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RESUMO

A hanseniase € uma Doenca Tropical Negligenciada (DTN), infecciosa e cronica, de curso
lento, com grande potencial incapacitante e estigmatizante. Seus primeiros relatos datam de
milhares de anos e os sintomas da doenca eram compreendidos como sinal de impureza e de
castigo divino destacados por dogmas religiosos. No inicio do século XX, pessoas acometidas
pela hanseniase foram submetidas a processos de segregacdo marcados por exclusdo social,
internacdo e isolamento compulsorios, contribuindo para a construgdo sociocultural da doenca
nos tempos atuais e resultando em forte estigma, preconceito e valoragdo negativa. O estigma
associado a doenca também pode modificar a concepcdo de territorios e de atividades laborais,
religiosas, de lazer e comunitarias que nele ocorrem, mantendo um ciclo persistente de
estigmatizacdo. Objetivou-se, com esse estudo, analisar a expressao do estigma relacionado a
hanseniase percebida por profissionais/gestores de saude, de educagdo, comunidade geral e
pessoas acometidas pela doenca no municipio hiperendémico de Floriano, Piaui. Trata-se de
estudo transversal de carater operacional e natureza quantitativa, conduzido no municipio de
Floriano, Estado do Piaui, de maio a dezembro de 2019. Inicialmente, foi descrito o contexto
socio-histdrico-cultural do estigma decorrente da hanseniase no municipio. A populacdo do
estudo foi analisada quanto a suas caracteristicas sociodemogréaficas, clinicas e operacionais
utilizando-se instrumento especifico. A percepcdo do estigma foi avaliada através da aplicacédo
da Explanatory Model Interview Catalogue para comunidade (EMIC-CSS) e para pessoas
afetadas (EMIC-AP). Para a EMIC-CSS, foram abordados 30 profissionais/gestores de salde,
30 profissionais/gestores de educacao e 55 membros da comunidade que nunca tiveram ou tém
hanseniase. Para a EMIC-AP, foram abordadas 16 pessoas em tratamento para hanseniase ou
em pds-alta, com ou sem reacdo hansénica. Todos os dados coletados foram consolidados e
analisados por meio de estatistica descritiva a partir de frequéncias e medidas de tendéncia
central e de dispersdo. As comparacOes realizadas entre variaveis categoricas foram baseadas
no teste qui-quadrado de Pearson, com nivel de confianca de 95%. O projeto foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal da Bahia. Apesar da reducéo
geral de casos novos de hanseniase na Ultima década, Floriano segue como municipio marcado

por sua hiperendimicidade. Além da expressao persistente da doencga, delineiam-se historias de
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discriminagdo as pessoas acometidas, resultando em exclusdo social, obstaculos para o
diagnostico precoce e verificacdo de sequelas fisicas pelo alto potencial incapacitante. Para a
EMIC-CSS, a pontuacdo variou de 0 a 28 pontos, com media 18,9 para profissionais de saude,
15,7 para profissionais de educagdo e 15,3 para a comunidade geral. Houve associacdo da
EMIC-CSS com a categoria dos participantes (p=0,016), escolaridade (p=0,021), renda mensal
(p=0,011) e participacdo em atividades educativas/informativas sobre hanseniase (p=0,049).
Quanto a EMIC-AP, as pontuacdes variaram de 0 a 25 pontos, atingindo média de 11,4.
Associou-se a EMIC-AP a individuos com incapacidade fisica (p= 0,032). Os resultados
encontrados evidenciam um grau elevado de estigma percebido em meio a comunidade e sua
associacdo com variaveis sociodemograficas, clinicas e operacionais. Demarca-se, também, a
utilidade das escalas de estigma como facilitadoras de seu dimensionamento em ambiente de
salde, escolar e comunitario como uma das estratégias definidas por agendas nacionais e

internacionais de combate a hanseniase.

Palavras-Chave: Doenca Tropical Negligenciada. Hanseniase. Estigma Social.
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ABSTRACT

Leprosy is a Neglected Tropical Disease (NTD), infectious and chronic, with a slow course,
with great disabling and stigmatizing potential. Its first reports date back thousands of years
and the symptoms of the disease were understood as a sign of impurity and divine punishment
highlighted by religious dogmas. At the beginning of the 20th century, people affected by
leprosy were subjected to segregation processes marked by social exclusion, compulsory
hospitalization and isolation, contributing to the sociocultural construction of the disease in the
current times and resulting in strong stigma, prejudice and negative valuation. The stigma
associated with the disease can also change the conception of territories and the work, religious,
leisure and community activities that occur there, maintaining a persistent cycle of
stigmatization. The objective of this study was to analyze the expression of stigma related to
leprosy perceived by professionals/managers of health, education, the general community and
people affected by the disease in the hyperendemic municipality of Floriano, Piaui. This is a
cross-sectional study of an operational nature and quantitative nature, conducted in the
municipality of Floriano, State of Piaui, from May to December 2019. Initially, the socio-
historical-cultural context of the stigma resulting from leprosy in the municipality was
described. The study population was analyzed in terms of their sociodemographic, clinical and
operational characteristics using a specific instrument. The perception of stigma was assessed
through the application of the Explanatory Model Interview Catalog for the community (EMIC-
CSS) and for affected people (EMIC-AP). For the EMIC-CSS, 30 health
professionals/managers, 30 education professionals/managers and 55 community members who
have never had or have leprosy were approached. For EMIC-AP, 16 people undergoing
treatment for leprosy or post-discharge, with or without leprosy reaction, were approached. All
data collected were consolidated and analyzed using descriptive statistics based on frequencies
and measures of central tendency and dispersion. Comparisons between categorical variables
were based on Pearson's chi-square test, with a confidence level of 95%. The project was
submitted and approved by the Ethics and Research Committee of the Federal University of
Bahia. Despite the general reduction in new cases of leprosy in the last decade, Floriano remains

a municipality marked by its hyperendemicity. In addition to the persistent expression of the
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disease, stories of discrimination against affected people are outlined, resulting in social
exclusion, obstacles to early diagnosis and verification of physical sequelae due to the high
disabling potential. For the EMIC-CSS, the score ranged from 0 to 28 points, with an average
of 18.9 for health professionals, 15.7 for education professionals and 15.3 for the general
community. There was an association of EMIC-CSS with the category of participants
(p=0.016), schooling (p=0.021), monthly income (p=0.011) and participation in
educational/informational activities about leprosy (p=0.049). As for EMIC-AP, scores ranged
from 0 to 25 points, reaching an average of 11.4. EMIC-AP was associated with individuals
with physical disability (p= 0.032). The results found show a high degree of stigma perceived
in the community and its association with sociodemographic, clinical and operational variables.
The usefulness of stigma scales as facilitators of their dimensioning in health, school and
community environments is also highlighted as one of the strategies defined by national and
international agendas to combat leprosy.

Keywords: Neglected Tropical Disease. Leprosy. Social stigma.
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APRESENTACAO

Para maior compreensdo da opcao pelo desenvolvimento da dissertacdo do mestrado
focalizado no estigma daecorrente da hanseniase como tematica, insiro aqui brevemente minha
historia de vida e todo o caminho que foi percorrido até o ingresso no Mestrado Académico do
Programa de Poés-graduacdo em Saude Publica da Universidade Federal do Ceara
(PPGSP/UFC).

Durante a graduacdo em enfermagem na UFC, aproximei-me da tematica das doencas
tropicais negligenciadas (DTN) ao cursar a disciplina de Epidemiologia Especial. A partir de
entdo, meu conhecimento sobre este grupo de doencas, até entdo limitado, foi sendo
progressivamente ampliado mesmo com a perceptivel escassez de estudos, politicas e eventos

que englobam as DTN e as pessoas acometidas.

Pelo profundo interesse que a epidemiologia durante minha formacéo, logo iniciei
como bolsista do Programa Institucional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica (PIBIC) fomentada
pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Tecnoldgico (CNPQ), integrando a vinculacdo a
disciplina e aos projetos voltados as DTN, com énfase em hanseniase. Essa insercéo possibilitou
0 contato com outros docentes da graduacéo e p6s-graduacdo, além de renomeados docentes e
pesquisadores da area, marcando o inicio de um importante vinculo criado. Nos anos seguintes,
busquei participar de varios projetos de pesquisa com parcerias nacionais e internacionais, a
exemplo do toolkit para DTN, em 2016, da adaptagéo transcultural e validacao da escala EMIC
para o cenario brasileiro, em 2017, além da insercdo no Grupo de Estudos e Pesquisas Clinico-
Epidemiolodgicas e Operacionais em Doencas Tropicais Negligenciadas — IntegraDTN, que

oportunizou apresentacdo de trabalhos em eventos nacionais, estaduais e locorregionais.

Com a graduacéo concluida em enfermagem, em dezembro de 2018, direcionei minha
formagédo para o mestrado em Saude Publica no PPGSP/UFC. No mestrado, recebi apoio
financeiro por meio de bolsa da Coordenacgéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) e pude contar com auxilios para inscricGes em eventos cientificos e viagens de campo

através do Programa de Apoio a Pos-graduagéo (PROAP).
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A primeira oportunidade para compor o objeto de estudo surgiu de um convite para
integrar um projeto sobre estigma decorrente da hanseniase com abordagem em ambiente
escolar e comunitario, ainda no inicio do primeiro semestre da pos-graduacéo, em fevereiro de
no municipio de Floriano, Piaui, localizado a mais de 700 km de distancia de Fortaleza, capital

do Ceara.

