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Resumo - Introducéo: A Hanseniase é uma doenca infecciosa cronica, causada
pelo Mycobacterium Leprae, geralmente a transmissao ocorre pelo contato continuo
e prolongado com pacientes. Objetivos: Este artigo objetiva conhecer os estigmas
associados ao diagnostico de Hanseniase, além de entender o surgimento e as
transformacdes ocorridas ao longo da historia. Material e Métodos: Trata-se de
uma revisdo de literatura integrativa, focado em expor parte das evidéncias
cientificas acerca dos estigmas que estdo relacionados ao diagnostico de
hanseniase. Resultados e Discussao: Desse modo, o estigma acarreta diversas
consequéncias negativas ao limitar as relagbes sociais, tornando-as
desconfortaveis, pois além de comprometer a qualidade de vida e gerar
desemprego, perpetua a exclusdo social e econbmica dos individuos e a
discriminacdo. Consideracdes Finais: Demonstra-se, assim, que esses estigmas
associados a doenca acarretam prejuizos no decorrer do processo saude-doenca,
entre eles ma aceitacdo do diagndstico, ndo adesdo ao tratamento, diminuicdo da
autoestima e doencas psicoldgicas secundarias.

Palavras-chaves: Hanseniase; Estigmas; Isolamento; Diagnoéstico.

Stigma associated with the diagnosis of leprosy

ABSTRACT: Introduction: Leprosy is an infectious, chronic and chronic disease for
my patient, usually transmission occurs through continuous and prolonged contact.
Objectives: This article aims to understand the stigmas associated with the
diagnosis of leprosy, in addition to understanding the emergence and changes that
have taken place throughout history. Material and methods: This is an integrative
literature review, focused on exposing part of the scientific evidence about the
stigmas that are related to the diagnosis of leprosy. Results and Discussion: Thus,
stigma has several negative consequences by limiting social relationships, making
them uncomfortable, as in addition to compromising quality of life and generating
unemployment, it perpetuates the social and economic exclusion of individuals and
discrimination. Final Considerations: It is demonstrated, therefore, that these
stigmas associated with the disease cause losses in the course of the health-disease
process, including poor acceptance of the diagnosis, non-adherence to treatment,
decreased self-esteem and secondary psychological diseases.
Keywords: leprosy; stigmas; Isolation; Diagnosis.
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Introducéo

A Hanseniase ou Mal de Hansen & uma enfermidade infecciosa crénica,
causada pelo Mycobacterium Leprae, geralmente a transmissao ocorre através do
contato continuo e prolongado com pacientes na fase multibacilar que eliminam o
bacilo pelo trato respiratorio superior, principalmente ao falar e tossir (RIVITTI,
2018).

A doenca esta entre as mais antigas do mundo, com relatos que datam desde
os tempos biblicos. No entanto, mesmo nos dias atuais, ainda € um problemade
saude publica no Brasil. De acordo com o boletim epidemiolégico de Hanseniase,
emitido pela Secretaria de Vigilancia em Saude, entre os anos de 2015a 2020 foram
diagnosticados 137.385 novos casos de Hanseniase (BRASIL, 2021).

No Brasil, o afastamento das pessoas com Hanseniase do convivio social
ocorreu durante o Governo de Getulio Vargas, de 1930 a 1945, como medida
sanitaria para conter a transmissao da doenca. Esse isolamento compulsério durou
até a década de 1960 (DUCATTI; SOUZA, 2017). Medidas oficiais de prevencao a
Hanseniase foram iniciadas no Brasil em 7 de maio de 1962, com a divulgacédo do
decreto “Normas técnicas Especiais para o Combate a Lepra no Pais”, que tinha
como objetivos: a capacitacdo pessoal e técnica, o rastreio de doentes, assisténcia
social, redugéo da contaminagao e o tratamento (BRASIL, 1962).

Antropologicamente, a palavra estigma é definida pelo dicionario da lingua
portuguesa como um traco de um individuo ou grupo, que causa desaprovacao
social e que leva frequentemente a marginalizacao (FERREIRA, 2010). No contexto
da Hanseniase, essa estigmatizacdo € relatada historicamente por meio da
segregacao sofrida pelos doentes, que por muito tempo, foram excluidos da
sociedade e forcados a se isolar em locais especificos conhecidos como
leprosérios.

