ou que estdo com sequelas permanentes da hanseniase, e os
dois artigos ressaltam o sofrimento vivenciado por esses individuos, que adquirem até mesmo
outros transtornos, que nao tém relagao direta com a hanseniase, como os psiquicos, dado todo
o preconceito vivido e que muitos continuam vivendo, mesmo apds a cura.

Denota-se que o preconceito e estigmatizacao sofridos pelos pacientes hansenianos
nao diz respeito a regionalizacao dos casos, posto que nos artigos obtidos nos anos de 2014 e
2015, ha uma espacialidade territorial bastante significativa entre os diagnosticados, haja vista
que verifica-se casos no Nordeste, Centro-Oeste e Sudeste, ou seja, o preconceito e segregacao
social ndo decorre de fatores regionalistas, depreende-se a partir desses artigos que o portador
de hanseniase pode sofrer com o estigma da doenca e qualquer parte do pais.

O estudo de Ribeiro (2011) aponta que um bairro que abrigava uma ex-colonia de
hansenianos em Manaus, capital do estado do Amazonas, reproduz socialmente uma tendéncia
que ¢ observada em todo o pais, porém, o autor ressalta que a realidade vivida pelos moradores

dessa localidade consegue ter distor¢cdes ainda maiores e apresenta maior gravidade, tendo em
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vista que as familias de baixa renda moradoras desse local, tendem a ser socialmente e
epidemiologicamente muito mais suscetiveis ao patégeno, devido a insalubridade em que sdo
submetidos.

Fogos, Oliveira e Garcia (2000) demonstraram em seu estudo sobre uma Unidade
Bésica de Saude (UBS) da regido metropolitana do Espirito Santo, que os pacientes com
hanseniase, mas que ja estdo em tratamento, tendem a abandona-lo, por fatores extrinsecos,
geralmente, no que tange aos pacientes multibacilar (MB) e fatores intrinsecos entre os
pacientes paucibacilares (PB). Isto se d4, segundo as autoras, devido ao sentimento de negacao
da doenca, que se manifesta duvidando do proprio diagndstico e do procedimento adequado
para tratar da moléstia.

Isto se intensifica com a regressao dos sintomas, principalmente, os mais aparentes,
como edemas e manchas na pele. Embasados nessa condigdo, os pacientes que sofrem com o
preconceito tendem a abandonar o tratamento por acreditarem que ndo precisam e, também, por
acharem que, se continuarem tomando os medicamentos, dardo certeza a sociedade de que estdo
doentes (Fogos; Oliveira; Garcia, 2000).

Faria e Calabria (2017) expdem dados do municipio de Governador Valadares, no
estado de Minas Gerais, porém, as autoras apontam que ha meios efetivos para a diminuigao
tanto da propagac¢do do bacilo como da discriminagdo em relacdo a doenga, para isso, no estudo
das autoras, ¢ mencionado que o governo estadual investiu em agdes de vigilancia em saude,
que repercutem diretamente na diminuicdo da prevaléncia oculta, ou seja, infectados
subnotificados, o que, por sua vez, diminui o numero de pessoas com a aquisi¢ao de sequelas
incapacitantes e permanentes.

Nao obstante, as autoras reportam que o governo estadual promoveu a ampliagao
da rede de UBS por todo o estado, o que garante maior cobertura da assisténcia em satde,
principalmente com a implementacdo do Programa Satide em Casa, que objetiva a melhoria da
atencao primaria, ¢ favorece o diagnostico precoce da hanseniase, tendo em vista que o agente
comunitario de saude e toda a equipe multidisciplinar ofertam atendimentos em domicilio
(Faria; Calabria, 2017).

Os demais anos de publicagdo (2010, 2012, 2013, 2017, 2021, 2022 e 2024)
apresentavam cada um 6,7% (N = 1), com excecao dos anos 2016, 2018, 2019, 2020 e 2023,
dos quais nao se obteve resultados. Os pacientes descritos nos artigos que apresentaram
incidéncia de 6,7% (N = 1), s@o oriundos de Santa Catarina, Ceara, Paraiba, Pernambuco, Mato
Grosso e Sao Paulo. Sendo que dois artigos mencionam pacientes do Ceara como objeto de

estudo.
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Diante desses dados, infere-se que no do decorrer dos ultimos quatorze anos de
publicacdes cientificas sobre a hanseniase no Brasil, a regido Nordeste prevalece como o
principal foco das analises epidemioldgicas, devido, em parte, ao seu alto indice de
diagnosticos, além, também, de fornecer subsidio tedrico por parte de uma ampla gama de
pesquisadores por todo o Brasil € no mundo, que possam intervir na reversao dessa situagao,
principalmente em favor dos pacientes, para que adquiram o minimo de qualidade de vida, mas
direcionando ateng¢do a superagdo dos desafios que fazem da regido Nordeste a mais atingida

por essa enfermidade.

4.1 Fatores associados a persisténcia do preconceito em relacio aos hansenianos

Martins e Caponi (2010) abordam em seus estudos as consequéncias da hanseniase
na rotina de vida de trés mulheres de uma cidade de Santa Catarina, que foram internadas
compulsoriamente em um hospital colonia entre as décadas de 1940 e 1960. Nos relatos dessas
ex-pacientes, observa-se que o hospital, apesar de representar um reduto de tudo que a
sociedade “saudavel” desprezava, foi fundamental para que obtivessem algum tipo de
integracdo social, pois, além de receberem algum tipo de tratamento, podiam interagir com
iguais, sem receio a toques e de se aproximarem de outras pessoas.