Com uma viagem mensal de maio a dezembro de 2019, foram realizadas varias
atividades, desde reunides com gestores de salde e de educacdo do municipio, selecdo da escola
para desenvolvimento do projeto-piloto, coleta de dados com a aplicacdo das escalas de estigma
além de fortalecimento de parcerias com instituicGes de ensino superior locais para

desenvolvimento do projeto.

Ao longo de oito meses de trabalho de campo, houve sensibilizacdo de inimeras
pessoas a respeito da tematica do estigma decorrente da hanseniase no ambiente escolar e
comunitario. Muitas reunides de planejamento e execu¢do, mais de 130 questionarios e escalas
aplicados a populacéo prevista do estudo, agdes educativas desenvolvidas na escola selecionada
no municipio e muito aprendizado a cada conversa, com cada pessoa que compds este meu

processo de formacdo, de Fortaleza a Floriano e além fronteira.

Paralelamente as atividades de campo em Floriano, também participei de outros
projetos de pesquisa, a exemplo do Estudo sobre Riscos Cardiovasculares em Adolescentes
(ERICA), desenvolvido pela UFC em parceria com outras universidades (2019-2020) e do
Programa Pesquisa para 0 SUS (PPSUS) voltado para os trabalhadores que residem em areas
proximas ao rio S&o Francisco em trés municipio do estado do Cearé (2019-2020).

A série de experiéncias que tive durante toda a graduacao e mestrado, entre disciplinas,
atividades de campo de diversos projetos, participacdo em eventos cientificos, cursos de
qualificacdo, manifestou uma necessidade pessoal de aprofundamento nas doencas tropicais

negligenciadas, com énfase em hanseniase e no estigma relacionado a ela.
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1 INTRODUCAO

1.1 Doencas tropicais negligenciadas (DTN)

Definidas pela World Health Organization (WHO) como um conjunto diversificado
de doencas e grupos de doencas infecciosas localizadas, predominantemente, em paises
subdesenvolvidos e em desenvolvimento de clima tropical e subtropical, as Doencas Tropicais
Negligenciadas (DTN) atingem 149 paises, afetam cerca de 1 bilhdo de pessoas e causam de
150 a 500 mil 6bitos anualmente, além de 3 bilhdes que estdo sob risco de desenvolver uma ou
mais DTN, impactando em custos elevados de bilhdes de dolares & economia destes paises
anualmente (MARTINS-MELO, 2018; WHO, 2015; 2018a; 2021).

Atualmente, a lista de DTN é composta pelas seguintes doencas ou agravos:
chikungunya, doenca de Chagas, dengue, dracunculiase, equinococose, trematodiase,
tripanossomiase humana africana (HAT), leishmaniose, hanseniase, filariose linfatica,
micetoma, cromoblastomicose e outras micoses, oncocercose, raiva, escabiose e outras
ectoparasitoses, esquistossomose, envenenamento por mordida de cobra, helmintiases

transmitidas pelo solo, teniase, cisticercose, tracoma e bouba (WHO 2020a).

Apesar de sua diversidade, as DTN atingem de forma mais direcionada populagdes
inseridas em cenarios de pobreza e em contato direto ou indireto com vetores, animais
domesticos e silvestres com alto potencial de transmisséo (WHO, 2018a; 2021). A relacdo com
a pobreza é estreita de forma que a populacdo, muitas vezes, é referida como negligenciada em

razdo de sua desvantagem social (WHO, 2021a).

A determinacdo social da ocorréncia de doencas infecciosas e negligenciadas reitera a
relevancia da epidemiologia social. Um estudo pioneiro que indicou relacdo direta entre taxas
de mortalidade e indicadores socioecondmicos de uma populagéo foi desenvolvido por Louis
Villermé, médico e epidemiologista francés, em meados do século XIX (VILLERME, 1988).
Também na primeira metade do século, William Farr, epidemiologista britanico, foi o
responsavel pela implementagdo do primeiro registro de morbimortalidade a partir de estudo

realizado em grupos com diferentes atividades laborais (BUCK et al., 1988). Os estudos de
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Villermé e Farr possibilitaram as bases para diferentes aplicacbes da epidemiologia em
populacdes e a compreensdo de que, além de fatores biologicos, diferentes dimensdes sociais
influenciam a satde da populacgéo, implicando em seu risco de adoecimento ou morte (RAMOS
etal., 2016).

Nesta perspectiva, o territorio organizado socialmente ao longo da historia emerge
como elemento central na analise em epidemiologia. No livro ‘Territérios: Globalizagdo e
Fragmentacdo’ (1998) de Milton Santos, traz-se a compreensdo de que 0S processos de
globalizacdo e fragmentacdo que ocorrem nos territorios se constituem, inevitavelmente, em
geografias da desigualdade. Embora ndo seja amplamente discutida, a concepcao de territorio
é fruto das relagdes sociais que nela transcorrem ao longo do tempo (SANTOS; SOUZA,
SILVEIRA, 1998). A persisténcia das DTN encontra respostas e insere-se nestas complexas

dimensodes socio-histérico-culturais.

Na ultima década, o avanco das a¢des de enfrentamento as DTN alcangou importantes
marcos em todo o planeta, com destaque para a reducdo de 600 milhdes de pessoas que
necessitam de intervencdes em sua decorréncia e eliminacéo de, pelo menos, uma DTN em 42

paises, territorios e areas (WHO, 2020a).

Seguindo por essa perspectiva, houve eliminacdo do tracoma e da filariose linfatica
como problema de saude publica em 10 e 17 paises, respectivamente, além da oncocercose que
teve decretada sua eliminacdo em quatro paises localizados nas Américas (WHO, 2020a). E
indispensavel que planos de a¢des voltados para o enfrentamento as DTN constituam o rol de
prioridades de varios paises como estratégia politica nacional, considerando-os em todo o
planejamento financeiro da area da salde, de modo a alcancar as metas estabelecidas pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) até 2030 (WHO, 2020a).

Os progressos também se estenderam para o investimento em producdo e distribuicao
de medicamentos seguros e de qualidade, a citar a introducdo de mais seis farmacos destinados
as DTN, doagGes bilionarias em prol de novos investimentos, parcerias entre 6rgdos e
instituicdes publicas e privadas que fomentaram avancos importantes no controle e eliminacéo
das DTN em paises endémicos (WHO, 2020).
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Embora os avangos sejam perceptiveis, a persisténcia das DTN em determinados
paises e territdrios segue em razdo do processo deficitario de inovacdo em saude, incluindo: 1-
baixo investimento em planejamento de cuidados, desenvolvimento de métodos diagnosticos e
terapéuticos mais eficazes, seguros, eficientes, de baixo custo e facil acesso; 2- escassez de
estudos que resultam na criagdo de novas estratégias e politicas de saude destinadas a populagao
acometida, além do 3- limitado interesse do mercado farmacoldgico em destinar recursos para
0 desenvolvimento de novos farmacos as DTN (MOREL et al., 2004; MAHONEY; MOREL,
2006; RAMOS JR et al., 2014), o que contribui para a manutencdo da carga de doencas e

populagdes sem o devido tratamento.

O Brasil se destaca com a maior carga de DTN da América Latina, sendo responsavel
pelas mais elevadas expressdes de casos de doenca de Chagas, hanseniase, esquistossomose,
dengue e leishmaniose do continente (HOTEZ; FUJIWARA, 2014; MARTINS-MELO et al.,
2018). Além destas, a malaria e a tuberculose sdo outras doencas infecciosas de grande
importancia epidemioldgica no pais, porém, ao contrario das DTN, se destacam pela maior
disponibilidade de recursos destinados a pesquisa e desenvolvimento (BRASIL, 2017a;
ZICKER; ALBUQUERQUE; FONSECA, 2019). No pais, as DTN se distribuem de forma
desigual, concentrando-se, especialmente, nas regides Norte, Nordeste e Centro-oeste e sua
persisténcia nesses territdrios esta intrinsicamente relacionada com a pobreza do cenario em
que a populacdo se insere e a priorizacdo de uma abordagem biomédica exclusiva (LINDOSO;
LINDOSO, 2009; HOTEZ; FUJIWARA, 2014; MARTINS-MELO et al., 2018).

Entre as DTN com maior carga de morbimortalidade em diversos paises do mundo,
incluindo o Brasil, destaca-se a hanseniase (MARTINS-MELO et al., 2018).

1.2 Hanseniase — aspectos gerais

A hanseniase € uma condicdo infecciosa de evolugdo crbnica, causada por
Mycobacterium leprae, bacilo com predilecdo por pele e nervos periféricos (WHO, 2016b). A
sindrome clinica associada & doenca pode se expressar por meio de manchas de coloragdo

variada, podendo ser esbranquicadas, avermelhadas ou acastanhadas, lisas ou elevadas,
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maltiplas ou Unica, com perda de pelos, alteracdo da sensibilidade térmica, tatil e/ou dolorosa,
sem prurido ou suor na localidade, concentradas, principalmente, nas regifes da face, pescoco,
cotovelo e joelho. Ha a possibilidade de acometimento de 6rgdos internos, como 0Ssos,
testiculos, figado e baco. Seu alto poder imunogénico esté diretamente ligado ao seu potencial
incapacitante pode levar a sequelas fisicas e sofrimento biopsicossocial (BRASIL, 2017b).

