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RESUMO: Introducédo: A Hanseniase, uma enfermidade milenar, denominada desde
0s tempos biblicos como Lepra, ou ainda Doenca de Hansen, € uma doenca
infectocontagiosa de evolucao crénica, que traz consigo o preconceito e discriminacao
dos individuos que desenvolveram e lutaram contra as raizes estigmatizadas da
moléstia. Manifesta-se, principalmente, por lesdes cutdneas com diminuicdo de
sensibilidade térmica, dolorosa e tatil. As apresentacdes clinicas sao resultantes do
acometimento das células cutaneas e nervosas periféricas pelo Mycobacterium
leprae. Objetivo: O estudo visa reunir evidéncias de modo a reler a literatura sobre o
Estigma da Hanseniase no Brasil. Metodologia: Estudo descritivo exploratério do tipo
revisdo da literatura com utilizacdo de artigos disponiveis nos bancos de dados
SciELO e Biblioteca Virtual em Saude, publicados entre 2010 e 2020, em lingua
portuguesa e inglesa. Resultados: Apos concluir a busca, viabilizando os critérios de
inclusdo e exclusao, treze artigos foram selecionados para compor a amostra do
estudo, sendo que todos relatam sobre a estigmatizacdo quanto a Hanseniase.
Discusséo: A discusséo baseou-se na interpretacao dos trabalhos lidos na concluséo
de que é evidente a correlacéo da historicidade da Hanseniase e o estigma vivenciado
pelos portadores da doenca. Considera¢des Finais: E importante ressaltar que
apesar da Hanseniase ser uma enfermidade curavel, nota-se alta incidéncia da
doenca, além do estigma enfrentado pelas pessoas hansénicas. Salienta-se a
necessidade de novas pesquisas na area e politicas publicas efetivas voltadas a
Hanseniase e seu estigma, visando melhorar essa problematica.

Palavras-chave: Hanseniase. Leprae. Estigma. Portador.

ABSTRACT: Introduction: Leprosy, an ancient disease, known since biblical times
as Leprosy, or Hansen's Disease, is an infectious disease of chronic evolution, which
brings with it the prejudice and discrimination of individuals who developed and fought
against stigmatized roots of the disease. It is mainly manifested by skin lesions with
decreased thermal, painful and tactile sensitivity. The clinical presentations result from
the involvement of the cutaneous and peripheral nerve cells by Mycobacterium leprae.
Objective: The study aims to gather evidence in order to reread the literature on the
Stigma of Leprosy in Brazil. Methodology: Descriptive exploratory study of the
literature review type using articles available in the SciELO and Virtual Health Library



databases, published between 2010 and 2020, in Portuguese and English. Results:
After completing the search, making the inclusion and exclusion criteria feasible,
thirteen articles were selected to compose the study sample, all of which report on
stigmatization regarding Leprosy. Discussion: The discussion was based on the
interpretation of the works read in the conclusion that the correlation of Leprosy
historicity and the stigma experienced by people with the disease is evident. Final
Considerations: It is important to note that although leprosy is a curable disease,
there is a high incidence of the disease, in addition to the stigma faced by leprosy
people. It emphasizes the need for new research in the area and effective public
policies aimed at leprosy and its stigma, aiming to improve this problem.

Keywords: Carrier. Hansen's disease. Leprae. Stigma.

1 INTRODUCAO

A Hanseniase € uma doenca infectocontagiosa crénica, granulomatosa, que se
manifesta principalmente por lesdes cutaneas com diminuicdo de sensibilidade
térmica, dolorosa e tétil. Tais apresentacées clinicas sdo resultantes do acometimento
das células cutdneas e nervosas periféricas, mais especificamente as células de
Schwann dos individuos infectados, pelo Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen,
agente causador da doenca (BRASIL, 2017). A transmissao ocorre pelo contato direto
e prolongado de um doente bacilifero com uma pessoa susceptivel, principalmente
pelas vias aéreas superiores (BRASIL, 2002).

