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RESUMO

A hanseniase ¢ causada pela bactéria Mycobacterium leprae, popularmente, "lepra". Doenca

infecciosa de evolugao cronica que percorre séculos da historia. O Brasil ¢ o segundo maior
pais do mundo em novos casos, a doenga representa um problema de saude publica,
obrigatoriamente registrada no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN).
O objetivo do estudo ¢ analisar as politicas publicas sobre a hanseniase no Brasil e os
impactos na vida dos portadores. Trata-se de um estudo bibliografico, revisdo da literatura. A
busca dos artigos foi realizada na SciELO, LILACS e BVS usando os descritores "leprosy",
"prejudice" e o operador booleano "and", ocorreu em 2024, sendo considerados artigos
publicados no periodo de 2012 a 2023, incluidos os que apresentavam a versao na integra, na
lingua portuguesa com tematica discriminagdo. Foram excluidos os artigos que nao
atenderam aos critérios estabelecidos. Os resultados indicam impactos biopsicossociais nos
portadores, despreparo das equipes de saude no diagnodstico e acompanhamento,
desarticulacao das politicas publicas, sendo uma doenca negligenciada. Evidéncias apontam a
importancia da enfermagem na aten¢do primaria a saude, na gestdo, epidemiologia, vacinacao
e vinculo com a comunidade. O estudo proporciona percepcdes para futuros estudos e auxilia

na fundamentagao de agdes em educagao em saude.

Palavras-chave: Hanseniase; Politicas Publicas; Impactos na Saude



ABSTRACT

Leprosy is caused by the bacterium Mycobacterium leprae, popularly known as "leprosy". It
is an infectious disease with a chronic evolution that has been around for centuries. Brazil is
the second largest country in the world in terms of new cases. The disease represents a public
health problem, and is mandatorily registered in the Notifiable Diseases Information System
(SINAN). The objective of the study is to analyze public policies on leprosy in Brazil and the
impacts on the lives of carriers. This is a bibliographic study and literature review. The search
for articles was carried out in SciELO, LILACS and BVS using the descriptors "leprosy",
"prejudice" and the Boolean operator "and". The search took place in 2024, considering
articles published between 2012 and 2023, including those that presented the full version in
Portuguese with a theme of discrimination. Articles that did not meet the established criteria
were excluded. The results indicate biopsychosocial impacts on patients, unpreparedness of
health teams in diagnosis and monitoring, disarticulation of public policies, and the disease
being neglected. Evidence points to the importance of nursing in primary health care,
management, epidemiology, vaccination and community ties. The study provides insights for

future studies and helps to support actions in health education.

Keywords: Leprosy; Public Policy; Impacts on Health
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1. INTRODUCAO

A Hanseniase ¢ uma enfermidade que percorre séculos da histoéria, sendo encontrada desde
textos biblicos, também descrita como mal de Lazaro, era considerada uma maldicao ou
castigo divino. No Brasil hé registros datados em 1828, cartas destinadas ao imperador Dom
Pedro I e posteriormente ao imperador Dom Pedro II, solicitando autorizagao para realizar
testes de supostos métodos de cura, mas também cartas que descreviam agressdes aos
pacientes, os quais eram segregados da sociedade, alojados em leprosarios com objetivo de
controlar a disseminacao da doenga. (Santos, 2003).

A hanseniase ¢ causada pela bactéria Mycobacterium leprae, a qual deu origem ao nome
popularmente conhecido "lepra". E uma doenca infecciosa de evolugdo cronica que
compromete os nervos periféricos e provoca alteracdes sensitivas € motoras, mas também
pode levar a reducdo da forca muscular da face, maos e pés, na pele, podem-se observar
manchas de cor vermelha ou marrom, perda da capacidade da sensagdo térmica, dolorosa e
tatil, areas com reducdo de pelos e suor, além disso, provoca a sensagao de formigamento nas
maos e pés e nodulos no corpo que podem ser avermelhados. A transmissao da doenga ocorre
quando ha contato prolongado entre um individuo sem tratamento na forma infectante com
um individuo suscetivel através das vias aéreas superiores. Os individuos que apresentam a
carga viral paucibacilar ttm menor probabilidade de transmitir a doenca do que os individuos
com carga viral multibacilar. Ademais, os individuos que receberam a vacina BCG sdo menos
suscetiveis a infec¢do. O Brasil ¢ o segundo maior pais do mundo em numero de novos casos
de hanseniase, a doencga representa um problema de satde publica, deve ser obrigatoriamente
investigada e ser registrada a ficha de notificacdo compulséria disponivel no Sistema de

Informacgdo de Agravos de Notificagao (SINAN). (Brasil, 2023).

A doencga tem um impacto na qualidade de vida do individuo diagnosticado que esta além da
saude fisica, pois ¢ possivel perceber mudangas nas relacdes interpessoais e nas atividades
diarias. Na perspectiva do corpo fisico, as alteragdes sdo visiveis, desconfortaveis e
influenciam na percepc¢ao da autoimagem, autoestima e prejudicam a vaidade da pessoa. O
estigma acerca da hanseniase também afeta a vida profissional, na qual o individuo pode ser
demitido sem justa causa, afastado, ou sofrer preconceito dos colegas de trabalho,
consequentemente essa mudancga na forma como a pessoa se vé e como ¢ vista por outros,
associada ao preconceito, ¢ prejudicial a satde mental daquele diagnosticado (Gomes et.al.;
2022)



Em consideracdo a definicdo do conceito de satde estabelecido pela Organizagdo Mundial de
Satude (1946) como “’Estado de completo bem-estar fisico, mental e social, ¢ ndo apenas
auséncia de doenga’’, o presente estudo pretende analisar a aplicabilidade das politicas
publicas sobre a hanseniase no Brasil e seus respectivos impactos na vida dos portadores da

doenga.
2. OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL
Analisar a aplicabilidade das politicas publicas sobre a hanseniase no Brasil
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Analisar politicas publicas elaboradas ao longo da historia brasileira.

b) Descrever como a hanseniase ¢ vista pelos portadores e comunidade.

c) Comparar as politicas publicas com a experiéncia diagndstico-tratamento dos
portadores e comunidade.

d) Analisar a conduta dos profissionais de saude diante a hanseniase.

e) Identificar falhas de articulagdo das politicas publicas.