A transmissdo da doenga ocorre por meio de contato prolongado com pessoas que
manifestam a doenga, via inala¢do de goticulas emitidas pela tosse, espirro ou fala (BRASIL,
2017b). Embora possua alta infectividade, a baixa patogenicidade de M. leprae torna cerca de
apenas 5% da populacdo susceptivel ao adoecimento e sua manifestacdo varia conforme
diversos fatores individuais ou coletivos, tais como sexo, faixa etaria, susceptibilidade genética

ou condigdes socioecondmicas e demograficas (TALHARI et al., 2014).

A hanseniase é classificada operacionalmente pela OMS, para fins de tratamento
medicamentoso como paucibacilar (PB) e multibacilar (MB). A hanseniase PB engloba as
formas clinicas indeterminada e tuberculoide, com duracdo minima de seis meses de
poliquimioterapia (PQT) e a MB, que enquadra as formas clinicas dimorfa e virchowiana, com

tempo minimo de 12 meses de terapia (WHO, 2018).

Assim como outras DTN, a ocorréncia da hanseniase esta diretamente vinculada a
cenarios de pobreza em que muitas populacdes se inserem, com numero expressivo de casos,
sobretudo, em paises menos desenvolvidos (WHO, 2018). A manutencdo da doenca intensifica
0 processo de iniquidade, fragilidade nas condi¢des de salde, miséria, baixa qualidade de vida,
preconceito e estigmatizacdo (FIOCRUZ, 2017). Todos esses aspectos salientam a negligéncia
sofrida pelas DTN quando inseridas em complexos cenarios politicos, econémicos e sociais
que, por fim, resultam em populaces igualmente negligenciadas e que permanecem em um
ciclo de pobreza como causa e consequéncia desta (BRASIL, 2008; WHO, 2012; RAMOS JR
etal., 2014).

A persisténcia do expressivo nimero de casos novos de hanseniase em determinados
territorios evidencia as diferentes dimensdes de vulnerabilidade em que a populagédo esta
inserida. Conceitua-se vulnerabilidade como elemento que remete a fragilidade de algum

cenario e/ou populacdo (da pessoa ao coletivo), podendo estar inserida em diversos campos
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teméticos e possuir diferentes significados e contextos atribuidos (AYRES et al., 2003;
SEVALHO, 2018). Como vulnerabilidade individual, considera-se a fragilidade que cada
pessoa apresenta em relacdo ao acesso a informacdes sobre determinado problema e se possui
0S meios necessarios para operacionalizé-las, utilizando-as para a construcdo de praticas
positivas e protetoras integradas a seu cotidiano. A dimensdo social da vulnerabilidade é
condicionada pelo acesso a informacdes por parte da comunidade, de modo a alcancar a livre
expressdo a partir do conhecimento de seu papel social. Por sua vez, a vulnerabilidade
programatica ou institucional se remete as fragilidades encontradas nos servigos de salde
quanto a manutencdo da qualidade e efetividade dos programas e acdes que 0s compdem
(AYRES et al., 2003).

Para a hanseniase, as diferentes dimens@es de vulnerabilidade sdo percebidas pelos
contextos sociais de um territério em que uma determinada populacdo se insere, considerando
0S riscos aos quais se expde ao adoecimento, com desenvolvimento de maiores graus de
incapacidade fisica em virtude das falhas na operacionalizacdo dos servicos de vigilancia a

salde, perpetuando o estigma decorrente da doenca (FERNANDES, 2016).

A relagdo estreita entre ocorréncia da hanseniase e os fatores que a influenciam,
impactam e alteram a vida de uma pessoa ou populacéo atingida colocam os determinantes
sociais da salde (DSS) em destaque. Os DSS sédo definidos pela OMS como indicadores que
influenciam as condi¢des demogréficas, sociais, politicas e econémicas nas quais uma pessoa
ou comunidade se insere, associando as condicOes de vida e trabalho de um individuo ou grupo
a condicdo de saude (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007; WHO, 2013). Para a hanseniase, 0s
DSS aliados ao contexto histérico, cultural e religioso que delimitam a doenca, moldam a forma
como as pessoas percebem e enfrentam o adoecimento, com grande reverberacdo do
preconceito e segregacao que esta doenca causa até hoje (TAGLIETTI; FUHR, 2013). O avango
do processo de controle da hanseniase como problema de saude publica tem sido monitorado
por meio de diversos indicadores. Estes tém a funcdo de acompanhar o panorama real de um
determinado territdrio a partir de parametros previamente estabelecidos, de modo a perceber a
maior ou menor gravidade da hanseniase para uma populacdo de uma localidade e, se
necessario, construir acdes e estratégias que possam ser aplicadas para alcancar o objetivo
dentro da realidade de cada territorio (BRASIL, 2016).
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O processo de adoecimento configura-se pela vivéncia particular de cada pessoa
acometida. A sua subjetividade remonta desde o aspecto fisiopatologico até a autopercepcao do
adoecer, com influéncia direta ou indireta do cenario social, histérico e cultural em que se insere
(ALVES, 1993). Sob a perspectiva da pessoa acometida pela hanseniase, o estigma também
pode se comportar de maneira subjetiva.

1.3 Estigma e hanseniase

Ao longo da histéria, muitas doencas despertaram o medo e a repulsa, tendo como base
0 adoecimento. Entre as justificativas, havia considerac¢des sobre castigo divino, punicéo justa
por atos repreendidos pelos dogmas religiosos de cada época. Esse preconceito acarretava em
julgamentos morais e psicoldgicos que fortaleciam o enraizamento de marcas que as pessoas
acometidas por certa condicdo deveriam carregar ao longo de suas vidas. Essa marca caracteriza
0 que se denominou de estigma (SONTAG, 1984).

A hanseniase € uma doenca cuja existéncia remonta a milhares de anos e o
desconhecimento de sua verdadeira origem se mostra como lacuna na histéria até os dias atuais.
Estudos mais recentes apontam que a doenca, possivelmente, surgiu na Africa Oriental e no
Oriente Médio, disseminando-se para outros continentes por processos migratérios. De
registros em antigos papiros egipcios que datam de mais de 4.000 anos a.C. a passagens na
Biblia Sagrada, a hanseniase, sob a terminologia “lepra” reconfigura-se ao longo da historia,
com suas varias perspectivas e memdrias (RAMOS JR et al., 2014; SANTOS, 2014).

Varias citacfes a doenga sdo encontradas em textos da Biblia Sagrada, a exemplo da
passagem do capitulo 13, Levitico (BIBLIA, 2015):

“Falou mais o SENHOR a Moisés e a Aardo, dizendo: 2 O homem, quando na pele da
sua carne houver inchacédo, ou pustula, ou mancha lustrosa, que estiver na pele de sua
carne como praga da lepra, entdo sera levado a Aardo o sacerdote, ou a um de seus
filhos, os sacerdotes, * E o sacerdote examinara a praga na pele da carne; se o pelo na
praga se tornou branco, e a praga parecer mais profunda do que a pele da sua carne,
praga da lepra é; o sacerdote, vendo-o, entdo o declarard imundo.”
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As representacOes da doenca nos textos religiosos a associam diretamente & impureza,
pecado, punicdo divina, isolamento e exclusdo das pessoas acometidas de seus circulos sociais.
O flagelo das pessoas atingidas pela doenca se destaca na seguinte passagem biblica, também
em Levitico (BIBLIA, 2015):

“4 Também as vestes do leproso, em quem esta a praga,
serdo rasgadas, e a sua cabega sera descoberta, e cobrira
0 labio superior, e clamard: Imundo, imundo.”

Ao longo de milhares de anos, a identidade das pessoas atingidas pela hanseniase vem
sofrendo diversas distor¢des, compreendidas por processos de afastamento dos vinculos sociais,
transcendéncia da doenca e sua forte carga simbdlica negativa que persiste até os dias atuais no

imaginario humano, implicando na criacdo e manutencdo do estigma (MONTEIRO, 1993).

O temor inspirado pela hanseniase ao longo dos séculos ndo se fundamentou na
velocidade de sua transmissao, uma vez que a doenca depende de contato prolongado. Também
ndo se deve ao risco de morte diretamente pela doenca, visto que ndo causou morbidade e 6bitos
comparaveis a peste negra, variola ou cdlera. O principal elemento caracterizador do estigma
que persiste em decorréncia da hanseniase estava associado aos riscos de vida que se impunham
a pessoa atingida pela doenca. A simples mencdo a hanseniase, ainda hoje, simboliza a

discriminacdo e marginalizacdo da pessoa acometida (MONTEIRO, 1993).

A palavra “estigma” origina-se na Grécia e era utilizada para se referir a sinais
corporais feitos em escravos, criminosos e outras pessoas marginalizadas, de modo a evidenciar
uma valoracdo negativa da pessoa marcada, para que esta fosse evitada na sociedade e, até
mesmo, impedida de frequentar lugares publicos, gerando um processo de evitacdo e
depreciacdo da pessoa estigmatizada (GOFFMAN, 2004).

O estigma pode assumir perspectivas diferentes para a pessoa estigmatizada, em que
uma delas se estabelece quando a caracteristica distintiva € evidenciada imediatamente e a outra

ndo é perceptivel em um primeiro momento (GOFFMAN, 2004).

Ainda segundo Goffman (2004), existem trés tipos de estigmas associados a aspectos

nitidamente diferenciados: as deformidades fisicas; caracteristicas individuais ligadas a
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comportamentos, crengas, vicios, transtornos mentais; e os aspectos relacionados a tribos, ragas

e religido de um grupo, nacéo.

