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“Triste época! E mais facil desintegrar um atomo
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RESUMO

A exclusédo, o medo, o preconceito e a discriminacdo se encontram enraizados na construgéo
social da hanseniase, e sdo fatores que nos dias atuais dificultam no enfrentamento da doenca
e no convivio na sociedade. Sendo assim, o presente trabalho objetivou analisar na literatura
as publicagdes cientificas relacionadas ao estigma e preconceito referente & hanseniase. Trata-
se de uma revisdo integrativa seguindo 0s seis passos que a literatura descreve, realizada no
periodo de abril a maio de 2018 por meio da busca de artigos publicados nos anos de 2008 a
2017 nas bases de dados Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE), utilizando o motor de buscas da base PubMed; Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); Base de Dados em Enfermagem (BDENF) e
Scientific Electronic Library Online (SciELO). Foram definidos os descritores estigma,
preconceito e hanseniase através da plataforma dos Descritores de Ciéncias em Saude (DeCS)
e apbs cruzados nas bases de dados mediado pelo termo booleando “AND”, obteve-se 89
artigos. Com a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, a amostra desse trabalho foi
composta por 15 artigos, dos quais foram analisados os dados e confrontados com a literatura.
A maioria dos estudos foram publicados em portugués e nos anos de 2008 e 2014, tendo
como predominéncia artigos do tipo qualitativo e histdria oral. A LILACS teve um maior
numero de publicacdes indexadas. As caracteristicas principais identificadas sobre o tema
foram sobre o impacto do diagnéstico para o paciente com hanseniase relacionado ao estigma
e 0 preconceito, o estigma no trabalho, o impacto da institucionalizagdo, a autoestigmatizacédo
e isolamento social, a autoimagem do paciente com hanseniase, a negacdo da doenca e 0
medo da exclusdo e as estratégias utilizadas para a reducdo do impacto da hanseniase e do
estigma. Dessa forma, o estudo mostrou que 0 estigma e o preconceito ainda sao situagdes que
aflige grande parte das pessoas que tem ou tiveram a doenca, marcando de forma negativa as
suas vidas, por se sentirem excluidas do meio social. Sugere-se que haja um aprofundamento
sobre o tema do impacto que o estigma e o preconceito da hanseniase trazem para o0 paciente,
ja que estes sdo pontos que afetam em varios aspectos da vida do paciente, como no
diagnostico, tratamento, pessoal e social.

Palavras-chave: Estigma. Preconceito. Hanseniase.



ABSTRACT

Exclusion, fear, prejudice and discrimination are rooted in the social construction of leprosy,
and these are factors that in the present day make it difficult to cope with the disease and to
live in society. Thus, the present work aimed to analyze in the literature the scientific
publications related to stigma and prejudice related to leprosy. This is an integrative review
following the six steps described in the literature, carried out from April to May 2018 by
searching articles published in the years 2008 to 2017 in the Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online databases (MEDLINE), using the PubMed base search engine; Latin
American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS); Nursing Database
(BDENF) and Scientific Electronic Library Online (SciELO). The descriptors stigma,
prejudice and leprosy were defined through the Health Sciences Descriptors (DeCS) platform
and, after crossing the data bases mediated by the term "AND", 89 articles were obtained.
With the application of the inclusion and exclusion criteria, the sample of this work was
composed by 15 articles, of which the data were analyzed and compared with the literature.
Most of the studies were published in Portuguese and in the years 2008 and 2014, mainly
articles of the qualitative type and oral history. LILACS had a greater number of publications
indexed. The main characteristics identified on the theme were the impact of the diagnosis for
leprosy patients related to stigma and prejudice, stigma at work, the impact of
institutionalization, self-stigmatization and social isolation, self-image of leprosy patients,
denial of the disease and the fear of exclusion and the strategies used to reduce the impact of
leprosy and stigma. Thus, the study showed that stigma and prejudice are still situations that
afflict a large number of people who have or have had the disease, negatively marking their
lives, because they feel excluded from the social environment. It is suggested that there is a
deepening on the impact of the stigma and prejudice of leprosy on the patient, since these are
points that affect in various aspects of the patient's life, such as diagnosis, treatment, personal
and social.

Key-words: Stigma. Prejudice. Leprosy
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1 INTRODUCAO

A hanseniase, também conhecida como lepra, é uma doenca que atinge a
sociedade ha milhares de anos. E uma doenca infectocontagiosa, de evolugdo cronica, com
alta infectividade e baixa patogenicidade. Afeta, principalmente, individuos com situacoes
socioecondmicas baixas, sem condi¢des de vida saudavel e sem saneamento basico. E causada
pelo Mycobacterium leprae, que, atinge os nervos periféricos e pele, trazendo sérias
complicagdes aos acometidos devido as lesdes e ao alto poder incapacitante que se origina se
ndo diagnosticada e tratada precocemente, além dos problemas psicoldgicos.

Dessa forma, o proposito da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020,
lancada pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS) em 2016, busca a deteccdo precoce da
hanseniase e o tratamento imediato para evitar a incapacidade e reduzir a transmissdo da
infeccdo na comunidade. Portanto, ajudando a diminuir a quantidade de casos de pessoas que
sdo atingidas pela doenca, que apresenta nimeros de casos novos diagnosticados
significativamente elevados se lavado em consideracdo o parametro proposto pela OMS de
menos de 1 caso por 100 mil habitantes.

Em 2016, 143 paises notificaram 214.783 casos novos de hanseniase, o que
representa uma taxa de deteccdo de 2,9 casos por 100 mil habitantes (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2017). No Brasil, no mesmo ano, foram notificados 25.218 casos
novos, perfazendo uma taxa de deteccdo de 12,2 por 100 mil habitantes. Esses parametros
classificam o pais como de alta carga para a doenca, sendo o segundo com o maior numero de
casos novos registrados no mundo (BRASIL, 2018). Ainda em 2016, no Piaui, foram
reportados 911 casos novos, perfazendo 28.4 casos por 100 mil habitantes, um parédmetro
muito alto em relacdo ao que é preconizado pela OMS. Desses casos notificados 57 eram em
menores de 15 anos. Comparada ao ano de 2017, houve um aumento consideravel, subindo
para 935 casos novos notificados, com parametro de 29.1 casos por 100.000 habitantes. Em
Picos, foram notificados 34 casos em 2016 e 33 em 2017 (SESAPI, 2018).

Assim, vale ressaltar a importancia de se desenvolver estratégias para a detec¢édo e
tratamento da hanseniase ndo somente em relacdo a parte fisica do paciente, mas também
voltado para o lado psicoldgico, devido os mesmos frequentemente serem afetados pelo
isolamento social, preconceito, discriminacdo e estigma. O ultimo é considerado uma das
causas mais importantes de atraso do diagndstico, o que facilita a transmisséo da infec¢éo nas
familias e nas comunidades. (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016).
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Segundo Rufferty (2005), na hanseniase, o estigma é um fendmeno real, que
representa um complexo de fatores como crencas, medos, preconceitos e sentimento de
exclusdo que atinge os individuos com a doenca em diferentes aspectos da sua vida, fisicos,
psicoldgicos, sociais e econdmicos. Souza e Martins (2018) destacam que essas condicBes
contribuem para a reducdo da autoestima, autoimagem e outras caracteristicas emocionais e
comportamentais.

Eidt (2004) e Garcia (2001) apontam que o estigma foi construido a partir do
isolamento social entorno da doenca, e atualmente é revelado por meio do evidente
preconceito que aflige os que tem a doenca, que ndo falam sobre o diagnostico e escondem
seu corpo tentando esconder o seu problema de salde para evitar a reprovagdo e o abandono.
Segundo Cunha (2002) a falta de informacdes sobre o modo de transmissao, controle e cura,
bem como o medo da exclusdo social, contribuiu para que a hanseniase se tornasse uma
doenca temida na sociedade.

Como se pode perceber, a exclusdo, o medo, o preconceito e a discriminagéo se
encontram enraizados na construcdo social da hanseniase, e sdo fatores que nos dias atuais
dificultam a essas pessoas no enfrentamento da doenca e no convivio com os demais. E
necessario resgatar sua autoestima, recuperar seus vinculos e reintegra-los a sociedade.
Acredita-se ser de fundamental importancia um cuidado especial por parte dos profissionais
de salde para que os individuos possam ultrapassar esse delicado momento de suas vidas e
consigam vencer a dificil trajetoria que se inicia desde a descoberta do diagnéstico, podendo
estender-se apos a cura (BAIALARDI, 2007).