A associa¢do da doenca ao estigma, da deformidade fisica a condenac¢édo moral
e social, jA era evidente desde as primeiras descricdes da Leprae, atualmente
conhecida como Hanseniase (CUNHA, 2005). A historiografia da doenca milenar traz
hodiernamente ao seu nome marcas preconceituosas, descriminalizantes e de
isolamento social dagueles que desenvolveram a moléstia. Durante muitos anos, a
falta de conhecimento sobre o agente etioldégico, 0s sinais, os sintomas e a
transmissao da doenca permearam a sociedade e, aliado a esses fatores, somava-se
a dificuldade de identificacao e tratamento (TAVARES; MARQUES; LANA, 2015).

No Brasil, foram diagnosticados, entre os anos de 2014 a 2018, 140.578 casos
de Hanseniase, apresentando assim uma taxa de 13,64 novos casos para cada 100
mil habitantes. Somado a isso, segundo o ultimo boletim epidemiolégico langado pelo
Ministério da Saude, datado de janeiro de 2020, a federacdo diagnosticou 23.612

novos casos de Hanseniase no pais (BRASIL, 2020).



Ademais, apresenta endemicidade em todas as macrorregides brasileiras, o
que implica afirmar que a moléstia ainda é considerada um problema de saude
publica, embora seja uma enfermidade curavel. A doenca conta com o Programa
Nacional de Eliminacdo da Hanseniase (PNEH), que desenvolve suas acdes em
parceria com organizagdes ndo-governamentais e com entidades governamentais e
civis na tentativa de combater o adoecimento (BRASIL, 2005). As atividades
desenvolvidas para a eliminacdo da moléstia sdo desempenhadas e custeadas
exclusivamente com recursos do Sistema Unico de Sautde (SUS).

Essa patologia traz consigo, ainda, o preconceito e discriminacdo dos
individuos que desenvolveram e lutaram contra as raizes estigmatizadas pela historia
(WHO, 2014). Em conceito amplo, a desonra social causada pela doenca se designa
como uma incapacidade, visto que dificulta sua aceitacdo pela sociedade leiga e,
muitas vezes, pelos profissionais de saude ao lidar com esses pacientes (SOUZA,;
SENA, 2014).

A doenca é acompanhada do forte estigma desde os tempos biblicos na qual
deixou suas marcas sociais e culturais até os dias contemporaneos (EIDT, 2004). O
preconceito vivenciado pelas pessoas hansénicas refletem na sua autoestima, saude
emocional e psicologica, sendo caracterizadas como as marcas de uma doenca
estereotipada (BRASIL, 2008a).

Desse modo, diante da relevancia apresentada, esta revisdo da literatura
objetivou analisar estudos acerca do estigma da Hanseniase no Brasil, onde a
endemicidade da doenca é de grande valia para compreender a realidade dos
individuos diagnosticados com a enfermidade, refletindo impactos que vao além do

campo bioldgico, contribuindo para a persisténcia da estigmatizacédo da doenca.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo da literatura, de carater descritivo e exploratorio.
Consta com o levantamento bibliografico detalhado de parte das evidéncias cientificas
de assuntos sistematizados relacionados ao Estigma da Hanseniase no Brasil,
organizando assim, uma analise critica dos estudos que estdo a compor o presente
estudo.

A pesquisa dos artigos e estudos cientificos a serem analisados deu-se nas

bases de dados Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Biblioteca Virtual em



Saude (BVS), com os descritores: “Hanseniase”, “Estigma” e “SUS”, por meio das
associacdes possiveis entre elas, coletados nos meses de fevereiro e marco de 2021.

Como critérios de inclusdo foram selecionados artigos que abordaram sobre o
estigma da Hanseniase no Brasil, publicados no periodo de 2010 a 2020, disponiveis
eletronicamente na integra nos idiomas portugués e inglés. Os critérios de exclusao
foram artigos duplicados, com data de publicacdo anterior ao periodo estabelecido,
gue nao estivessem relacionados exclusivamente a Hanseniase e que, apos leitura
completa do texto, ndo expressasse 0 objetivo da pesquisa.