Entre as mulheres entrevistadas, havia uma que mencionou ter se integrado de tal
forma na dinamica social do hospital, que passou a receber remuneragdes simbolicas pelos
servigos prestados a outros pacientes e pelo exercicio de outras atividades a que fosse habilitada
na institui¢do. Todavia, essa integragdo em um ambiente recluso, revela e confirma como a
sociedade ndo sabe lidar e ndo dispde de espagos para a plena vivéncia dos hansenianos. E
necessario que estes se isolem do convivio social, para que o restante da populagdo se sinta
segura, ¢ isto acarreta profundas marcas psicoldgicas nos portadores da doenga.

Cumpre-se esclarecer que a situacdo dessas mulheres remonta um periodo em que
a hanseniase ndo tinha cura, portanto, os diagnosticados deveriam ser isolados como medida
preventiva da disseminacdo e contenc¢ao do bacilo. No entanto, muitos pacientes desse periodo,
mesmo apo6s a conclusdo do tratamento, seguem sofrendo com o preconceito, posto que
apresentam deformidades/sequelas permanentes da doenca, o que gera uma repulsa nos ditos
saudaveis. Desse modo, o fato de estarem curadas ndo ¢ o suficiente para terem uma vida
“normal” novamente. Algumas das entrevistadas afirmam que seguem vivendo no hospital por

se sentirem mais confortaveis nesse ambiente.
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Isto posto, fica evidente que uma das justificativas para a persisténcia do
preconceito em relagdo aos hansenianos, ¢ o aspecto da aparéncia desses pacientes, sejam eles
curados ou ndo. Nakae (2002) discorre sobre a situagdo dos ex-portadores da hanseniase, ao
expor que, por mais que o paciente esteja ciente sobre sua condi¢do, ndo se sente capaz de
reaver uma rotina normal de convivio com outras pessoas, € consigo mesmo. Isto se da, na fala
dos pacientes, porque ha um sentimento de desamparo por disporem de um corpo que nao
parece mais ser o seu (Nakae, 2002).

Sobre esses estigmas, Eidt (2004) relaciona o isolamento compulsoério do passado,
procedimento ao qual o doente era submetido, como um dos fatores que muito contribuiu para
sedimentar o conceito de marginalidade atrelado a doenca de Hansen. Ao ser deixado a margem
da sociedade, os mecanismos responsaveis por essa medida solidificaram a identidade
pejorativa do “leproso”. Silva (2023) atesta isso em seu estudo, ao demonstrar que a pratica da
interna¢dao compulsoria no inicio do século XX, e que perdurou até o surgimento dos primeiros
tratamentos eficientes no combate ao M. Leprae, gerou o que a autora chama de sequelas sociais,
sendo algumas delas a segregacdo, a perda de vinculos afetivos e familiares e,
consequentemente, a dificuldade no acesso a servigos essenciais, principalmente de saude.

Lustosa et al. (2011) determinaram em seus estudos cinco fatores que impactam
diretamente na qualidade de vida de hansenianos em tratamento ou que ja tenham sido curados,
sao eles o “diagnostico tardio, formas multibacilares, reagdes, grau II de incapacidade no
diagnostico e preconceito” (Lustosa et al., 2011, p. 621). O grau II de incapacidade, segundo
Brasil (2008), refere-se aos diagnosticados tardiamente e que, em vista desse fato, “apresentam
maior risco de desenvolver incapacidades e deformidades” (Brasil, 2008b, p. 9).

Sobre o preconceito ser um dos fatores que diminuem as possibilidades de os
pacientes hansenianos terem uma vida normal, h4d uma intrinseca relacdo entre o preconceito e
as caracteristicas fisicas de um enfermo em grau II, pois as duas situagdes se coadunam, haja
vista que as pessoas portadoras do bacilo, mesmo sob suspeita de terem contraido o microbio,
evitam buscar o diagnostico para nao sofrerem preconceito, em virtude disso, o bacilo se alastra
no organismo, infecta outros que convivem o individuo doente, e este acaba sofrendo
deformacgdes e perdas de membros devido a demora no diagnoéstico e tratamento da doenga, o
que, por conseguinte, desperta a repulsa em outros individuos ditos “sadios”, por aparentar um
aspecto que € comumente associado a hanseniase.

Nunes, Oliveira e Vieira (2011) abordam em seu artigo que a desinformagao, ou a
informacao imprecisa sobre o processo de contdgio e tratamento ¢ um fator preponderante para

a perpetuagao dos estigmas impostos aos portadores da hanseniase. Segundo as autoras, um dos
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motivos da falta de conhecimento da doenga ¢ a utilizacdo de termos e jargdes técnicos por
profissionais da satde ao orientarem sobre os sintomas, medidas de higiene e tratamento da
doenca. Outro fator associado a perpetuacdo do preconceito, ¢ a escolaridade incipiente, que
prejudica tanto a compreensao das informagoes fornecidas pelos profissionais de saude, como
a permanéncia e exatiddo no tratamento prescrito para a doenga.

