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ESTIGMA PERCEBIDO E EXPERIMENTADO NO CAMPO DA HANSENIASE
NO BRASIL: REVISAO SISTEMATICA

Erika Maria Kopp Xavier da Silveiral, Thaisa Alves Pennal, Roberta Alves' e Fabiane
Frota da Rocha Morgado®

RESUMO

Hanseniase é uma doenca cronica e infectocontagiosa capaz de causar comprometimento
neuromotor, responsavel por gerar incapacidades e deformidades fisicas. Embora as
incapacidades fisicas da hanseniase comprometam a capacidade funcional, o estigma tem
sido apontado como fator relevante para isolamento social, inatividade fisica e baixa
qualidade de vida dos sujeitos acometidos. O objetivo deste estudo foi reunir conceitos e
ideias sobre o estigma social contra a hanseniase no Brasil Foi realizada uma revisdo
sistematica nas bases de dados PubMed (MedLine), Biblioteca Virtual em Sadde e Scielo,
no més de maio de 2016, utilizando os descritores “leprosy AND stigma AND (Brasil OR
Brazil) . Todas as investigac6es de cunho qualitativo e/ou quantitativo, escritas em inglés
ou portugués, foram incluidas, sem restricdo do ano de publicacdo. Foram encontradas 88
publica¢bes, restando 47 apds remocdo das repetidas. Através de uma analise qualitativa,
25 investigacBGes foram excluidas. As 22 investigacGes restantes foram analisadas e 0s
resultados demonstram que a maioria utiliza metodologia qualitativa para estudar estigma
contra a hanseniase em pacientes tratados/em tratamento em centros especializados. As
pesquisas que estudam o estigma contra hanseniase no Brasil sdo timidas e as politicas
publicas descentralizadoras pouco reportadas e pouco eficientes em acbes para a
diminuicao do estigma contra hanseniase no Brasil.

PALAVRAS-CHAVE: hanseniase; estigma; Brasil.

ABSTRACT
Leprosy is a chronic, infectious disease provoking nerve damage and motor impairment

that can lead to disability and deformities. Although the physical disability of leprosy
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patients affected their functional capacity, the stigma has been identified as the main

relevant factor to the physical inactivity, social isolation and low quality of life of these
subjects. It aimed at understanding the issues of social stigma against leprosy in Brazil. A
Systematic review searches were undertaken using PubMed (MedLine), Virtual Health
Library and Scielo databases with the search term ‘leprosy AND stigma AND (Brasil OR
Brazil)’. Studies included were those written in Portuguese or English, using qualitative,
quantitative, or mixed methods. All publication years were included. In these studied, 88
literature were identified through database searching, 41 duplicates were removed and 25
were removed on abstract screening. The 22 remaining investigations were analyzed in
this review and the results showed that the qualitative methodology were the main method
used to study the perceived and/or experienced stigma against patients treated in leprosy
specialized centers. Research studying the stigma against leprosy in Brazil are still timid
and the decentralizing public policies are inefficient and poorly reported and inefficient in
actions to reduce stigma against leprosy in Brazil.

KEYWORDS: leprosy; stigma; Brazil;

RESUMEN
La lepra es una enfermedad cronica, infecciosa capaz de causar dafio a los nervios y el
deterioro del motor puede dar lugar a discapacidades fisicas. A pesar de las
discapacidades fisicas de la lepra en peligro la capacidad funcional del individuo, el
estigma se ha identificado como un factor relevante para la inactividad fisica, el
aislamiento social y la baja calidad de vida de las personas que sufren de esta
enfermedad. El objetivo de este estudio fue comprender mejor los problemas del estigma
social contra la lepra en Brasil. Una revision sistematica de la investigacion se llevo a
cabo en las bases de datos PubMed (Medline), Biblioteca Virtual en Salud y Scielo usando
las palabras “leprosy AND stigma AND (Brasil OR Brazil)”. Todas las citas naturaleza
cualitativa y/o cuantitativa, escrito en Inglés o portugués fueron incluidos. Elos
encontraron 88 publicaciones, 47 que queda después de la eliminacion repite. A traveés del

analisis cualitativo de los resumenes, se excluyeron 25 citas. Las 22 investigaciones
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restantes fueron analizados y los resultados muestran que la mayoria utiliza

principalmente métodos cualitativos para estudiar la percepcion de estigma y/o
experimentaron contra los enfermos de lepra tratados en centros especializados.
Investigacion que estudia el estigma contra la lepra en Brasil ain son timidos y politicas
publicas de descentralizacion poco eficientes y poco informados.

PALABRAS CLAVES: lepra; estigma; Brasil

INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca cronica infectocontagiosa, causada pelo
Mycobacterium leprae ou bacilo de Hansen. As principais manifestacGes clinicas da
doenca sdo lesbes na pele, com espessamento da derme, presenca de placas e nédulos,
frequentemente com perda de sensibilidade, podendo apresentar comprometimento de
nervos e mucosas (HASTINGS et al, 1988).