Os estudos foram avaliados com base no titulo e resumo, classificados de
acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo por dois revisores independentes.
Inicialmente foram identificados 40 artigos pelo titulo. Apoés leitura, foram selecionados
18 para leitura na integra. Houve rigor ético quanto a utilizacdo dos dados,
respeitosamente interpretados e referenciados a propriedade intelectual de cada
autor. Logo sem seguida, fez-se uma nova selecdo, contabilizando 13 artigos que
preenchiam os critérios de inclusdo. Essa busca pode ser descrita pelo fluxograma
(Figura 1), elaborado com base na diretriz Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews (PRISMA, 2021).

Figura 1 - Fluxograma do processo de sele¢do da amostra.
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Fonte: Adaptado de PRISMA (2021).

3 RESULTADOS

A partir dos 13 artigos selecionados, constatou-se que 2 sdo em lingua inglesa
e 11 em lingua portuguesa. Dentre eles, 7 artigos (53,84%) foram publicados no
periodo de 2015 e 2020 e 6 (46,16%) no periodo anterior a 2015. Nota-se ainda, que
11 (84,6%) dos estudos analisados séo pesquisas de carater qualitativo e abordagem
exploratdria, desenvolvidas a partir de roteiros semiestruturados aplicados em
pacientes com diagnostico de Hanseniase em tratamento, curados ou que outrora
viveram em isolamento compulsério.

As pesquisas de Porto (2019) e Leite, Sampaio e Caldeira (2015) trazem a
guestdo do internamento compulsério outrora utilizado, bem como esses individuos
se viam e como viam a doenga, os locais de isolamento, o estigma e o enfrentamento
para inclusdo social. O isolamento dos portadores de Hanseniase foi adotado como
politica de controle profilatico, no intuito dessa medida conter a crescente endemia da
lepra. A ideia de isolar ligava-se a questdo do estigma e ao medo da doenca. Outro
aspecto importante € a historicidade do preconceito, visto que durante muitos anos as
pessoas acometidas pela doenca, foram vitimas de medidas excludentes, como por
exemplo, a perda de direitos civis. Banido do convivio social e obrigado a reiniciar seu
ciclo de vida em ambientes de confinamento, o portador da moléstia enfrentou
obstaculos que contribuiram para a marginalizacdo da Hanseniase.

O estudo mais recente baseado no artigo 11 da Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, realizado por Levantezi, Shimizu e Garrafa (2020),
discorre sobre o principio da ndo discriminacao e ndo estigmatizacdo, especificamente
em relacdo a Hanseniase. Na tentativa de diminuir o estigma relacionado a doenca,

propds-se a mudanga do nome de “lepra” por “Hanseniase”, além de medidas de



suporte e controle, como a Politica de Controle da Hanseniase (BRASIL, 2005). Infere-
se ainda, que a mudanca na denominacdo diminuiu 0 preconceito, embora 0s
pacientes e a sociedade em geral apresentam dificuldades relacionadas a
enfermidade, como 0 acesso aos servicos de saude. Com a andlise do estudo, foi
possivel constatar que o estigma reforca as desigualdades e alimenta as acfes de
discriminag&o aos pacientes hansénicos.

As pesquisas de Gongalves et al. (2018) e Neiva e Grisotti (2019) retratam a
forma como o diagndstico e o tratamento da Hanseniase impactaram nas atividades
laborais, no trabalho formal, no cotidiano e nas relagbes sociais dessas mulheres.
Relataram problemas quanto a imagem pessoal advindos do acometimento pela
enfermidade, além da omissao do diagndstico por parte de algumas delas, como
forma de protecdo contra os reflexos no que diz respeito a desinformacao
relacionada a doenca, e sobretudo, ao estigma enraizado na sociedade.

Ademais, foram temas discutidos nos artigos revisados e elencados como
importantes para as discussfes seguintes, a questao do itinerario terapéutico que o
paciente suspeito de Hanseniase percorre até o diagnéstico, bem como a
automedicacdao e diagnésticos equivocados que sdo levantados pelo artigo de nimero
8 (Quadro 1). Assim como a desinformacéo relacionada aos principais aspectos da
doenca como tratamento e cura, corroboram para a estigmatizacao da moléstia, sendo
tépicos discutidos pelos artigos de nimero 11 e 13 (Quadro 1).