Conforme Niitsuma et al. (2021), determinantes sociais, como o analfabetismo, sdo
fatores cruciais para a disseminag@o e demora no tratamento da hanseniase. Isto se deve ao fato
de que sem o grau de instrucdo adequado, o individuo que apresente sinais e sintomas de
hanseniase, pode ignora-los, ou mesmo associar a outro tipo de enfermidade, buscando, diversas
vezes, o auxilio de curandeiros e intervengdes baseadas em crencas populares (Kleinman, 1980).

A educagdo tem o papel de auxiliar na compreensao do processo saude-doenca,
possibilitando que os pacientes tenham a percepgao de que o local adequado para o diagndstico
e tratamento seja uma unidade ambulatorial e, consequentemente, permita que ocorra um
diagnéstico precoce. E notoério, também, que a baixa escolaridade influencia na dificuldade de
adesdo dos pacientes ao tratamento com potencial de ampliacao das iniquidades em saude
(Dessunti et al., 2008; Lages et al., 2018).

Quanto aos procedimentos adotados por profissionais de satde na intervengao da
doencga, Cabral et al. (2024), argumentam que deve haver uma abordagem mais integrada e
menos fragmentada no atendimento em atencao primaria a saude, pois € necessario um manejo
contextualizado com os pacientes para fortalecer o sistema de satide e melhorar a comunicagao
utilizada com estes, superando o estigma e melhorando a adesdo ao tratamento da hanseniase.

Lanza, Rodrigues e Silva (2021) desenvolveram capacitagdes para profissionais da
saude, especificamente do setor da atengdo primaria, como enfermeiros € médicos, e deduziram
que acdes de educagdo permanente sdo essenciais € devem fazer parte do trabalho das equipes,
pois aos serem incorporadas ao cotidiano dos servicos e fundamentadas num programa
pedagogico, contribuem para melhorar a capacidade dos profissionais em analisar e atender os
pacientes hansenianos.

J& o artigo de Bezerra ef al. (2011) aponta que o preconceito que se perpetua sobre
a hanseniase ¢ fruto da origem historica da doenga, remontando a periodos em que a moléstia
era “incuravel”, além de ser contagiosa. E fato que essa percep¢do da doenga ndo se sustenta
mais na atualidade, contudo, o preconceito segue existindo, e nao provém somente da sociedade,
mas também do proprio portador, que carrega consigo insegurancas e desinformacdo sobre a

enfermidade que contraiu.
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Cavaliere e Costa (2011, p. 508) trazem a seguinte abordagem dentre os muitos
fatores de prevaléncia do preconceito em relagdo a hanseniase: “a medicagdo para combater as
dores dessa doencga provoca reagoes fisicas e desequilibrio emocional, o que a caracteriza como
“doente dos nervos” ou “louca.”. Isto requer dizer que, além de todos os elementos ja
mencionados, promotores dos estigmas da hanseniase, existe o fator relacionado aos efeitos
colaterais da medicagdo que, a depender do grau de incapacidade adquirida, pode gerar surtos
reacionais, que no caso do relato do artigo, manifestou-se por meio de alteragdes neurologicas
comportamentais, agregando mais um preconceito em relagdo ao paciente hanseniano, o de que
se tornam pessoas “loucas”.

Sobrinho, Melo e Pinto (2021) ratificam o agravamento dos sintomas da hanseniase
em pacientes que iniciaram o tratamento medicamentoso. Este fato desencadeia outras severas
reagdes comportamentais e psiquicas, que levam, em casos mais extremos, até mesmo ao
suicidio. Haja vista que, além de toda a segregacdo social decorrente do diagnostico positivo
para o M. Leprae, o paciente ainda tem que lidar com alteracdes de humor e de comportamento
que sdo, em geral, rechacadas pela sociedade, aprofundando ainda mais o isolamento desse
individuo.

No estudo de Cid et al. (2012), os autores indicam que os principais fatores
associados a perpetuacdo do preconceito contra hansenianos estdo relacionados a “insuficiente
informacao acerca da doenca, de sua transmissao e do seu tratamento, o que acarreta o medo de
frequentar os mesmos locais de uma pessoa acometida pela hanseniase.” (Cid et al., 2012, p.
1006). Este argumento de Cid et al. (2012) refor¢a todas as falas supracitadas, no que se refere
a compilacdo de elementos que corroboram para a prevaléncia de estigmas sociais em relagao
a hanseniase.

Quanto ao estudo de Soares, Clementino e Silva (2013), também se situa na relacao
dos efeitos e metodologia do tratamento poliquimioterapico que, se administrado com
negligéncia por parte do paciente e, também, do profissional de satide responsavel por
acompanhar o processo, pode acarretar a piora dos sintomas e gerar danos neurologicos
irreversiveis. Portanto, esta situacdo serve de justificativa para muitos abandonarem e/ou ndo
buscarem o diagnoéstico e tratamento do bacilo de Hansen, o que, consequentemente, leva a
manuten¢ao dos preconceitos em relagdao a doenga e, principalmente, em relagao ao tratamento.