A Hanseniase se destaca pela quantidade de pessoas infectadas, pela
capacidade de gerar danos fisicos em decorréncia do comprometimento neural, e
danos psicolégicos devido a sua estigmatizacdo. Observando a importancia desses
impactos, o Ministério da Saude desenvolveu em 2020 a Estratégia Nacional para o
Enfrentamento da Hanseniase, que tem como objetivo a reducdo de carga da
doenca no Brasil. Para isso, estabeleceu metas, entre elas, enfrentar a hanseniase
e suas complicacbes, e promover a inclusédo social, por meio do combate ao
estigma e discriminagéo associados a doenca (BRASIL, 2020).

E uma doenca muito comum no Brasil, porém envolta em uma série de
preconceitos histéricos, que ainda permanecem no cenario atual. Esses estigmas,
por muitas vezes, sdo negligenciados pelos profissionais de saude, que nao
conseguem compreender as implicagdes sociais desse diagndstico para o paciente,
nao ofertando acolhimento necessario.

Diante dos julgamentos da sociedade, o paciente que recebe esse diagnostico
pode apresentar-se em negacao e oferecer resisténcia ao tratamento, fazendo com
que este seja tardio ou ndo acontec¢a. Além disso, o individuo néo tratado continua
a transmitir a doenca, e conseguentemente, aumentando a contaminagcdo. A
Hanseniase, se nao tratada, pode evoluir para a forma incapacitante, por isso, a nao
adeséao ao tratamento, motivada pelo estigma social, pode causar maior 6nus para
o0 governo. Porquanto, além dos recursos destinados ao tratamento, temos o
aumento do nuamero de invalidos junto aos 6rgdos de previdéncia e seguridade
social.
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Diante disso, este artigo objetiva conhecer os estigmas associados ao
diagnoéstico de Hanseniase, além de entender o surgimento e as transformacoes
ocorridas ao longo da historia. Nao s6 isso, mas também analisar a forma com que
0 preconceito imposto pela sociedade afeta a autoestima dessas pessoas e as
implicagbes deste na adeséo ao tratamento. A fim de demonstrar a importancia e
relevancia social e cientifica.

Material e Métodos

A revisdo integrativa de literatura € um método que tem como finalidade
sintetizar os resultados obtidos em pesquisas anteriores sobre determinado tema,
de forma ordenada, sistematica e abrangente, fornecendo informacgfes mais amplas
sobre o assunto e constituindo assim, uma base de conhecimento (ERCOLE; MELO;
ALCOFORADO, 2014). Dessa forma, este artigo trata-se de uma revisdo de
literatura integrativa, focado em expor parte das evidéncias cientificas acerca dos
estigmas que estéo relacionados ao diagndstico de hanseniase.

Assim, por meio de plataformas online como Scielo, PubMed e Google
académico foram selecionados 28 artigos, utilizando para critério de selecao o titulo,
dentre esses 12 foram utilizados e 16 foram excluidos por ndo corroborar com o viés
do presente artigo. Também foram utilizados livros de dermatologia como base para
0S conceitos, fisiopatologia, transmissdo e diagnéstico da doenca. Além de utilizar
documentos histéricos, como a Biblia e decretos oficiais do governo, para relatar a
histdria e as politicas publicas acerca da Hanseniase.

Para a selecdo do material utilizado como base de dados, foram aplicados os
seguintes critérios de inclusdo: trabalhos cientificos que abordassem o tema
proposto e que expusessem o Vviés social deste artigo, documentos histéricos que
relataram o surgimento e a construgdo da histéria do estigma. Como critérios de
exclusdo foram utilizados: trabalhos que fugissem ao tema e que nao
acrescentassem dados fidedignos acerca da doenca.

Resultados e Discusséo

Hanseniase ou Mal de Hansen é uma enfermidade infecciosa crbnica, causada
pelo Mycobacterium Leprae, geralmente a transmiss@o ocorre através do contato
continuo e prolongado com pacientes na fase multibacilar que eliminam o bacilo pela
via aérea superior ao falar e tossir. O periodo de incubacéo varia de 2 a5 anos em
casos paucibacilares, e 5 a 10 anos em casos multibacilares. Por setratar de um
parasita intracelular, a maioria dos pacientes néao transmite o bacilo, exceto aqueles
gue nao iniciaram o tratamento, podendo até eliminar o bacilo através da pele
(RIVITTI, 2018).

A incidéncia da Hanseniase esta intimamente ligada as condi¢cdes
socioeconbémicas, sendo mais prevalente nas classes sociais menos favorecidas.
Acomete ambos 0s sexos, no entanto, homens possuem mais chances de
desenvolver as formas mais graves e apresentar mais deformidades. Mesmo
acometendo todas as idades, € comumente associada a jovens e adultos, de 20
a50 anos (LYON et al, 2017).