Destarte, o presente estudo busca saber o que a literatura cientifica traz acerca do
estigma e preconceito da hanseniase no periodo de 2008 a 2017. Pois, ao se estudar sobre 0
tema fornece subsidios para a melhor compreensdo do problema e aprende-se a lidar com
maior propriedade com os individuos acometidos pela doenca em seus diferentes aspectos,
tanto fisico como psicolégicos. Sendo assim, é de suma importancia realizar estudos de
revisdo sobre o estigma e preconceito da hanseniase para que seja amplamente divulgado o
assunto, apontar as novidades e as lacunas das pesquisas, as melhoras que podem ser feitas
acerca do tratamento das pessoas que sofrem por esses problemas e ajudar os profissionais a
conhecer e compreender diferentes aspectos da enfermidade, melhorando assim na pratica

clinica.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Analisar na literatura as publica¢des cientificas relacionadas ao estigma e

preconceito referente a hanseniase.

2.2 Especificos

e Caracterizar os principais indicadores bibliométricos como titulo, ano de
publicacao, periddico, autor, desenho metodologico, base de dados e idioma;

e Apresentar os principais resultados identificados nos estudos acerca do
estigma e preconceito da hanseniase;

e Abordar sobre o impacto do diagnostico para o paciente com hanseniase
relacionado ao estigma e o preconceito;

e Discutir a respeito de formas para reducdo do estigma e preconceito da
hanseniase.
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3 METODOS

3.1 Tipo de estudo

O estudo trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, que se traduz como uma
anélise mais ampliada de publicagdes sobre determinados fendmenos, fazendo consideracoes
gerais mais precisas e permitindo suprimir dividas. Tem por objetivo reunir e sintetizar
resultados de pesquisas, tornando o conhecimento mais aprofundado de forma sistematica e
organizada. Dessa maneira, contribuindo na tomada de decisdo, na melhoria da pratica clinica,
na incorporacdo das Praticas Baseadas em Evidéncias (PBE), além de reduzir obstaculos da
utilizacdo do conhecimento, tornando-os mais acessiveis e divulgando-os em menor tempo
(MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

3.2 Etapas da revisdo integrativa da literatura

Para a construcdo da revisdo integrativa acerca do estigma e preconceito da
hanseniase seguiu-se seis passos distintos que acontecem semelhantes as fases de
desenvolvimento de pesquisa convencional propostas na literatura por Mendes, Silveira;

Galvéo (2008), apresentadas na figura 1:

Figura 1. Etapas da revisao integrativa, Picos - PI, 2018.

« Delimitagdo do tema e selecdo da hipdtese ou questdo norteadora

« Amostragem ou busca na literatura

+ Definicdo das informacges ou categorizacao dos estudos

« Avaliacdo dos estudos incluidos na reviséo

* Interpretagéo dos estudos

« Sintese do conhecimento ou apresentacdo da revisdo }

Fonte: Mendes, Silveira; Galvdo (2008).
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3.2.1 Delimitacdo do tema e selecdo da hip6tese ou questdo norteadora

A delimitacdo do tema baseou-se na necessidade de entender as principais
consequéncias do estigma e preconceito da hanseniase e quais medidas para reducdo estes
estudos apresentam, devido ser uma doenca que afeta ndo somente o fisico, mas também o
psicoldgico das pessoas diagnosticadas. Dessa forma, surgiu a seguinte questdo norteadora: O
que a literatura cientifica publicada no periodo de 2008 a 2017 traz acerca do estigma e

preconceito da hanseniase?

3.2.2 Amostragem ou busca na literatura

O estudo se desenvolveu de abril a maio de 2018. As buscas por artigos ocorreram
através da pesquisa por artigos em quatro bases de dados: Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE), utilizando o motor de buscas da base PubMed,
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); Base de Dados
em Enfermagem (BDENF) e Scientific Electronic Library Online (SciELO). A justificativa da
escolha se deu pela relagcdo do tema com o contetddo indexado.

Para a melhor definicdo dos termos na coleta dos artigos selecionou-se descritores
controlados através do DeCS (Descritores de Ciéncias em Saude): Estigma social, Preconceito
e Hanseniase. Devido a escassez de artigos utilizando o descritor “Estigma Social”, porém
optou-se por utilizar o descritor nao controlado “Estigma”, o que ajudou a ampliar a capitacao
dos artigos nas buscas. Para a pesquisa na PubMed, foram definidos os termos indexados no
Medical Subject Heading Terms (Mesh Terms - MeSH): Social Stigma, Prejudice e Leprosy,
porém foi utilizado “Stigma” ao invés de “Social Stigma” para ampliar a capitacdo de artigos
nas buscas. Os resultados de cada termo foram cruzados entre si utilizando o conectivo
booleando “AND”, na “busca avancada em cada base de dados”. Foram estabelecidos critérios
de inclusdo para a selecdo priméria dos estudos: artigos disponiveis na integra que
abordassem a tematica estigma e preconceito da hanseniase; que estivessem em portugués,
inglés e espanhol; ano de publicacdo, de 2008 a 2017 (a escolha dos anos se deu devido a
limitac&o de publicagéo referente ao tema em anos mais recentes).

Realizando-se o cruzamento entre os descritores foram encontrados 89 artigos. Ao
aplicar os critérios de inclusdo na filtragem obteve-se um total de 38 artigos, dos quais 17
artigos estavam duplicados (na prépria base de dados ou em relacdo a outra base de dados) e

foram excluidos da pesquisa, restando 21 artigos - resultados em grande parte devido a dupla
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indexacdo de revistas que possuem versdes em mais de um idioma e mais de um numero de
ISSN. Para exclusdo dos artigos duplicados entre bases de dados utilizou como critério a
retirada do estudo que estivesse no banco com menor quantidade. Apoés a leitura dos resumos
dos artigos, verificou-se que seis artigos ndo se adequavam ao delineamento do estudo, por
ndo se relacionarem de alguma forma com a tematica. Sendo assim, foram utilizados para a
construcdo desse estudo 15 artigos. O processo de inclusdo e exclusdo dos artigos esta

apresentado na figura 2.

Figura 2. Procedimento realizado para a selecdo do material referente ao estigma e
preconceito da hanseniase, Picos- Pl, 2018.
; }
PESQUISA NAS BASES DE — -
DADOS APLICACAO DOS CRITERIOS DE
INCLUSAO A FILTRAGEM

Estigma AND Preconceito AND

Hanseniase Texto disponivel na integra;
LILACS: 29 i Idioma, portugués, inglés ou espanhol;
BDENF: 10 Ano de publicacio de 2008 a 2017;
SciELO: 5 § Tipo de texto, artigo.
Stigma AND Prejudice AND Leprosy | [ | LILACS: 19

PubMed: 45 BDENF: 8

SCiELO: 5

PubMed: 6

Total de artigos: 89

Total de artigos: 38

ARTIGOS P
DUPLICADOS |—> LEITURA DOS RESUMOS
i LILACS: 1 E EXCLUSAO DO
: BDENE: 6 } h MATERIAL NAO
| SCIELO: 5 i 21 RELACIONADO
; , — :
| PubMed: 5 1 Artgos LILACS: 5
{  Artigos duplicados obtidos BDENF: 1
excluidos: 17
e Artigos excluidos: 06
*Artigos duplicados tanto mas -~
préprias bases de dados quanto
entre elas.
15 )
Selecdo final )
dos artigos

Fonte: Autor, 2018.
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Foram selecionadas as seguintes variaveis dos artigos para o estudo:
e Relacionadas as publicages: titulo, autor, ano de publicacdo, periddico, base de
dados, idioma.
e Relacionadas ao estudo: delineamento, populacédo, objetivo, instrumentos de coleta e
0s principais resultados encontrados a respeito do impacto do estigma e preconceito as
pessoas com hanseniase e as medidas utilizadas para reducéo do estigma e preconceito

da hanseniase.

3.2.3 Definicdo das informacdes

Apobs a selecdo dos estudos por meio da leitura de titulos e resumos, aqueles
artigos que atenderam aos critérios de inclusdo foram selecionados e tiveram seus dados
coletados através do formulario (APENDICE A), sendo este produzido pelo autor

especialmente com o objetivo de melhorar a captacdo e analises dos dados.