A andlise dos dados com o resumo dos principais resultados pode ser
observada por meio de um quadro com a sintese das informacfes, que aborda os
seguintes aspectos: autores, titulo, ano de publicacdo, objetivos e principais

resultados (Quadro 1).

Quadro 1 - Apresentacdo da sintese dos artigos incluidos na revisédo de literatura

Nam. Titulo/Autor/Ano Objetivos Principais Resultados

Principio da nao | Refletir o principio da ndo
discriminacdo e ndo | discriminacdo e néo

estigmatizacao: estigmatizacdo a partir | O estigma reforca desigualdades e
1. reflexdes sobre | do  artigo 11  da | agrava a discriminagdo aos pacientes
Hanseniase. Declaragéo Universal | acometidos pela doenca.

Levanzeti, Shimizu e | sobre Bioética e Direitos
Garrafa (2020) Humanos.




Escritas de si e de uma
doengca: um estudo
sobre producdes de
carater bibliogréafico de
ex-portadores do mal
de Hansen.

Porto (2019)

Investigar, a partir do
estudo de alguns
registros (producdes

literarias), como essas
pessoas se viam e como
viam a doenca e o0s
locais de isolamento.

Concluiu-se que o isolamento
compulsorio foi um periodo traumatico
vivenciado pelos portadores do mal de
Hansen, que culminou em
discriminacédo e sofrimento decorrente
da excluséo social.

Representacdes do
estigma da
Hanseniase nas
mulheres do Vale do
Jequitinhonha — MG.

Neiva e Grisotti (2019)

Analisar as percepcdes
do estigma da
Hanseniase associado
as marcas individuais e a
interpretacdo social
destas pelas mulheres
que vivem na localidade.

O trabalho mostra que grande parte
das entrevistadas sustenta que, por
algum momento, omitiu o diagnéstico
a familia ou aos amigos para evitar a
marca do estigma. E que a
desinformacao com relagédo a doenca
apareceu de forma constante nos
relatos.

Trabalho e
Hanseniase: as
mulheres em suas

dores, lutas e labutas.
Gongcalves et al. (2018)

Estudar a interferéncia
da Hanseniase na vida
de mulheres em relacédo
ao trabalho e atividades
da vida diaria.

Foi constatado que a Hanseniase,
bem como o diagnéstico e tratamento
impactaram diretamente no trabalho e
na realizacéo de atividades diarias por
esse grupo.

Adaptacéo transcultural
da EMIC Stigma Scale
para pessoas com
Hanseniase no Brasil.
Morgado et al. (2017)

Descrever o processo de
adaptacdo transcultural
da “Explanatory Model
Interview Catalogue -
Stigma  Scale” para
pessoas afetadas por
Hanseniase no Brasil.

Foi constatado que a escala adaptada
apresenta consisténcia interna
satisfatoria e pode ser utilizada em
estudos futuros para viabilizar o
entendimento da situacdo de pessoas
afetadas por Hanseniase no Brasil,
bem como no enfoque da efetiva
reducéo do estigma.

Percepcdo do estigma
e repercussfes sociais
em individuos com
Hanseniase.

Loures et al. (2016)

Avaliar a percepcao do
estigma e suas
repercussfes sociais em
individuos com
Hanseniase.

Foi demonstrado que os individuos
com Hanseniase tém receio de revelar
o diagnéstico em seu meio social,
utiizando o “encobrimento” da
doenca como um fator de protecéo
que impede de vivenciarem
momentos de discriminacdo e
restricdo de participacéo social.

“Como ferrugem em
lata velha”: o discurso

do estigma de
pacientes
institucionalizados em
decorréncia da
Hanseniase.

Leite, Sampaio e

Caldeira (2015)

Analisar os discursos de
pacientes
institucionalizados  em
funcdo da Hanseniase
com enfoque no estigma
e enfrentamento para
inclusado social.

Foi observado a partir dos
depoimentos desses pacientes ex-
institucionalizados, a for¢a do estigma
e o0 poder permanente do preconceito
gque permanece no imaginario
coletivo, mesmo apds avangos em
relacdo ao tratamento e ampliacéo de
informacdes, bem como altera¢des no
psiquismo e na histéria de vida dos
individuos acometidos.