As deformidades decorrentes da hanseniase se manifestam frequentemente atraves
de lesdes cuténeas, sendo as mais comuns manchas pigmentares ou discromicas, placas
infiltracdes, tubérculos e nddulos. Essas lesdes podem ser localizadas em diversas regides
do corpo e podem acometer as mucosas nasal e oral. Ocorre com maior frequéncia na face,
orelha, nadegas, membros e dorso. Hipoestesia, anestesia e hiperestesia podem ocorrer nas
lesBes cutaneas em virtude do acometimento nervoso. As lesdes nos nervos periféricos sao
decorrentes de neurites que sdo causadas pelas acOes diretas do bacilo, pela reacéo
inflamatéria ou ambas. Manifestam-se através de dor e espessamento dos nervos
periféricos, perda de sensibilidade térmica, dolorosa e tatil nos olhos, maos e pés, causando
parestesias; e perda de forca muscular, principalmente nas palpebras e membros
(HASTINGS et al, 1988).

As deformidades motoras podem ocasionar manchas na pele, nédulos, atrofias nas
méaos e pés. Ja as incapacidades motoras podem acarretar um alto custo pessoal, como
diminuicdo da capacidade motora, da capacidade de trabalho, limitagGes sociais, depressao,

interferindo diretamente nas relacdes familiares, profissionais, econdémicas e culturais,
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(MANKAR et al., 2011). Porém, essas complicacGes podem ser evitadas, na maioria dos

casos, se a doenca for diagnosticada precocemente.

Contudo, esta doenca tropical negligenciada ainda persiste como um problema de
salide plblica em paises de economia emergente, como a india e o Brasil. No ano de 2013,
foram registrados 31.044 novos casos de hanseniase no Brasil, cerca de 15,44 novos casos
para cada 100.000 habitantes. Embora a deteccdo de novos casos de hanseniase vem
caindo ao longo dos dltimos 10 anos no Brasil, 0s 2.439 novos casos de hanseniase em
criangas menores de 15 anos em 2013, representam um coeficiente de detec¢do de 5,03
para cada 100.000 habitantes, que é considerado alto e indicativo de circuitos de
transmissdo ativos que, somados aos graus de deficiéncia para este faixa etaria também
considerados altos, mostram atraso no diagnostico da doenca no Brasil (BRASIL, 2015).

Uma das dificuldades relacionadas com a diagndstico precoce da hanseniase e
controle da transmissdo da doenga em seus estagios iniciais de manifestacdo clinica é o
estigma social. Segundo Henry et al (2016), em um estudo realizado no Brasil, um dos
fatores mais relevantes oriundos de pacientes que geraram um maior tempo para o retardo
no diagnoéstico foi o0 medo do isolamento social que a pessoa acometida pela hanseniase
pode sofrer ou se impor em consequéncia do estigma atribuido a doenca.

Segundo Goffman (1963), estigma pode ser entendido como qualquer atributo
negativo colocado sobre uma pessoa ou grupo de pessoas, sem motivo verdadeiro, que
pode afetar seus relacionamentos interpessoais.

O estigma contra hansénicos é atribuido as deformidades e incapacidades motoras
oriundas da doenga e que podem se agravar devido ao seu diagnostico tardio ou até mesmo
durante o tratamento medicamentoso do paciente. Porém, diversos outros fatores relatados
desde os tempos remotos, como 0 medo exagerado de adquirir a doenca e as supersticdes
religiosas em torno dela, se somam, agravando o estigma contra as pessoas acometidas
pela hanseniase. Limitacfes funcionais, depressdo, rejeicdo familiar e de amigos,
isolamento social imposto por outrem ou muitas vezes pela propria pessoa, sao fatores que

contribuem para a geragdo do estigma contra hansénicos (WEISS, 2008).
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Van Brakel (2006) destaca trés tipos de estigma associados as pessoas acometidas

pela hanseniase. O primeiro deles é o estigma experimentado que se refere a discriminagéo
real ou ato experimentado pelas pessoas acometidas pela doenga. O segundo tipo é o
estigma percebido que se refere ao desenvolvimento do medo que pode surgir do potencial
discriminatorio vindo de membros da familia, amigos ou da sociedade. Como
consequéncia de ambos estigmas, a pessoa acometida pela doenca pode perder a
autoestima e dignidade. Este tipo de estigma é referido com estigma internalizado.

Diversas revisdes sobre o estigma contra pessoas acometidas pela hanseniase no
mundo sdo encontradas na literatura, principalmente as realizadas em paises com alta
prevaléncia da doenca, como India, Tailandia, Nepal e Indonésia (HOFSTRAAT; VAN
BRAKEL, 2016; GRZYBOWSKI; SAK; PAWLIKOWSKI; NITA, 2016; CHAPTINI;
MARSHMAN, 2015; SINGH, 2012). Algumas (SERMRITTIRONG; VAN BRAKEL;
BUNBERS-AELEN, 2014; Van BRAKEL, 2006) permitem abranger estudos realizados
com mais de 1000 pessoas e comparar questdes em comum entre as diferentes populacbes
estudadas. Embora o Brasil ainda sustente a segunda posicdo mundial em prevaléncia da
doencga, nenhuma investigacao publicada revisando e sintetizando as questdes relacionadas
ao estigma sofrido especificamente pela populacdo brasileira acometida por esta doencga foi
encontrada.