3.2.4 Avaliagéo dos estudos incluidos na reviséo

Apo6s a coleta, os dados foram organizados em quadros mediante a analise
descritiva das variaveis de estudo para realizar a classificagdo das informacGes obtidas na
pesquisa. Cada artigo foi identificado com um cédigo em um sistema alfanumérico (Al, A2,
A3, até Al15.) e inserido em planilha do Excel MS-Office 2016, utilizando para analise das

variaveis estudadas a frequéncia absoluta.

3.2.5 Interpretacéo dos estudos

Nessa fase foi realizada a avaliacdo critica dos artigos comparando-0s com 0
conhecimento tedrico, as consideracdes e conclusfes provindas da revisao integrativa, ou seja,
identificando e interpretando os principais resultados a respeito do impacto do estigma e
preconceito as pessoas acometidas pela hanseniase e as medidas utilizadas para reducéo do

estigma e preconceito nos estudos.
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3.2.6 Sintese do conhecimento ou apresentacdo da revisao

Nessa etapa, sintetizou- se as informacdes que possibilitaram fazer uma
avaliacdo critica da pertinéncia dos procedimentos empregados na elaboragdo do estudo,
através do detalhamento das pesquisas incluidas, que estdo apresentadas nos resultados

organizadas pelas suas caracteristicas, facilitando a compreensao a respeito da tematica.

3.3 Aspectos éticos

Por se tratar de uma pesquisa utilizando dados de livre acesso em bases de dados
virtuais, este estudo ndo necessita de parecer de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) ou dos autores dos estudos. Ainda assim, houve-se 0 compromisso em citar os autores
respeitando a NBR 6023 (ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS, 2002), que
estabelece os elementos a serem incluidos em referéncias. A finalidade da coleta de dados
sendo total e exclusivamente cientifica.

Os Beneficios desse estudo estdo associados na identificacdo das principais
caracteristicas acerca o estigma e preconceito da hanseniase, promover maiores discussoes
sobre o tema, devido o estigma e o0 preconceito relacionado a hanseniase serem problemas que
ndo sdo discutidos com a frequéncia e profundidade necessaria. Além de fornecer subsidios
para a melhora na pratica clinica dos profissionais e estimular a realizacdo de outras pesquisas
que permitam apontar lacunas, suprimir davidas e ampliar o conhecimento sobre a tematica.

Os riscos foram minimos, pois poderiam ter ocorridos nos casos em que 0S
autores dos estudos utilizados como amostra tivessem tido seus trabalhos expostos sem

condutas éticas.
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4.1 Caracterizacdo geral do estudo
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A busca resultou no achado de 15 artigos cientificos que fizeram parte da amostra

para este estudo. Inicialmente foi realizada uma descricdo das caracteristicas gerais dos

artigos como, titulo, autor, base de dados, delineamento do estudo, ano de publicacéo,

periodico e idioma, conforme demonstra no quadro 1.

Quadro 1. Caracterizacdo dos estudos em relacdo ao titulo, autor, periodico, delineamento,

ano de publicacéo e idioma. Picos, PI, 2018.

Ne Bde;sdeocie Autores/Ano Titulo Periddico Delineamento | ldioma
Hanseniase: estigma e
BORENSTEIN | Preconceito vivenciados | o .o -
Al | LILACS | .MS.etal | PO pacientes | g ioirade | QualltaVO, oo ues
(2008) |nst|tuC|onaI|z_ados em Enfermagem socio-historico
Santa Catarina (1940-
1960)
CAVALIERE, | Fabrica de imaginario
LLALL,; usina de  estigmas: CAD. Documental e
A2 | LILACS | GRYNSZPAN, | conhecimentos e crengas SAUDE ualitativo Portugués
D. de uma comunidade COLET. a
(2008) escolar sobre hanseniase
Histéria de vida e Hansenologi
SILVA,R.C.P. | trabalno de pessoas a
A3 | LILACS et al. atingidas pela hanseniase . . Qualitativo Portugués
. B Internationali
(2008) em servigos de salde do s
estado de S&o Paulo
GUSMAO, | Ter hanseniase e
AP.B,; trabalhar na Revista
A4 | LILACS ANTUNES, enfermagem: histéria de | Brasileirade | Historia oral | Portugués
M.J.M. lutas e superagdo Enfermagem
(2009)
NATIONS, Estigma, metéforas
M.K.; LIRA, | deformantes e
G.V,; experiéncia moral de | Cad. Salde - A
A5 | LILACS CATRIB, pacientes com Publica Antropoldgico Inglés
AM.F. hanseniase multibacilar
(2009) em Sobral, Ceara, Brasil
MARTINS, Hanseniase, exclusdo e Citncia &
A6 | LILACS P.V.; CAPONI, p_reconcelto. historias de Saude Histéria oral | Portugués
S. vida de mulheres em Coletiva
(2010) Santa Catarina
BEZERRA, Impacto do Diagndstico Revista Exploratério,
A7 | BDENF F.N. et al. da hanseniase enfermagem descritivo, Portugués
(2011) UFPE online qualitativo

(Continua)
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Quadro 1. Caracterizacdo dos estudos em relagdo ao titulo, autor, periddico, delineamento,

ano de publicacéo e idioma. Picos, PI, 2018. (Continuacéo)

Base de

N° dados Autores/Ano Titulo Periddico Delineamento | Idioma
Deficiéncia em pessoas
BRAKEL, afetadas pela han_sg?ias:e: Global
A8 | PubMed W.H.V. et al o_papel da defl_c!enc[a, Health Transyer§al, Inglés
(2012) atlv_ldade,_ participacdo Action quantitativo
social, estigma e
discriminacdo
CID, R.D.S. et | Percepcao de usuérios Descritivo
A9 | LILACS al sobre o preconceito da Revista Rene . Portugués
. qualitativo
(2012) hanseniase
PercepcOes da doenca e
do Hansenologi
SOUZA, E.B. | Tratamento pelos a
Al10 | LILACS et al. pacientes Internationali Qualitativo Portugués
(2013) Tratados de hanseniase s
Residentes em palmas-
Tocantins
MARTINS, (Ijt;nerar;iienttzrsapeut::(;ons] Physis Qualitativo de
All | LILACS P.V. IRIART, diagndéstico de Rews:ta de _cunho . | Portugués
J.A.B. . Saude socioantropol6
hanseniase em Salvador, . .
(2014) - Coletiva gico
Bahia
SILVA R.C.C. Estigma e preconceito: Journal of Exploratério,
realidade de portadores Research: .- A
Al2 | LILACS et al. . descritivo, Inglés
(2014) de.hansenla_se. em Fundamer?tal qualitativo
unidades prisionais Care. Online
@] envelhecer
SOUZA, institucionalizado de .
A3 | LILACS J.F.M.; SENA, | sujeitos sequelados pela I?(e\{ls:ta litati Portuaué
T.C.C.B. Hanseniase da  U/E Gero?t[)cl)zgia Qualitativo ortugues
(2014) Abrigo
Jodo Paulo Il *
O estigma e preconceito | Revista da
GARBIN, da hanseniase: a | Sociedade Descritivo,
Al4 | LILACS C.AS.etal influéncia na condicdo | Brasileirade | transversal, Inglés
(2015) humana Medicina quantitativo
Tropical
“Como ferrugem em lata
LEITE: velha”: o discurso do Physis
SAMPAIO; estigma de acientes Revista de . R
AlLS | LILACS CALDEIRA inst?tucionalizadgs em Saude Historia Oral - | Portugues
(2015) decorréncia da Coletiva
hanseniase

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Entre os 15 artigos analisados, 11 foram publicados em portugués e quatro em
inglés. Os artigos foram publicados em 11 periodicos distintos, em trés deles, na Physis
Revista de Saude Coletiva, Revista Brasileira de Enfermagem e Hansenologia Internationalis,

foram publicados dois artigos, desses trabalhos apenas dois foram publicados no mesmo ano
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os estudos de Silva et al. (2008) e Borenstein et al. (2008). Nos demais periddico foi
publicado apenas um artigo por ano.

