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Tratase de uma doenca causada pelo bacilo de Hansen
INTRODUCTION (Mycobateriumleprae), identificado inicialmente em 1873 pelo

bacteriologista noruegués Gerhard HenrikArmauer Hansen. A
A hanseniase € uma patologia infectocontagiosa cronica, que  hansenfase, referida historicamente como “lepra”, teve seu nome
compromete a pele e nervos periféricos (trigémeo, facial, tibial aterado no contexto brasileiro, visando sobretudo, a reducio do
posterior, ulnar, mediano, radial e fibular comum) podendo trazer estigma relacionado & doenca enfrentado pelos seus portadores
graves consequéncias aos pacientes quando ndo ha uma intervencao (Araljo, 2019).
precoce.
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No Brasil, entre os anos de 2014 e 2018 foram diagnosticados
140.578 novos casos de hanseniase, sendo que 55,2% destes casos
ocorreram em individuos do sexo masculino. A faixa etaria de maior
incidéncia de novos casos foi de 50-59 anos, totalizando 26245
individuos (Brasil, 2020). Estima-se que nas regides Norte, Nordeste
e Centro-Oeste brasileiras surjam em média 47 mil novos casos por
ano. O Brasil é considerado o0 segundo pais com maior incidéncia de
Hanseniase, perdendo apenas para a India (Aralijo, 2016). Segundo o
Boletim Epidemiol6gico brasileiro o Nordeste possui 0 maior nimero
de casos de hanseniase entre individuos analfabetos (11,8%). Outro
dado relevante é que, embora se observe reducdo do nlmero de casos
em todas as regibes do pais, verifica-se flutuacdo desse indicador nas
regifes Norte, Centro-Oeste e Nordeste. Ainda com tal flutuagdo, o
documento aponta que em andlise anterior as regides Norte e
Nordeste eram consideradas “precarias” em relacdo a propor¢do dos
contatos examinados e busca ativa por novos casos. Na andlise atual,
verificase 0 avango de tais regifes para o nivel regular, o0 que
significa que a proporcéo de contatos examinados ocorre em 74,5 a
81,4% dos casos (Brasil, 2020). A literatura aponta que 0s pacientes
com hanseniase sofrem negligéncia do poder publico e servigos de
salide no diagndstico precoce, acompanhamento dos casos, bem como
orientagdes qualificadas. Dentre estes ha uma parcela consideravel
que redlizam o tratamento de maneira irregular ou abandonam o
mesmo, elevando ainda mais o impacto da doenca. Grande parte dos
doentes diagnosticados, por sua vez, esconde a patologia com receio
do preconceito e da exclusdo. Conforme relatado pel os pesquisadores,
embora a Hanseniase hoje tenha cura, ainda € uma patologia bastante
estigmatizada (Sousa, 2013). A hanseniase € historicamente descrita
como uma doencga estigmatizada pela sociedade. Como uma doenca
milenar, muito se atribuia a ocorréncia da “lepra” com castigo divino,
sendo seus portadores considerados impuros, e ndo dignos de
cuidados ou atencdo ((Pinheiro, et al., 2018). A doenga, sobretudo em
estégios avangados, promove Ulceras na pele, amputagdes e
deformidades corporais, o que eleva a exclusdo social e preconceito
contra seus portadores (Lopes, et al., 2020). O objetivo do presente
estudo foi redizar anadlisar a existéncia de correlagdo entre o
diagnéstico de Hanseniase e a vivéncia de estigma sofrido/percebido
pelo portador da doenca.