Silva et al. (2014) revelam um panorama da hanseniase ¢ das suas consequéncias
na populagdo carceraria brasileira, especificamente as do municipio de Petrolina, no estado de
Pernambuco. Segundo as autoras, o fato desses individuos estarem reclusos em um espago

extremamente limitado e, tendo que conviverem com varios outros individuos ditos “sadios”,
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torna o estigma e a segregagao ainda mais severa, porque nao ha como se isolar por completo
dos outros internos, e estes, por seu turno, imbuidos de profundo desconhecimento sobre a
doencga e imersos em mitos que remontam os primordios das civilizagdes acometidas por essa
enfermidade, impdem aos portadores de hanseniase um tratamento de carater segregacionista
extremo, como a impossibilidade de compartilhar moéveis, como cama e cadeiras, além de
utensilio como talheres entre outros.

O estudo de Parente (2021) expde que a populacdo carceraria brasileira estd 100
vezes mais suscetivel a hanseniase, isto se da pelas condigdes sociais em que esses individuos
estdo submetidos mesmo antes de serem presos, haja vista a extrema vulnerabilidade dessa
populagdo gerada pela pobreza pré-reclusao, potencializando-se apds a detengdo. Lobo, Portela
e Sanchez (2022) atribuem essa situacdo dos presidiarios a precariedade na infraestrutura de
saude destinada a essa populacdo, devido em parte, ao acentuado crescimento populacional. No
estudo das autoras ainda foi possivel verificar que ha um padrdo muito irregular na quantidade
mensal de consultas de saude nos presidios.

Martins e Iriart (2014) discutem sobre o itinerario terapéutico de pacientes com
hanseniase ou que j4 estdo curados. No artigo, os autores descrevem os relatos de hansenianos
tratados e que estdo em processo de cura da doenca, onde a maioria, além de terem feito uso de
tratamentos alternativos, evitam falar sobre os seus diagndsticos para pessoas além dos parentes
proximos. Devido a concepcao de que os sujeitos em seu entorno se afastardo, deixarao de
frequentar suas casas e ficardo receosos em dividir o espaco com eles.

No artigo de Garbin et al. (2015), € apontado outro fator que reforca o preconceito
contra hansenianos, a retaliacdo trabalhista, pois um trabalhador que expde seu diagndstico no
ambiente de servigo, esta sujeito tanto a uma alteracdo de comportamento por parte dos colegas
e superiores como, também, pode ser afastado em definitivo das suas fung¢des. O que amedronta
boa parte dos pacientes ao buscarem o diagnéstico da doenca, tendo em vista que além da
enfermidade, podem correr o risco de perder suas fontes de renda.

Jesus et al. (2023) ratificam as consequéncias do preconceito em relagdo a
hanseniase na seara trabalhista, posto que o reconhecimento do diagndstico por outros
individuos dessa esfera social do infectado, pode ser permeada por crengas errOneas e
desinformacao, o que torna, em muitos casos, insustentavel a permanéncia do hanseniano em
seu labor. Por isso, a hanseniase torna-se prejudicial em relagdo as condig¢des de trabalho e a
geracdo de renda e outros meios de aquisi¢cao de alimentos.

Leite, Sampaio e Caldeira (2015) relatam os discursos de ex-portadores do bacilo

de Hansen, e reiteram que o preconceito descrito nas falas dos ex-pacientes estd apregoado nas
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representacdes sociais resultantes de construcio de saberes socialmente aceitos e presentes no
senso comum. Essas representacdes sociais influenciam a visao de mundo dos sujeitos e, dessa
forma, sofrem, também, a influéncia dos aspectos culturais e contextos nos quais se manifestam.
A representagdo social marcante na vida de muitos pacientes com hanseniase, ou que ja se
curaram, ¢ de que sdo leprosos, ou seja, sdo individuos maculados por algo imundo e degradante
€ que nao some, somente ¢ transmitido muito facilmente.

Santana et al. (2017) reforcam que pessoas em vulnerabilidade socioeconomica
estdo em maior risco de sofrerem mais preconceito e de serem mais suscetiveis ao grau Il de
incapacidade gerada pelo diagndstico e tratamento tardio, situagdes que se retroalimentam, pois
amedida que se demora para tratar de um sintoma inicial da hanseniase, como manchas e outros
sintomas menos aparentes, permite-se que a doenga progrida e atinja membros, bem como a
face dos seus portadores, causando deformidades e incapacitando-os em nivel motor e
neurolégico. E estes sintomas severos da hanseniase despertam ojeriza nas pessoas, o que
ratifica os estigmas em relacdo a doenga.

Enquanto isso, Penha et al. (2021) abordam a incipiente formagao de profissionais
da satde no atendimento e diagndstico de hanseniase. No artigo ¢ exposto que os funciondrios
da Estratégia Saude da Familia (ESF) tém dificuldade em cravar o diagndstico a partir da analise
de manchas e protuberancias na pele dos individuos suspeitos de estarem infectados com o
patogeno. E acusam os proprios pacientes de omitirem sintomas que auxiliam na anamnese,
além da falta de capacitagdo fornecida pelo poder publico e de materiais e instrumentos que
permitam um diagndstico mais preciso da doenga.

Sobre isso, Barbosa ef al. (2021) discorrem que ocorre falta de operacionalizagao
de agdes em saude, que ¢ consequéncia direta da auséncia de uma politica de educagdo
permanente para os profissionais de satide. Ademais, acdes de prevencdo e de tratamento das
incapacidades apresentadas por hansenianos em estidgio avancado da doenca, sdo as que
apresentaram a menor taxa de identificacdo e realizacdo nos postos de satde no estudo dos
autores.