No periodo de 2008 a 2017, nos dois ultimos anos ndo houve nenhuma publicacédo
a respeito do tema aqui estudado, em 2008 e 2014 teve um predominio de publicacfes com
trés trabalhos em cada ano (GRAFICO 1).

Grafico 1. Relacdo da frequéncia de artigos por ano de publicacdo dos
estudos analisados acerca do estigma e preconceito da hanseniase. Picos, PlI,
2018.

w
>
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Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Apenas um autor publicou mais de uma vez durante esse periodo de tempo, sendo
as publicacbes em anos, revistas e coautores diferentes, Martins; Caponi (2010) e Martins;
Iriart (2014). Nenhum dos artigos foi publicado por apenas um autor, quatro foram por dois
autores em cada trabalho e todos os demais tiveram sua autoria compartilhada com trés ou
mais autores.

Em relacdo as publicacdes por base de dados, a maior quantidade de artigos
estavam indexados na LILACS, sendo encontrados 13. Referente ao delineamento dos
estudos, no geral predominaram 13 artigos abordagem qualitativa e trés do tipo historia oral.
Dois dos estudos foram configurados como excecdo ao realizarem analises qualitativas dos

seus dados, sendo eles do tipo transversal (GRAFICO 2).



Grafico 2. Apresentacdo dos delineamentos dos estudos. Picos, Pl 2018.
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m Exploratério, descritivo, qualitativo m Descritivo e transversal
m Histéria oral Qualitativo e socioantropolégico
m Qualitativo m Descritivo e qualitativo
Qualitativo e socio-histérico Documental e qualitativo

Antropolégico Transversal

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

No quadro 2 foram descritas as variaveis relacionadas a populacéo, objetivos e

instrumentos utilizados para a coleta dos dados dos estudos.

Quadro 2. Caracterizacdo dos estudos em relagdo a populagdo, e instrumentos de coleta.

Picos, PI, 2018.
Not Populacéo Objetivo Instrumento
. Investigar a partir das narrativas dos pacientes com
Pacientes em p . Lo L .
hanseniase, quais foram os primeiros sinais e sintomas | .,
Al | tratamento da | . e - o
. _ identificados por eles e reconstruir sua trajetéria
hanseniase (n=18) e e .
terapéutica até o diagnéstico de hanseniase.
Teste de
Pacientes com x . Associaca Livr
. Conhecer a percepcdo dos portadores de hanseniase S30€1agao ©
hanseniase em . . - . de Palavras
A2 S . acerca do estigma e preconceito que vivenciam em
situagéo prisional . ST (TALP) e
_ unidades prisionais. .
(n=7) entrevista
semiestruturada
A3 Pament,e S _ €OM || dentificar o impacto do diagndstico da Hanseniase *
hanseniase (n=13)
Questionario
semiestruturado e
Pacientes em | Conhecer a vivéncia dos sujeitos que passam pela Fé(igalvﬁ)gdr;)gzada
A4 | tratamento da | experiéncia do tratamento de hanseniase na cidade de pelo ! ~p
. _ . Avaliacéo
hanseniase (n=57) Palmas-Tocantins. A
Neurologica
Simplificada
(ANS)
. Analisar os sentimentos e percepcdes, incluindo
Pacientes em . . x -
preconceitos, medos, sentimentos exclusdo e qualidade
A5 | tratamento da . . . +
. _ de vida em pacientes com hanseniase tratamento em
hanseniase (n=94) ) . - .
area endémica da regido centro-oeste do Brasil.

(Continua)
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Quadro 2. Caracterizacdo dos estudos em relacdo a populacédo, e instrumentos de coleta.
Picos, PI, 2018. (Continuacao)

No? Populacdo Objetivo Instrumento
Pessoas atingidas | Buscou investigar se ha alteragdes na vida e,
A6 | pela hanseniase e | especialmente, na situacdo de trabalho dos doentes de *
comunicantes (n=11) | hanseniase apés a confirmacdo do diagnéstico.
Pacientes residentes . . . .
Lo Conhecer o0 estigma e preconceito vivenciado por
institucionalizados . . e . *
AT . pacientes/residentes institucionalizados acometidos
acometidos pela .
. pela hanseniase.
hanseniase (n=3)
Examinar as experiéncias de estigma e isolamento
. vivenciadas por individuos portadores de hanseniase,
Pacientes que . . .
. . que foram internados na ex-coldnia Santa Fé e que
tiveram hanseniase e | . A ; %
A8 . ainda & residem, buscando problematizar aspectos da
foram internados e m x . . .
. _ segregacdo social, do estigma e do preconceito com a
colbnias (n=10) . AP h .
doenga que permeiam a historia de vida e o discurso
desses individuos.
Escala de
Limitacéo de
Atividade e
Consciéncia de
Pessoas com . ~ . .
incapacidades Avaliar a extensdo da incapacidade e seus igguraggﬁiciicgéa
A9 determinantes entre pessoas com deficiéncias pagao,
causadas pela relacionadas & hanseniase apo6s a liberacdo da MDT Escala  Jacobiana
hanseniase (n=1358) ' de Estigma, Escala
de Estigma do
Catélogo de
Entrevista Modelo
Explicita (EMIC)
Identificar como o estigma da hanseniase se relaciona
Idosos  sequelados . .
. ao processo de envelhecimento de idosos que foram |
Al0 | pela hanseniase . . o .
_ compulsoriamente asilados, ainda jovens, na Unidade
(n=12) . . x
Especial Abrigo Jodo Paulo II.
Analisar a percepcdo de algumas mulheres, ex-
Pacientes que | pacientes de hanseniase, moradoras do Hospital Santa
All | tiveram a doenca | Teresa, localizado em Sdo Pedro de Alcantara, Santa | **
(n=3) Catarina, sobre o estigma, preconceito e excluséo que
elas sofreram e ainda sofrem nos dias atuais.
AL2 Pacientes com | Investiga a experiéncia moral de pacientes | ,
hanseniase (n=6) diagnosticados com a hanseniase multibacilar.
Pacientes que x - P
. . Descrever a percepgao do usuario com hanseniase *
Al3 | tiveram  hanseniase . o
(n=23) sobre o preconceito com esta doenga no seu cotidiano.
Professores e
estudantes de escolas | Verificar o conhecimento sobre hanseniase entre
Al4 | entorno  de  ex- | professores e estudantes de escolas desta comunidade e | *
colbnias de | avaliar como o tema era abordado nas escolas.
hanseniase (n=53)
Ex-trabalhadores de
enfermagem que | Conhecer a histéria dos ex-trabalhadores de
Al5 tiveram hanseniase e | enfermagem, que tiveram hanseniase internados | ,
foram internados | compulsoriamente desde inicio do século XX no

compulsoriamente
(n=7)

Brasil.

Nota! — Correspondem a codificagio dos artigos analisados; + - Instrumento ndo nomeado, estruturado

elaborado pelo autor do estudo (ndo validado); * - Instrumento ndo nomeado, semiestruturados elaborados

pelo autor do estudo ** - Estudo sem instrumento. Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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As populagdes investigadas nos trabalhos classificavam-se em duas categorias: 0S
grupos estigmatizantes — comunicantes de pacientes, professores, estudantes - e 0s
estigmatizados, que se tratava de pacientes que tiveram a doenca, estavam em tratamento, em
situacdo prisional, mulheres, idosos, pessoas incapacitadas, ex-profissionais de enfermagem
que tiveram hanseniase e institucionalizados em ex-colénias.

A maioria dos estudos demonstraram ndo ter utilizado procedimentos para
obtencdo de amostras representativas que possibilitasse a generalizacdo dos resultados para
grupos populacionais ao qual pretendiam estudar, com excecdo de Silva et al. (2008), Gusmao
e Antunes (2009), e Brakel et al. (2012). Martins e Caponi (2010) utilizaram critérios
intencionais na escolha dos participantes ja que conheciam a amostra que utilizariam e
objetivaram estudar pacientes especificos.

Os estudos analisados ndo descreveram o0s critérios de elegibilidade dos
instrumentos, mediante a operacionalizacdo das variaveis do estudo. O questionario proprio
foi o tipo de instrumento mais utilizado na pesquisa de dados dos artigos. Com excegéo de
Silva et al. (2014), Souza et al. (2013) e Brakel et al. (2012) utilizaram instrumentos com

validacdo psicometricas.