METODOS

Tratarse de uma revisdo sistemdtica de literatura. O estudo foi
estruturado  conforme  proposto na metodologia PRISMA
(PreferredReportingltems  for Systematic Reviews and Meta
Anayses), visando maior quaidade na busca literaria e
sistematizagdo dos resultados encontrados. A declaragdo PRISMA
utilizada neste estudo consiste em uma lista de verificagdo composta
por vinte e sete itens, e a utilizacdo de um diagrama de fluxo de
quadro fases, priorizando clareza e transparéncia na execucdo da
revisdo sistemética (Liberati, 2009). A busca por estudos se deu nas
bases de dados vinculadas a Medical LiteratureAnalysis and Retrieval
System Online (MEDLINE) e Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saide (LILACS), utilizando-se os descritores
em ciéncias da salde (DECS): Hanseniase, Estigma socia e
Preconceito. A busca foi realizada de forma pareada, utilizando-se o
booleano AND para a associagdo dos termos, sendo estruturados
como descritores pareados: “hanseniase AND estigma social”,
“Hanseniase AND Preconceito” e seus equivalentes nos idiomas
inglés (“leprosy AND social stigma”, Leprosy AND Prejudice) e
espanhol (“lepra AND estigma social”, “Lepra AND prejuicio”).
Foram considerados somente artigos originais sobre hanseniase,
enfatizando o estigma/preconceito sofrido e€/ou percebido, disponiveis
na integra nos idiomas inglés, portugués e espanhol, publicados entre
0os anos de 2016 a 2021. Foram excluidos estudos que néo
correlacionassem o diagnostico de hanseniase com o estigma social
e/ou preconceito, bem como estudos de revisdo literdria, ou que ndo
especificavam adequadamente as estratégias metodol égicas adotadas.

Os critérios de elegibilidade dos estudos ocorreram por meio dos
critérios de SPICE e estéo detalhados no Quadro 1. A pergunta
norteadora do estudo foi estruturada com base na estrutura SPICE,
considerando o cendrio, perspectiva, intervencdo/ Fendmeno de

interesse, comparagdo e avaiacdo. Considerou-se cendrio o
diagnostico confirmado de hanseniase, a perspectiva a autopercepcao
do estigma, e o fenbmeno de interesse a exclusdo, estigma e/ou
preconceito. Buscou-se comparar ainda a relagdo entre estigma
sofrido/e ou percebido em diferentes contextos socioecondmicos,
étnicos, e niveis de escolaridade. Ap6s a definigo dos eixos SPICE a
pergunta norteadora do estudo estabelecida foi: Existe correlagdo
entre o diagnostico de Hanseniase e a vivéncia de estigma
sofrido/percebido pelo portador da doenca ?. Sendo ainda considerada
a segunda questdo: a percepcdo de estigmal/preconceito possui relagdo
com o nivel socioecondmico, grau de escolaridade ou aspectos
étnicos?. A busca foi feita por dois pesquisadores independentes,
visando maior acurécia na selecdo dos estudos. Posteriormente,
somou-se 0s estudos selecionados pelos dois pesquisadores e
redizou-se a andlise dos resumos dos estudos, considerando 0s
critérios de inclusdo e exclusdo propostos, e caso a leitura do resumo
ndo fosse suficiente para definicdo da adeguabilidade procedia-se a
leitura na integra do estudo. Foram incluidos estudos validados pelos
dois pesquisadores. Em situagfes que houvesse auséncia de consenso
sobre a adequabilidade do estudo poderia ser solicitado um terceiro
parecer de outro autor, entretanto, ndo foi necessario tal recurso. Por
fim, na terceira etapa os estudos selecionados foram lidos
integralmente, e procedeu-se a extragdo dos dados necessé&rios para
atingir os objetivos da pesquisa. Visando melhor acurécia e
organizacdo dos dados el aborou-se uma planilha descritiva utilizando-
se 0 Microsoft Excel® 2013, com as informacfes: autores, ano, local
da publicagdo, titulo, tipo de estudo, metodologia e resultados. Foi
utilizada ainda a ferramenta da Cochrane de avaliagéo de risco de viés
(Cochrane Risk of Bias Tool), buscando melhorar a quaidade e
adequabilidade dos estudos selecionados (Carvalho et al., 2013). A
andlise dos estudos se deu através da abordagem qualitativa dos
pontos apresentados na estratégia SPICE, buscando avaliar a temética
estudada, o estigma sofrido e/ou percebido, bem como arelacéo entre
tal estigma, e os contextos étnicos, socioecondmicos, e niveis de
escolaridade dos sujeitos analisados.

RESULTADOS

A busca e selegdo dos estudos obedeceu aos critérios acima
estabelecidos, sendo que a andlise de adequabilidade destes seguiu a
selecdo dos titulos, posterior andlise dos resumos, e por fim, leitura
completa dos estudos selecionados, e andlise qualitativa dos dados
apresentados. No Fluxograma 1 esta apresentado o processo de
selecdo dos estudos, conforme proposto pela metodologia PRISMA
adotada neste estudo (Fluxograma 1). Com o intuito de abordar os
critérios estabelecidos estudados cada um dos estudos selecionados
foi analisado quanto ao diagndstico de hanseniase, percepgéo frente
a0 diagnodstico, estigma sofrido e/ou percebido, bem como
repercussdes de tal estigma na salide e qualidade de vida dos usuarios
(Quadro 2).