Em 2019, foram diagnosticados 202.185 novos casos de Hanseniase no
mundo. Dentre estes, cerca de 27.864 foram notificados no Brasil, com maior
predominancia do sexo masculino na faixa etaria de 50 a 59 anos (BRASIL, 2021).

Figura 1 - Incidéncia de casos de Hanseniase.
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Fonte: Sinan/SVS/MS. Boletim epidemiolégico de
Hanseniase, 2021.

O Ministério da Saude recomenda a utilizacdo da poliquimioterapia (PQT)
como esquema terapéutico para a Hanseniase. Sendo ofertado pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), o tratamento combina trés medicamentos: rifampicina, clofazimina
e dapsona. A Comiss&o Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico
de Saude (Conitec) passou a recomendar a ampliacdo do uso do medicamento
claritromicina na terapia em casos em que ha resisténcia aos medicamentos ja
ofertados pela rede. No entanto, mesmo com a existéncia de tratamento, a
possibilidade de cura e descobertas acerca da hanseniase, a doenca ainda é vista
socialmente como incuravel e altamente contagiosa, ocasionando assim, a
estigmatizacéo do portador (BRASIL, 2020).

O sociblogo norte americano Erving Goffman afirma que a palavra estigma é
associada a degradacdo, e parte de atributos individuais considerados indesejaveis
e interpretados socialmente como desvios, fazendo com que o individuo
estigmatizado seja considerado “inferior” e por isso seja marginalizado pela
sociedade (GOFFMAN, 1980).

Desse modo, desde os primeiros relatos referentes a hanseniase no mundo,
os doentes sao altamente discriminados. Visto que, na biblia h& relatos de como os
enfermos daquela época eram tratados.

Leproso € aquele homem, imundo esta, o sacerdote o declarara
totalmente por imundo, na sua cabeca tem a praga. Também as vestes do
leproso, em quem estd a praga, serdo rasgadas, e a sua cabeca sera
descoberta, e cobrird o labio superior, e clamara: imundo, imundo. Todos
os dias em que a praga houver nele, serd imundo; imundo esta, habitara
s6; a sua habitacéo seréa fora do arraial (BIBLIA, Levitico 13, 44;45:46).

7z

Sendo antigamente reconhecida como lepra, a Hanseniase é uma das
doencas mais antigas do mundo, associada a exclusédo social, abandono familiar e
estigmatizacdo do doente. Antes do tratamento poliquimioterapico, a Hanseniase
era considerada uma doencga contagiosa e sem cura. Esta politica completamente
equivocada acabou resultando no surgimento dos leprosarios, onde todos os
acometidos pela enfermidade eram forcados a ficar sem contato nenhum com
familia e impedidos de conviver em sociedade. Desse modo, o isolamento
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compulsério era legitimado socialmente por representar uma ferramenta
higienizadora, afastando os doentes da populacdo saudavel (PINHEIRO et al,
2020).

Em 1873 o médico Gerard Armauer Hansen, importante pesquisador
noruegués, identificou o bacilo Mycobacterium Leprae como causador da lepra, a
qual teve seu nome alterado para homenagear o descobridor (EIDT, 2000). Essa
descoberta deu inicio a um periodo de valorizagdo da investigacdo focada no
agente causador da doenca, ndo sO isso, mas valorizando também os fatores de
riscos ambientais, socioeconémicos e demograficos (RIVITTI, 2018).

Para Luciano Curi, a lepra e a hanseniase ndo sao equivalentes, pois ambas
pertencem a contextos socioculturais diferentes. Logo, os significados dados as
doencas ultrapassam as suas identidades biolégicas e misturam-se as
particularidades sociais e culturais (CURI, 2010).

Até o século XIX a assisténcia aos portadores de hanseniase era ofertada
pelas Santas Casas por iniciativa particular, a partir do século XX surgem as
medidas de profilaxia governamentais. De 1921 a 1930, foram criados a Inspetoria
de Profilaxia da Lepra de Sao Paulo, estado referéncia no combate a doenca, e o
Departamento Nacional de Saude Publica, aumentando os debates acerca do
isolamento dos pacientes e a forma como deveria ser realizado. Com a
industrializagdo emergindo na década de 1930 no Brasil, o governo buscava
controle para endemias graves, que afetavam os centros urbanos, entre elas a
Hanseniase (DUCATTI; SOUZA, 2017).

Diante disso, no governo de Getulio Vargas, que ocorreu de 1930 a 1945,foi
instituido o Decreto N. 24.814 - De 14 De Julho de 1934, que delegou a Diretoria
dos Servicos Sanitarios nos Estados, a execucdo de medidas de isolamento
compulsoério dos portadores de hanseniase como profilaxia para a doenca. Essas
medidas ficaram marcadas por seu carater coercitivo, retirando obrigatoriamente os
pacientes do convivio socio-familiar.