O estigma € um elemento com origem fortemente construida nas dimensdes social e
cultural que proporciona atitudes negativas e de depreciacdo perante uma pessoa ou grupo,
tendo como caracteristica comum aos trés tipos a forte repulsa a um atributo individual ou
coletivo especifico, impossibilitando a visibilidade dos demais atributos (GOFFMAN, 2004;
PESCOSOLIDO; MARTINS, 2015).

Goffman afirma que:

“O termo estigma, portanto, serd usado em referéncia a um atributo profundamente
depreciativo, mas o que € preciso, na realidade, é uma linguagem de relagdes e ndo de
atributos. Um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de
outrem, portanto ele ndo €, em si mesmo, nem horroroso nem desonroso.”

A partir da compreensdo do estigma, Goffman refere a existéncia de padrdes de
comportamento que podem caracterizar o sujeito estigmatizado. Um dos perfis desenvolvidos
se manifesta quando a pessoa associa seu atributo estigmatizado ao ndo alcance de objetivos,
ainda que o insucesso possua outras razdes. Por outro lado, esta pessoa pode assumir o perfil
de quem associa o atributo estigmatizado a dificuldades enfrentadas e o sentimento de
superacdo quando solucionadas (GOFFMAN, 2004).

Muitas DTN carregam elementos que as caracterizam como estigmatizantes,
interferindo, inclusive, nas influéncias politicas para o controle e eliminacdo destas doencas
(WEISS, 2008). Durante muito tempo, pessoas acometidas pela hanseniase foram rejeitadas
pela sociedade, sendo isoladas em instituicGes e asilos construidos como principal acéo
profilatica, privando-as do contato direto com a sociedade (BARRETO et al., 2014; FONSECA
et al., 2015). Posteriormente, com a introducdo da PQT houve a extin¢do dos leprosarios em
virtude da determinacdo do tratamento em nivel ambulatorial. Os avancos alcangados com a
PQT levaram a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) a recomendar a reparacdo dos danos
causados as pessoas acometidas pela hanseniase no periodo do isolamento compulsério. Com
essa decisdo, o Brasil, tornou-se o segundo pais no mundo a reconhecer o isolamento
compulsorio como crime de Estado, iniciando uma série de indenizacBGes as pessoas que

sofreram com a segregacao e com a exclusdo do circulo (DOMINGUEZ, 2015).
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Queiroz e Puntel (1997) apontam que:

“l[...] a associagdo entre doenga e estigma, entre
deformidade fisica e condenagdo moral, ja era evidente
desde as primeiras descrices da hanseniase e das
medidas de isolamento adotadas.”

Nos dias atuais, apesar de todas as acOes e intervencOes realizadas para o
enfrentamento da hanseniase, o estigma decorrente da doenca ainda possui referéncias
negativas, vinculadas a desqualifica¢do e marginalizacao da pessoa, familia ou coletividade, em
consequéncia das deformidades fisicas, de sua transcendéncia e da construcao historico-cultural
e biomédica acerca da doenca ao longo dos anos. 1sso se expressa em informaces distorcidas
ou auséncia de informacdes, inclusive entre profissionais da salude (FONSECA et al., 2015;
MESQUITA FILHO; GOMES, 2014).

Considerando o estigma decorrente da hanseniase, para além da pessoa e/ou populacao
estigmatizada, destaca-se também o territério no qual esta populacdo se insere e todos 0s
elementos sociais, culturais, histéricos e epidemioldgicos que influenciam na construcdo e
persisténcia do estigma (CZERESNIA; RIBEIRO, 2000).

Milton Santos (1996) sugere a definicdo de espago geografico como sendo:

“formado por um conjunto indissociavel, solidario e
também contraditdrio, de sistemas de objetos e sistemas
de acBes, ndo considerados isoladamente, mas como o
quadro unico no qual a histéria se da.”

A ideia proposta por Milton Santos compreende que o espaco geografico integra ndo
apenas o bioldgico com o nédo bioldgico, mas é repleto de carga sécio-historico-cultural, sendo
produto e espaco produtivo do homem (SANTQOS, 1996).

Para a hanseniase, 0 conceito de espaco geografico se revela como importante
elemento influenciado e influenciador da construgéo e persisténcia do estigma relacionado a
doenga ao considerar que esta foi e permanece como alvo de supersticdes, crengas e
representagdes marcadas por discriminagdo, preconceito e exclusdo social das pessoas
atingidas. Assim, o territorio em que se vivenciam estas representacdes tem grande relevancia
para a manutencdo do elemento estigmatizante (RAO, 2015; BAKIRTZIEF, 1996).
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Entende-se por territdrio estigmatizado um espago geografico em que se pratica a
exclusdo e depreciacdo de pessoas residentes em uma determinada area. Este processo acaba
repercutindo na criacdo de barreiras sociais e praticas repulsivas direcionadas a grupos menos
favorecidos (WACQUANT, 2001).

Segundo Wacquant (2001):

“Em primeiro lugar, o sentimento de indignidade pessoal que ele carrega assume uma
dimensdo altamente expressiva da vida cotidiana, que colore as relagdes interpessoais
e afeta negativamente as oportunidades nos circulos sociais, nas escolas e nos
mercados de trabalho. Em segundo, observa-se uma forte correlacdo entre degradacéo
simbodlica e o desmantelo ecoldgico dos bairros urbanos: areas comumente percebidas
como depdsitos de pobres, anormais e desajustados tendem a ser evitadas pelos de
fora, “assinaladas” pelos bancos e corretores de iméveis, desdenhadas pelas firmas
comerciais e ignorados pelos politicos, tudo isso colaborando para acelerar-lhes o
declinio e o abandono. Em terceiro, a estigmatizagdo territorial origina entre os
moradores estratégias sociéfobas de evasdo e distanciamento mutuos e exacerba
processos de diferenciacdo social interna, que conspiram em diminuir a confianca
interpessoal e em minar 0 senso de coletividade necessario ao engajamento na
constru¢do da comunidade e da agdo coletiva”.

Ainda de acordo com Wacquant (2001), a desqualificacdo de um determinado
territorio pode estar diretamente associada a um grupo étnico, colocando-o em posi¢do de
prejuizo social, inspirando desprezo aquelas pessoas que ndo pertencem a regido.

Oliveira e colaboradores (2003) trazem a perspectiva de que a hanseniase, no que tange
a suas terminologias, se estrutura em um determinante histérico construido socialmente ao
longo de anos que ndo admite mudancas de interpretacdo a curto ou médio prazo, pois, embora
a terminologia tenha se alterado em territorio brasileiro no ano de 1995, ainda existe forte
associagdo da doenca a nomenclatura “lepra” e sua carga de estigma, preconceito, medo e

valoracédo negativa.

Compreendendo que, ainda hoje, a hanseniase e o estigma que dela decorre se
consolidam como obstaculo para o processo de incluséo social e acompanhamento de pessoas
acometidas, familiares e sua rede de convivio, faz-se necessario reconhecer o grau de
endemicidade e a existéncia de estigmatizagdo de territorios e de populagdes. Estes aspectos
fundamentam a criacdo e articulagdo de acdes que atuem na reducdo do estigma entre
comunidade e entre pessoas acometidas, tendo estes como protagonistas do processo, com

repercussao direta no enfrentamento da doenca (BRASIL, 2014).
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O desenvolvimento de estudos e estratégias para o enfrentamento do estigma se
configura como importante passo no seu processo de eliminacdo (WHO, 2016a). Para a
mensuracdo do estigma decorrente da hanseniase, pode-se fazer uso de ferramentas a partir do
olhar de diferentes populagdes e territorios. Uma delas € a Explanatory Model Interview
Catalogue (EMIC), ferramenta desenvolvida e organizada em uma entrevista semiestruturada.
A ideia para sua criacdo surgiu ao longo de um trabalho de campo sobre doengas mentais e
doencas tropicais, em 1983, sendo, como teste piloto, aplicada pela primeira vez em estudo
cultural sobre hanseniase e satde mental em um hospital localizado em Bombaim, na india
(WEISS et al., 1992; 1997).

Para a criagdo da EMIC, usou-se como base o modelo explicativo cultural associado a
resultados de interesse pratico. Sua adaptacdo local considera contextos clinicos, sociais e
culturais especificos do cenario e populacdo para os quais sera aplicada, priorizando a
experiéncia e o sentido que este grupo de pessoas atribui a determinada doenca ou condicao, a
fim de obter resultados fidedignos e significantes dentro de cada contexto (WEISS et al., 1992).

A variagdo da EMIC para pessoas afetadas — Explanatory Model Interview Catalogue-
Affected People (EMIC-AP) — possibilita esclarecer experiéncias, percepcdes e crencas
vivenciadas pelo individuo com a condicdo estigmatizante, mensurando o estigma a partir de
suas percepcoes e atitudes, considerando a realidade em que este individuo se insere (WEISS,
1997). Por sua vez, a Explanatory Model Interview Catalogue-Community Stigma Scale
(EMIC-CSS) é aplicada para quantificar o estigma decorrente de alguma doenca a partir
percepcOes de pessoas da comunidade que ndo possuem qualquer condigdo estigmatizante,

considerando, também, o cenario em que essa populacgéo esta inserida (WEISS, 1997).