DISCUSSAO

A hanseniase precisa ser vista como uma doenca estigmatizante e de
grande impacto da condicdo de vida e salde dos individuos
acometidos e de seus familiares. Conforme a literatura, a india, o
Brasil e aIndonésia respondem por mais de 81% dos casos da doenca
em todo o mundo (Tosepu, Gunawan, Effendy, & Fadmi, 2018). A
percepcdo do estigma entre portadores de hanseniase é referida na
literatura como uma condi¢do determinante da reducéo de qualidade
de vida, com repercussdes na condicdo de sallde destes. Embora sgja
uma doenca atuamente tratdvel com poliquimioterapia persiste o
diagnéstico tardio, abandono do tratamento, e ocorréncia de casos
graves e deformidades (Andrade, et al., 2019). Morgado e col.
(Morgado, et al., 2020) em estudo incluindo 180 portadores de
hanseniase assistidos em um Centro de Referéncia do Rio de Janeiro
- RJBrasil constataram que apenas 4,9% da amostra sabia a
forma correta de transmissdo da doenca, sendo que o menor
grau de conhecimento se relacionou diretamente com maior
estigma e sofrimento psiquico.
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Quadro 1. Distribuigéo da estratégia SPI CE para elegibilidade dos estudos
Inclusdo Exclusio
S Setting (Cenério) Diagnéstico confirmado de hanseniase Pacientes portadores de outras doengas
infectocontagiosas
P Perspective (Perspectiva) Autopercepcéo de estigmal preconceito

| Intervention (Intervencéo)
C Comparison (Comparagéo)

E Evaluation (Avaliacao)

A exclusdo, estigma e/ou preconceito
Relacdo entre estigma sofrido/e ou percebido em contextos
socioecondmicos, énicos, e nivels de escolaridade

Repercussdes do estigma

Fonte:Autoria propria (2021).

Quadro 2. Sintese dos dados coletados

Identificacdo do Estudo

Estigma

Contexto

Repercussdes

Morgado e col. (2020)

Abdéae coal. (2020)

Van’tNoordendee
(2020)

Jung e cal. (2020)

Finottie cal. (2020)

Cavalcanteecol. (2020)

Palmeira e col.(2020)

Nascimento e col. (2020)

Neiva e Grisotti (2012)

Marahattae col. (2012)

Govindharaje col. (2018)

col.

O maior estigma e preconceito esteve
associado & conceitos errdneos sobre
a doenca, baixa renda e menor nivel
de escolaridade.

Maior percepcdo de estigma e
isolamento social foi associado a
menor nivel de escolaridade, idade
avancada e ser solteiro.

Exclusio e preconceito contra
paciente e seus familiares, associado
a presenca de filhos, ou maior
presenca de deficiénciafisica

O diagnéstico de hanseniase é
associado a isolamento social, e
exclusdo. Iniciativas de inclusdo, e
formag@o de redes de gjuda auxiliam
em maior dignidade e inclusgo.

O estigma e a presenca de transtornos
mentais comuns tiveram associagdo
direta com sexo feminino, baixa
renda, faixa etéria produtiva e
qualidade de vidainsatisfatéria.

O estigma esteve associado a
historicidade da hanseniase, sendo
que os proprios  individuos
acometidos apresentam preconceitos.
Baixo conhecimento sobre doenca
relacionou-se a pior estigma

O estigma foi percebido através de
situacdes excludentes, dentro e fora
do ambiente familiar. O menor
conhecimento sobre a doenga,
presenca de lesdes, e menor
funcionalidade se relacionaram com
maior preconceito.

O maior estigma e exclusdo esteve
relacionado a gravidade da doenca,
avanco da idade e vulnerabilidade
social.

O estigma esteve associado a
presenca de manchas visiveis, menor
conhecimento da doenga, e crencas
religiosas. A exclusdo se deu no
ambiente social comunit&rio e
intrafamiliar.