4.2 Principais resultados acerca do tema

Nessa secdo sdo apresentados os principais resultados dos estudos acerca do

estigma e preconceito da hanseniase, dos quais foram divididas em categorias.

4.2.1 O impacto do diagnéstico para o paciente com hanseniase relacionado ao estigma e o

preconceito

O estudo de Garbin et al. (2015) realizado em Cuiaba, Mato Grosso, com 94
pacientes em tratamento da hanseniase demonstrou que cerca de 90% dos entrevistados
acreditavam existir preconceito contra pacientes com hanseniase, e que ela pode gerar medo,
discriminacdo e estigma. A rejeicdo social foi uma das principais reagoes relatadas pelos
pacientes ao descobrir a doenca.

Silva et al. (2014) em seu estudo sobre o estigma com pessoas em situagdes
prisionais desenvolvido em Petrolina, Pernambuco, destaca que alguns participantes
expuseram que o diagndstico da doenca foi uma dor importante, e um impacto muito

negativo, seguido por atitudes de autoestigmatizacéo, solidéo, ansiedade, tristeza, raiva e
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desesperanca, principalmente, por estarem presos, terem vergonha das manchas pelo corpo e
medo de perder a familia por causa da doenca.

Assim, com medo do estigma e do preconceito, pacientes escolhem realizar o
tratamento em hospitais de referéncia mais distante, evitando realiza-lo em estabelecimentos
de salde proximos as suas casas. Narrativas desses pacientes relevam o forte efeito da doenca
no cotidiano desses individuos, tanto no que diz respeito as limitagdes fisicas decorrentes do
diagnostico tardio quanto ao estigma e ao preconceito. O estigma e 0 preconceito existentes
em torno da doenca também sdo fatores que contribuem para a demora na busca de ajuda
médica e para o retardo do diagnostico correto (MARTINS; IRIART 2014).

4.2.2 Estigma e o trabalho

Um perfil dos itens da escala de estigma EMIC, utilizada por Brakel et al. (2012)
em estudo com pessoas afetadas pela hanseniase em cinco distritos da Indonésia, mostrou que
0s principais problemas relacionados ao estigma percebidos pela comunidade foram vergonha
e constrangimento, problemas em encontrar um parceiro de casamento e dificuldades em
encontrar trabalho assalariado. No estudo ainda observou-se que as altas taxas de desemprego
se ajustam as descobertas relativas ao estigma comunitério e aos resultados da Escala de
Participacdo, ambos 0s quais mostraram que 0 emprego era uma das principais areas
problematicas.

Cid et al. (2012), em sua pesquisa com pacientes que faziam acompanhamento da
doenca em um Centro de Salde de Referéncia em hanseniase do Cear4, mostra relato de um
deles no qual fala sobre o preconceito que sofreu ao ir a uma entrevista de emprego, onde
afirmaram que a vaga ja havia sido preenchida quando souberam que ele teria que ausentar-se
do trabalho uma vez por més para realizar o tratamento, e que esse tratamento seria para
hanseniase. Em outro caso citado por Borenstein et al. (2008), o irmdo de uma mog¢a com
hanseniase foi diagnosticado com a doenca e logo em seguida dispensado do trabalho.

4.2.3 O impacto da hanseniase na institucionalizacéo

Segundo Gusméo e Antunes (2009) no estudo realizado com ex - trabalhadores de
enfermagem que tiveram hanseniase e foram institucionalizados no século XX no Brasil,
dizem que todo o preconceito da sociedade em relacdo a doenca faz com que os préprios

doentes se sentissem obrigados a se internarem nas colénias para isentarem-se da “vergonha”
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de terem adquirido a hanseniase. Além de ser observado apds andlise das narrativas dos
entrevistados que estes tinham seus sonhos perdidos, suas identidades “apagadas”
socialmente, sendo obrigados a assumirem uma nova identidade: a de pessoas atingidas pela
hanseniase.

A questdo do “asilamento” compulsério de pessoas infectadas pela hanseniase
confirma a acdo da sociedade que descarta os individuos no instante que deixam ser seres
saudaveis e produtivos, essa exclusdo sendo legitimada pelo discurso médico-cientifico da
época (SOUZA; SENA, 2014).

4.2.4 Autoestigmatizagdo e isolamento social

A hanseniase, além de algumas vezes produzir alteracdes no corpo, pode produzir
alteragdes no psiquismo e na historia dos individuos acometidos por ela, levando inclusive, a
um processo de autoestigmatizacdo e de enclausuramento social. O estigma gerado em
decorréncia da hanseniase é marcante, pois pode gerar também consideravel prejuizo psiquico
na vida da pessoa acometida pela doenca, desencadeando um processo de exclusdo e
afastamento. Um aspecto marcante nos registros destaca o processo de excluséo social, a ideia
de isolamento estava atrelada a questdo do estigma e ao medo da doenca (LEITE; SAMPAIO;
CALDEIRA, 2015).

4.2.5 Autoimagem do paciente com hanseniase

O paciente ao conviver com pessoas sem a doenga passa a cobra mais de si,
questionando-se sobre sua aparéncia “seus defeitos”. E diante disso, o individuo
estigmatizado, em alguns casos, tenta corrigir diretamente o seu “defeito”, ou seja, procura se
tratar corretamente tentando evitar sequelas ou sinais fisicos da doenca, na tentativa de ser
“normal” como o restante da sociedade. O “conserto” desejado € possivel, o que ndo ocorre é
adquirir um status de normalidade, de saude, mas uma transformacéao do ego: individuo que
tinha um “defeito” particular e o corrigi (MARTINS; CAPONI, 2010).

4.2.6 Negacéo do problema e o medo da excluséo

Alguns participantes da pesquisa de Bezerra et al. (2011) do estudo acerca do

impacto do diagnostico da hanseniase realizada em uma Unidade de Salude do Distrito
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Sanitario 1V, situada no municipio de Recife— PE, aponta que durante a entrevista, alguns
participantes revelaram sofrer ou terem sofrido preconceito relacionado a doenca, afirmaram
gue comecava dentro de casa e que a doenca traz preconceito como antigamente. Entretanto,
outros negaram estar sofrendo preconceito. O autor ressalta que essas pessoas que diziam ndo
sofrer com algum tipo de preconceito apresentaram medo da discriminagéo, fato observado ao
omitirem esse diagndstico de parentes e amigos. Ainda observou que o preconceito nao é

inerente apenas a sociedade, mas também ao proprio portador.

4.2.7 Reducao do impacto da hanseniase e do estigma

Uma maneira importante reestabelecer os individuo com hanseniase na sociedade
é o trabalho de equipe multidisciplinar de profissionais de saude para promover educagdo em
salde para a populacdo em geral e para reafirmar o valor dos pacientes de hanseniase como
totais participantes da sociedade auxiliando-os em seu processo de reintegracdo. Além disso, a
participacao dos gestores dos sistemas de salde se torna relevante neste contexto do processo

de reducéo do estigma relacionado aos pacientes com hanseniase (GARBIN et al., 2015).
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5 DISCUSSAO

No presente estudo os artigos prevaleceram no idioma portugués, podendo esta
associado a esse achado o Brasil ser um dos paises no mundo com maior nimero de casos de
hanseniase e a maior parte das publicacGes serem feita em revistas nacionais. No estudo de
revisdo de Fonseca et al. (2015) sobre a importancia do enfermeiro no controle do tratamento
da hanseniase, resultou em 10 achados cientificos, todos em portugués. Em relacdo ao estudo
de Guedes et al. (2010) foram publicados os estudos em oito revistas distintas, onde duas
delas publicaram dois artigos cada uma, sendo dois de um mesmo autor, porém todos
publicados em anos diferentes.

Foi observado por Pinheiro et al. (2016) em seu estudo sobre limitacdes e
incapacidades fisicas no pos-alta em hanseniase que no periodo de publicagdo a
predominancia foram nos anos de 2010 e 2013. E Silveira et al. (2011) apontaram que
nenhum autor publicou mais de um trabalho durante todo este periodo. Apenas dois artigos
foram publicados por um Unico autor, todos os demais trabalhos tiveram sua autoria
compartilhada com um ou mais autores.