Em 2017, a EMIC-AP passou por proposta de adaptacao transcultural e validacdo para
a hanseniase dentro do cenario brasileiro (MORGADO et al., 2017). O estudo se desenvolveu
no estado do Rio de Janeiro e apresentou resultados satisfatorios em todas as etapas,
demonstrando aplicabilidade viavel dentro dos multiplos contextos brasileiros, todavia com

limitagdes referentes ao modo de aplicacdo escolhido no pré-teste (autoaplicacao).

Em 2018, um grupo de pesquisa da Universidade Federal do Ceara (UFC) conduziu a

adaptacdo transcultural e validacdo das duas escalas (EMIC-AP e EMIC-CSS) para a
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hanseniase em diversos cenarios endémicos do pais (OLIVEIRA, 2018). Acerca da EMIC-AP,
alguns termos e expressoes foram readaptados e diferidos da escala anteriormente validada por
Morgado e colaboradores (2017), considerando os diferentes aspectos das regides em que foram
aplicadas, além do emprego da entrevista como modo de aplicagdo. Os resultados finais de
ambas as escalas foram consistentes e evidenciaram grande potencial na mensuracgéo do estigma

decorrente da hanseniase (Anexos F e G).

Apesar da consisténcia nos resultados e potencial na geracdo de evidéncias quanto ao
grau de estigma decorrente da hanseniase aplicado a comunidade ou individualmente, as duas
EMIC apresentam limitacdes. Uma delas se refere ao dimensionamento do estigma, visto que
ndo existem critérios internacionalmente padronizados e validados para a classificacdo das
pontuacdes alcangadas em ambas as escalas, reforcando a exploragdo de métodos estatisticos
apropriados para identificar os diferentes niveis de estigma. Outra limitagdo pode ser denotada
na linguagem utilizada, percebidas na compreensao e interpretacdo de alguns itens por parte
dos entrevistadores e entrevistados (OLIVEIRA, 2018; OLIVEIRA et al., 2019).

Em 2019, o mesmo grupo da UFC elaborou o Guia de Aplicacdo das Escalas de
Estigma (EMIC) (OLIVEIRA et al., 2019) como material de suporte para aplicacdo das escalas
e esclarecimento de davidas. Seu contetido também aborda a importéncia e as recomendacdes

para sua utilizagdo considerando a realidade da hanseniase em territdrios brasileiros (Anexo A).

A EMIC-CSS e a EMIC-AP sdo importantes alternativas para o desvelamento do
estigma decorrente da hanseniase em diferentes cendrios e populagdes e 0s possiveis impactos

relacionados, sendo incorporadas em diversos estudos nacionais e internacionais.

Em 2012, na Indonésia, pesquisadores aplicaram a EMIC-CSS a pessoas da
comunidade. Os resultados evidenciam que a populacdo percebe o relacionamento matrimonial
e a busca por emprego como 0s maiores obstaculos enfrentados por pessoas acometidas pela

hanseniase dentro da comunidade em que se inserem (VAN BRAKEL et al., 2012).

Um estudo realizado no Nepal utilizou a EMIC-AP com pessoas afetadas pela
hanseniase e constatou maiores niveis de estigma entre pessoas ndo alfabetizadas, renda

insuficiente para as necessidades e que mudaram de ocupacao em razdo da doenca (ADHIKARI
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etal., 2014). Esses resultados remetem a associacao de fatores socioecondmicos e demogréficos

a um maior ou menor nivel de estigma auto percebido.

Na Tailandia, estudos utilizaram a EMIC-CSS em comunidades marcada pela alta
expressdo de hanseniase e tuberculose. Ambos os agravos sdo alvo de estigmatizacdo, no
entanto, para a hanseniase, identificou-se maior grau de estigma percebido e de interpretacGes
negativas da doenca e da pessoa acometida (SERMRITTIRONG et al., 2015; KAEHLER et
al., 2015).

No Brasil, a aplicagdo das duas escalas vem sendo realizada em diversos municipios
distribuidos, sobretudo, nas regides Norte e Nordeste. O estudo de Veloso (2019), desenvolvido
em Floriano, Piaui, obteve resultados consistentes quanto aos elevados niveis de estigma entre
pessoas acometidas pela doenga, associados a casos multibacilares, com incapacidades fisicas,
reagbes hansénicas e recidivas. No mesmo estudo, aplicou-se, também, a escala de
Empoderamento, resultando em maior empoderamento de pessoas com renda individual mais

elevada e sem incapacidades.

Além da EMIC, diversos outros instrumentos j& foram desenvolvidos e adaptados para
a hanseniase e outras DTN como método de investigacdo de questbes referentes a participacdo

social, empoderamento, atividade, qualidade de vida, incapacidade e funcionalidades.

Em 2019, Nascimento desenvolveu um estudo com pessoas acometidas pela
hanseniase aplicando um “kit de ferramentas” composto por trés abordagens: 1- avaliacdo
neuroldgica da pessoa acometida a partir do escore olho-méo-pé (OMP); 2- limitacGes de
atividade e triagem de consciéncia de risco com a escala SALSA; 3- restricdo a participacdo
social com a escala de Participagdo. As escalas SALSA e de Participacdo foram validadas e
amplamente utilizadas no Brasil (SALSA COLLABORATIVE STUDY GROUP, 2007; VAN
BRAKEL et al., 2006), a exemplo de grupos de pesquisa da UFC. O estudo evidencia a
hanseniase como agravo que ndo pode ser retratado de maneira fragmentada, destacando a
associacdo entre estigma as pessoas atingidas e a restricao a participacao social e a limitacdo de
atividade, contribuindo para condicGes de exclusdo social e estigma (NASCIMENTO, 2019).
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1.3.1 Trajetdria da hanseniase no Brasil

A trajetdria da hanseniase no Brasil é permeada por diversas tentativas de controle da
doenca por meio do isolamento compulsorio, privando a pessoa do convivio social em
hospitais-col6nia, popularmente conhecidos por leprosarios (AUVRAY, 2005). Tais medidas
se vinculam fortemente ao estigma da doenca presente nos séculos anteriores como
consequéncia das dificuldades encontradas pela ciéncia de descobrir métodos mais eficazes
para o controle da doenca e a cura das pessoas doentes (CUNHA, 2005).

Os primeiros registros de hanseniase no Brasil datam do fim do século XVII, na cidade
do Rio de Janeiro (YAMANOUCHI et al., 1993), quando o governador do estado, Artur de Sa
e Menezes, ressaltou, em documentos de 1696, a importancia de auxiliar os chamados

“leprosos” que, a época, ja se apresentavam em quantidade consideravel (OPROMOLLA,

2000).

Ja em S&o Paulo, as primeiras referéncias a doenca sdo de 1765, com citagdes, em
cartas, sobre seu risco para a capitania do estado (OPROMOLLA, 2000). Com o avanco da
agricultura do café, vérias regides de Sdo Paulo foram rapidamente povoadas, resultando, por
consequéncia, na migracdo de inimeras pessoas doentes. A frequéncia de casos de hanseniase

se intensificou no estado e em varias outras regides do Brasil (OPROMOLLA, 2000).

Face a expansao desenfreada da hanseniase e de outras doengas transmissiveis no pais,
foi criado, por meio do Decreto n° 3.987, de 2 de janeiro de 1920, o Departamento Nacional de
Saude Publica (DNSP), diretamente subordinado ao Ministério da Justica e Negocios Interiores,
para suprir as demandas do movimento sanitarista em esfera nacional (BRASIL, 1920a). O
DNSP encarregou-se dos servigos sanitarios urbanos e rurais, incluindo fiscalizacdo de portos
maritimos e fluviais, estudo e tratamento de doencas transmissiveis, fornecimento e fiscalizacéo
de soros, vacinas, medicamentos e outros insumos, concentrando agdes voltadas a salde da
populacédo e do ambiente (FIOCRUZ, 2010; SENA, 2016).

No mesmo ano, frente a crise sanitaria que se deflagrou no pais, foi implantada, pelo

DNSP, a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas (IPLDV), setor que centralizou
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e executou acdes de controle da hanseniase, tornando-a uma questdo prioritaria para a saude
nacional (BRASIL, 1920b; FIOCRUZ, 2010; SENA, 2016).

Partindo do IPLDV e fortalecido pelo movimento sanitarista, instituiu-se o Decreto n°
16.300 de 31 de dezembro de 1923, atribuindo o isolamento compulsorio das pessoas
acometidas pela hanseniase em leprosarios como medida de controle da doenca a nivel federal,
oficializando a primeira politica publica de enfrentamento a hanseniase no Brasil (BRASIL,
1923; 2020a).

Ao longo do periodo de 1930-1945, a politica isolacionista foi amplamente reforcada
com a construcdo de leprosarios por todo o pais, resultando no isolamento em massa dos

doentes. As construcdes seguiam estrutura de “tripé”, subdivididas em leprosarios, preventorios
e dispensarios (BRASIL, 1960; 2020a; FIOCRUZ, 2010).

Obedecendo as préaticas sanitéarias da época, as pessoas atingidas pela hanseniase eram
retiradas do convivio familiar e social e isoladas nos leprosarios, espaco em que construiam
uma nova vida com restri¢cfes ao contato com pessoas ndo acometidas pela doenca. Ao iniciar
uma nova fase de suas vidas, os doentes formavam familias e as novas geracdes que surgiam
dentro dos leprosarios eram direcionadas ao preventorio, espaco que tinha como objetivo
abrigar filhos de pais doentes, de modo a minimizar este contato. O dispensario, por sua vez,
foi utilizado para acbes de prevencdo dos sinais da doenca bem como de novos casos a partir
da avaliacdo dos contactantes dos casos confirmados e em isolamento (DINIZ, 1960;
FIOCRUZ, 2010).