A presenca de deformidades foi o
principal fator associado ao estigma
sofrido. O egtigma esteve mais
presente em situagBes como visitas
aos pacientes, compra de alimentos,
ou mesmo, estabelecimento de
relacionamentos.

O medo da doenca foi referido por
69% dos participantes, sendo que o
maior estigma foi percebido por
mulheres

180 usudrios assigtidos por
um Centro de Referéncia em
Hanseniase do Rio de Janeiro
— RJ Brasil.

305 pacientes com
hanseniase assistidos em
base hospitalar da Etidpia

86 individuos com
hanseniase e seus familiares

em regido Noroeste da
Etidpia
Estudo envolvendo 11

portadores de hanseniase e
17 profissonais de salde
atuantes em hospital da
india.

206 individuos com
hanseniase  em  Hospital
Universitiio  do  Mato
Grosso, Brasil.

Estudo qualitativo
envolvendo 06 profissionais
de salde, 07 portadores de
hanseniase e 04 familiares na
Regido Sul do Brasil.

Estudo com 17 pacientes
inscritos no  Programa
Nacional de Controle da
Hanseniase (PNCH) em uma
Unidade Bésica de Salde em
Belém-Para

Estudo com 263 individuos
portadores de hanseniase.

Estudo quadlitativo com 8
mulheres  portadoras  de
hanseniase, residentes em
comunidade do Vae do
Jequitinhonha, Brasil.

Estudo qualitativo com
grupos focais, incluindo 43
individuos com relagdo
direta com portadores de
hanseniase  residentes no
Distrito de Lalitpur, Nepal.

Estudo redlizado na india,
envolvendo 358 individuos
afetados pela hanseniase.

Reducdo da autoestima, depresséo e
excluséo social.

Limitagdo de atividades
exclusdo socid (55,1%).

(71,8%),

Sofrimento  mental, exclusdo social,
estresse e sofrecarga fisica e psiquica aos
familiares, divércio e dificuldades em
estabelecer relacionamentos conjugais.
Reducdo da autoestima, exclusdo social,
desemprego e pobreza foram agumas
repercussdes da hanseniase relatadas.

Verificou-se transtornos mentais comuns
(TMCs) em 70,4% da amostra, estando
tais transtornos diretamente relacionados
a0 estigma e sofrimento percebido.

O estigma e medos vivenciados atrasam
procura por tratamento, e estdo
associados a exclusdo e perpetuacdo do
ciclo de pobreza.

O estigma e exclusdo reduz a capacidade
de autocuidado, e promove reducdo da
qualidade de vida e funcionalidade entre
osindividuos.

O diagnodstico de hanseniase e seu
estigma promoveu exclusdo social, e
grande impacto psiquico.

O diagnéstico da doenca e estigma
sofrido compromete  adesio a0
tratamento, autocuidado, e promove
exclusdo socia e intrafamiliar. O medo,
e tristeza permeiam a vida das mulheres
acometidas.

O egtigma afeta fatores como interagéo
social, emprego e casamento dos
individuos, comprometendo qualidade de
vida destes de forma significativa.

O medo da doenca promoveu
adoecimento mental, e sofrimento aos
individuos. O estigma internalizado ou
percebido pela ocultagdo do diagndstico,
€ compromete procura por tratamento.

Fonte: Autoria propria (2021).
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Fluxograma 1. Triagem e selecdo de estudos confor me metodologia PRISMA.