Esta revisao sistematica tem por objetivo reunir conceitos e ideias sobre o estigma
social contra a pessoa afetada pela hanseniase no Brasil e identificar questdes
metodoldgicas relacionadas as pesquisas realizadas na area.

METODOLOGIA

Este estudo foi desenvolvido utilizando a metodologia de revisdo sistematica. Uma
pesquisa eletronica foi realizada no més de maio de 2016, utilizando PubMed (MedL.ine),
Biblioteca Virtual em Salude (BVS) e Scielo como base de dados. Os termos empregados
na pesquisa foram: “leprosy AND stigma AND (Brasil OR Brazil)”. Os artigos, teses e
comunicados relevantes para a compreensdo do estigma experimentado e/ou percebido por

pacientes, ex-pacientes e seus familiares contra a hanseniase no Brasil foram selecionados
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através da andlise qualitativa dos resumos apresentados pelos autores ou através da leitura

completa, quando a leitura do resumo se mostrou inconclusiva para nossos estudos.
InvestigacOes realizadas com profissionais de saude envolvidos com o tratamento da
hanseniase também foram incluidas nesta pesquisa, quando se tratavam de questdes
relacionadas ao estigma social contra a hanseniase. Publicacdes que ndo abordavam as
questdes relacionadas com o tema foram descartadas. Todas as investigacfes de cunho
qualitativo e/ou quantitativo, escritas em inglés ou portugués, foram incluidas, sem

restricdo do ano de publicacao.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Um total de 88 investigacdes cientificas foram selecionadas nas 3 bases de dados
pesquisadas. Apo6s a analise do titulo e autores das publicacdes encontradas, 41 foram
removidas, por estarem presentes em mais de uma base de dados ou repetidas, restando 47
estudos. Um artigo e duas teses foram removidas por ndo apresentarem resumo escrito em
portugués ou inglés. ApoOs a leitura dos resumos apresentados pelos autores e
eventualmente da publicacdo completa, 22 investigacdes foram removidas, por nao
abordarem como alvo principal o estigma percebido e/ou experimentado por pacientes
tratados ou em tratamento de hanseniase, seus familiares ou profissionais da saude
envolvidos com a doenca, ou até mesmo, por ndao analisem estigma percebido ou
experimentado pela populacéo residente em areas endémicas para hanseniase. Ao final, 22
estudos foram incluidos nesta revisdo. A figura 1 mostra o processo € 0 nimero de
publicagdes identificadas, investigadas e incluidas nesta revis&o.

Figura 1 — Diagrama de fluxo da literatura identificada através da pesquisa nas

bases de dados
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Literatura identificada Literatura Literatura identificada
através da base de dados identificada através através da base de
Scielo Brasil da base de dados dados PubMed
(h=11) BVS (n=27)
(n = 50)

I o

Literatura ap6s a remocéo das duplicatas
(n=47)

v

Literatura excluida por estar escrita em outras linguas
com auséncia de resumo em inglés e/ou portugués

(n=3)
Literatura excluida através da
Yy / analise do resumo (n = 19)
Literatura restante (n = 44) \ v
v Literatura excluida através da
- - — analise integral do texto (n = 3)
Literatura incluida na sintese qualitativa

(n=22)

Foram encontradas investigacdes realizadas em diversos municipios e estados das
cinco regides brasileiras, principalmente com pacientes e populacdes residentes em areas
endémicas. A tabela 1 contém todas as investigacdes selecionadas e avaliadas por esta

pesquisa.

Tabela 1: Relacédo das investigacdes utilizadas neste estudo, com seus respectivos
autores, metodologia utilizada, populacéo alvo, local onde foi realizada e base de dados

que foram encontradas, organizadas em ordem cronologica.

ARTIGO METODOLOGIA POPULAGAO LOCAL BASE
DE
DADOS

1 MAIA et al., 2016. Estudo qualitativo, através de | 8 pacientes Hospital Universitario | MedLine
estudo exploratério descritivo do Rio de Janeiro/
através de entrevista semi- Estado do Rio de
estruturada e observacdes de Janeiro
campo.

2 GARBIN et al., 2015. Estudo quantitativo conduzido | 94 pacientes Departamento de | MedLine,
através de coorte, descritivo, salde do Municipio de | BVS,
utilizando questionario Cuiaba, Estado de | Scielo
estruturado elaborado pelos Mato Grosso
préprios autores.

3 BORGES-DE-OLIVEIRA et | Anélise quantitativa utilizando | 160 pacientes 2 centros de salide no | MedLine,

al., 2015. questionario socio- Brasil BVS
demografico, M.I.N.I. PLUS e
SF-36.
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4 LEITE; SAMPAIOQ; | Trata-se de estudo qualitativo. | 10 pacientes Casa de Salde Santa | Scielo
CALDEIRA, 2015. A histéria oral foi a Fé / Minas Gerais
metodologia adotada e
utilizou-se a técnica da analise
de discurso na avaliagdo das
entrevistas, partindo-se  do
referencial psicossocial.
5 SILVA; ALBUQUERQUE; | Pesquisa qualitativa, realizada | 20 pacientes Centro de Referéncia | MedLine,
ANTUNES, 2014. através de entrevista semi- Nacional em | BVS
estruturada. Dermatologia em
Fortaleza / Ceard

6 SILVA et al., 2014 Estudo qualitativo, descritivo e | 7 pacientes Servico de Saide das | BVS
exploratério. Dados coletados Unidades  Prisionais
através do Teste de Associacdo do  Municipio de
Livre de Palavras e entrevista Petrolina / Pernanbuco
semiestruturada e tratados por
Anélise de Conteldo.