Itinerarios terapéuticos

de pacientes com
diagnéstico de
Hanseniase em

Salvador, Bahia.
Martins e Iriart (2014)

Analisar o itinerario
terapéutico de pessoas

com Hanseniase,
compreendendo sua
experiéncia e 0S
significados que

orientaram a procura por

Foi observado que a decisdo pela
ajuda médica ocorreu apenas quando
0s sintomas persistiram e
incomodaram ou assumiram um
aspecto “feio”, chamando a atencgéo
das pessoas pela limitacdo fisica,
apoés automedicacdo, destaca-se




ajuda, bem como os
fatores que contribuiram
para o diagnd@stico tardio.

também os varios diagnoésticos
equivocados recebidos por muitos dos
pacientes entrevistados.

Comparar as
representacdes sociais
de uma geracdo de
pacientes que passou

Como resultado, é possivel inferir que
0 preconceito vem se atenuando na
medida em que as evidéncias de

. . pela internacdo | deformidade fisica tém diminuido,
Hanseniase e estigma. L ) .
9. compulséria  com o | mas ainda é comum e que as
Barreto et al. (2013) ) - . - .
diagndstico de lepra e | mudancas efetivas virdo a partir da
outra mais tarde tratada | construcéo de espacos de
ambulatorialmente com o | acolhimento cada vez menos
diagnostico de | coniventes com a discriminacao.
Hanseniase.
Ainda  existem  portadores de
Hanseniase que ndo conhecem ou
Impacto do diagndstico e . detém conhecimento errbneo com
. Identificar o impacto do ~
da Hanseniase. : P relagdo a doenca e que relataram
10. = diagndstico da | _;
Bezerra, Branddo e . ainda ter enfrentado desespero no
Hanseniase.

Vaconcelos (2011)

momento do diagndstico, mas que ao
passar do tempo e tratamento foram
se acostumando a nova situacao.

0] impacto da
Hanseniase na
11. | qualidade de vida
relacionado a salde.
Lustosa et al. (2011)

Analisar a qualidade de
vida relacionada a saude
(QVRS) de individuos em
tratamento para
Hanseniase em Teresina
- Pl.

Foi concluido que 70,1% da amostra
apontaram 0 preconceito como o
aspecto mais negativo da doenga e
ainda 74,8% omitiram o diagnéstico da
doenca. Além disso, foi definido que o
diagnéstico tardio, a classificagdo
operacional, episddios reacionais,
incapacidade grau Il ao diagndstico e
a discriminagcdo sdo fatores que
determinam a QVRS.

Estigma: percepcgbes
sociais reveladas por
12. | pessoas acometidas

por Hanseniase.
Bittencourt (2010)

Compreender as
percepcbes relativas ao
estigma reveladas por
pessoas curadas ou em
tratamento de
Hanseniase.

Concluiu-se que o isolamento
compulsério, no passado, corroborou
para a marginalidade ainda existente,
inclusive para reforcar o estigma e o
preconceito diante da Hanseniase. Foi
constatado também a importéancia do
apoio familiar para o portador desde o
diagnéstico até a alta por cura, bem
como o da equipe de saude
multidisciplinar.

Hanseniase, exclusdo
e preconceito: historias
de vida de mulheres em

13 Santa Catarina.
Martins e  Caponi
(2010)

Analisar a percepcéo de
algumas mulheres, ex-
pacientes de
Hanseniase, sobre o
estigma, preconceito e
exclusdo que elas
sofreram e sofrem.

Foi possivel inferir que as marcas
transcendem as cicatrizes e sequelas
da doenca, referenciadas pelo
deslocamento familiar e social que
corroboraram para a estigmatizacao
devido principalmente a

desinformacdo com relagdo a doenca.