Além de constatarem a adequabilidade da escaa os dados
apresentados com a utilizagdo da mesma reforcam o estigma
percebido/sofrido pelos individuos hansénicos. Verificou-se que
apenas 4,9% da amostra sabia a forma correta de transmissdo da
doenca, sendo que o menor grau de conhecimento se relacionou
diretamente com maior estigma e sofrimento psiquico. Dentre os
sentimentos relatados com o diagndstico destacaram o medo, tristeza,
vergonha, isolamento e depressdo. Por seu aspecto histérico e por ser
uma doenca capaz de causar ateragdes fisicas, que se manifestam por
lesBes cutdneo mucosas, o simples diagnostico da doenca, mesmo que
feito em tempo oportuno para auséncia de sequelas gera em suas
portadores medos e anseios, aém de atitudes excludentes de seus
familiares e sociedade. Em estudo realizado em Belém do Para o
maior avanco da doenca, sequelas, e reducdo da funcionaidade foram
associados a maior estigma sofrido/percebido (Palmeira, 2020). Em
estudo realizado na Etiépia, com 305 portadores de hanseniase os
pesquisadores apontam que a deficiéncia relacionada a hanseniase é
um fator contributivo para maior isolamento e/ou exclusdo socia. Foi
utilizada no estudo a Escala de participacdo e limitagdo de atividades
(SALSA). A maioria dos pacientes (219, 71,8%) tinha limitagdo de
atividade, sendo que 13,4% da amostra possuia limitagdes graves e
8,2% limitagOes extremas. Quanto a percepcdo do estigma, verificou-
se restricdo de participagdo social em 55,1% dos individuos. A
exclusdo, e maior sofrimento psiquico advindo da hanseniase esteve
associada a baixa escolaridade, idade avancada, e ser solteiro
(Abdela, 2020). O instrumento SALSA também foi utilizado no
estudo de Nascimento e col (Nascimento et al., 2020). Redizado no
municipio de Picos, Piaui/Brasil. Dentre os 263 individuos com
hanseniase participantes do estudo verificou-se uma limitagdo de
atividade associada a estagios avangados da doenca, bem como
correlacdo direta entre maior idade, menor escolaridade, e menor
conhecimento da doenga com a percepgéo de estigma. Contudo, os
pesquisadores apontam que mesmo sem lesdes visiveis, a propria
histéria cultural da doenca pode levar a exclusdo, impactando a

O impacto estigmatizante da hanseniase ndo interfere apenas no
individuo diagnosticado, mas também em seu circulo familiar e
social. A partir da abordagem qualitativa com 86 individuos e seus
nicleos familiares percebeu-se que a marginaizacdo, restricoes
sociais, e reducdo da produtividade sdo comuns entre tais individuos e
seus familiares. A discriminagdo nas comunidades foi referida com
grande tristeza pel os participantes, sendo estendida aos familiares dos
mesmos. Outro ponto ressaltado foi a ocorréncia de divorcio e
dificuldades em estabelecer relacionamento conjuga apds o
diagnéstico de hanseniase. Por outro lado, para os familiares, a
presenca de um individuo hansénicos na familia gerava estresse, e
muitas vezes maior dispéndio econbémico, ocasionando carga de
trabalho adicional, abandono escolar e sobrecarga fisica e emacional
(Vant't Noordende, 2020). O sentimento de tristeza, medo da doenca,
e impacto pela histéria desta permearam os relatos apresentados em
estudo do Vae do Jequitinhonha, Brasil. As oito mulheres
entrevistadas relataram exclusdo na comunidade e também no
ambiente intrafamiliar. No momento do diagnéstico experimentaram
inseguranca, e receio pela reagcdo que a comunidade poderia
apresentar. O medo da doenca fez com que houvesse negacdo do
diagnostico, e retardo no inicio do tratamento. A negacédo também foi
vista como vavula de escape frente a condi¢éo, e esteve relacionada a
maior religiosidade, representando a intrinseca relagdo entre a “lepra”
descrita em estudos biblicos, e 0 medo de ser excluido no presente
pela doenga. A omissdo do diagndstico para familiares e amigos
também foi atitude comum, ocasionada pelo medo da exclusdo. Tais
comportamentos geram reducdo da quaidade de vida, e intenso
sofrimento psiquico, que compromete ainda mais a condicado de salide
das participantes (Neiva, 2012). O medo da doenga também foi
referido por 78,5% dos participantes do estudo realizado por
Govindhargje col (Govindharaj, 2018). De um total de 358
participantes, 58% apresentaram ansiedade, 46% tristeza e 22%
referiram constrangimento frente ao diagnostico. A negacéo e a culpa
foi evidenciado em 2% e 8% da amostra respectivamente. O estigma
foi mais evidente entre individuos com deformidades visiveis,
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havendo em todos os individuos participantes relato de perda da
autoestima, dignidade, e exclusdo frente a situacdes vexatorias e de
discriminagdo. Os autores ressaltam que o estigma pode se apresentar
de forma internalizada, percebida ou experimentada. Frente a
percepcdo de maior gravidade da doencga os participantes enfrentaram
maior estigma internalizado. Ja em relagdo ao estigma experimentado
ou percebido muitos usuérios apontam a negagdo ou ocultagdo do
diagnostico como estratégia de fuga (Govindhargj, 2018). Dentre as
consequéncia do diagnéstico de hanseniase e do estigma
sofrido/percebido por seus portadores constatou-se a maior ocorréncia
de transtornos mentais comuns (TMCs), sobretudo em individuos do
sexo feminino, baixa renda, e faixa etéria produzida. O diagndstico,
associado a exclusdo social, repercutiram negativamente na qualidade
de vida, culminando com o adoecimento psiquico e maior limitagdo
funciona dos individuos. No estudo envolvendo 206 portadores de
hanseniase a presenca de TMCs foi identificada em 70,4% da
amostra, e a faixa etaria de 26-45 anos foi a mais acometida por tais
transtornos (Finotti, 2020). Estudo abordando as multiplas dimensies
da Gestdo do Cuidado em pacientes hansénicos envolveu pacientes,
familiares e profissionais, sendo realizado em um servico de
referéncia na Regido Sul do Brasil. O fato de a hanseniase
comprometer a funcionalidade dos individuos afetados, bem como,
ter um aspecto histérico marcado por relatos desastrosos contribui
para perpetuacdo do estigma associado a doenga. O conhecimento
limitado sobre a doenca, e os medos, preconceito e anseios dos
individuos acabam retardando a procura por tratamento, ou
determinando a descontinuidade do mesmo. O sofrimento psiquico,
exclusdo social, e perpetuacdo do ciclo de pobreza sdo alguma das
consequéncia da doenca na visdo de profissionais, portadores e
familiares (Caval cante, 2020).