7 SIMPSON et al., 2013. Estudo de abordagem | 23 ex-pacientes Hospital Colobnia | BVS
qualitativa, descritiva e Getllio Vargas, em
representacional, realizado Bayeux / Paraiba
através da analise do discurso.

8 MAIA et al., 2012. Os procedimentos | 4 pacientes Residentes do | BVS
metodoldgicos utilizados Hospital Col6nia do
foram de carater explicativo, Municipio do Rio
com abordagem qualitativa e Branco / Acre
de natureza socio-historica,
através da histéria oral.

9 CARDOSO et al., 2011 Quantitativa. Estudo | 737 habitantes | Municipio de | BVS
epidemioldgico transversal, um | do municipio Almenara, Vale do
inquérito tipo survey. Jequitinhonha / Minas

Gerais

10 | MARTINS e CAPONI, 2010. Qualitativa realizada através da | 3 ex-pacientes Hospital Santa Teresa | MedLine,

histéria oral. em Santa Catarina / | BVS
Parana

11 | BITTENCOURT et al.,2010. Estudo descritivo e qualitativo, | 7 pacientes Instituto de Salde do | BVS
realizado através de entrevista Municipio do Rio de
semi-estruturada. Janeiro / Rio de

Janeiro

12 | GUSMAO; ANTUNES, 2009. Qualitativo. Entrevistas | 7 ex- pacientes e | Colbnia Santa lzabel, | MedLine,
gravadas de depoimentos | trabalhadores de | em Citrolandia, Betim | Scielo
pessoais contendo 5 questdes | enfermagem / Minas Gerais
abertas.

13 NATIONS; LIRA; CATRIB, | Qualitativo. Estudo | 6 pacientes e 1 | Sobral / Cearad MedLine,

20009. antropoldgico, realizado | ex-paciente e BVS,
através de analise etnografica | organizadores Scielo
em profundidade. do MOHAN

14 | PEREIRA et al., 2008. Estudo descritivo-exploratério, | 10 profissionais | Bauru/ S&o Paulo MedLine,
com base na investigacdo | de Unidade BVS
epidemioldgica Bésica de Salde

15 BORENSTEIN et al., 2008. Estudo é wuma pesquisa | 3 ex-pacientes Hospital Coldnia | MedLine,
qualitativa com abordagem Santa Teresa em Sdo | BVS,
socio-histérica. As entrevistas Pedro de | Scielo
semi-estruturadas foram Alcantara/Santa
realizadas utilizando o método Catarina
da historia oral.

16 | CAVALIERE; GRYNSZPAN, Pesquisa documental, | Diversos Coldnia do Igua (hoje | BVS

2008. entrevistas individuais, | documentos e 53 | Hospital Estadual
semiestruturadas e  audio- | pessoas, sendo | Tavares Macedo), em
gravadas. 31 professores e | Itaborai / Rio de

22 estudantes de | Janeiro
quatro escolas

17 | SANTOS; FARIA; MENEZES, | Como metodologia, utilizou-se | Diversos Todo o} Brasil, | BVS,

2008. a pesquisa documental em um | documentos especialmente em S&o | Scielo
contexto histérico-social histéricos Paulo e Maranhdo

18 | DIAS; DIAS; PEDROSO, Este é um estudo descritivo | Prontudrios de | Casa de Saude S&o | BVS
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http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Faria,%20Lina%22
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Faria,%20Lina%22
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Menezes,%20Ricardo%20Fernandes%20de%22
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Dias,%20Ramon%20Jos%C3%A9%20de%20Oliveira%22
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Dias,%20Ver%C3%B4nica%20L%C3%ADvia%22
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Pedroso,%20Enio%20Roberto%20Pietra%22
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2008. realizado através da andlise de | 237 pacientes Francisco de Assis
prontuarios dos pacientes que (CSSFA), em Bambui
possuiam ficha epidemioldgica / Minas Gerais.

e clinica
19 | WHITE, 2008. Pesquisa etnografica durante | 35 pacientes em | 5 postos de salde da | MedLine,
11 meses (1998 — 1999) e a | tratamento area metropolitana do | BVS
metodologia  utilizada  foi Rio de Janeiro, Zona
entrevistas em profundidade. Norte e Baixada
Fluminense / Rio de
Janeiro
20 | Van BRAKEL et al., 2006. Qualitativa para | 90 individuos de | Nepal, india e Brasil MedLine,
desenvolvimento de escala cada pais BVS
21 BRANCO, 2003. Qualitativa realizada a través | Profissionais de | Antigo leprosario de | Scielo
de  entrevistas. ~ Também | salde de | Curupaiti,
pesquisa historica, através de | Carville e | Jacarepagua / Rio de
leitura de documentos documentos Janeiro
histéricos de
Curupaiti
22 | GOMIDE, 1991. Como metodologia, utilizou-se | Diversos Proventérios de todo o | BVS
a pesquisa documental em um | documentos Brasil
contexto historico-social histéricos