3. METODOLOGIA

Trata-se de estudo bibliografico elaborado por meio de uma revisao da literatura que permite
uma perspectiva entre a aplicabilidade das politicas publicas propostas pelas autoridades de
saude no Brasil e os impactos na vida dos portadores da hanseniase. A busca dos artigos foi
realizada nas bases de dados SciELO, LILACS e BVS usando os descritores "leprosy",
"prejudice”" e o operador booleano "and". A busca foi realizada no ano de 2024, sendo
considerados artigos publicados no periodo de 2012 a 2023, incluidos aqueles que
apresentavam a versao na integra, publicados na lingua portuguesa entre os anos de 2012 e
2023 com tematica direcionada a discriminacdo sofrida por pessoas com a doenga. Foram
excluidos os artigos que ndo pertenciam ao periodo estabelecido, publicados em lingua
estrangeira, dissertacoes de mestrado e doutorado, ndo apresentavam o texto na integra e ndo

correspondiam ou ndo possuiam relagdo com a tematica proposta.



Na busca bibliogréafica foram encontrados 74 artigos na plataforma LILACS, 259 artigos na
BVS e 10 artigos na SciELO. Apos a selecao de acordo com os critérios mencionados, foram

utilizados 24 artigos, sendo 14 da LILACS, 5 da BVS e 5 da SciELO.

4. HISTORICO DAS POLITICAS PUBLICAS PARA A HANSENIASE NO
BRASIL

Conforme supracitado no presente artigo, a hanseniase ¢ uma enfermidade que percorre
séculos da historia, logo ao decorrer do tempo as autoridades de satide elaboraram politicas
publicas consideradas adequadas para o momento em questao.

A primeira politica publica foi registrada pelo Decreto n® 16.300, 31 de dezembro de 1923, e
estabeleceu o isolamento compulsério dos infectados em locais especificos denominados
leprosarios. Na época em que o decreto foi instituido a sociedade brasileira vivia um
momento de panico e medo em relacdo aos doentes, consequentemente os portadores da
hanseniase foram impedidos de trabalhar e se aproximar das pessoas saudaveis, entdo ocorreu
a marginaliza¢do desse grupo. Posteriormente, entre os anos de 1930 e 1945 a medida de
isolamento compulsorio foi fortalecida apds a ampliacao da rede de leprosarios e melhoria
das estruturas ja existentes, assim as pessoas foram obrigatoriamente asiladas em massa.

(Brasil, 2021)

Com o passar do tempo, as pesquisas sobre a doenga avancaram. Na década de 1940 a
descoberta das sulfas trouxe a primeira perspectiva de tratamento, porém apenas em 1980 a
Organizagdo Mundial de Satde introduziu a poliquimioterapia e o conceito de cura foi

aplicado pela primeira vez. (Brasil, 2021)

A Lei n° 1.045, 2 de janeiro de 1950 apresentou a possibilidade de alta ou transferéncia dos
leprosarios em determinados casos. Em 1953, com a criacdo do Ministério da Satde, foram
implementadas condutas de gestdo sanitaria para a hanseniase e com o Decreto Lei n® 968, 7

de maio de 1962 o isolamento compulsorio foi extinto. (Brasil, 2021)

Na década de 1970 as Portarias n° 236/72 e n° 165/76 regulamentaram o encerramento do
isolamento compulsorio em leprosarios e estabeleceram o tratamento dos doentes em
hospitais gerais sem discriminacdo. Além disso, a Divisdo Nacional de Dermatologia

Sanitaria elaborou uma politica de controle da doenga, de modo que a prioridade fosse agdes



de educagdo em saude, a busca por tratamentos, prevencdo e aplicagdo da vacina BCG nas
pessoas saudaveis que tiveram contato com doentes. Para reduzir a hostilidade contra as
pessoas portadoras da hanseniase, o Ministério da Saude por meio das Portarias citadas,
instituiu a substituicdo do termo “lepra” por “hanseniase” em todos os documentos oficiais
dos servigos de satde, visto que o termo anterior despertava um estigma politico, social e
religioso na populagdao. Em 29 de marco de 1995, a substituigdo dos termos passa a pertencer
a legislacdo brasileira através da Lei n® 9.010, a qual proibiu o uso de “lepra” e derivados na
linguagem de documentos oficiais da administracdo centralizada e descentralizada da Unido,

dos estados e dos municipios. (Brasil, 2021)

O Ministério da Saude por meio da Secretaria de Vigilancia em Saude, publicou a Portaria n°
11 de 2 margo de 2006 a qual define critérios para o reconhecimento das Unidades de Saude
como Centros de Referéncia Nacionais e Macrorregionais de hanseniase ao considerar a
necessidade de orientar, prevenir, tratar e eliminar a doenca, além de organizar e estabelecer o
sistema referéncia e contrarreferéncia, assim como considera que orientacdes técnicas e
normativas precisam ser baseadas em evidéncias cientificas provenientes de pesquisas.
(Brasil, 2006).

No ano seguinte, a Lei n® 11.520 18 de setembro de 2007, dispds sobre a concessdo de pensao
especial as pessoas atingidas pela hanseniase submetidas a isolamento, domiciliar ou em
seringais, ou a internacdo em hospitais-colonia até o ano de 1986 bem como aos filhos
separados dos genitores pelo mesmo motivo. Além disso, a lei também garante a implantagao
de agdes para fornecer orteses, proteses, realizacdo de intervengdes cirirgicas e assisténcia a

saude por meio do Sistema Unico de Saude. (Brasil, 2007).