No estudo realizado por Marahattae col. (Marahatta, et al., 2018)
incluindo 43 participantes todos referiram ja ter sofrido alguma
situacdo vexatoria ou exclusdo pelo diagnéstico de hanseniase.
Contudo, os participantes relataram que o estigma percebido em
relagdo a doenca vem diminuindo ao longo dos anos. O diagndstico
da doenca promove impacto psiquico, sendo que a presenca de
deformidades e deficiéncias parece determinante na relagdo da
sociedade com os individuos acometidos. O desconhecimento sobre a
doenca, e a persisténcia de tabus sobre a mesma determinam maior
exclusdo e também ocultacéo do diagndstico por muitos participantes.
Verificou-se anda que situages corriqueiras como compra de
alimentos, emprego, e visitas a casas de pessoas afetadas pela
hanseniase ainda sdo extremamente comprometidas. Em relagdo ao
casamento, e discriminagdo por familiares tais tracos ainda estdo
bastante presentes, reforcando a exclusdo intrafamiliar. Frente a
condicdo estigmatizante da hanseniase o estudo publicado por Jung e
col. (Jung, 2020) retrata uma cooperativa comunitaria estruturada na
india, como forma de inclusdo social e combate & hanseniase e suas
consequéncias. No estudo, com abordagem qualitativa, foram
redlizadas 28 entrevistas envolvendo portadores de hanseniase e
funcionarios de uma hospital indiano. Os autores apontam que a
principal causa para o engajamento dos paci entes na cooperativa era o
forte desgjo de dignidade e reducdo do isolamento social. Enfatizou-
se a importancia de um cuidado integral incluindo atendimento
holistico, apoio psicossocial, educacional, e inclusdo dos nucleos
familiares nas abordagens. O estigma e preconceito, associado a
exclusdo social foi referido por todos os pacientes.

CONSIDERACOESFINAIS

Todos os estudos apresentados referiram grande estigma, preconceito
e exclusdo sociad vivenciada, percebida e/ou internalizada pelos
portadores de hanseniase. O desconhecimento da doenca, aspectos
religiosos, bem como nivel de escolaridade e estrato social foram
alguns dos aspectos associados a maior estigma. A presenca de
deformidades, ou manchas visiveis também foram desencadeadoras
de maior preconceito, bem como apontadas como motivos de
reclusdo, e negacdo do diagnéstico. Dentre as estratégias de
enfrentamento de tal estigma foram elencadas a negacdo, procura de
auxilio psiquico, bem como organizago de rede ou cooperativas de

apoio. A maior ocorréncia de depressdo, e transtornos mentais
comuns também foram dados apresentados na literatura pesquisada.
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