Gomes et al. (2022) fazem um apanhado de todos os fatores que inviabilizam a
manutencdo da qualidade de vida nos individuos infectados pelo M. Leprae. Sendo os
preconceitos mais recorrentes entre os pesquisados: o agravamento dos sintomas com a
medicacdo, bem como os surtos reativos que, como ja foi amplamente discutido, sdo
manifestados na aparéncia fisica e comportamental dos pacientes, o que desencadeia uma série

de preconceitos relacionados a doenca. Outra situacdo ja mencionada neste estudo, porém,
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reforcada por Gomes et al. (2022), é o prejuizo no campo profissional, adquirido com o
diagnostico positivo para hanseniase.

Souza et al. (2024) retomam as questdes de preservacao das relagdes interpessoais
com familiares, amigos, vizinhos e colegas de trabalho a partir da omissdo do diagndstico.
Devido aos mesmos fatores elencados ao longo deste capitulo, medo de retaliacdo das pessoas
em relagdo aos familiares, rejei¢do, perda da fonte de renda e o perseverante estigma que
qualquer infectado por hanseniase carrega, que seria o de ser considerado infectocontagioso

permanente mesmo apos concluir o tratamento e estar curado.

4.2 O acesso a informacio e a superacio do preconceito contra a hanseniase

No artigo de Martins e Caponi (2010), trata de um periodo historico que, além da
dificuldade de acesso a informagdes de quaisquer tipos, ndo havia um programa de diagndstico
e cura para a hanseniase que abrangesse de forma eficiente toda a populagdo, em vista disso,
todo o processo de diagnostico e cuidados posteriores, eram mais permeados de pavor e
incertezas, afinal, a Uinica informagao que se tinha concretamente era de que se tratava de uma
doenca extremamente contagiosa e que causava severos danos. Desse modo, todos os eventos
que precederam o desenvolvimento de um protocolo de diagndstico e tratamento efetivo contra
o mal de Hansen, serviu para forjar no imaginario popular uma concepg¢ao envolta em mitos e
preconceitos, que ndo se fundamentam em datas mais recentes.

Maciel (2021) discorre sobre como ocorria a educagdo sanitdria em meados da
década de 1940 no Brasil, onde uma parcela massiva da populag¢do ndo era alfabetizada, o que
dificultava ainda mais o entendimento das orientagdes fornecidas pelas autoridades em saude
da época. Outro ponto mencionado pela autora ¢ a dificuldade no que diz respeito aos recursos
destinados a esse ramo da satde que, desde os primordios do Brasil enquanto Republica, sofre
continuas reducdes e/ou sdao destinados quantitativos or¢gamentarios insuficientes para abarcar
todas as demandas da universalizagao do atendimento publico em satde.

J& os artigos de Lustosa et al. (2011), Nunes, Oliveira e Vieira (2011), Bezerra et
al. (2011) e Cavaliere e Costa (2011) apontam para as consequéncias da falta de informacgao
provenientes, principalmente dos “sadios”, na vida dos hansenianos. Devido aos eventos
politico-sanitarios ocorridos durante o inicio do século XX no Brasil € em outros paises, que
utilizaram como medida de contencdo da doenga de Hansen, os leprosarios e a internacao
compulsdria, a sociedade reteve esta imagem de uma doenga deformante, altamente contagiosa

e a segregacao socioespacial, portanto, mesmo com a difusdo de informagdes e o alcance da
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cura, ser acometido pela hanseniase “condena” o individuo a sofrer eternamente com os
estigmas que vigoram na concepg¢ao social.

E o mais estarrecedor, ¢ que ndo se trata de uma visao preconceituosa isolada em
um grupo que tenha pouca instru¢do formal e/ou que estejam inseridos em uma cultura que
fomenta mitos e associacdes religiosas a doenca. Pelo contrario, a hanseniase vem sendo
abordada como “praga” e condenagdo social em periodos recentes da Historia, como no filme
Ben-Hur, da década de 1960, pois apesar de trazer um enredo ambientado em periodos da
antiguidade, fomenta a caracterizacao de que portadores da hanseniase sdo proscritos sociais,
que deveriam ser isolados do convivio dos sadios (Santos; Lacerda, 2023).

Outro exemplo de obra cinematografica que aborda a hanseniase, porém, com um
viés diferente, € o filme Yomeddine - em busca de um lar, obra langada em 2018, e que trata em
seu enredo da trajetoria de um garoto egipcio que era hanseniano, mas foi curado. Ele foi
deixado por sua familia em um hospital colonia, mas sempre ficou pensativo sobre o fato de
nenhum dos seus familiares té-lo visitado durante o tratamento (Santos; Lacerda, 2023). O
relato do filme se assemelha com os depoimentos observados no artigo de Martins e Caponi
(2010), onde os ex-pacientes de um hospital colonia no Brasil, ndo conseguem mais se adaptar
a vida exterior a instituicao.