Adiante, o Ministério da Saude publicou a Portaria n® 793, 24 de abril de 2012 a qual instituiu
a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Saude. Para as
pessoas portadoras da hanseniase ampliou-se a disponibilizacdo de orteses, proteses e meios

auxiliares de locomocao. (Brasil, 2012)

Em 2016 o Ministério da Satde por meio da Secretaria de Vigilancia em Satde e o
Departamento de Vigilancia das Doengas Transmissiveis publicaram um manual
técnico-operacional denominado Diretrizes para Vigilancia, Aten¢do e Eliminacdo da
Hanseniase como Problema de Satude Publica direcionado a profissionais da satde. Apresenta

objetivos como aprimorar e qualificar o atendimento integral a pessoa acometida pela



hanseniase e orientar o trabalho dos gestores, técnicos e profissionais de saide em questdes
de gestdo, planejamento, monitoramento e avaliagdo do acolhimento, diagnostico, tratamento
e cura, bem como prevenir incapacidades e organizar o servigo. Para reduzir a carga de
hanseniase no Brasil, a diretriz prevé medidas como educacdo em saude, investigagcdo
epidemiologica para o diagndstico oportuno de casos, tratamento até a cura, prevencao e
tratamento de incapacidades, vigilancia epidemiologica, exame de contatos, orientagdes e
aplicagdo da vacina BCG. A Diretriz também faz um alerta quanto aos antigos
hospitais-colonias de hanseniase devido a possibilidade de casos de recidiva devido a
resisténcia medicamentosa em pacientes tratados com monoterapia, mas também quanto ao
desenvolvimento de agdes para reabilitacdo fisica, psicossocial e profissional. Por fim, o
Ministério da Saude orienta que diante da necessidade de assisténcia psicoldgica ou
psiquiatrica, o portador de hanseniase e seus familiares devem receber encaminhamento para
acompanhamento em saide mental, na propria unidade basica ou em servigo de referéncia.
(Brasil, 2016)

O Ministério da Satde por meio da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos,
publicou a Portaria n° 71, 11 de dezembro de 2018 a qual decide a ampliagdo do uso da
medicacdo Clofazimina para hanseniase do tipo paucibacilar conforme estabelecido pelo

Ministério da Saude, no ambito do Sistema Unico de Satde.

A recente publicacdo do Ministério da Satide ¢ a Estratégia divulgada em 2021, a qual
reconhece que a hanseniase se mantém como importante endemia para a saide publica no
Brasil principalmente devido ao poder incapacitante e consequentemente a ocorréncia de
estigmas, discriminagdo e exclusdo social. Admite também que o enfrentamento da doenga
requer esforgos politicos, agdes estratégicas € o estabelecimento de parcerias eficazes e

solidas para reduzir a carga da hanseniase e a suas incapacidades fisicas. (Brasil, 2021).

A distribuicdo heterogénea da hanseniase pode estar relacionada a influéncia dos
determinantes sociais da doenga em cada localidade, assim como as rotas de migragao
interna em algumas areas. A doenga ¢ negligenciada e acomete com mais frequéncia
populagdes desprivilegiadas, imersas em contextos de extrema vulnerabilidade
socioeconOmica. Pessoas inseridas em situa¢des desfavoraveis, com condigbes de
habitagdo e alimentagdo precarias, estdo mais susceptiveis a adoecerem por
hanseniase. Além disso, a estrutura politica, economica e social do municipio pode
influenciar na organizacdo dos servigcos de satde para a deteccdo precoce, o

tratamento oportuno ¢ o acompanhamento dos casos. Compreender a dindmica da



doenca no territorio, assim como sua epidemiologia, ¢ fundamental para o

delineamento de agdes visando o enfrentamento da doenga. (Brasil, 2021)

A Estratégia Nacional de Enfrentamento a Hanseniase considera como desafio, dentre eles, o
acesso da populacdo a Atengdo Primaria a Saude, a obtencdo de recursos para o
desenvolvimento de acdes especificas para a doenga, dar visibilidade a hanseniase nos
espagos politicos e sociais, mobilizacdo de ONGs e entidades civis e religiosas para o
enfrentar o estigma e a discriminagdo as pessoas acometidas pela doenga e seus familiares e
assegurar o tratamento e acompanhamento dos casos na Aten¢do Primdria a Satde, sob apoio
da rede de referéncia e contrarreferéncia. Por fim, a Estratégia estabelece competéncias das
instancias nacionais, estaduais e municipais do Sistema Unico de Saude para o enfrentamento
da hanseniase de modo que haja melhoria na coleta de dados, geragdo de informacdes mais
detalhadas sobre indicadores especificos, ampliagdo do monitoramento da capacidade dos
servigos do Sistema Unico de Saude e aprimoramento da busca ativa para detec¢io da doenca

em fase inicial. (Brasil, 2021).

5. RESULTADOS E DISCUSSAO

O periodo da historia brasileira em que pessoas foram segregadas da sociedade, levadas
obrigatoriamente para os denominados leprosarios e separadas de suas familias deixaram
memorias marcantes nos individuos que vivenciaram tal situag¢do e evidenciam a importancia
do suporte psicologico.

Almeida et.al. (2018), apresenta uma pesquisa com memorias das experiéncias vividas por
pessoas que viveram em antigos leprosarios, os entrevistados relatam que mesmo curados de
hanseniase ainda permanecem sendo vistos como transmissores da doenca e percebem o
distanciamento das pessoas. Outros relatos demonstram como eram levados aos leprosarios,
em cacambas nas traseiras dos carros, outros levados a forca enquanto estavam caminhando
nas ruas da cidade. Ha relatos de separacdo entre maes e filhos, pois devido ao
desconhecimento do tratamento, maes aceitaram a ida dos filhos para leprosarios provocado
pelo medo de tocar nos filhos e suas roupas. Anos depois do acontecido, o filho questiona-se
como seria se a mae tivesse o levado no médico no inicio das manchas entdo atualmente teria
mutilagdes. Os momentos vividos na época permanecem presentes na memoria dos
individuos, houve a separagdo de membros da familia, seja por afastamento devido ao medo

da doenga bem como pela ida para os leprosarios.



Simpson et.al. (2013) também descreve a emocao, expressa com lagrimas nos olhos, daqueles
entrevistados ao retornarem a antiga colonia a qual viveram ha anos. A autora afirma que o
local ¢ uma memoria fantasmagoérica presente na vida das pessoas que ali residiram em

tempos de isolamento compulsorio.