Art. 9° A Directoria dos Servigos Sanitarios nos Estados tera a seu
cargo, em todo o territorio nacional: [...] b) a direc¢éo e a execucdo de todas
as providencias de natureza preventiva ou de assistencia, tendentes a
restringir nos Estados a diffusédo e o contagio da lepra e a proporcionar
condi¢des favoraveis ao isolamento dos leprosos attendidas as indicagfes
primordiaes da defesa collectiva contra essa doenca; [...] (BRASIL, 1934).

O estado de Sao Paulo foi a regido onde mais se difundiu os leprosariose seu
modelo de profilaxia se estendeu por todo o pais. Com a obtencdo de bons
resultados no uso de quimioterapia e antibidticos, em 1950 inicia-se a discusséo
acerca das politicas de abandono do isolamento compulsério. Um exemplo da
evolucéao favoravel do tratamento ocorreu em 1963, quando Lauro de Souza Lima e
Diltor Opromolla realizaram testes com o medicamento rifampicina, antibiético
bactericida para o Mycobacterium Leprae (DUCATTI; SOUZA, 2017).

Em 1962, no governo de Tancredo Neves, através do decreto N° 968 “Normas
Técnicas Especiais para o Combate a Lepra no Pais”, foram estabelecidas
recomendacdes oficiais de prevencao a incapacidades fisicas. A partir da publicacéo
deste decreto, os servicos especializados definiram estratégias de controle da
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doenca, entre elas o estudo e pesquisa acerca do perfil epidemiolégico,a procura
sistematica do doente, o tratamento precoce, a educacao sanitaria e a assisténcia
social prestada ao portador de Hanseniase (BRASIL, 1962).

No inicio dos anos de 1970, o médico Abrado Rotberg faz uma tentativa de
mudar o termo “Lepra” para Hanseniase com o0 objetivo de reduzir o estigma
associado a doenca. A partir deste momento € observada uma mudanca na forma
com que a doenca € vista, passando a ser tratada em ambulatérios, com
medicacOes especificas, assim como as outras enfermidades. A partir dessas
mudancas foram estabelecidas normas dispostas na Portaria N° 165, de 14 de Maio
de 1976, que determinaram a reducéao da morbidade, prevencéo de incapacidades,
preservacao da unidade familiar e o estimulo a integracdo social dos pacientes, de
acordo com cada caso (GENOVEZ; PEREIRA, 2014).

Nogueira e Marzliak (1997), afirmam em seus estudos que o advento da
sulfona p6s fim ao isolamento compulsério e trouxe grande alivio a sociedade
cientifica. A partir de entdo, houve grandes mudancas nas politicas publicas
referentes a Hanseniase. No entanto, a auséncia de uma rede de apoio e de
servicos, se tornou um grande problema para que as medidas de controle da
doenca se consolidassem.

No inicio da década 1980, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), passou a
recomendar a Poliquimioterapia ou terapia combinada como esquema terapéutico
para a Hanseniase e este passou a ser o modelo utilizado no Brasil atéa atualidade.
Além disso, foram conjuntamente estabelecidas medidas de educacdoem saude,
prevencao e tratamento das incapacidades fisicas, vigilancia dos comunicantes e
diagndstico precoce (EIDT, 2004).

Apenas em 1995, por meio da sancdo da Lei n® 9.010, o presidente da
republica Fernando Henrique Cardoso remove o termo “Lepra”, simbologia do
estigma carregado pelos portadores da doenca, da utilizacdo em documentos
oficiais da Unido e institui como terminologia oficial a palavra Hanseniase, proibindo
a circulacdo de qualquer documentacdo governamental que nao se adapte a
alteracdo realizada. Porém, a mudanca do termo “lepra” em vez de amenizar a
segregacao sofrida por esses pacientes, permaneceu sendo encoberta
continuadamente por inuUmeras camadas de preconceitos, culminando na
construcdo historica desse estigma (BRASIL, 1995).

Em 2004, com o surgimento do Programa Nacional de Controle a Hanseniase
(PNCH) estabeleceu-se um novo direcionamento na politica de combate a essa
doenca no Brasil. O programa tinha como principio basico a visibilidade da
distribuicdo e concentragdo da endemia no pais para modificar a forma de controle.
A partir disso, houve uma descentralizacdo no atendimento, que antes era realizado
em uma Unidade Central e passou a ser dividido com os postos dos bairros (COSTA
et al, 2015).