Portanto, a exemplificacao dessas obras cinematograficas serve para ilustrar como
se perpetuam as caracterizagdes ultrapassadas sobre a hanseniase, que podem fortalecer
esteredtipos e dificultar a superacdo dos estigmas e preconceitos sobre a doenga. Do mesmo
modo, ha representacdes iconograficas que suscitam reflexdo e respeitam a condi¢do dos
portadores de hanseniase. De acordo com Marques, Silva e Alves (2023), a superagdo do
preconceito contra hansenianos esta diretamente ligada a informacdo, e deve partir
primeiramente dos postos de saude, haja vista que os profissionais desses estabelecimentos sdo
os sujeitos mais adequados e capacitados para lidarem com esses casos e fornecer as orientagdes
necessarias ao paciente.

Os autores ainda sugerem que, junto as entidades de saude, deve haver campanhas
nacionais em todos os ambitos da sociedade, como organizagdes nido-governamentais € a
comunidade em geral (Marques; Silva; Alves, 2023). E preciso divulgar massivamente em
veiculos de midia procedimentos para identificar os sintomas e onde deve-se buscar ajuda para
diagnosticar e tratar a doenga, somente a partir de uma conscientiza¢do uniforme, que alcance
a todos de uma forma didatica e contextualizada, pode-se vislumbrar um meio para superar os

preconceitos que ainda persistem na sociedade.
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Nos estudos de Cid et al. (2012), verifica-se como a falta de informagao clara
impacta negativamente o diagndstico e, sobretudo, no tratamento da hanseniase, e isto
decorrendo justamente de quem se espera esclarecimentos sobre a maneira adequada de lidar
com a doenga, torna o percurso até a cura ainda mais arduo, ou mesmo, impossibilita-o. E o que
se observa nos relatos dos pacientes inquiridos na pesquisa dos autores, sobre as orientacdes
fornecidas pelos profissionais de saude dos quais receberam atendimento em relacdo a
hanseniase.

Lima, Rodrigues e Calegari (2024) obtiveram em suas andlises uma das
justificativas mais recorrentes para o abandono do tratamento da hanseniase pelos pacientes, a
falta de compreensdo das informagdes fornecidas pelos profissionais de satde. As autoras
argumentam que os responsaveis pela dispensacao de medicamentos e atendimentos em geral
a pacientes com hanseniase, devem implementar abordagens holisticas, que ndo se restrinjam
ao enfrentamento dos desafios clinicos, tais como o diagnostico, mas, também, os sociais €
psicolodgicos enfrentados pelos pacientes.

Para tanto, ¢ interessante que sejam desenvolvidas estratégias de educagdo em
saude, acompanhamento continuo, e gestdo eficaz dos efeitos colaterais, a fim de que os
pacientes se sintam acolhidos e contemplados plenamente em suas necessidades, evitando,
assim o abandono dos tratamentos e, consequentemente, o agravamento dos sintomas e
disseminagdo do patdogeno. Dessa forma, a partir de esforcos conjuntos entre paciente e
representantes do poder publico em saude, pode-se contribuir significativamente para a
erradicacdo eficaz da hanseniase, melhorando o prognostico e a qualidade de vida dos pacientes,
além de minimizar o risco de transmissdo da doenga (Lima; Rodrigues; Calegari, 2024).

Ja no artigo de Soares, Clementino e Silva (2013), o objeto estudado nao foca nas
questdes de informacdes sobre a doenca e suas consequéncias para a qualidade de vida dos
hansenianos, no entanto, ¢ inferido pelas autoras que, quanto menor o grau de escolaridade do
hanseniano, maior a chance deste contrair formas graves da doenga, por questdes de diagnostico
tardio. Portanto, observa-se, mais uma vez, a imprescindibilidade do acesso a informagdes
corretas para que as pessoas acometidas pelo patégeno M. Leprae nao desenvolvam sequelas
mutilantes e deformidades que os incapacite permanentemente, além de agravarem a
disseminag¢ado da doenga.

Silva et al. (2014) e Martins e Iriart (2014) exemplificam as consequéncias da falta
de informacdo sobre a hanseniase em situagdes distintas, uma relacionada a populagao
carceraria e outra no que diz respeito a busca de tratamentos alternativos para o controle e cura

da hanseniase. Em ambos os casos, obter informagdes baseadas em falacias e conhecimentos
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de cunho duvidoso, sem qualquer respaldo cientifico, desencadeia situa¢des extremas de
segregacdo e sintomaticas, posto que, ¢ bem sabido, e amplamente comprovado, que a partir do
inicio do tratamento medicamentoso, a transmissdo do bacilo de Hansen cessa. Portanto, ndo
ha necessidade de isolar o paciente do convivio social, por outro lado, se ocorre um diagndstico
tardio, ou se, mesmo ciente da sua condi¢do, o paciente opta por abandonar a profilaxia
adequada e assume outros tipos de abordagens, agrava a sua propria condi¢do e assumird a
responsabilidade por ser um foco latente de contaminagao.

Garbin et al. (2015) e Leite, Sampaio e Caldeira (2015) tratam dos estigmas
presentes na vida de ex-hansenianos que passaram pela internagdo compulsoéria, porém, mesmo
curados, ainda sofrem com o preconceito existente na sociedade. Segundo Pinheiro (2011), o
preconceito revela mais sobre o preconceituoso do que sobre quem o sofre, e para este
preconceituoso, sua concepgao da realidade nao € fruto apenas de constructos individuais, mas
das suas relagdes sociais, logo, a cultura exerce papel fundamental para a sua elaboracdo. Desse
modo, ¢ intrinseco que a hanseniase esta atrelada a carga negativa que sua historia pregressa
impde, e isto fica evidente nos dias mais recentes, pois mesmo depois de milénios, perpetua-se
uma imagem de doenca incurdvel e maldita.