Bezerra; Nepomuceno e Barbosa (2018) ao analisarem o Hospital-Colonia de Marituba,
demonstraram como era o cotidiano das pessoas com hanseniase no local. Os habitantes
tinham acesso a escola, igreja, refeitério, casas, alojamentos, cemitério, prisdo e campo de
futebol dentro do hospital-colonia com area demarcada por cerca de arames farpados e sob
rigorosa vigilancia. Embora o isolamento compulsdrio tenha afastado familiares do convivio
social, havia solidariedade entre o grupo, pois compreendiam os sentimentos e dificuldades
uns dos outros, de acordo com relatos de antigos moradores do local. No entanto, ao longo
dos anos, as pessoas portadoras da doenca questionaram-se sobre a necessidade de
isolamento, assim surgiu o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (MORHAN) que anos mais tarde conseguiu o direito a indenizagdo pelo governo
federal. Quando o Hospital-Colonia de Marituba foi finalmente desativado, houve uma
ambiguidade marcante desse periodo de transi¢do entre o isolamento compulsorio e a
possibilidade de cura da doenca. Por um lado, as pessoas com hanseniase conquistaram a
liberdade, em contrapartida o estigma ainda permanecia na sociedade, entdo a liberdade se
transformou em sindnimo de desemprego e miséria. A solugdo encontrada por parte desse
grupo foi retornar voluntariamente ao hospital-colonia, pois havia proximidade dos locais de
consulta médica periddica o que ajudava aqueles que possuiam dificuldade de locomocao,

além de evitar a exposi¢do aos julgamentos da sociedade.

Ao analisar as consequéncias da desativacdo de hospitais-colonias, Lapchensk e Hardt
(2018), perceberam que a constru¢ao desse método de isolamento provocou a presenca do
estigma da doenga que ainda permanece na sociedade. Tais hospitais-colonia se localizavam
em regides afastadas dos centros urbanos das cidades, entdo mesmo apos a desativagdo do
complexo, as areas foram abandonadas e permanecem segregadas das cidades, o fato aliado
ao estigma historico acerca da hanseniase dificulta a resolu¢dao do problema estrutural urbano.
As autoras colocam como "inadmissivel a existéncia de um patrimoénio publico em estado de

abandono, ainda mais com seu passado tao carregado de significados.".

A determinagdo da extingdo dos hospitais-colonia pelo Governo Federal sem estabelecer uma

politica publica de reintegracdo social prejudicou as pessoas que habitavam os leprosarios,



pois ficaram marcadas pelos significados do ambiente, mas também tiveram que enfrentar
desemprego ¢ miséria. Além disso, a falta de uma politica de reintegracdo, permite que
espacos publicos histéricos estejam abandonados e esquecidos, quando poderiam ser

transformados e ressignificados.

As marcas fisicas e psicoldgicas decorrentes da hanseniase impactam a vida dos portadores
em aspectos de autoestima, vida profissional e relagdes interpessoais, mas também podem

apresentar um impacto econdmico para o pais como o exposto a seguir.

Um estudo transversal de abordagem quantitativa, com populagdo composta por pessoas
acima de 18 anos de idade, realizado no estado do Mato Grosso, o qual registra 7,69 novos
casos a cada 10 mil habitantes sendo considerado o estado brasileiro endémico para a
hanseniase, detectou que as alteragdes corporais decorrentes da doenga t€ém um importante

impacto na perspectiva das pessoas diagnosticadas.

[...] Os individuos hansenianos apresentaram desconforto devido a mudancas na
aparéncia fisica, influenciando a percepcdo que t€ém de si mesmos. Alguns
participantes do estudo relataram que ap6s o diagnostico sua vida mudou
drasticamente. Em relagdo a autoestima, 63 (67%) dos entrevistados relataram estar
deprimidos e 38 (40,4%) deprimidos e tristes. 36 (38,3%) nao eram mais vaidosos, 26
(27,7%) tinham medo de morrer e 87 (92,6%) tinham medo de permanecer com

alguma sequela. (Gomes et.al., 2022).

Outro aspecto que Gomes et.al (2022) evidenciou foi o impacto do diagnodstico da hanseniase
na vida profissional dos individuos pesquisados. Em 69,1% dos casos foi relatado a
ocorréncia de problemas no trabalho, entre as respostas recorrentes estdo a demissdo,

afastamento e ter sofrido preconceito.

De acordo com dados do SINAN, no ano de 2022 foram detectados 12.268 novos casos na
faixa etaria entre 20 e 59 anos de idade, esses individuos sdo considerados pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) como populagdo economicamente ativa, portanto
o prejuizo da hanseniase estd além do fator emocional, mas também pode interferir no

desempenho econdmico do pais que negligencia a hanseniase.

Outros grupos que se destacam frente aos impactos do diagndstico da hanseniase sdo os

adolescentes e as mulheres.



Vieira et.al (2022) propos uma pesquisa de abordagem qualitativa realizada com criangas e
adolescentes entre 11 e 18 anos do municipio de Petrolina no estado de Pernambuco, por
meio de uma entrevista semiestruturada buscou identificar as repercussdes da hanseniase no
cotidiano do grupo pesquisado. Entre as respostas de um dos entrevistados relata esconder as
manchas no corpo. As manchas localizadas nos membros superiores eram descritas como
queimaduras quando era questionado, porém as localizadas na face provocavam olhares de
julgamento, o entrevistado também conta que usava apenas vestimentas de mangas longas
para ajudar a esconder as manchas. Além disso, h4 relato da tentativa de agdes de
conscientizagdo promovidos pela unidade basica de saide, no entanto os profissionais
solicitaram aos familiares do adolescente diagnosticado que ndo compartilhasse com os
demais participantes da agdo o caso de hanseniase na residéncia, demonstrando o despreparo

profissional da equipe frente ao acolhimento da familia.

A faixa etaria pesquisada por Vieira et.al (2022) estd inserida no contexto escolar, o qual ¢é
importante para o estabelecimento de vinculos sociais das criangas e adolescentes. Outro
individuo entrevistado descreve o bullying que sofreu apos ser diagnosticado com a doenga,
ele parou de ser reconhecido pelo proprio nome e passou a ser denominado como “o doente”,
os amigos se afastaram e o apelidaram de “Freddy Krueger” (personagem ficticio de filmes
de terror que possui a face com lesdes caracteristicas do personagem), o entrevistado também
relata ndo ter boas memorias da época do diagndstico e se sentir triste com a situacdo

vivenciada.