De acordo com Velloso e Andrade (2002):

“(...) as disposi¢des do controle da lepra em vigor na época eram o recenseamento, a
notificacdo obrigatdria do paciente e daqueles com os quais convivia, a juizo da Saude
Publica, o isolamento obrigatério no domicilio, se a sua permanéncia no lar nao
constituisse risco aos demais, e a assisténcia pecuniaria a esses doentes. Na
dependéncia das condi¢fes sociais do caso, o isolamento dava-se em colénias
agricolas, sanat6rios ou hospitais com ampla assisténcia médica e social, vigilancia
sanitéaria (exames clinico e bacteriol6gico) dos doentes em domicilio e das pessoas
que os cercavam, vigilancia dos casos suspeitos, proibicdo de mudar de residéncia
sem prévia autorizagdo das autoridades sanitérias, interdicdo do aleitamento materno
aos filhos de leprosos e afastamento imediato dos mesmos para preventorios especiais,
além da interdicdo da entrada de estrangeiros com lepra. ”
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O advento da sulfona como tratamento da hanseniase na década de 1940 trouxe novas
perspectivas para a comunidade cientifica, impulsionando uma série de mudangas nas politicas
de controle da doenca (NOGUEIRA et al., 1995). Como resultado do chamado “otimismo
sanitario”, deu-se prioridade aos dispensarios como unidades de tratamento dos contactantes
(FIOCRUZ, 2010.

Em 1950, a regulamentacdo da Lei n® 1.045 possibilitou a concessdo de alta para
alguns casos de pacientes dos leprosarios e a transferéncia para os dispensarios (BRASIL,
1950). Em 1954, o internamento compulsorio foi abolido em todo o territério brasileiro
(VELLOSO; ANDRADE 2002), repercutindo na extin¢do do isolamento compulsério com
Decreto de Lei n° 968, de 7 de maio de 1962 (BRASIL, 1962). A aboli¢do do isolamento
compulsorio viabilizou a saida dos residentes dos ‘asilos’ e nova inclusao na sociedade, porém,
apos anos de segregacdo e exclusdo do convivio social, muitas pessoas ja haviam constituido
nova realidade familiar e tinham os leprosarios como referéncia de lar, decidindo pela
permanéncia nas instituicbes (MONTEIRO, 1987; FIOCRUZ, 2010).

No inicio da década de 1980, a implantacdo da PQT no Brasil foi um importante marco
para dar inicio aos Planos Nacionais para Eliminagdo da Hanseniase como Problema de Salde
Publica (BRASIL, 2020a). Ainda na década, a OMS propds novo esquema terapéutico com
inclusdo da rifampicina associada a dapsona, inserindo, posteriormente, a clofazimina
(BRASIL, 2020a). No Sistema Unico de Satde (SUS), o tratamento aderido é feito em
associacao dos trés farmacos citados. Além destes, outros farmacos podem ser disponibilizados
para a poliquimioterapia, caso a pessoa tenha resisténcia confirmada a antimicrobianos
(BRASIL, 2020a).

Entre muitos outros episddios de grande importancia para a historia da hanseniase no
Brasil, existe a mudanga da terminologia “lepra” e seus derivados para “hanseniase” e seus
derivados, sancionada pela Lei n° 9.010, de 29 de marco de 1995 (BRASIL, 1995). Tratou-se
de uma forma de afastar e amenizar os conceitos que rodeiam a doenca, favorecendo o0s
processos de educacdo em saude entre profissionais da saude e, mais amplamente, para a
sociedade em geral. Apesar da mudanca na nomenclatura, a forte carga de sofrimento

biopsicossocial gerada as pessoas acometidas, em muitos casos, persiste, evidenciando a marca
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que essa condicgdo estigmatizante produz e é reproduzida em diversos cenarios (ALVARENGA,
2013).

O isolamento compulsorio repercutiu em inimeras separacdes de criangas de pais e
familiares em razdo da tentativa de controle da doenca, criando situacdes de marginalizagéo,
forte estigmatizacé@o e vulnerabilidade social daqueles que foram submetidos ao isolamento,
ecoando até os dias atuais (BRASIL, 2019). Como forma de reparacdo, o engajamento de
entidades e movimentos sociais levou & edi¢cdo da Medida Provisoria n® 373 de 2007, que foi
convertida na Lei n° 11.520 de 2007. Esta Lei instituiu penséo especial as pessoas acometidas
pela hanseniase que foram submetidas a segregacdo compulséria em hospitais-colénia até 31
de dezembro de 1986 (BRASIL, 2007):

“Art. 1°, § 4°, Ill - reparar, ainda que de maneira pecuniaria e tardia, o dano sofrido
pela privagdo do convivio social, inclusive familiar, fruto da adocdo de politica
sanitaria reconhecidamente equivocada e degradante, e minimizar os efeitos da
segregacao compulsdria, do preconceito e dos maus tratos a que as pessoas atingidas
pela hanseniase foram submetidas.”

Como desdobramentos, foram instituidos movimentos para que essa medida se estenda
a filhos/as que foram separados de seus pais a época dessa acao de controle (BRASIL, 2007;
BRASIL, 2019).

Apesar das agdes conjuntas voltadas para fomentar a qualidade de vida e os direitos
das pessoas acometidas pela hanseniase, a doenca persiste com limitada compreensao histérica
e temporal, indo além de um problema fisiopatoldgico e farmacologico, mas permanecendo,

fundamentalmente, como um problema critico social (LOPES; RANGEL, 2014).

1.4 Panorama epidemiolégico da hanseniase no mundo

O monitoramento do progresso da eliminagdo da hanseniase como problema de saude
publica € baseado em indicadores epidemioldgicos e operacionais, com abordagem de casos
NOVos gerais, casos Novos em menores de 15 anos, casos novos com algum grau de incapacidade

fisica decorrente da doenca detectada no momento do diagnostico, entre outros indicadores
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(BRASIL, 2016; 2021). Por sua vez, a avaliacdo da qualidade e operacionaliza¢do dos servigos
de saude e vigilancia de casos de hanseniase é construida a partir de indicadores de proporcéo
de cura, recidiva, abandono do tratamento e avaliacdo de contatos examinados (BRASIL, 2016;
2021; WHO, 2019).

Segundo a OMS, o cenario epidemioldgico indica estabilizacdo entre 2008 e 2018 do
namero de casos novos entre 210.000 a 250.000 por ano, notificados em 136 paises. Em 2018,
127 paises registraram 208.619 casos novos, representando uma queda de 1,2% do nimero de
casos quando comparado ao ano anterior (WHO, 2019). Deste total, 30.957 casos foram
notificados nas Américas, dos quais 28.860 (92,6%) foram registrados no Brasil. Ja em 2020,
127 paises forneceram dados sobre a doenca, dos quais 34 se situam na regido africana da OMS,
19 nas Ameéricas, 22 no Mediterraneo ocidental, 28 na regido europeia, 11 no sudeste asiatico
e 13 no Pacifico ocidental (WHO, 2021b). No mesmo ano, foram 127.396 casos novos da
doenca, com taxa de deteccdo de 16,4 por 1 milhdo de habitantes, o que representa uma reducéo
de 37,1% de casos em comparacdo com 2019 (WHO, 2021b). A taxa de deteccdo de casos
novos de hanseniase € o indicador que ajuda a medir a forca da magnitude, morbidade e
tendéncia da endemia em um determinado periodo de tempo (BRASIL, 2016; 2020).

A Figura 1 mostra a distribuicdo de casos novos de hanseniase no mundo, em 2020.

Figura 1 — Distribuicdo geografica de casos novos de hanseniase no mundo, 2020
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No mundo, o nimero de casos novos de hanseniase em criangas menores de 15 anos
de idade, registrou queda de 16,5%, reduzindo de 19.185 para 16.013 casos (WHO, 2019). Em
2020, 62 paises sinalizaram a detec¢do de novos casos em criangas, registrando 8.629 casos, 0
que representa 6,8% do total de casos novos da doenca de um modo geral (WHO, 2021a). Este
indicador revela a mensuracdo da forca de transmissdo recente/ativa da doenca e suas
tendéncias e se configura pelo nimero e taxa de deteccdo de hanseniase em menores de 15 anos
(BRASIL, 2016).

Em 2014, o nimero de casos novos com grau 2 de incapacidade fisica (GIF2) no
momento do diagndstico alcanca 14.099 no mundo, com destaque para india, Brasil e
Indonésia. Neste mesmo ano, o Brasil comportou 14,4% do total de casos novos com GIF2. Em
2015, houve aumento de casos novos com GIF2 ao diagnostico em todo 0 mundo, embora tenha
reduzido nos 23 paises prioritarios, totalizando 14.519 pessoas. Nos anos posteriores, 0s casos
novos com GIF2 continuaram em queda e, em 2020, 68 paises notificaram 7.198 casos,
equivalente a uma reducdo de mais de 50% quando comparado a 2015 (WHO, 2019; 2021).

Este indicador avalia as deformidades causadas pela hanseniase na populacgao geral, de modo a
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comparar com as incapacidades ocasionadas por outras doengas. O monitoramento do GIF
possibilita verificar o desempenho dos servigos de saude quanto ao diagnostico precoce da

doenca, com o objetivo de frear as limitacdes fisicas e sequelas associadas (BRASIL, 2016).