Ap0s a analise detalhada de cada investigacdo, foram identificadas 4 categorias. A
primeira contendo pesquisas que avaliam diretamente o estigma social percebido e/ou
experimentado contra pessoas acometidas pela hanseniase no Brasil, através de entrevistas
e depoimentos, sdo as que aparecem em maior nimero, somando 13 artigos cientificos
(59,09 %). A segunda contendo investigaches que avaliam o estigma através de
documentos historicos, que somam 4 artigos cientificos e 1 tese de mestrado (22,72 %),
ocupando o segundo lugar em nimero de publicacdes. A terceira aglomerando 4 artigos e 1
tese de mestrado (22,72 %), que avaliam o estigma social contra a hanseniase por
profissionais de salde, estudantes e professores, assim como populacdo geral residentes em
areas endémicas. Por fim, a quarta categoria que agrupam as investigagdes que analisam o
estigma contra a doenca de forma indireta, ou seja, através do isolamento social. Esta
ultima categoria € representada apenas por 2 artigos cientificos (9,09 %). Conforme o0s
conteudos abordados pelos autores, 3 pesquisas realizadas estdo contidas em 2 categorias
diferentes (CAVALIERE E GRYNSPAN, 2008 e GUSMAO; ANTUNES, 2009) ou em 3
categorias diferentes (BRANCO, 2003), por utilizarem mais de uma forma de avaliacdo do

estigma social.
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PESQUISAS QUE AVALIAM DIRETAMENTE O ESTIGMA SOCIAL PERCEBIDO
E/OU EXPERIMENTADO CONTRA PESSOAS ACOMETIDAS PELA HANSENIASE
NO BRASIL

Em relacdo aos métodos de investigacdo, algumas questdes merecem destaque. S&o,
ao todo, 13 (59,09%) artigos cientificos que investigam estigma entrevistando pacientes
tratados ou ainda em tratamento para hanseniase. Maia et al., (2016), Silva, Albuquerque e
Antunes, (2014), Silva et al., (2014), Bittencourt et al., (2010) e Borenstein et al., (2008)
utilizaram entrevistas semi-estruturadas como método investigativo, representando a
metodologia mais utilizada (38,46 %). A histdria oral foi a metodologia utilizada por Leite,
Sampaio e Caldeira, (2015), Maia et al., (2012) e Martins e Caponi, (2010), representando
23,07 % das investigacdes. Analise do discurso foi encontrada em Simpson et al., (2013) e
Gusmao e Antunes, (2009), representando 15,39 % das investigacOes e entrevista em
profundidade, representando também 15,39 %, utilizada por White (2008) e Branco
(2003). Apenas um estudo de natureza quantitativa, cujo instrumento foi desenvolvido
pelos proprios autores e aplicado no formato de entrevista, foi encontrado (GARBIN et al,
2015), representando 7,69 % das investigacdes. Em paises como India, Nepal, Indonésia e
Tailandia, diversos estudos quantitativos sdo realizados e escalas sdo amplamente
utilizadas tanto para avaliar as questdes do estigma percebido e experimentado por
pacientes tratados ou em tratamento, quanto por familiares, vizinhos e pessoas das
comunidades onde a doenga é mais prevalente (PETERS et al, 2015; SERMRITTIRONG;
VAN BRAKEL; BUNBERS-AELEN, 2014; VAN BRAKEL, 2006; KAEHLER et al,
2015; ADHIKARI et al, 2013)

Constatou-se, nas entrevistas dos pacientes tratados ou em tratamento para
hanseniase, a forca do estigma, bem como seu carater, aparentemente permanente, no
imaginario coletivo acerca da hanseniase. Percebe-se que o estigma, presente fortemente
no passado, ainda representa um entrave no enfrentamento da doenca atualmente, podendo
produzir alteracBes psiquicas e sociais durante a vida dos individuos acometidos pela
doenga (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015). Pacientes em tratamento ambulatorial

para hanseniase relatam mudancas ocorridas na familia, na receptividade dos vizinhos e
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colegas de trabalho e na vida social, que foram sentidas logo apds o diagndstico da
doenca. As vezes, por vergonha ou algum embaraco devido as deformidades e outras
manifestacdes clinicas da doenca, consideradas inaceitaveis por membros da sociedade, 0s
pacientes em tratamento para hanseniase se forcam a se esconder de parentes, amigos,
vizinhos e colegas de trabalho (SILVA; ALBUQUERQUE; ANTUNES, 2014). A
presenca de altos niveis de estigma entre os pacientes pode interferir na adesdo ao
tratamento, realizado através da poliquimioterapia (NATIONS; LIRA; CATRIB, 2009) e
na deteccdo de casos novos da doenca (HENRY et al, 2016).