Assim, como um estudo de revisdo realizado por Matos et al. (2015) que analisou
estudos com ocorréncia de hanseniase em menores de 15 anos, prevaleceram artigos na base
de dados Lilacs. No que se refere a metodologia, 0 estudo de Lira; Silva; Gongalves (2017)
mostrou que todos os artigos foram de abordagem quantitativa e do tipo transversal.

Logo Ferreira et al. (2014) em estudo de revisdo sobre implicacdes da relacéo
entre estigma internalizado e suporte social para a salde, apresenta nos resultados de sua
pesquisa que a maioria dos estudos foram de amostragem ndo probabilistica, sendo que
destes, sete estudos tiveram amostras por conveniéncia, enquanto apenas um estudo optou
pela amostragem intencional de caso tipico. E os critérios de elegibilidade para participacdo
no estudo estiveram bem definidos em apenas oito estudos. Para a operacionalizagcdo de
variavel de estigma internalizado, o instrumento mais utilizado foi & escala de ISMI presente
em cinco estudos. Apenas dois estudos optaram pela utilizacdo de um instrumento proprio.

No que diz respeito aos principais resultados sobre estigma e preconceitos da
hanseniase, a pesquisa de Vieira (2010) mostrou que o medo do sofrimento surgiu de
experiéncias prévias, de como o paciente enxergava o outro e entende que podera sofrer com
a doenca. O preconceito surgindo estreitamente associado aos sentimentos de rejeicdo e
constrangimento, geralmente ligados a tabus construidos na histdria milenar da hanseniase, no

pouco esclarecimento da populacdo sobre a doenca e na exclusdo imposta pelo isolamento
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compulsorio. Varios sentimentos emergem dos pacientes, em grande parte negativa, como
duvida, tristeza, raiva, preocupacdo, nervosismo e medo.

Leite, Sampaio e Caldeira (2015), destacam que entre os sentimentos dominantes
referente ao sofrimento estd o peso do estigma e do preconceito. E que o estigma pode
interferir significativamente no sentido que o individuo afetado pela doenca confere a sua
qualidade de vida e, por consequéncia, no seu quadro psiquico. E aponta o qudo evidente € a
percepcao e a crenca dos pacientes com hanseniase de que a cura da doenca sé é completa se
houve a cura do estigma, pois com ele a doenca permanece.

O estigma é uma das principais causas que faz com que o paciente deixe de
procurar ajuda meédica e tratamento para a doenca. Segundo Martins; Iriart (2014) o
diagnostico tardio da hanseniase parece estar associado, a falta de capacitacdo dos
profissionais de satde nos servicos de salde para diagnosticar precocemente a enfermidade e,
ao estigma e ao preconceito associados a hanseniase, que favorecem o siléncio em torno da
doenca e a préatica da automedicacdo, os quais contribuem para o agravamento dos sintomas
antes da busca de ajuda médica. Ja Lustosa (2010) pontua que o diagnoéstico tardio em areas
endémicas contribui para a perpetuacdo da cadeia de transmissdo, e essa demora do
diagnostico acarreta em mais morbidade, o que demonstra a ineficiéncia das estratégias de
controle.

Sem a quebra na cadeia de transmissao e o diagndstico tardio, os individuos tem
uma possibilidade muito maior de desenvolver deformacfes e incapacidades, 0 que acaba
gerando problemas ndo so fisicos, mas psicoldgicos, sociais e econdmicos. Na economia de
uma familia o trabalho é a maior fonte de renda da maioria das pessoas, no entanto, pessoas
quando tem sequelas graves causadas pela hanseniase ndo conseguem continuar
desenvolvendo suas atividades diarias normalmente, ou se conseguem apds a cura, tem
dificuldades de manter ou conseguir um emprego.

De acordo com Silva et al. (2008) a mentira e a omissdo da doenca ainda séo
encaradas pelos sujeitos como necessarias para se ter e manter um emprego, considerando as
varias situacdes de exclusdo por eles enfrentadas. Porém acreditam que dando mais
oportunidades as pessoas que tem ou tiveram a hanseniase para que compitam no mercado de
trabalho em condi¢des de igualdade estara facilitando a inclusdo social e, a0 mesmo tempo,
contribuindo para a minimizacdo do estigma e do preconceito que através de séculos
acompanham a hanseniase.

Para Garrido et al. (2007) o desafio mais imediato é estimular intervencGes

efetivas iniciadas no sistema de satde para diminuir o efeito do estigma e da discriminacao,
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reconhecidamente frequentes no ambiente de trabalho. A reorganizacdo do agendamento das
consultas e exames de forma a ndo prejudicar os trabalhadores seria uma contribuicéo
especifica dos servigos de saude.

Tendo em vista 0 exposto, é relevante ressaltar, mesmo que ndo ocorra como
antigamente, sobre o isolamento compulsério, pois 0 mesmo é parte importante da histéria da
doenca e ao estudar esse tema nos faz refletir e observar as evolugdes sobre o contexto do
diagnostico, tratamento, preconceito e estigma referente a hanseniase em relacdo ao passado.

A internagdo compulsoria, o isolamento social e o desconhecimento acerca desta
doenca, levaram muitos doentes a sofrerem com o estigma e preconceito, por parte da
sociedade, das familias e dos proprios doentes (TRIERVEILER et al., 2011). Ficando
evidente através do discurso de ex - trabalhadores de enfermagem institucionalizados na
Colonia Santa Izabel, em Citrolandia, Betim, Minas Gerais, no estudo de Gusméo e Antunes
(2009) ficou evidente que ser atingido pela hanseniase ¢ um “mal social” e que o preconceito
é implacavel, o que fazia com que outrora essas pessoas fossem trancafiadas para um
tratamento que nem mesmo era eficaz.

Contudo, Borenstein et at. (2008) relata que para alguns, o asilo ndo representou a
morte social, pois conseguiram constituir novas familias, inclusive tendo filhos e procuraram
desenvolver um papel naquele meio, at¢ mesmo na fung¢do de “enfermeiros”, e outras
atividades que a institui¢éo proporcionava. Entretanto para uma grande maioria, o isolamento
em hospitais colonias por longo periodo de tempo, causou a morte simbdlica de muitos que
acreditavam no retorno ao convivio na sociedade.

Atualmente, j& ndo se interna compulsoriamente pessoas com hanseniase como
era feito no século XX, porém as que viveram essa realidade ainda guardam ndo sé as marcas
fisicas, mas, principalmente, as psicoldgicas da época que passaram anos a fio enclausurados
em hospitais colonias.

Tendo em vista essa ideia, o0 estigma pode interferir de maneira significativa no
sentido que a pessoa afetada pela doenca confere a sua qualidade de vida. Tais significados
relacionam-se com a historia de vida dessas pessoas, marcadas profundamente em suas
memorias e relatos de vida e sua relacdo com o proprio corpo. Que apesar dos avangos
cientificos e tecnoldgicos possibilitarem o aumento das informacdes sobre a hanseniase e
avancgo no que diz respeito ao tratamento, percebe-se que o preconceito e 0 estigma ainda séo
obstaculos no enfrentamento dessa enfermidade, que envolve também o lidar com a
autoimagem e corporeidade (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).
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Um ponto interessante abordado por Martins e Caponi (2010) a respeito de
quando se estuda o estigma, especificamente, o estigma da hanseniase € sobre as relacdes
entre pessoas sem a doenca e as pessoas que tem ou tiveram a hanseniase. Quando esses dois
grupos estdo na presenca fisica um do outro, seja em uma conversa informal ou ndo, fica
evidente quando existe repudio, o afastamento das pessoas que ndo conhecem sobre o tema e
sobre a doenca. Esse repudio faz com que essas pessoas se isolem e vivam sozinhas a parte da
sociedade por vergonha e medo da reacdo da sociedade a respeito da imagem afetada pela
doenca.

Além desses pontos discutidos, segundo Garbin et al. (2015) em seu estudo
realizado em unidades de satde em Cuiaba, Mato Grosso, sobre as percepcdes de pacientes da
hanseniase, mostra a preocupacao associada ao preconceito também foi apoiada pelo receio
dos pacientes em contar a sua propria familia sobre a doenga. Destes pacientes, 0 medo estava
relacionado a rejeicdo, vergonha ou isolamento.