Dias et.al. (2017) apresenta relatos de mulheres que convivem com a hanseniase. As
respostas foram categorizadas em "convivendo com a hanseniase, mudangas de vida em
decorréncia da hanseniase, a hanseniase e as relagdes sociais, apoio e busca de enfrentamento
e sentimentos e perspectivas futuras". Os relatos demonstram o estigma social presente na
doenga e a alteragdo da percepcdo da autoimagem. Além disso, também relatam dificuldade
de se locomover, discriminagdo por amigos e colegas de trabalho, indisposi¢do, auto
isolamento social, mas também ha relatos de demissdo do trabalho e divorcio devido ao
diagnostico da hanseniase. Em contrapartida o apoio ¢ proveniente da familia, religido e
profissionais de saide que as acompanharam durante o tratamento. O sentimento
demonstrado foi o de superacao diante a tristeza pelo diagndstico e confianga no tratamento,

apesar das dificuldades e marcas deixadas pela doenca.



Santana et.al (2017) com objetivo de analisar o significado da hanseniase para as mulheres
em acompanhamento em um servigo de infectologia localizado na cidade de Petrolina-PE,
identificou como a doenca implica em diferentes ambitos da vida das mulheres pesquisadas.
As mulheres relataram que procuraram profissionais da satide quando perceberam manchas
pelo corpo ou a presenca de dorméncias e dores, no entanto a doenca foi confundida com
problemas ortopédicos ou neuroldgicos, consequentemente o diagnostico correto demorou a
ser estabelecido. Apds descobrirem a doenca, as mulheres apresentaram sentimentos de
medo, tristeza e desesperanca, porém com o conhecimento da possibilidade de tratamento e
cura se sentiram otimistas e motivadas. Uma das queixas das mulheres entrevistadas foi a
mudanga no cotidiano, ja que as dores prejudicavam a atividade laboral além de estar
dependente do outro para realizar atividades de vida diaria, fato que implica diretamente na
renda familiar das mulheres que ndo eram apoiadas pela Previdéncia Social. Diante das
relagdes pessoais, foi relatado o afastamento dos irmdos que estavam com medo de se
infectar com a doenga, mas também houve prejuizos nas vidas amorosas dessas mulheres.
Uma relata ter passado por um divércio apos a descoberta do diagnostico, outra relata a falta
de compreensdo do conjuge em relagdo as dores e fragilidade, enquanto outra diz ndo ter
coragem de se envolver amorosamente por vergonha da condi¢do. De acordo com o autor,
25% das mulheres com hanseniase sdo abandonadas pelos parceiros depois do diagnostico.
Contudo, a familia demonstrou apoio emocional as mulheres e incentivaram a continuagao do
tratamento. Corroborando com Silva (2020), em um estudo sobre as mulheres que viveram

em asilos no século XX

Marcadas por estigmas, era frequente as mulheres portadoras de Hanseniase sairem do
convivio social at¢é mesmo dentro do proprio asilo e entrarem em um estado de
deméncia. Marcadas fisicamente pela doenca, excluidas a for¢a do convivio social,
angustiadas, tristes e isoladas, muitas vezes nédo tento relagdes com o sexo oposto, por
vergonha de sua nova condigdo, essas mulheres se deparam também com a
classificacdo de loucura moral, o que tornava o seu isolamento ainda maior. O corpo
deformado era um grande empecilho para sua interacdo social e mesmo para a sua
aceitagdo pessoal, [...] o corpo da mulher ¢ um sistema simbdlico, para o qual a
cultura serve de moldura determinando as diferencas que constituirdo as identidades
das pessoas de acordo com suas concepgdes de mundo e do meio social ao qual se

inserem.



Um trecho marcante sobre a alteracdo na percep¢do sobre si foi encontrado no estudo de
Leite; Sampaio e Caldeira (2015) apos a fala de um dos entrevistados "O preconceito ndo tem
cura [...] Eu tenho a impressao de que ¢ igual uma ferrugem na lata velha. Vocé pode limpar
n : J4 ~ .
que ela volta. As pessoas acham que a lepra volta". Outro ponto importante ¢ a relagdo sadio-
doente estabelecida, embora a pessoa esteja curada da doenga, devido ao preconceito
presente, nem o proprio individuo consegue desvincular o termo para referir a si, o que
demonstra o prejuizo na auto imagem provocado pelas consequéncias fisicas e emocionais da

hanseniase. Corroborando com o estudo de Silveira et.al. (2014)

[...] fica evidenciado um claro preconceito existente no modo pelo qual os
individuos veem a si mesmos e sdo vistos pelos demais. Relacionam-se com a
hanseniase na presenga de pessoas, tentando manter uma aparente
normalidade, uma postura de sigilo em relacdo a doenga como estratégia para
evitar a sua estigmatizagdo. Os proprios preconceitos em relagdo a moléstia
fazem com que rejeitem a si mesmos, ndo se aceitando portadores da doenga,
isolando-se de seu grupo social e adotando uma postura de sigilo [...] receio de
serem isolados e/ou vitimas de discrimina¢do. Ficou claro que o maior
incomodo ¢ o olhar do outro sobre sua doenca, em decorréncia do medo do

preconceito e da discriminagao.

Uma alteragao fisica esta relacionada a poliquimioterapia a qual pode provocar uma mudanga
na cor da pele e apresentar um tom laranja/vermelho, tal fato também estimula
questionamentos de pessoas proximas que desconhecem o efeito colateral ou a hanseniase.
Logo, os portadores da doenga, em tratamento, omitem a situacdo por medo das possiveis
reagdes preconceituosas. (Silveira et.al. 2014). Essa mudanca na pele também exerce uma

influéncia para uma autoimagem prejudicada.

O preconceito com a hanseniase afeta ndo so os portadores da doenga, mas também a familia
como evidenciado por Pinheiro e Simpson (2017). O estudo traz depoimentos de familiares
de primeiro e segundo grau de consanguinidade com curado, os filhos apresentam
experiéncias semelhantes ao retratar momentos de exclusdo em ambientes escolares e em
brincadeiras com amigos, ademais eram denominados como "filho do leproso". Mas também
ha relatos de familiares ndo conseguirem se deslocar na cidade utilizando transporte publico

devido ao medo das pessoas e ndo se casarem pelo mesmo motivo.