Garbin et al., (2015) entrevistaram pacientes em tratamento para hanseniase ao
longo de 5 meses, em um hospital de referéncia de Cuiaba, Mato Grosso, utilizando um
questionario estruturado. Esta metodologia possibilitou que um nimero significativamente
elevado, composto de 94 pacientes, participassem da pesquisa. Os autores encontraram
resultados semelhantes aos encontrados atraves de metodologia qualitativa utilizada na
maioria das investigacOes realizadas no Brasil. Pacientes relataram grande desconforto e
alteracdo da percepcao sobre si mesmos com a alteracdo de sua aparéncia, acarretando
mudancas drasticas em suas vidas ap6s o diagnostico da hanseniase. Esses achados
também foram descritos por Silva, Albuquerque e Antunes (2014), apds entrevista com 20
pacientes em tratamento para hanseniase em centro de referéncia nacional em
dermatologia, em Fortaleza, Ceara. Ocultacdo da doenca, receio da exclusdo, isolamento
social e depressdo, relatados por Leite, Sampaio e Caldeira (2015), também foram
relatados pelos pacientes entrevistados pelos pesquisadores.

As incapacidades e deformidades fisicas sdo relevantes para o estigma social
percebido e experimentado tanto pelos pacientes em tratamento ambulatorial nos dias
atuais, quanto pelos pacientes residentes, internados compulsoriamente nos antigos
hospitais-col6nia, como constatado por Maia et al. (2012), Bittencourt et al. (2010),
Martins e Caponi (2010), Borenstein et al. (2008) e Simpson et al. (2013). Esses autores
relatam que os antigos leprosarios funcionavam como uma verdadeira cidade, com

diversos setores, e que os doentes que apresentavam deformidades e incapacidades mais
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graves eram transferidos para areas especificas e se tornaram vitimas de estigma presente

entre 0s proprios pacientes residentes do hospital colonia.

Vale ressaltar que o isolamento das pessoas acometidas pela hanseniase foi uma
forma mundialmente utilizada para tratamento dos doentes e contenséo da disseminacao da
doenca para toda a populacdo dita saudavel, que surgiu na Europa medieval. No Brasil,
isolamento das pessoas diagnosticadas com hanseniase se iniciou no inicio dos anos 1900,
com o pronunciamento favoravel do médico sanitarista Oswaldo Cruz pela criacdo e
internacdo dos hansénicos em hospitais-colonia ou leprosérios (APPRJ, 1922, p. 1, apud
BRANCO, 2003). Embora o estigma contra a hanseniase ja existisse, a segregac¢do social,
além de se mostrar ineficiente para tratar os pacientes e conter a propagacdo da doenca,
contribuiu imensamente para o0 aumento do estigma.

Embora os leprosérios tenham sido extintos, novas condutas terapéuticas, se nao
forem conduzidas adequadamente e por profissionais capacitados, também podem
favorecer e até mesmo produzir estigma percebido e experimentado dos pacientes em
tratamento com poliquimioterapia ou tratamento das sequelas oriundas da doenca. Uma
pesquisa realizada por Maia et al. (2016) no Hospital Universitario do Rio de Janeiro com
8 pacientes do servico de terapia ocupacional revelou que o uso de aparelhos para assistir
0s pacientes com incapacidades devido a hanseniase revelou sentimentos, percepcdes e
conteddos significativos nas dimensdes sociais, familiar e individual devido ao estigma
contra a doenca. White (2008) identificou diversos aspectos relacionados ao encontro
biomédico que geram ou contribuem para o0 estigma tanto percebido quanto
experimentado. Nesta pesquisa, também sdo citadas técnicas usadas por médicos e

profissionais de saude para minimizar ou contornar o estigma relacionado a satde.

ESTIGMA SOCIAL CONTRA A HANSENIASE POR PROFISSIONAIS DE SAUDE,
ESTUDANTES E PROFESSORES, E POPULACAO RESIDENTE EM AREAS
ENDEMICAS

A participacdo dos profissionais de salde no acompanhamento e cuidados junto ao

paciente no que se refere a estes aspectos sociais (SILVA et al., 2014) foram reforcadas em
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mais 3 investigaches encontradas nesta pesquisa, representando 13,63 % de toda
bibliografia analisada (BRANCO, 2005; GUSMAO e ANTUNES, 2009; PEREIRA et al.,
2008). Nesses estudos, os autores entrevistam profissionais de saude envolvidos com o
tratamento da doenca e anélise documental. Um desses artigos aborda questfes histdricas
relevantes para a compressdo do estigma dentro de um antigo leprosério de Curupaiti, no
Rio de Janeiro (BRANCO, 2003). A autora apresenta uma breve historia das politicas de
isolamento e o desenvolvimento de estruturas comunitarias em duas instalacdes, Carville e
Curupaiti, nos Estados Unidos e no Brasil, respectivamente. Em Carville, muitos pacientes
foram encorajados a mudarem de identidade para a protecdo da familia do estigma contra a
hanseniase, que representou para muitos, o fim das suas vidas anteriores. A vida em
Carville mudava dependendo da década, onde diferentes formas de segregacdo ocorriam
(etnia, género, familiares saudaveis de doentes). Interacfes entre pacientes e profissionais
de saude também foram relevantes e variavam entre extremamente positivas a
extremamente negativas. Em Curupaiti, a vida dos pacientes foi analisada através de
documentos. Apos a abertura, Varios parentes e outras pessoas se mudaram para la (ao
contrario de Carville), para se beneficiarem da estrutura existente. Outros motivos para a
institucionalizacdo dos pacientes é a aquisicdo de conhecimento sobre a doenca e 0s
problemas econémicos brasileiros. Estigma contra os residentes de Curupaiti também séo
relatados, inclusive contra pessoas que se tratam no hospital de Curupaiti.