No estudo de Martins e Iriart (2014) apresentam no discurso da maior parte dos
pacientes que as pessoas tinham medo de aborda-los. No entanto, estes relataram ter apoio de
familiares e/ou ou parceiros. Contudo, o receio dos entrevistados em revelar o diagnostico nao
é infundado. De um modo geral, todos ja enfrentaram algum tipo de preconceito e estigma
apos a revelacdo do diagnostico. Alguns foram demitidos, outros discriminados em sua
propria familia nuclear. E através das falas dos pacientes pode-se observar o medo do
contagio associado a doenca que ndo cede mesmo ap0s 0 paciente estar em tratamento ou
curado.

Sendo assim, fazem-se necessarias acGes que se tornem eficazes tanto no
tratamento clinico quanto no psicolégico. Eliminar o preconceito, remoralizando pessoas
afetadas e capacitar os pacientes para defender seus direitos € tdo importante quanto diminuir
carga bacilar do Mycobacterium leprae (NATIONS; LIRA; CATRIB, 2009).

A educagdo em saude tem um papel importante no que diz respeito a diminuir o
estigma e preconceito da hanseniase, quando realizada tanto em servicos de salde quanto em
escolas e associada a uma assisténcia permanente sao pontos chaves e base para a construcao
da melhoria do atendimento a estes individuos. Pois orientando a populacdo sobre
transmissao, tratamento, e ressaltando a cura, ocorrerd entendimento a respeito da doenca,
minimizando o estigma e possibilitando a reintegracdo dos portadores a sociedade (SOUZA,;
SENA 2014; SOUZA, et al. 2013).

No entanto, no estudo de Cavaliere e Grynszpan (2008) sobre o conhecimento de

professores e alunos de escolas entorno de ex-col6nias de hanseniase, demonstrou que as
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escolas estudadas ndo significativas quando mediadoras de conhecimentos teérico- cientificos
para a vida cotidiana da comunidade relativa a antiga Colonia. Ndo estdo participando na
educacdo em saude, nem para a promocdo da saude. A ndo disseminacdo de informacdes

técnico-cientificas, associada ao forte estigma, propicia a baixa deteccdo de casos novos.
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6 CONCLUSAO

Na construcdo do estudo foi possivel alcancar todos os objetivos propostos acerca
do estigma e preconceito da hanseniase.

Observou-se que o estigma e o preconceito ainda sdo situacbes que afligem
grande parte das pessoas que tem ou tiveram a doenga, marcando de forma negativa as suas
vidas, por se sentirem excluidas do meio social. Esses problemas influenciam na forma que a
pessoa se V&, na qualidade de vida, na percepcdo e crenca dos pacientes acerca da cura da
doenca, esta que na opinido dos mesmos s6 é completa se houver também a cura relacionada
aos aspectos psicologicos.

O estigma e o preconceito fazem com que as pacientes com hanseniase sejam
excluidas por outras, mas tambeém faz com que se excluam do meio social, e nesse processo
de afastamento da sociedade hd um forte impacto na vida dos individuos e dos familiares.
Segundo a OMS (2011) este impacto deve-se ao potencial incapacitante e deformidades que
pode causar problemas aos individuos como diminuicdo da capacidade de trabalho, limitacGes
da vida social, problemas psicoldgicos.

Em relagdo a serem excluidas esta diretamente relacionado ao preconceito
enraizado na sociedade, a falta de conhecimento sobre a enfermidade, o medo de adquirir a
doenca, a crencas culturais e religiosas que seguem desde os tempos biblicos, entre outros
fatores. No que diz respeito a propria exclusdo esta ligado com as questdes de imagem e
autoestima. Como a doenca causa sérias incapacidades e deformacdes, elas fazem com que o
sujeito ndo se sinta bem consigo mesmo acarretando no distanciamento da sociedade por nao
conseguir lidar com a criticas. O segregamento social também atinge a familia, pois esta esta
envolvida diretamente com a paciente.

O desconhecimento de que a hanseniase tem tratamento e cura é um dos
principais problemas relacionados a doenga e assim como 0s demais supracitados contribui
para a perpertuacdo da enfermidade, do estigma, preconceito e segregacdo, além desses
influirem na disseminacdo de conhecimento e na producdo cientifica. Mesmo a hanseniase
existindo ha milhares de anos, houveram dificuldades de se encontrar na literatura estudos
relacionados ao tema aqui estudado, devido ser negligenciada e ndo haver tanto quanto
necessario investimentos na area dessa pesquisa. Além de que, 0 estigma que as pessoas
sofrem leva esse agravo a ndo ser divulgado, limitando a abordagem desse assunto.

Assim, pondera-se que ainda existe muito que ser estudado sobre a tematica,

necessitando-se que sejam realizados mais estudos, para que se possam fornecer subsidios
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consistentes que melhorem a compreensdo do problema e ajude a lidar com os individuos
acometidos pela doenca em seus diferentes aspectos, tanto fisico como psicologicos. Além de
ajudar os profissionais, tanto da satide quanto da educagdo que ndo conhecem 0s aspectos da
enfermidade, a entender melhor sobre o assunto, melhorando assim na prética clinica e na
divulgacdo correta sobre o que € a hanseniase.

Sugere-se que haja um aprofundamento sobre o tema do impacto que o estigma e
0 preconceito da hanseniase trazem para o paciente, ja que estes sdo pontos que afetam em

varios aspectos da vida do paciente, como no diagnostico, tratamento, pessoal e social.



37

REFERENCIAS

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6023: Informagéo e
documentacdo: Referéncias: Elaboracdo. Rio de Janeiro: 2002. Disponivel em:
<http://www.usjt.br/arq.urb/arquivos/abntnbr6023.pdf>. Acesso em: 15 abr. 2018.

BAIALARDI, K.S. O Estigma da hanseniase: Relato de uma experiéncia em grupo com
pessoas portadoras. Hansen. Int., v.32, n.1, p.27-36, 2007.

BEZERRA, F.N.et al. Impacto do diagnostico da hanseniase. Rev enferm UFPE on line, v.5,
n. especial, p.2624-2634, 2011.

BORENSTEIN, M.S. et al. Hanseniase: estigma e preconceito vivenciados por pacientes
institucionalizados em Santa Catarina (1940-1960). Rev Bras Enferm, v.61, n. especial,
p.708-712, 2008.

BRAKEL, W.H. et al. Deficiéncia em pessoas afetadas pela hanseniase: o papel da
deficiéncia, atividade, participacdo social, estigma e discriminacdo. Global Health Action,
v.5, n.10, 2012.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia epidemioldgica — Ministério do Satde. Boletim
epidemiolodgico da hanseniase. v.49, n.4, p.12, 2018. Disponivel em: <
http://portalarguivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/janeiro/31/2018-004-Hanseniase-
publicacao.pdf>. Acesso em: 15 Abr. 2018.

CAVALIERE, I.A; GRYNSZPAN, D. Fabrica de imaginario, usina de estigmas:
conhecimentos e crencas de uma comunidade escolar sobre hanseniase. Cad. Saude colet.,
v.16, n.2, p.345-362, 2008.

CID, R.D.S. et al. Percepcao de usuarios sobre o preconceito da hanseniase. Rev. Rene, v.13,
n.5, p. 1004-1014, 2012.

CUNHA, A.Z.S. Hanseniase: aspectos da evolucao do diagndstico, tratamento e controle.
Ciéncia & Saude Coletiva, v.7, n.2, p.235-242, 2002.

EIDT, L.M. Breve histéria da hanseniase: sua expansdo do mundo para as Américas, o Brasil
e 0 Rio Grande do Sul e sua trajetdria na saude publica brasileira. Saude Soc., v.13, n.2, p.76-
88, 2004.

FERREIRA, G. C. L. Implicacdes da relacdo entre estigma internalizado e suporte social para
a saude: Uma revisdo sistematica da literatura. Estudos de Psicologia, V.19, n.1, p.1-8,
2014.

FONSECA, 1. Z. et al. Importancia do enfermeiro no controle do tratamento da hanseniase:
revisdo integrativa. Rev. e-ciénc., v.3, n.2, p.97-106, 2015.

GARBIN, C.A.S. et al. - The stigma and prejudice of leprosy. Rev Soc Bras Med Trop, v.48,
n.2, p.194-201, 2015.


http://www.usjt.br/arq.urb/arquivos/abntnbr6023.pdf
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/janeiro/31/2018-004-Hanseniase-publicacao.pdf
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/janeiro/31/2018-004-Hanseniase-publicacao.pdf

38

GARCIA, J.R.L. Entre a “loucura” e a hanseniase: interfaces histdricas das praticas e politicas
instituidas. Hansenologia Internationalis, v.26, n.1, p.14-22, 2001.