Devido a esse panorama do preconceito aos hansenianos que vigora na sociedade,
cabe as autoridades de satde de todas as esferas, municipais, estaduais e federais, junto as
entidades da sociedade civil, unirem-se para combater a falta de informacao e, assim, incutir
nas proximas geracdes conceito corretos sobre a doenga e seus pacientes. Santana et al. (2017)
alertam para o fato de que cada individuo pode esbogar diferentes reagdes, apos o diagnodstico
de uma doenga como a hanseniase, contudo, o modo como cada sujeito dara seguimento a sua
vida e em relagdo a doenga esta diretamente ligado a sua historia de vida, ao apoio recebido em
sua rede de interagdes, aos estigmas e as informagdes veiculadas nos meios de comunicagdo e
no senso comum.

A informagdo ¢ um fator que definird as medidas comportamentais adotadas por
cada paciente no momento do diagndstico até o inicio e conclusdo do tratamento da doenca.
Santana et al. (2017) também alertam que as informagdes fornecidas sobre o esquema de
tratamento da hanseniase, facilita, ou ndo, a adesdo do paciente. Desse modo, a adesdo ao
tratamento estd associada ao nivel de conhecimento da terapia, o que serve para reforcar a
importancia do atendimento dispensado aos pacientes hansenianos durante o diagnoéstico e
inicio do tratamento.

E esse fato, exposto pelo estudo de Santana ef al. (2017), coaduna com as

investigacoes realizadas por Penha et al. (2021) sobre as condi¢des de trabalho e a forma como
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os profissionais de saude de ambulatorios vem interferindo na condugdo do combate a
hanseniase no Brasil. De acordo com Baldim (2020), entre os pesquisados em seu estudo,
dirigido a profissionais da satde, a maioria deles desconhece a relacdo entre etiologia e
transmissdo da doenga, evidenciando-se nas respostas fornecidas por eles, que alegavam que a
transmissdo do bacilo de Hansen se da por fomites, liquidos corporais e contato fisico, além de
transmissdo em locais publicos e de circulagio de pessoas.

Nao obstante, o estudo de Baldim (2020) inferiu que 47% dos profissionais
avaliados acreditavam ndo haver cura para a hanseniase. Dados que apesar de absurdos, revelam
um panorama preocupante ¢ inadmissivel na formagao de profissionais da satide no Brasil. E
desses sujeitos que se espera conhecimento e orientagcdes corretas para que o paciente possa
adquirir qualidade de vida, todavia, estao ajudando a perpetuar dados erroneos sobre a doenca.
Cabe uma investigacdo apurada dos o6rgdos de regulamentacdo profissional na area da saude,
para que seja extirpado e sanado toda falta de informagao na conduta desses profissionais.

Ja o artigo de Gomes et al. (2022), demonstrou que seus pesquisados - pacientes
em tratamento contra a hanseniase — apresentam, em sua maioria, uma alto percentual de
desconhecimento sobre a doenca, e que uma outra parcela havia descoberto a doenga através
da midia, o que, segundo as autoras, indica que se deve aumentar a divulgacao de informagodes
sobre a hanseniase pelos meios de comunicagdo. Os brasileiros passam em média 56% do dia
em frente as telas de smartphones e computadores (Nazar, 2023), no entanto, em 2021 a
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio Continua (Pnad-Continua), divulgou que 96,2%
dos domicilios urbanos e 90,8% dos domicilios rurais tinham TV, a qual segue sendo um veiculo
de comunicacao em massa de maior alcance entre todas as classes sociais, apesar da expansao
do uso de smartphones (Nery; Britto, 2022).

As autoras também reforcam a importancia da educagdo em satde, posto que esta
tem a premissa de tornar as informacgdes claras e simplificadas no que tange a hanseniase.
Gomes et al. (2022) argumentam que essa abordagem deveria fazer parte da educagao formal,
sendo desenvolvida por meio de programas para toda a populagdo, adequando sua abordagem
conforme a idade e o grau de instru¢ao do publico.

Ainda segundo Gomes et al. (2022), a falta de informagdo faz com que os pacientes
demorem a procurar atendimento. Portanto, ¢ de suma importancia que o pais se mobilize, por
meio da cooperagdo de todos os entes publicos e privados, para difundir orientagdes e
esclarecimentos sobre todas as questdes de saude relacionadas a hanseniase. Para isto, ¢

imprescindivel que os profissionais da saude disponibilizem cuidados pautados em um vinculo
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profissional-paciente humanizado, sincero e de total confianga, pois esse protocolo favorece o
tratamento e melhora a qualidade de vida do paciente.

E quanto a Souza et al. (2024), verificaram em seus estudos que o estigma e o
preconceito em relagdo aos hansenianos ¢ tao expressivo na sociedade atual, que até médicos,
ao darem o diagndstico ao paciente sobre a positividade para hanseniase, sugerem que o
individuo infectado nao conte para pessoas além daqueles que formam seu circulo de convivio
intimo, como conjuges, familiares e amigos. No entendimento dos autores, essa recomendagdo
dos profissionais, esta permeada de receio pela continuidade do paciente no processo de
tratamento, pois € notdrio os relatos sobre pacientes que abandonam o tratamento devido as
alteracdes no comportamento de colegas de trabalho e de pessoas do seu convivio social apos
saberem de sua condicao de satude.