Gusméo e Antunes (2009) analisam relatos de ex-trabalhadores no setor de
enfermagem de um antigo leprosario, em Betin, que contam histérias da vida
estigmatizadas de pessoas que viviam na coldnia e foram recrutadas para trabalharem no
setor de enfermagem. Formas de segregacdo e estigma entre 0S pacientes que
apresentavam deformidades e incapacidades também ocorriam entre 0s pacientes
compulsoriamente internados.

Embora um novo direcionamento descentralizador para o tratamento e controle da
hanseniase tenha ocorrido gradativamente no Brasil desde a década de 80, com a adogéo
do Sistema Unico de Satde (SUS) e a abordagem das questdes sobre a hanseniase tratadas

através do viés da atencdo basica em saude (BRASIL, 2009), os hospitais de referéncia e

ANAIS DO VIIl CONGRESSO SULBRASILEIRO DE CIENCIAS DO ESPORTE - Criciima-SC — 08 a
10 de setembro de 2016

Secretarias do Colégio Brasileiro de Ciéncias do Esporte (Parana, Santa Catarina, Rio Grande do Sul)
Disponivel em: http://congressos.cbce.org.br/index.php/8csbce/2016sul/schedConf/presentations
ISSN: 2179-8133



http://congressos.cbce.org.br/index.php/8csbce/2016sul/schedConf/presentations

14

Vil CONGRESSO SULBRASILEIRD -
DE CIENCIAS DO ESPORTE

IMPI IC'AQOFR NOS NOVOS MARCOS ITGAIS PARA A rl')ll('Aq.A() FISICA, OTSPORTIT OI1AZIR

8 A 10 DE SETEMBRO DE 2016 CRICIUMA/SC >

grandes centros especializados no tratamento da hanseniase continuam sendo responsaveis

pelas mais relevantes pesquisas desenvolvidas na area do estigma social e seus registros na
literatura cientifica. Grande parte das pesquisas selecionadas nesta revisdo foram feitas
com pacientes em tratamento ou em acompanhamento realizados em hospitais
especializados em hanseniase, muitos deles oriundos dos antigos hospitais-colonias.
Somente duas pesquisas encontradas foram realizadas em Unidades Basicas de Salude
(UBSs), White (2008), que estudou o estigma gerado pelo encontro entre profissionais de
salde, que deveriam estar tratando dos pacientes com hanseniase de forma integral, e 0s
pacientes, e o realizado por Pereira et al. (2008). Este ultimo, os autores verificaram a ndo
realizacdo da busca ativa dos casos, necessaria para o real conhecimento da situacdo
epidemioldgica, e das acbes de educacdo em salde, importante para a reducao do estigma e
aproximacdo do sujeito a nova situacdo de vida e enfrentamento de limitagdes. Os
profissionais de salde citam que o estigma é a principal caracteristica responsavel pelo
preconceito e pelo isolamento social enfrentado pelos doentes de hanseniase. Na visdo do
gestor, a situacdo dos servicos de salde na atencdo a hanseniase, ndo é uma questao
prioritaria, uma vez que os indicadores epidemioldgicos evidenciam o alcance da meta de
eliminacéo.

Segundo a portaria MS/SVS 125/90 (BRASIL, 2009), que define as acbes de
controle da hanseniase, o tratamento e a prevencao das incapacidades motoras envolve
técnicas de autocuidado, além do tratamento medicamentoso. As técnicas de autocuidado
sdo tecnicas simples envolvendo exercicios fisicos especificos, que variam conforme a
forca muscular do paciente. Os pacientes deverdo ser orientados e encorajados por
profissionais das UBSs onde sdo tratados, para eles proprios realizarem em seus domicilios
as técnicas de autocuidado. Os exercicios fisicos podem ser ativos com ou sem resisténcia,
ou alongamentos passivos, e devem continuar mesmo apos a alta por cura do paciente.
Tem-se observado a presenga do fisioterapeuta nas UBSs envolvido diretamente com a
orientacdo do paciente na realizagdo do autocuidado. Porém, a fisioterapia envolve
tratamento individualizado e juntamente com 0 encorajamento do paciente em realizar

exercicios domiciliares, as questdes relativas a sociabilizacdo e a diminuicdo do estigma e
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0 sentimento de pertenca grupal ndo sdo contempladas. Nardelli e Roman (2011), através
de uma revisao da literatura, relatam contribuicGes positivas da pratica de atividades fisicas
realizadas por profissionais de educacéo fisica em pacientes com hanseniase. A atividade
fisica pode manter as articulacbes moveis e aumentar a forca muscular, protecdo para a
ocorréncia de neurites, promover multiplos efeitos positivos na resposta imunoldgica, além
do bem-estar psicoldgico, melhoria da autoestima e autoconfianca. Porém, esses achados
sdo escassos na literatura brasileira.