De acordo com a pesquisa de Silva et.al. (2014), o estigma também estd presente entre as
pessoas institucionalizadas em unidades prisionais. As respostas dos entrevistados foram
categorizadas em tratamento, preconceito sintomas e sentimento e apresentou evocagoes
como remédio, exame, cura, tratamento, cuidar; preconceito, criticas, discriminagdo,
abandono, isolamento; mancha, dor, dorméncia, fome; medo, vergonha, desespero,
preocupacao, fé, respectivamente. Assim como na comunidade, pessoas privadas de liberdade
também relatam experiéncias de segregacdo dos demais ao serem afastados das camas,
talheres e espacos comuns como refeitorio devido ao temor da transmissdo da doenca,
embora o individuo j& faca o tratamento. Outro aspecto analisado na pesquisa foi a

perspectiva dos portadores da hanseniase em relagdo ao preconceito

A anulagdo do preconceito por parte dos portadores da doenga se da ndo por eles
estarem mais informados acerca da doenga, mas também por estarem vivenciando essa
situacdo e ndo quererem que outra pessoa sofra da mesma forma que eles com o

estigma e o preconceito da sociedade.

A pesquisa demonstra que a exclusdo sofrida prejudica a dindmica das relagdes interpessoais
entre os individuos institucionalizados, afeta a autoestima, mas também pode dificultar o

processo de reintegracdo na sociedade.

Segundo Lima (2020), a psicologia social postulada por Gordon Allport descreve o
preconceito como uma atitude hostil contra um individuo pertencente a um grupo socialmente
desvalorizado, mas também o diferencia dos julgamentos prévios ja que o preconceito ¢ mais
resistente as informacgdes que apresentam uma perspectiva contraria. Baseado nesse conceito,
as pesquisas a seguir demonstram a profunda relagao entre a falta de informacao adequada e a

percepg¢do popular sobre a hanseniase.

Na pesquisa realizada por Marinho; Nardi e Avellar (2018), estd evidente a perspectiva
popular acerca da hanseniase. Quanto aos significados associados a doenga, um dos
entrevistados afirma que a hanseniase ¢ pior do que o cancer e a AIDS, sendo a pior doenga
existente. Outro fator perceptivel nas afirmag¢des dos entrevistados foi a desinformagdo em
relacdo a transmissdo, diagnostico e tratamento, entre os relatos esta a hipotese da
transmissdo através do contato com ratos ou adgua contaminada, falta de credibilidade nos
testes de sensibilidade na regido das manchas na pele e a interrupgdo do tratamento apos o
aparecimento de efeitos colaterais da poliquimioterapia como enjoo, escurecimento da pele e

dor de cabeca.



Um estudo realizado em Unidades de Satide de quatro municipios de médio porte da regido
Sudeste brasileira buscou compreender as percepcdes de adolescentes e familiares sobre a
doenca e as repercussdes no cotidiano. Os familiares afirmam que apds o diagnostico nao
mudaram a interacdo e demonstracdo de carinho com os filhos devido a doenca apesar de
ficarem mais preocupados em relagdo aos horarios das medicacdes. Em contrapartida,
também ha relatos que os familiares evitaram consumir alimentos nos mesmos copos ou
talheres apreensivos de transmitir a doenga entre os irmaos que viviam na casa. Além disso, o
isolamento e baixa autoestima € marcante na vida dos adolescentes com hanseniase devido a

rejeicdo social, o medo do abandono e comentérios pejorativos. (Marinho, 2018)

Palmeira; Queiroz e Ferreira (2013) analisaram a autopercepc¢do corporal em um grupo de
mulheres no 16cus de uma antiga coldnia para pessoas com hanseniase. Um dos impactos da
doenca na autopercepgao corporal € percebida quando mulheres comparam a hanseniase com
um "bicho de sete cabecas" e consideram semelhantes a AIDS e ao cancer, pois "acabam com
a vida da pessoa". A prescricdo da Clofazimina como tratamento da hanseniase, também
interfere na autopercepc¢ao corporal das mulheres do estudo. Devido o escurecimento da pele
com tonalidade marrom ou vermelho estar entre os efeitos colaterais da medicagdo que
podem persistir por meses ou até anos, o tratamento esta relacionado a mudanca na aparéncia
fisica e torna as consequéncias estéticas publicas o que desperta o medo de rejeicao ja
associado a hanseniase. No entanto, as mulheres reconhecem a importincia do tratamento ao

afirmar que a doenca pode mutilar e deformar os individuos que nao aderem a terapéutica.

Em contrapartida o estudo de Simpson et.al. (2013) revela a falta de credibilidade no

tratamento atual comparado aos métodos utilizados em uma antiga colonia

Com relagdo ao tratamento, demonstraram desconfianga, certo receio, medo e
descrédito no especifico, ou seja, no tratamento medicamentoso que era utilizado com
dapsona e 6leo de chamucra. Quanto ao tratamento poliquimioterapico, poucos sabem,
embora s6 conhecam mediante relato de um ou outro com quem mantiveram contato,
por ocasido das reunides do bairro e outros eventos da comunidade. [...]. "hoje, esse
remédio eu num dou muito crédito igual aquele remédio da CEME, pra o tratamento
da lepra, quando eu preciso de um médico, eu vou la fora, meus médicos tudo ¢é de 14,

14 de Jaguaribe...desde a desativacdo"



Pesquisadores buscaram explicagdes para a percepcao popular sobre a doenca em importantes

filésofos e pensadores do século XX

Santos et.al (2015) por meio da abordagem historico-cultural de Vigotsky analisa o
significado da hanseniase para pessoas que viveram na €poca do tratamento sulfonico e da
poliquimioterapia. Em ambos os periodos as pessoas apresentaram os sentimentos de
apreensao, medo e negacao diante a doenga, pois a mudanga de percepcao do conceito
saude-doenga ¢ um processo lento na sociedade. Na época sulfonica, as pessoas
consideravam a hanseniase como algo fatal e possuiam uma visdo hospitalocéntrica e
biomédica diante o tratamento, em contrapartida, as pessoas que viveram a poliquimioterapia
apresentam informagdes sobre a hanseniase, embora permeadas de desconfianga, imprecisao
e estigmas. Em ambos os periodos se percebe a importancia da participagdo em grupos de
apoio que colaboram para a ressignificagdo da doenca, permite reflexdes e abre espago para a

construcdo de conceitos e significados com participacao de profissionais de satde.