A avaliacdo de contatos de pessoas com hanseniase vem sendo realizada de maneira
mais eficiente ao longo dos ultimos anos e caminha paralelamente a estratégia de insercdo da
quimioterapia preventiva em massa para contatos de grupos de alto risco, de modo a alcancar a
interrupcao da transmissao de M. leprae (WHO, 2019). A incorporacao desse indicador as agdes
de controle e vigilancia da doenca € imprescindivel e complementa as diretrizes de diagndstico,
tratamento e prevencdo adotadas pela OMS, dado que os contatos de casos de hanseniase sdo
expostos a maiores riscos de adoecimento em comparacao com a populagéo geral (WHO, 2019;
BRASIL, 2021).

1.4.1 Aspectos epidemioldgicos da hanseniase no Brasil

Seguindo a Estratégia Global para o Enfrentamento da Hanseniase 2016-2020 da OMS
(WHO, 2016a) como base para a eliminacdo da doenca no globo, o MS elaborou a Estratégia
Nacional para Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022 (BRASIL, 2020a). Trata-se de um
plano que visa a reducdo geral de carga da hanseniase no Brasil tragando os seguintes objetivos:
1- reduzir em 23% o total de criangcas com GIF2; 2- diminuir em 12% a taxa de pessoas com
GIF2; 3- implementar canais para registro de préaticas discriminatdrias as pessoas atingidas pela

hanseniase e seus familiares em todos os estados brasileiros (BRASIL, 2020a).

No panorama brasileiro, a hanseniase se mantém endémica, posicionando o Brasil
entre 0s 22 paises com maior carga da doenca (BRASIL, 2020a). Embora esteja presente em
todo o territorio nacional, a hanseniase apresenta altas concentracdes de casos em determinadas
regibes e essa distribuicdo da doenca ocorre em virtude da dindmica de sua transmissdo, com
focos em territérios endémicos com definigdes historicas, sociodemograficas, epidemioldgicas
e ambientais delimitadas (PENNA et al., 2010; MARTINS-MELO et al., 2018). Em 2009, em
uma analise dos programas de controle da hanseniase de 1980 a 2009, foram observadas 26

areas de alto risco (clusters), cuja taxa media de detecgdo de casos novos da doenga equivalia
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ao triplo da média geral do restante do pais (PENNA et al., 2010). No periodo de 2010 a 2020,
a taxa de deteccdo apresentou reducdo consideravel, com taxa de 18,2 casos novos por 100 mil
habitantes, em 2010 para 12,9/100 mil habitantes, em 2017 (BRASIL, 2020a; 2021). Apds trés
anos de queda, a taxa de deteccdo voltou a crescer em 2018, atingindo 13,7 casos novos da
doenca em 100 mil habitantes, representando 12,7% do total de casos novos do mundo e dos
quais 73,8% foram classificados como multibacilares (MB) (BRASIL, 2018a; 2019a),
reforcando a grande carga da doenca no pais e seu peso a nivel global (BRASIL, 2020a).

Para menores de 15 anos com hanseniase, houve queda da taxa ao longo do periodo de
2010 a 2020, com redugdo de 62,9% na taxa do ultimo ano se comparado a 2010 (BRASIL,
2020a; 2021). Ainda que apresente tendéncia de diminuigdo, esse indicador se destaca como
desafio para os pilares instituidos na Estratégia Nacional de Enfrentamento da Hanseniase,
sendo englobado no objetivo especifico de fortalecimento do sistema de vigilancia e informacéo

em salde para monitoramento e avaliacdo do programa de enfrentamento (BRASIL, 2020a).

A taxa de deteccdo de casos novos com GIF2 apresentou variagcdo ao longo da série
historica, com tendéncia geral de queda nos valores. A maior taxa, identificada em 2010, foi de
11,7 casos novos com GIF2/1 milhdo de habitantes e seu menor valor atingiu 7,1, em 2020.
Embora tenha apresentado reducéo, a persisténcia de casos novos de hanseniase com presenca
de incapacidades indica falhas operacionais dos servicos de salde na deteccdo oportuna e
precoce de casos (BRASIL, 2016; 2021; BOIGNY et al., 2020).

Ao longo da década em questdo, houve, de modo geral, um aumento gradativo de
contatos examinados no Brasil, com o maior percentual alcancado em 2019. Apesar dos
avangos evidentes no exame de contatos como importante indicador para a avaliacdo da
qualidade dos servigcos de salde no pais, todos os valores seguem dentro dos parametros
interpretados como “precario” (<75,0%) e “regular” (>=75,0 a 89,9%) (BRASIL, 2016; 2019a;
2021).

Os indicadores epidemiologicos e operacionais citados acima se destacam na Tabela
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Tabela 1 - Indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase, Brasil, 2010-2020

Indicadores para monitoramento do progresso da Indicadores para
eliminacgéo da hanseniase enquanto problema de salde avaliacdo da qualidade
publica dos servicos de hanseniase
Ano Taxa de Taxa de Taxa de detec¢do % de contatos
deteccdo geral por deteccdo < 15 de casos novos com examinados
100 mil anos por 100 mil GIF2
por 1 milhdo

2010 18,22 5,36 11,70 57,7
2011 17,65 5,22 11,30 58,9
2012 17,17 4,81 11,50 74,5*
2013 15,44 5,03 9,90 75,1*
2014 15,32 4,88 10,10 76,6*
2015 14,07 4,46 9,20 78,2*
2016 12,23 3,63 8,42 77,6*
2017 12,94 3,72 9,39 78,9*
2018 13,70 3,75 10,08 81,4*
2019 13,23 3,44 11,16 82,4*
2020 8,49 1,99 7,10 82,0*

Fonte: Manual Adaptado de Sinan/SVS-MS. Dados disponiveis em 05/06/2021-SES
Legenda: GIF= Grau de Incapacidade Fisica

Fonte populagdo: estudo de estimativas populacionais
http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/deftohtm.exe?popsvs/cnv/popbr.def

* indicador avaliado no periodo das Coortes

Um levantamento das acdes desenvolvidas por instituices de saude voltadas as
pessoas acometidas pela hanseniase em municipios das regides Norte e Nordeste do Brasil, no
periodo de 2001 a 2014, apontou para falhas operacionais na vigilancia de contatos dos casos
referéncia de hanseniase (BOIGNY et al., 2020). O estudo evidenciou, portanto, associaces
significativas entre a vulnerabilidade programatica/institucional dos servigcos de salde das
regides Norte e Nordeste e a baixa qualidade da vigilancia de contatos de casos de hanseniase,
além de fragilidades relacionadas & cobertura e monitoramento de outros indicadores
epidemioldgicos e operacionais, reforcando o cenario de multiplos casos da doenca em uma
mesma rede de convivio domiciliar e o surgimento de incapacidades fisicas preveniveis,
determinando o fortalecimento do estigma associado a doenga (BOIGNY et al., 2020).

Portanto, a ampla divulgacéo dos dados referentes a morbimortalidade da hanseniase
no Brasil e seus distintos cenarios, se configura como importante subsidio para o enfrentamento
da doenca e do estigma a ela associado. Existem, no entanto, fragilidades relacionadas a

qualidade e amplitude da cobertura e monitoramento dos indicadores epidemiologicos e


http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/deftohtm.exe?popsvs/cnv/popbr.def
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operacionais da hanseniase que devem ser consideradas para o alcance da eliminagdo da doenca
no Brasil (BOIGNY et al., 2020; BRASIL, 2021).

1.4.2 Aspectos epidemioldgicos da hanseniase no Piaui

Em 2020, o estado do Piaui alcancou o status de terceiro estado da regido Nordeste e
sétimo do Brasil com maior taxa de deteccdo de casos de hanseniase, se estabelecendo enquanto
cenario para a manutencao da endemicidade da doenca no Brasil (BRASIL, 2021). Além do
Piaui, no cenario brasileiro destacam-se os estados de Ronddnia, Tocantins, Maranhéo,
Pernambuco e Mato Grosso (BRASIL, 2021).

Em 2010, 62 dos 224 municipios eram considerados hiperendémicos, sendo liderados
pelo municipio de Teresina, com 71,2 casos por 100 mil habitantes (BRASIL, 2011; 2021).

De 2010 a 2013, a taxa de casos novos no Piaui reduziu de 46,4 para 30,8, voltando a
aumentar em 2014, saindo do parametro de “hiperendemicidade” para “muito alto”” da doenca
(BRASIL, 2016, 2019b; UFPI, 2016a). Os anos posteriores apresentaram variacdo em suas
taxas em todo o periodo (BRASIL, 2016; 2019b; 2021; CIDADE-VERDE, 2019; UFPI, 2016a),

como pode ser visto na Tabela 2.