Estudos qualitativos realizados com habitantes de um antigo leprosario e com
residentes em areas endémicas do nosso pais, acometidos diretamente pela hanseniase ou
ndo, também foram encontrados na nossa pesquisa e representam 9,09 % de todas as
investigacOes estudadas nesta revisdo (CAVALIERE E GRYNSZPAN, 2008; CARDOSO,
2011). Foram entrevistados professores e estudantes de escolas proximas ao antigo
hospital-coldnia do Igud, em Itaborai, no Rio de Janeiro (CAVALIERE E GRYNSZPAN,
2008) e uma tese avaliando o estigma social da populacdo de um municipio do Vale do
Jequitinhonha, area que apresenta grande endemicidade da doenca (CARDOSO, 2011). Ao
comparar as percepgdes dos individuos considerando as &reas com diferentes coeficientes
de detecgdo da hanseniase, os autores avaliam a presenca do estigma percebido por estas
populacdes, onde o nivel de conhecimento sobre a doenca, nivel de escolaridade, a histéria
de caso da doenca na familia, a renda familiar e a utilizacdo de servigos de salde atuam
como influenciadores dessa percepcdo. O estigma também é encontrado atraves de
depoimentos de estudantes, professores descendentes ou ndo de doentes. Estes achados sao
compativeis com aqueles encontrados em populag¢Ges avaliadas em outros paises, como na
india (JAIN et al., 2016; MAJUMDER, 2015).

INVESTIGAC@ES QUE ANALISAM O ESTIGMA CONTRA A DOENCA DE FORMA
INDIRETA, OU SEJA, ATRAVES DO ISOLAMENTO SOCIAL

Questdes sobre estigma relacionados a hanseniase também foram estudadas através
do isolamento social, que € atribuido ao préprio estigma percebido e/ou experimentado

pelas pessoas acometidas por doencas estigmatizantes. No Brasil, dois estudos utilizando
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escalas com este tipo de abordagem foram encontrados, representando 9,09 % de todas as
investigacOes selecionadas nesta revisdao (Van BRAKEL et al., 2006; BORGES-DE-
OLIVEIRA et al., 2015). Borges de Oliveira et al., (2015) encontraram o0s piores indices
de qualidade de vida nos pacientes que apresentaram neuropatia e exclusdo social
percebida e atribuiram ao estigma relacionado a hanseniase a exclusdo social percebida por
estes pacientes. Van Brakel et al., (2006) desenvolveu e validou transculturalmente a
escala de participacdo social (escala-P) simultaneamente no Brasil, na india e no Nepal. A
escala-P foi criada para avaliar a participacdo social em situagOes estigmatizantes,
amplamente utilizada na literatura e recomendada pelo Ministério da Saude.

INVESTIGACOES QUE AVALIAM O ESTIGMA ATRAVES DE DOCUMENTOS
HISTORICOS

Pesquisas documentais para avaliacdo do estigma contra a hanseniase foram
descritas em 5 investigacgdes, 4 artigos cientificos e 1 tese, representando 22,72 % de todas
as investigacdes selecionadas nesta revisdo, como mostrado na tabela 1 (DIAS; DIAS;
PEDROSO, 2008; CAVALIERE ; GRYNSZPAN, 2008; SANTOS, FARIA E MENEZES,
2008; BRANCO, 2003; GOMIDE, 1991). Embora esta metodologia documental seja a
segunda estratégia empregada para o estudo do estigma em numero de publicacdes, todas
estdo escritas em portugués o que dificulta um pouco a propagacdo dos conhecimentos
valiosos sobre a hanseniase no Brasil encontrados neste material. Os autores que utilizaram
esta metodologia de pesquisa nas investigacdes incluidas nesta revisdo descrevem o
estigma relacionado com a doenga no Brasil desde o século XIX, que muitas vezes
participa e se torna responsavel pela distribuicdo demogréfica da regido (DIAS; DIAS;
PEDROSO, 2008). S&o historias de segregacdo e reclusdo, atraves das politicas publicas
para a contencdo e tratamento da doenca, afetando doentes e seus familiares, vividas em
antigos leprosarios e proventorios, que ainda produzem reflexos nos modos de vida das
pessoas envolvidas e na percepcdo do estigma na nossa sociedade (CAVALIERE
; GRYNSZPAN, 2008; SANTOS, FARIA E MENEZES, 2008; BRANCO, 2003;
GOMIDE, 1991).
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CONCLUSOES

Conclui-se que as investigacdes sobre estigma contra a hanseniase no Brasil
disponibilizadas através de publicaces depositadas nas bases de dados sdo relevantes, mas
ainda aquém das expectativas para um pais com a segunda maior prevaléncia da doenca no
mundo. Pesquisas avaliando as intervencdes realizadas através das politicas publicas
direcionadas para a diminuicdo do estigma sdo ainda mais escassas. O desenvolvimento de
novas pesquisas no Brasil é necessario para avaliar questdes relacionadas ao estigma
contra a hanseniase suas consequéncias sociais e 0s resultados atingidos pelas politicas
publicas atuais, redirecionando-as para um efetivo combate ao estigma contra a doenga no
Brasil e, consequentemente, o aumento dos esforgos para diminuicdo da transmisséo ativa
que ainda persiste em nosso pais, deteccdo precoce de novos casos, diminuicdo dos
agravos relacionados a doenca e melhoria da qualidade de vida das pessoas acometidas

pela hanseniase.
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