A partir da modificacdo desta abordagem, o Ministério da Saude, por meio da
Portaria conjunta n°® 125, de 26 de Marc¢o de 2009, objetivando fortalecer a vigilancia
epidemioldgica da Hanseniase e a promoc¢ao da saude, definiu praticas deeducacao
em saude que compreendessem a atencdo integral, autocuidado, estimulo a
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investigagcdo e ao auto-exame dos contatos intradomiciliares, prevencdo e
tratamento de incapacidades fisicas e suporte psicologico durante e apos o
tratamento (BRASIL, 2009).

O Brasil ocupa o 2° lugar no ranking mundial de incidéncia da Hanseniase,
além de estar entre os 22 paises com maior prevaléncia da doenca. Por isso, o
Ministério da Saude criou a Estratégia Nacional para Enfrentamento da Hanseniase
2019-2022, que tem como objetivo reduzir a carga da doenga no Brasil por meio de
estratégias para o fortalecimento da gestdo do programa, enfrentamento da
Hanseniase e suas complicacdes e promoc¢do da inclusdo social por meio do
combate ao estigma e a discriminacao (BRASIL, 2020).

Desse modo, o estigma acarreta diversas consequéncias negativas ao limitar
as relacdes sociais, tornando-as desconfortaveis, pois além de comprometer a
qualidade de vida e gerar desemprego, perpetua a excluséo social e econémica dos
individuos e a discriminacdo. Com isso, a estigmatizacdo aumenta a
vulnerabilidade de pessoas e grupos, causando prejuizo direto a salude e imagem
destes perante a sociedade (LEVANTEZI; SHIMIZU; GARRAFA, 2020).

A Hanseniase € uma doenca que possui uma trajetoria histérica marcadapor
estigmas e preconceitos atribuidos aos “leprosos”, que eram estereotipados por
portar uma comorbidade por muito tempo considerada pecaminosa. Diante disso, o
individuo que recebe esse diagndstico apresenta reagdes emocionais tao
importantes quanto os sintomas fisicos, que contribuem para o agravo da
enfermidade. Esses fatores corroboram para a diminuicdo da auto-estima, auto
imagem e outras caracteristicas comportamentais e emocionais do paciente
(SOUZA; MARTINS, 2018).

Desse modo, é importante ressaltar que além das manifestacdes clinicas na
pele e nos nervos periféricos, que podem gerar incapacidades fisicas, as
repercussdes na vida do doente também sdo relevantes. Assim, enfatiza-se o0s
aspectos emocionais, a estigmatizacdo e as mudancas no cotidiano (PINHEIRO et
al, 2020).

O preconceito destilado aos doentes é ocasionado principalmente devido a
falta de informacéo acerca das particularidades da doenca e mitos em torno desta,
como formas de transmissdo e existéncia do tratamento de cura. A histéria da
Hanseniase carrega esse estigma, e o desconhecimento o reafirma causando medo
nas pessoas, ocasionando a exclusdo social do doente e seus familiares que
também sofrem o impacto da discriminagéo (PINHEIRO; SIMPSON, 2017).

Assim, o conflito vivido pelos portadores de Hanseniase, fica evidente com a
tentativa de muitos em esconder as lesdes e atenuar os sintomas para evitar o
preconceito e a estigmatizacdo que acompanham a patologia. Diante disso, o
individuo que recebe esse diagndéstico tende a apresentar diversas emocgoes, entre
elas, raiva, angustia, tristeza e aversédo a doenca, o que pode ser prejudicial para a
adesao ao tratamento (EIDT, 2000).

Para Souza e Martins (2018), estabelecer vinculo entre o paciente e a equipe
de saude é essencial para a adesdo ao tratamento da Hanseniase, e € de extrema

importadncia que seja realizado de forma efetiva, visto que minimiza possiveis
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complicagbes da doenga. Nesse sentido, os autores trazem a importancia do
psicologo no tratamento desse paciente, fazendo com que se observe a relevancia
do encaminhamento ao mesmo por outros profissionais da salude apds a
identificacdo da patologia.

Conclusao

Por meio das pesquisas realizadas no presente projeto foi observadoque, ao
receber o diagndstico de hanseniase o paciente demonstra uma série de emocoes,
entre elas tristeza, raiva e medo, tanto dos danos fisicos causados por essa
enfermidade, quanto do julgamento e preconceito da sociedade na qual esti
inserido. Demonstra-se, assim, que esses estigmas associados a doenca e muitas
vezes impostos pelo proprio paciente, acarretam prejuizos no decorrer do processo
saude-doenca, entre eles ma aceitacédo do diagndstico, ndo adesao ao tratamento,
diminuicdo da autoestima e doencas psicologicas secundarias.
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