Santos et al. (2022) indicam que em situa¢des como essa relatada por Souza et al.
(2024), deve haver um encaminhamento do paciente ao atendimento psicossocial, pois o fato
de omitir sua condi¢@o de outros individuos ndo vai diminuir sua angustia por estar doente, mas
sim, ira camuflar uma sobrecarga psiquica, podendo levar a quadros mais severos de ansiedade
e depressao, pois sempre havera o medo de ser descoberto.

O atendimento psicoldgico pode, e deve ser disponibilizado gratuitamente pelo
SUS, tal como ¢ previsto na cartilha Hanseniase e Direitos Humanos: Direitos e Deveres dos
Usuarios do SUS, onde ¢ descrito que deve ser providenciado o suporte psicossocial, onde o
paciente poderd contar com um profissional que vai ouvi-lo, de modo a auxilid-lo na
compreensdo e na aceitagdo do diagnostico e contribuir para que o individuo tenha condigdes

de enfrentar o processo de adoecimento (Brasil, 2008a).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da anélise dos quinze estudos obtidos no intervalo de publicagdes referente
aos anos de 2010 a 2024, sobre os fatores que possibilitam a persisténcia dos preconceitos e
estigmas sociais associados a hanseniase, foi possivel verificar que, assim como ainda ocorre a
prevaléncia da infec¢do no seio da sociedade brasileira, com destaque para a regido Nordeste
(Brasil, 2024b), persevera, também de maneira aguda, os preconceitos sobre a doenca
provocada pelo bacilo Hansen.

A perpetuagdo do preconceito, conforme inferido nos artigos analisados neste
estudo, pode ser atribuido a quatro fatores primordiais: a desinformacdo; os surtos reativos
desencadeados pelo tratamento medicamentoso; a permanéncia da associacdo da hanseniase
aos casos registrados antes do desenvolvimento de uma profilaxia efetiva para combater o
patogeno; e as deformidades e perdas de membros geradas pelo diagndstico tardio da doenga,
que instigam, consequentemente, uma repulsa proveniente até do proprio portador da
enfermidade.

E fato que existem outros elementos que reforcam o preconceito contra hansenianos,
como a formagao incipiente de profissionais da satde que sdo designados para o atendimento
de pacientes com hanseniase e as crendices de cunho religioso e folclorico, que surgem no senso
comum, no entanto, todos esses agravantes sao derivados de um tnico fator: a falta de acesso a
informagao pertinente.

Ha, portanto, uma necessidade premente de fornecer aos variados publicos que
compodem a sociedade brasileira, em suas diferentes localidades, etnias, géneros e culturas, uma
educagdo em saude que suplante toda e qualquer duvida sobre a doenca hanseniase, enfatizando
que se trata de um doenga curavel e que cabe a uma acdo conjunta de toda a comunidade, para
que se identifique precocemente qualquer sinal suspeito de infestagdo pelo microbio e,
imediatamente, encaminhar o suspeito a uma unidade basica de saude mais proxima, para que
seja realizado o exame clinico e todos os procedimentos cabiveis para confirmar ou descartar a
infeccao.

E, diante da confirmagao do diagnostico, o paciente deve ter acesso a toda uma rede
de suporte, que seja eficiente em fornecer as orientagdes necessarias, sendo, sobretudo,
acolhedora, e ndo sendo a primeira classe de individuos da sociedade a discriminar e tratar o
paciente como um paria social. Para que isto ocorra plenamente, ndo basta ser apontado o
problema, deve-se intervir para sana-lo e extinguir qualquer acao que prejudique a erradicagao

dessa doenga no territdrio nacional.
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Somente com uma educacdo que aborde contundentemente os processos de
contdgio, sintomas e provaveis tratamentos, poder-se-a extinguir os mitos e as incertezas que
ainda cerceiam o diagnostico de hanseniase na sociedade contemporanea. Além de punir com
severidade, a partir de legislacdo especifica, condutas que inflijam constrangimento e punam o
hanseniano por essa condigdo, estando em tratamento ou nao.

Ademais, este estudo serve apenas como um endosso para a existéncia de um
problema que suscita reflexdes e analises muito mais profundas e criteriosas. Afinal, é relevante
saber o que a academia e estudiosos da area da saude e correlatas, tém verificado em relagao ao
comportamento das populagdes, em particular a brasileira, no que diz respeito ao enfrentamento
da hanseniase, no entanto, necessita-se urgentemente tomar medidas que alterem positivamente
este quadro social que, mais do que ser um problema de saude publica, também ¢ uma questao
de moralidade, devido a forma como trata-se doentes e ex-pacientes de uma doenca ha muito
conhecida por todas as nagdes ao longo de milénios.

Entende-se que os objetivos para este estudo foram contemplados e que a
metodologia utilizada conferiu a esta analise o rigor cientifico necessario para a validagdo e
qualidade dos dados estudados. Quanto as problematicas delimitadas para esta pesquisa,

acredita-se que foram discutidas ao longo de todo o estudo.
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