4 DISCUSSAO

Fonte: Elaborado pelos autores




Com base na analise dos estudos mencionados foi possivel perceber a
historicidade do preconceito na narrativa das pessoas acometidas pela Hanseniase.
Associada a pobreza e acentuados quadros de desigualdade, essa doenca
“negligenciada”, considerada um problema de saude publica por sua endemicidade
em diversas regides brasileiras, ocupa lugar de destaque no Brasil, sendo o segundo
pais com maior numero de casos da enfermidade (BRASIL, 2020). Mesmo com 0
desenvolvimento e avanco das ciéncias, ndo se anulou a ideia de hereditariedade e
castigo da lepra biblica, caracterizados pelo estigma e discriminacao.

O estudo de Martins e Iriart (2014), discorre a importancia de o paciente
reconhecer e identificar a doenga como problema de saude, para que assim, procure
ajuda terapéutica. Algumas questdes sdo levantadas em relacdo ao diagnostico tardio
da Hanseniase, inferindo-se que esse esteja associado, de um lado, a falta de
capacitacdo dos profissionais nos servigos de salde para diagnosticar precocemente
a doenca e, de outro lado, ao estigma e ao preconceito associados a Hanseniase. A
pratica da automedicacédo e o siléncio em torno da enfermidade, contribuem para o
agravamento dos sintomas, visto que a busca pela ajuda médica é adiada.

As caracteristicas da doenca, como o longo periodo de incubacéo, evolugéo
lenta com sintomas clinicos insidiosos, também sédo fatores que contribuem para que
a Hanseniase se configure, muitas vezes, com o diagnéstico tardio. Esses aspectos
sdo determinantes para a evolucao da doenca e consequentemente ao aparecimento
de sequelas incapacitantes, que corroboram para a marginalizacdo do doente e
exposicdo as préticas estigmatizantes com impacto direto sobre a qualidade de vida
dos hansénicos (PELIZZARI et al., 2016).

Nessa perspectiva, mesmo apO0s a descoberta da cura, as raizes das
representacfes sociais ainda sao resistentes, visto que a imagem do portador de
Hanseniase ainda se encontra associada a alteracfes fisicas que geram medo,
repulsa e favorecem a excluséo social. A literatura mostra que o preconceito € um dos
aspectos mais negativos da doenca, como no estudo de Marinho et al. (2018), onde
parte dos adolescentes entrevistados percebeu e/ou presenciou o preconceito infligido
por pessoas “sas”, sendo familiares, amigos e conhecidos. Em contrapartida, alguns
participantes ressaltaram que o diagnostico revelado as pessoas de seu convivio
social ndo ocasionou préticas preconceituosas, pelo contrario, fortaleceu lagos

afetivos, recebendo apoio e acolhimento.



Segundo Bailardi (2008), a Hanseniase deixa cicatrizes profundas no ser
humano, o estigma permanece no corpo, na mente e na alma. Este discorre sobre o
sofrimento do individuo portador da doenca néo se restringir ao temor em relacéo a
rejeicdo das pessoas, uma vez que vivenciou a rejeicdo em relacdo a si mesmo.
Concordando com Porto (2019), que sintetiza memorias de ex-portadores da doenca,
podendo-se perceber nas narrativas a dor revivida ao relembrar das atribuicbes
delegadas aos doentes, como se fossem ser despreziveis. O termo “estigma” teve
origem na Grécia e faz referéncia aos sinais corporais pelos quais se procurava
evidenciar algo de extraordinario ou mau com relacdo ao status moral do individuo.
Dessa forma, tem sido usado em alusdo a um atributo de desqualificacéo e que de
alguma forma coloca o individuo em estado de afastamento social (GOFFMAN, 2004).

De acordo com o estudo de Bittencourt et al. (2010), as pessoas com
Hanseniase sofrem com a discriminagéo ocupacional, desde a época dos leprosarios,
em que os doentes ndo conseguiam se inserir como trabalhadores ativos na
sociedade, a ndo ser na prépria instituicdo, sendo afastados por invalidez dos demais
ambientes de trabalho. Ressalta-se ainda que, mesmo na atualidade, apds tantas
descobertas sobre a doencga, as pessoas, por falta de informacéo, optam por afastar
o portador de Hanseniase do emprego, visto que as incapacidades e deformidades
fisicas oriundas da moléstia, interferem na imagem corporal das pessoas adoecidas.
O descrédito da patologia surgiu com grande relevancia ainda nos registros biblicos,
onde as “marcas” do bacilo de Hansen no corpo das pessoas acometidas eram
referenciadas como praga, castigo divino, impureza, entre outros (NEIVA; GRISOTTI,
2019).