Sa e Siqueira (2013) analisaram relatos sobre a hanseniase pela perspectiva de Michel
Foucault. E possivel estabelecer a relagdo louco-ndo louco; perigoso-inofensivo;
normal-anormal postulado pelo filésofo ao analisar os critérios para hospitalizacdo
compulsodria de pessoas portadoras da doenca. O fato de o termo lepra ter sido substituido por
hanseniase ndo foi suficiente para produzir efeitos sobre o preconceito e medo da doenga
segundo as autoras. Foucault coloca que ambos os termos ndo podem ser considerados
sindnimos por possuirem epistemes distintos, no entanto o Governo Federal utilizou na
tentativa de alterar a visdo sobre a doenga. As autoras concluiram que as areas da educagao,
da satde e da educagdo em satde podem transformar a percepcdo da sociedade sobre a
hanseniase, bem como tem o compromisso de permitir ao portador da doencga ter autonomia

sobre si e sobre sua saude.

Desde a instituicdo das Portarias n® 236/72 e n° 165/76 ficou estabelecido que as medidas de
controle da hanseniase seriam realizadas por meio do diagnoéstico, tratamento, prevencao.
aplicacao da vacina BCG e a¢des de educagdo em saude conforme supracitado, no entanto
estudos comprovam que as pessoas portadoras da doenga percorrem trajetorias diferentes da

estabelecida pelas portarias.

Carneiro et.al. (2017) com objetivo de analisar o percurso dos pacientes até o diagndstico da

hanseniase identificou que os profissionais de saude da rede publica e privada apresentam



dificuldades em diagnosticar corretamente a doenca, consequentemente ha um retardo no
tratamento adequado o que interfere na qualidade de vida das pessoas devido ao impacto
psicologico, mas também ao avango dos sinais e sintomas associados ao preconceito sofrido.
Os participantes do estudo relataram primeiro buscar assisténcia no Sistema Unico de Satde
(SUS), no entanto a demora pelo atendimento e exames inconclusivos fizeram os pacientes
procurarem atendimento na rede privada de saude, os erros frequentemente relatados foram
os diagnosticos de alergias, dermatoses e problemas circulatorios, alguns pacientes apos
procurar outros profissionais, conseguiram receber o diagnostico para hanseniase. Em
contrapartida, outros entrevistados foram diagnosticados apenas quando receberam
encaminhamento para o Centro de Saude Escola do municipio de Belém no estado do Para
(local da pesquisa), o qual possui um atendimento integral de assisténcia na aten¢do primaria
a saude, no entanto os casos da doenga ja apresentavam danos mais graves a saude do
paciente. Portanto, evidencia-se a falta de capacitacdo dos profissionais de saude quanto a
identificar e diagnosticar a hanseniase e a necessidade de elaborar estratégias, também
educacdo em saude, principalmente na rede de atencdo primadria, para evitar o diagnostico

tardio da hanseniase.

Martins e Iriart (2014) através da pesquisa buscaram compreender as trajetorias dos sujeitos
diante a hanseniase. Os autores perceberam que as manchas no corpo, dorméncia e dores
articulares foram os principais sintomas para iniciar a busca por ajuda terapéutica. Os
entrevistados procuraram a farmacia e receberam indicagdes de pomadas, outros tiveram as
manchas confundidas com dermatoses ¢ a dorméncia com problemas reumatolégicos, mas
também receberam penicilina e analgésicos como tratamento, desse modo a automedicacdo
retardou o diagndstico correto. Os individuos procuraram assisténcia meédica apds a
persisténcia, desconforto e aparéncia dos sintomas. ApoOs serem diagnosticadas com
hanseniase, as pessoas evitaram comunicar a situag¢do, apenas familiares mais préximos
souberam devido ao estigma presente na doenga. Em relagdo ao tratamento, os entrevistados
fizeram acompanhamento em unidades especializadas distantes do local que residem, pois
ndo gostariam que a comunidade tivesse conhecimento sobre o diagnostico, caso fossem
atendidos nas unidades basicas de referéncia. Outro aspecto destacado pelos autores ¢ a falta
de capacitagdo dos profissionais de sade para diagnosticar precocemente a doenca. Os
profissionais, mesmo diante a sinais e sintomas caracteristicos e cientes da endemicidade da
hanseniase na regido, prescreveram pomadas corticoides entre outros medicamentos que nado

solucionaram o caso e prolongaram o tempo até o diagnostico adequado.



Os principais diagnosticos equivocados relatados por esses interlocutores foram:
problemas na coluna, problemas circulatorios, alergias e outras dermatoses. Uma
paciente descobriu a doenga por acaso, pois foi até o dermatologista verificar umas
manchas brancas no brago, achando se tratar de céncer de pele. Quando ja estava
saindo da sala, mostrou a mancha que tinha na coxa, e foi assim que o médico

diagnosticou a hanseniase.

O estudo qualitativo de Sousa et.al. (2023) demonstra, bem como na literatura, a prevaléncia
da hanseniase em pessoas do sexo masculino, menor situacao socioeconOmica, escolaridade
até o ensino fundamental e renda familiar inferior ou igual a dois saldrios minimos. A autora
coloca que devido ao pouco conhecimento sobre a doenga a procura por atendimento
profissional foi retardada. As alteragdes notadas foram as manchas na pele e a perda de
sensibilidade, sendo que parte dos pesquisados desenvolveram lesdes descamativas e
eritematosas e eritema nodoso hansénico. Embora a adesdo ao tratamento pelos individuos
estudados, a demora para o reconhecimento da hanseniase impactou na qualidade de vida
apoOs o término da terapéutica, foram relatadas a presenga de miastenia e queda do pé que

levaram a necessidade de auxilio para deambular.