GARRIDO, P. B. Aids, estigma e desemprego: implicacBes para 0s servicos de salde. Rev.
Saude Publica, v.41, Supl. 2, p.72-79, 2007.

GUEDES, A. C. et al. A mudanca nas préaticas em salde mental e a desinstitucionalizag&o:
uma reviséo integrativa. Rev. Eletr. Enf., v.12, n.3, p.547-53, 2010.

GUSMAO, A.P.B.; ANTUNES, M.J.M. Ter hanseniase e trabalhar na enfermagem: histdria
de lutas e superacédo. Rev. Bras Enferm, v.62, n.6, p.820-824, 2009.

LEITE, S.C. C; SAMPAIOQO, C.A.; CALDEIRA, A.P. “Como ferrugem em lata velha”: o
discurso do estigma de pacientes institucionalizados em decorréncia da hanseniase. Physis
Revista de Saude Coletiva, v.25, n.1, p.121-138, 2015.

LIRA, R. M. N.; SILVA, M. V. S.; GONCALVES, G. B. Fatores relacionados ao abandono
ou interrupgdo do tratamento da hanseniase: uma revisdo integrativa da literatura. Rev.
Enferm UFPI, v..6, n.4, p.53-58, 2017.

LUSTOSA, A. A. O impacto da hanseniase na qualidade de vida relacionada a saude. f.
126. Dissertagdo (Mestre ciéncia e saude) — Universidade Federal do Piaui, Centro de ciéncias
da saude, Teresina, 2011.

MARTINS, P.V.; CAPONI, S. Hanseniase, exclusdo e preconceito: histdrias de vida de
mulheres em Santa Catarina. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 15, Supl. 1, p.1047-1054, 2010.

MARTINS, P.V.; IRIART, J.A.B. Itineréarios terapéuticos de pacientes com diagnostico de
hanseniase em Salvador, Bahia. Physis Revista de Saude Coletiva, v.24, n. 1, p. 273-289,
2014.

MATOS, E. V. et al. Hanseniase em menores de quinze anos: revisdo integrativa. Rev. Pre.
Infec. e Saude, v.1, n.4, p.63-72, 2015.

MENDES, K. D. S.; SIVEIRA, R. C. C.; GALVAO. C. M. Revisdo integrativa: método de
pesquisa para a incorporacao de evidéncias na saude e na enfermagem. Texto Contexto
Enferm., v.17, n.4, p.758-64, 2008.

NATIONS, M.K.; LIRA, G.V.; CATRIB, A.M.F. Stigma, deforming metaphors and patients’
moral experience of multibacillary leprosy in Sobral, Ceara State, Brazil. Cad. Saude
Publica, v.25, n.6, p.1215-1224, 20009.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Estratégia mundial de eliminacéo da lepra
2016-2020: Acelerar a acao para um mundo sem lepra. 2016. Disponivel em:
<http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/208824/9789290225201 -
pt.pdf;jsessionid=8E3CD3BAF06B2CBE5D7200775FEE1C2B?sequence=17>. Acesso em:
15 Abr. 2018.

ORGANIZACAO MUDIAL DA SAUDE. Estratégia global aprimorada para reduag&o
adicional da carga de hanseniase 2011-2015. 2011. Disponiel em:


http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/208824/9789290225201-pt.pdf%3Bjsessionid%3D8E3CD3BAF06B2CBE5D7200775FEE1C2B?sequence=17
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/208824/9789290225201-pt.pdf%3Bjsessionid%3D8E3CD3BAF06B2CBE5D7200775FEE1C2B?sequence=17

39

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estrategia_global_aprimorada_reducao_hanseniase
.pdf. Acesso em: 15 abr. 2018.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Registro epidemioldgico semanal 92 [Internet].
2017. Disponivel em: http://apps.who.int/iris/ bitstream/10665/255149/1/WER9217.pdf.
Acesso em: 15 Abr. 2018.

PINHEIRO, M. G. C. Limitacdes e incapacidades fisicas no pds-alta em hanseniase: uma
revisdo integrativa. Revista Baiana de Enfermagem, v. 30, n. 2, p. 1-11, 2016.

RUFFERTY, E. Curring the stigma of leprosy. Leprosy Review, v.76, p.119-26, 2005.
Secretaria de Estado da Saude do Piaui (SESAPI). Informe Epidemioldgico de hanseniase —
2017. 2018. Disponivel em: <http://www.saude.pi.gov.br/noticias/2018-01-11/8463/piaui-
notifica-935-casos-de-hanseniase-em-2017.htmI> Acesso em: 15 Abr. 2018.

SILVA, R.C.C. et al. Estigma e preconceito: realidade de portadores de hanseniase em
unidades prisionais. J. res.: fundam. care. Online, v. 6, n.2, p.493-506, 2014.

SILVA, R.C.P.et al. Historia de vida e trabalho de pessoas atingidas pela hanseniase em
Servigos de Salude do Estado de S&o Paulo. Hansen. Int., v.33, n.1, p. 9-18, 2008.

SILVEIRA, M. G. B. Portador de hanseniase: impacto psicoldgico do diagnéstico. Psicologia
& Sociedade, v.26, n.2, p.517-527, 2014.

SILVEIRA, P.S. et al. Revisdo sistematica da literatura sobre estigma social e alcoolismo.
Estudos de Psicologia, v. 16. n. 2, p. 131-138, 2011.

SOUZA, E.B. et al. Percep¢Oes da doenca e do tratamento pelos pacientes tratados de
hanseniase residentes em Palmas-Tocantins. Hansen. Int., v.38, n. 1-2, p. 56-60, 2013.

SOUZA, J.F.M.; SENA, T.C.C. O envelhecer institucionalizado de sujeitos sequelados pela
Hanseniase da U/E Abrigo Jodo Paulo 1. Revista Kairds Gerontologia, v.17, n.1, p.103-123,
2014.

TRIERVEILER, J. Trajetdria historica do controle e do cuidado da hanseniase no brasil. Rev.
eletronica, v.2, n.1, p.63-76, 2011.

VIEIRA, M. C. Vivendo com hanseniase: representacdes sociais e impactos no cotidiano.
f. 126. Dissertacdo (Mestre em Psicologia). — Universidade federal do Espirito Santo, Centro
de Ciéncias Humanas e Naturais, Vitoria, 2010. Disponivel em:
<http://repositorio.ufes.br/bitstream/10/3018/1/tese_3620_DISSERTA%C3%87%C3%830%
20-%20MICHELLE%20CHRISTINI%20ARA%C3%9AJ0%20VIEIRA.pdf>. Acesso em:
16 Abr. 2018.


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estrategia_global_aprimorada_reducao_hanseniase
http://apps.who.int/iris/
http://www.saude.pi.gov.br/noticias/2018-01-11/8463/piaui-
http://repositorio.ufes.br/bitstream/10/3018/1/tese_3620_DISSERTA%C3%87%C3%83O%20-%20MICHELLE%20CHRISTINI%20ARA%C3%9AJO%20VIEIRA.pdf
http://repositorio.ufes.br/bitstream/10/3018/1/tese_3620_DISSERTA%C3%87%C3%83O%20-%20MICHELLE%20CHRISTINI%20ARA%C3%9AJO%20VIEIRA.pdf

APENDICE

40



APENDICE A — Formulério para coleta de dados, Picos — PI, 2018

41

FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS

Numero do artigo:

Titulo do artigo:

Autores:

Descritores:

Base de Dados:

Ano:

Periddico:

Tipo de estudo:

Objetivo:

Principais resultados encontrados acerca do preconceito e estigma da hanseniase

Fonte: Autor.
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() Dissertagdo
(>x) Monografia

) Artigo
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autorizo com base na Lei Federal n® 9.610 de 19 de Fevereiro de 1998 e na Lei n° 10.973 de
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gratyttamente, sem ressarcimento de direitos autorais, o texto integral da publicagdo
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de minha autoria, em formato PDF, para fins de leitura e/ou impressdo, pela internet a titulo

de divulgacdo da produg@o cientifica gerada pela Universidade.
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