O isolamento compulsério foi proposto pelo médico noruegués Gerard Amauer
Hansen no século XIX, em 1897, em Berlim, na Primeira Conferéncia Internacional de
Leprologia, como medida fundamental no tratamento da Hanseniase, visto que néo
existia uma droga que mostrasse efetividade na cura de pacientes com a doenca, por
isso o isolamento em leprosarios era o mais utilizado. Reflexos desta medida
excludente na repulsdo em volta da enfermidade, de certa forma corrobora com o
estigma social ao mais simples contato com individuos acometidos por apresentarem
lesbes ulcerativas na pele e deformidades em regides de extremidade, aléem do medo,
frustacé@o e sensacédo de impoténcias dos doentes (MACIEL, 2004).

De modo geral, as literaturas consultadas para a realizacdo da reviséo

destacam a presenca do estigma na vida dos portadores da doenca. Para Borenstein



et al. (2008), o estigma na Hanseniase tem relacéo direta com o corpo e a imagem do
individuo, sendo reflexo das marcas que a doenca deixa, pois, o acometido pela
moléstia pode apresentar manchas, lesées nodulares e até mesmo deformidades em
extremidades. Infere-se ainda, que as manifestacbes no que concerne a rejeicao e
exclusdo se dédo nos mais variados espacos, como no nucleo familiar, ambiente de
trabalho, sociedade e até mesmo nos leprosarios. Segundo Neiva e Grisotti (2019),
uma parcela dos doentes omite o diagnostico para a familia e/ou amigos justamente
na tentativa de evitar a marca do estigma.

No Brasil foi aprovado, através do decreto n° 165, de 14 de maio de 1976, um
documento ao qual alteraria definitivamente o nome da doenca para Hanseniase. Ja
em 1981, a criagdo do MORHAN (Movimento de Reintegracédo das Pessoas Atingidas
pela Hanseniase) surge com a necessidade de garantir a reinsercdo social dos
afetados pela patologia e em 1986, na VIl Conferéncia Nacional de Saude, onde teve-
se a discussdo com relacao a inativacdo dos leprosarios. Essas instituicdes tiveram
seu papel redefinido, onde algumas deram origem a hospitais e centros de pesquisa.
Essas variadas acdes marcam um processo que busca a diminui¢cdo do estigma social
que o portador da doenga enfrentava na sociedade da época (MACIEL, 2004).

Mesmo gue a mudanca do nome Leprae para Hanseniase tenha obscurecido
em partes 0 uso de um termo associado ao descrédito, o estigma relembra
constantemente essa primeira imagem de marca inscrita no corpo de uma pessoa cuja
aproximacdo deve ser evitada por portar caracteristicas visiveis da doenca que
inferiorizam e desqualificam o individuo (SOUZA, SENA, 2014). A introducéo do termo
trouxe consigo uma tentativa de ocultar a doenga, uma denominagdo nova para a
enfermidade velha (LINS, 2010).

No estudo de caréter transversal observacional de Lustosa et al. (2011), os
resultados reforcam os problemas relacionados a doenca, tanto nos aspectos da
qualidade de vida dos portadores da Hanseniase, como no enfrentamento ao
diagnostico e marginalizacdo da moléstia. Portanto, o ndo conhecimento sobre a
doenca, bem como o contagio, manifestagdes clinicas, tratamento e evolu¢gdo muito
contribui para que continue existindo na sociedade o preconceito e discriminagéo do
paciente hansénico (SILVA et al., 2008).

O inicio das ac¢des mais especificas, no que diz respeito ao combate da
Hanseniase, datam do século XX. Segundo algumas linhas de pesquisa, explica-se

essa preocupacao tardia ao fato de a doenca apresentar carater endémico e nao



manifestar surtos epidémicos como a peste ou a febre amarela. Em 1915, por
exemplo, no Brasil, data a criacdo da Comissao de Profilaxia da Lepra, por meio da
Academia Nacional de Medicina e Sociedade Brasileira de Dermatologia. A partir dai
a doenca comeca a fazer parte da agenda publica de discussdo, demonstrando a
importancia de estudar, discutir e criar politicas publicas de combate a enfermidade
(ALVES; FERREIRA; FERREIRA, 2014).