Corroborando com Sousa et.al. (2023), o estudo de Lazano et.al. (2019) concorda em relagao
a situag@o socioecondmica e nivel de escolaridade dos portadores da hanseniase. Outro fator
apontado por Lazano et.al. (2019) ¢ a vigilancia de contatos. A maior prevaléncia estd entre
os conjuges, pais e filhos. No entanto, apresenta que os profissionais de saiude nao
informaram sobre a importancia da avaliacdo clinica dos contatos em 63,5% dos
entrevistados, os quais foram clinicamente avaliados apenas ao procurar as unidades de
saude, sem relatos de busca ativa nos domicilios. Em 65,4% afirmaram que ndo estdo
vacinados conforme o Programa de Controle da Hanseniase estabelecido pelo Ministério da
Saude. A relagdo entre o nimero de comodos na casa também interfere no nimero de

contatos com a doenga como explica o autor

Em relacdo as caracteristicas dos domicilios, que 53,8% tinham casa propria, 44,2%
tinham até seis comodos e 40,4% tinham sete comodos. Afirma-se, em um estudo
realizado em Minas Gerais, que “moradias pequenas comportem familias grandes,
aumentando as oportunidades de transmissdo da doenga” Apontou-se, em pesquisa
realizada no Para, que o numero de comodos influencia a transmissdo da doenga e um
estudo, também ja mencionado, aponta que cinquenta (50%) dos casos de hanseniase,

em menores de 15 anos, tiveram contato com um portador do bacilo em sua



residéncia, por isso, essa varidvel ¢ importante para conhecer a dindmica dessa

doenga.

Coelho et.al. (2015) traz a perspectiva de enfermeiros atuantes em uma Unidade Bésica de
Satde no estado do Piaui. Os profissionais relataram a alta incidéncia de casos de hanseniase
na unidade e consideram essencial acdOes de educacdo em saude sobre o tema e o
estabelecimento de vinculo com os usudrios. Outro ponto apresentado foi a importancia da
busca ativa, mutirdes para identificar manchas suspeitas € o papel do agente comunitario de
comunicar tais acdes a comunidade. Entretanto, os enfermeiros afirmam dificuldade na
detec¢do dos casos devido a sobrecarga de trabalho e a quantidade de atribui¢cdes na unidade
de saude, embora reconhecam a necessidade de mudangas do modelo de assisténcia e
considerem a abordagem multiprofissional o ideal. Os profissionais também relatam que o
preconceito atrasa e prejudica o diagnostico precoce da doenga, os portadores tém medo de
que a comunidade e familiares saibam da condicao e os contatos familiares ndo retornam
anualmente para avaliagdo pelo mesmo motivo. Outro obstaculo encontrado pelos
enfermeiros € a articulacdo na Rede de Atencdo a Saude, ja4 que alguns casos necessitam de
uma atencdo especializada do fisioterapeuta ou encaminhamento para outro nivel de
complexidade, esse processo de referéncia e contrarreferéncia pode demorar e influéncia na
adesdo ao tratamento pelo paciente e provoca frustragdo do profissional da unidade bésica
que se sente incapaz diante a situagdo. O exposto contrapde a Portaria n® 11 de 2 marco de
2006 que estabelece a organizacdo do sistema de referéncia e contrarreferéncia para o

cuidado integral da pessoa com hanseniase.

Aquino et.al. (2023) promoveu o Circulo de Cultura de Paulo Freire como metodologia para
descrever a percepcao dos Agentes Comunitarios de Saude (ACS) acerca da hanseniase. Os
pesquisadores perceberam que hd um conhecimento satisfatério sobre a definicao,
transmissao, sinais € sintomas da doenca, a existéncia do estigma na sociedade e a presenca
da hanseniase na populacdo de baixa renda, no entanto ha uma falta de credibilidade no
tratamento por parte dos ACS, além de dificuldade na abordagem da populacdo diagnosticada
com hanseniase caracterizado por atitudes de segregacao desses individuos. Ao final do
Circulo de Cultura, os Agentes Comunitarios perceberam a necessidade de implementar
acoes educativas sistemdticas com a populagdo com participagdo do poder publico e
instituigdes de saude, associado a isso, os pesquisadores perceberam a necessidade da

promocao de atividades de educagao permanente em saude voltada a assisténcia a pessoa com



hanseniase com os profissionais da atengdo primaria em satide de modo que haja articulagdo

dos saberes tedricos-cientificos e experiéncia profissional.

A reflexdo de Carvalho et.al. (2016) a respeito da contribuicdo do cuidado humanistico diante

ao preconceito com as pessoas com hanseniase no cuidado de enfermagem estabelece que

O estigma, condig@o subjetiva que se manifesta de forma objetiva na vida de pessoas
com hanseniase, tem sido estudado sob diferentes perspectivas, mas segue carecendo
de estratégias de enfrentamento. O cuidado humanistico na perspectiva de
ser-com-outro, de reconhecer o cuidado como ontoldgico e a negacdo do mesmo como
desenraizante e desumanizante se coloca como alternativa para este enfrentamento e
superacao nos encontros de saiide e em outras areas da vida social do ser com

hanseniase.
6. CONCLUSAO

A hanseniase ¢ uma doenga que percorre séculos de historia. Apesar de apresentar cura e
tratamento apds os avangos cientificos, a enfermidade afeta a vida dos portadores em amplo
espectro biopsicossocial. Embora o estabelecimento de leis, portarias e diretrizes ao longo do
tempo, as auséncias de politicas publicas efetivas demonstram impactos permanentes na vida

das pessoas afetadas pela doenca negligenciada.

Destaca-se a importancia da fungao do enfermeiro na gestao da referéncia e contrarreferéncia
do portador da doenca, implementacdo de acdes educativas com a comunidade, mapear casos
e contatos na regido de abrangéncia da Unidade de Satde, estabelecer a epidemiologia da
regido, realizar busca ativa para identificagdo de novos casos, identificar e incentivar a
vacinagdo com a BCG e estabelecer vinculo com os atores sociais para que os mesmos sejam
acolhidos ap6s o diagnostico. Contudo € possivel perceber o despreparo das equipes de saude
para a deteccdo precoce e eficaz da hanseniase, a fim de estabelecer um tratamento precoce e
evitar sequelas permanentes, bem como em métodos de acolhimento dos pacientes e
familiares e na articulacdo de ag¢des educativas em saide com as demais instituicoes de saude

do pais.

Nao foi possivel estabelecer o quantitativo de pessoas cientes sobre o direito a receber pensao
especial devido ao isolamento compulsério em hospitais-colonia até o ano de 1986, assim

como nao foi possivel detalhar as condigdes de acesso a oOrteses e proteses aqueles pacientes



que precisam devido a falta de publicacdes acerca das temdticas. O presente estudo busca
identificar a aplicabilidade das politicas publicas, bem como suas falhas de articulagdo, para
os portadores da hanseniase, mas também para a comunidade, a fim de proporcionar essa

percepgao para futuros estudos e auxiliar na fundamentacdo de agdes em educacdo em satde.
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