Outro passo importante para a eliminacdo da Hanseniase como problema de
saude publica foi a criacdo do Programa Nacional de Eliminacdo da Hanseniase do
Ministério da Saude, em 2006, que tem como missdo o alcance de prevaléncia de 1
caso por cada 10.000 habitantes. Alguns estados tiveram atencao especial devido a
alta carga da doenca ainda presente (BRASIL, 2005). Dessa forma, para alcancar os
objetivos que visam diminuir a carga da doenca no Brasil, em funcédo de néo existir
protecdo especifica, algumas ac¢des sdo implementadas, incluindo: educagdo em
saude, investigacdo epidemioldgica para o diagnostico oportuno de casos, tratamento
até a cura, prevencao e tratamento de incapacidades, vigilancia epidemioldgica além
de exame de contatos, orientacdes e aplicacdo de BCG (Bacillus Calmette-Guérin)
(BRASIL, 2016).

Como abordado no estudo de Barreto et al. (2013), os estereoétipos formados
em torno da doenca, fazem da representacdo social uma crenca resistente a
racionalidade sobre a enfermidade, visto que a historicidade e as deformidades
causadas em consequéncia do diagnostico tardio ou tratamento inadequado,
contribuem para a evolucao da Hanseniase. Acrescentando ainda, que o combate ao
estigma vem pela mudanca na construcdo dos espacgos de acolhimento aos
portadores da doenca menos coniventes e livres das mascaras da discriminacéo e
preconceitos.

Por fim, a educacdo em saude é fundamentada no incentivo a demanda
espontanea de portadores da doenca e contatos nas unidades de saude para exame
dermatoneurologico e também para informacdo quanto aos sinais e sintomas da
doenca, importancia do tratamento além da adocdo de medidas de prevencdo de
incapacidades (BRASIL, 2016). A principal porta de entrada ao SUS é a Atencao
Basica e, de acordo com o Manual de Prevencao de Incapacidades, os portadores de
Hanseniase necessitam ser bem acolhidos, de forma que através da atencgdo integral,

diagnésticos tardios sejam cada vez menos comum, evitando incapacidades fisicas e



por meio de exames regulares identificar precocemente e trata-las de forma adequada
(BRASIL, 2008D).

5 CONSIDERACOES FINAIS

Apesar da importancia e alta incidéncia da doenca, nota-se a escassez de
pesquisas sobre os principais fatores que ampliam a prevaléncia de uma enfermidade
curadvel no meio social, somado a isso, estudos que abordem sobre o0 estigma da
Hanseniase na sociedade brasileira.

Com base nos artigos pesquisados e analisados, notou-se que a falta de
conhecimento sobre a doenca, agente etiolégico, bem como a forma de contagio,
transmissdo e tratamento, associada a dificuldade diagnéstica quanto aos sinais e
sintomas, contribuem para que o estigma relacionado a Hanseniase perpetue em
meio a sociedade. Visto que o desconhecimento sobre a enfermidade parte dos
proprios doentes. E valido ressaltar a urgéncia em politicas publicas voltadas ao
paciente portador de Hanseniase e seu estigma, bem como pesquisas que
comprovem ou sugiram modos de melhorar essa problematica.

E sabido que todos esses fatores que reforcam e ampliam o estigma e
discriminacao ao paciente portador da Hanseniase afetam de forma preponderante a
qualidade de vida desses individuos. Por isso, é de grande valia novos estudos nessa
perspectiva, pois, de modo geral ainda € uma vertente da doenca estudada de forma
timida e que a partir dessa revisdo de literatura fica evidente a necessidade de
pesquisar e entender essa patologia para além das esferas biolégicas, se fazendo
urgente entender e intervir nessa cadeia de discriminacdo e estigmatizacado da

doenca.
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