Tabela 2 - Taxas de detec¢do geral de casos novos de hanseniase por 100 mil habitantes,
segundo Unidade da Federacdo de residéncia, Brasil, 2010-2020

Estados 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Norte

Rondénia 58,7 54 51,1 425 41,2 33 266 278 406 252 19,6
Acre 345 305 234 176 17,8 16 142 151 158 129 93
Amazonas 19,7 16,6 185 18,2 14,6 13 112 11,3 10,3 97 5,7
Roraima 31,2 245 311 26 16,7 154 16,3 254 20,1 16,1 6,2
Para 46,9 51 50 42,2 423 353 304 31 30,4 298 19
Amapa 215 24,7 21,7 182 164 142 115 126 131 141 73
Tocantins 779 70,7 734 609 699 59 881 806 1093 964 539
Nordeste

Maranh&o 60,4 56,1 555 55 53 51,3 47,4 445 449 45 26,6



Piaui 46,4 35 336 308 325 31,7 276 333 316 271 163
Ceard 253 23 248 236 229 206 189 17,2 186 17,2 125
Rio Grande do Norte 82 84 98 8,1 8 78 57 7,2 72 54 55
Paraiba 174 188 185 165 149 132 96 119 128 152 99
Pernambuco 31,8 300 276 281 278 256 19,7 254 23,7 262 165
Alagoas 12,1 12,7 144 105 103 106 81 9 105 83 65
Sergipe 18,2 20,7 225 17,7 18,7 16,2 13,7 16 13,9 13,8 10,7
Bahia 19,2 190 179 149 174 16,7 136 145 138 129 94
Sudeste

Minas Gerais 80 77 74 6,0 5,8 55 53 52 49 52 3,5
Espirito Santo 292 286 219 195 159 160 110 122 115 124 75
Rio de Janeiro 11,2 10,7 9.3 7.4 7,3 6,4 43 5,6 56 55 3,3
Sé&o Paulo 427 42 39 3,4 332 2773 29 2,75 2,71 26 2
Sul

Parana 102 96 93 79 67 65 52 49 49 5 3,4
Santa Catarina 34 36 32 23 22 25 21 1,6 1,7 2 1,4
Rio Grande do Sul 14 13 13 14 12 1,1 09 0,9 1 08 05
Centro-oeste

Mato Grosso do Sul 266 29,7 35 29,1 406 26,8 152 142 128 178 94
Mato Grosso 816 854 803 0916 82 93 80,6 103,2 138,3 1294 71,4
Goias 41,3 36,2 358 30,2 29 257 21,7 20,2 214 205 131
Distrito Federal 76 72 1.2 6,3 9,8 7.4 6 54 45 53 7,1

Fonte: Manual Adaptado de Sinan/SVS-MS. Dados disponiveis em 05/06/2021-SES
Legenda: GIF= Grau de Incapacidade Fisica
Fonte populagdo: estudo de estimativas populacionais
http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/deftohtm.exe?popsvs/cnv/popbr.def

Com relacéo a taxa de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos, observa-

se grande variacdo ao longo do periodo de 2009 a 2019, com maior registro do nimero de

casos novos e coeficiente de taxa de deteccdo de toda a série histérica em 2010. De 2011 a
2017, as taxas oscilaram entre 7,5 e 10,3/100 mil habitantes (BRASIL, 2016, 2019b; 2021,

UFPI, 2016a).

Quanto a taxa de casos novos de hanseniase com GIF2, o maior valor foi atingido

em 2011, registrando 68,7 casos novos com GIF2 em 1 milh&o de habitantes. Em 2013 e

2014, as taxas alcancaram 34,13 e 34,07, respectivamente, chegando em 2015 com queda
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de 50% em comparacdo ao ano anterior, atingindo 17,0 casos/1 milhdo de habitantes. O
ano de 2019 atingiu a menor taxa do periodo, com 16,7 casos em 1 milhdo de habitantes
(BRASIL, 2016, 2019b).

Por sua vez, o percentual de contatos examinados dos casos referéncia apresentou
crescimento de quase Y2 entre 2009 e 2012, alcancando 74,3%. O maior percentual foi
atingido em 2017, com 76,9%. O aumento, no entanto, obteve resultado regular quanto a
classificagdo do indicador operacional. A inoperancia desse indicador destaca
vulnerabilidades nas acdes de vigilancia das instituicbes de salde, que resulta em
subnotificacdo de casos de hanseniase, manutenc¢édo do foco ativo de transmissdo, gerando
maiores riscos de desenvolvimento de incapacidades fisicas entre as pessoas acometidas
em razdo do diagndstico tardio (BOIGNY et al., 2019).

Os indicadores supracitados se destacam na Tabela 3.

Tabela 3 — Indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase, Piaui, 2008-2019
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Ano Taxa de Taxa de detecgéo de casos % de contatos
deteccdo em menores de novos com GIF 2 examinados
15 anos por 100 mil por 1 milh&o

2008 -- 17,3 --
2009 11,4 34,5 50,3
2010 4.4 17,3 50,6
2011 8,6 51,8 56,9
2012 10,3 68,8 74,3
2013 7,5 34,1 70,9
2014 9,7 34,1 70,6
2015 8,4 17 72,9
2016 7,7 17 76,3
2017 7,8 50,9 76,9
2018 -- 16,7 75,8
2019 -- -- 74,7

Fonte: SINAN — Sistema de InformacGes de Agravos de Notificacdo

MS/SVS/CGHDE - Coordenagdo Geral de Hanseniase e Doencgas em Eliminacéo

SINAN/IBGE NOTAS: (1) Dados atualizados em 22/01/2020 (2) Dados processados pelas areas
técnicas


http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/o-ministerio/principal/secretarias/svs/hanseniase
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Atualmente, o estado do Piaui possui 24 municipios hiperendémicos para a doenga.
Com deteccgdo geral muito alta destacam-se 42 municipios, a exemplo de Floriano, Picos, Buriti
dos Lopes, Domingos Mourado, etc. A capital do estado, Teresina, se classifica como municipio
com alta endemicidade, somada a mais 33 cidades piauienses. Em 2020, a taxa de detecgéo
geral se apresentou silenciosa em 109 municipios do estado e, em mesmo periodo, nenhum dos

224 municipios se classificou com taxa de deteccdo geral baixa (ARAUJO et al., 2021).

Embora a capital do estado seja, aproximadamente, 14 vezes mais populosa que o
municipio de Floriano, este apresenta maior taxa de deteccdo geral de casos novos de
hanseniase, assumindo importante posi¢cdo quanto a incidéncia de hanseniase entre 0s
municipios brasileiros (BRASIL, 2017¢c; ARAUJO et al., 2021).

1.4.3 Aspectos epidemioldgicos da hanseniase no municipio de Floriano, Piaui

O panorama epidemioldgico da hanseniase no municipio de Floriano o classifica como
uma das cidades com maior numero de casos de hanseniase do estado piauiense e do Brasil,

com taxa de deteccdo geral considerada muito alta (ARAUJO et al., 2021).

Na série histdrica de 2001 a 2019, Floriano se destacou por sua hiperendemicidade até
2017, com taxas gque alcancaram mais de 100 casos por 100 mil habitantes em todo o periodo e
maior valor detectado em 2003, com 196,2 casos novos/100 mil habitantes. Em 2018, a taxa de
deteccdo de casos novos na populacdo geral alcancou seu menor valor, com 31,7/100 mil
habitantes (BRASIL, 2016, 2019c).

Quanto a taxa de deteccdo de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos,
Floriano apresenta taxa de detecgdo de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos dentro
de parametros de hiperendemicidade para a faixa etaria em todo o periodo de 2001 a 2016
(UFPI, 2016b).

Entre 2001 e 2018, as taxas de deteccdo de casos novos de hanseniase com GIF2
apresentaram importantes variagcdes, com taxa minima de 17, em 2015 e 2016, e méaxima de
68,8 casos novos com GIF2 em 1 milh&o de habitantes, em 2012 (BRASIL, 2016, 2019c).
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No periodo de 2003 a 2019, a proporg¢édo de contatos examinados de casos novos de
hanseniase variou de 4,2 a 100% (BRASIL, 2019c). O menor percentual foi registrado em 2003,
com 4,2%. Em quatro anos, o percentual alcangou 73,3%, refletindo maior efetividade
programatica quanto a cobertura do indicador operacional em questdo. Contudo, embora tenha
apresentado crescimento significativo, ainda € um percentual considerado precério, segundo
classificacdo do MS (BRASIL, 2016, 2019c). De 2011 a 2013 e 2015, o percentual de contatos
examinados se enquadrou como parametro regular, com valores acima de 75%. Em toda a série
historica, apenas o ano de 2018 se destacou com parametro considerado bom, alcangando 100%
de avaliacdo dos contatos examinados. No mesmo ano, a taxa de detecgéo geral de casos novos
apresentou seu menor valor no intervalo de 2001 a 2019 (BRASIL, 2019c).

Os indicadores citados se destacam na Tabela 4.

Tabela 4 — Indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase, Floriano-Pl, 2001-
2019

Ano Taxa de Taxa de Taxa de deteccdo de % de contatos
deteccdo geral por  deteccdo < 15 anos €asos hovos com examinados
100 mil por 100 mil GIF 2
por 1 milh&o

2001 140,1 23,5 54,6 -
2002 112,2 11,7 36,2 -
2003 196,2 52,4 - 4,2
2004 153,1 69,5 17,8 8,3
2005 146,8 62,9 - 15,5
2006 119,5 45,5 17,6 16,2
2007 152,5 25,2 35,7 73,3
2008 135,7 106,7 17,3 56,7
2009 166,3 106,9 34,5 37,5
2010 132,8 78,6 17,3 55,7
2011 126 49,8 51,8 84,1
2012 104,9 14,2 68,8 80,6
2013 61,4 35,2 34,1 82
2014 85,2 13,9 34,1 53,9
2015 69,7 20,6 17 77,4
2016 44,1 20,3 17 60,7
2017 69,5 -- 50,9 74,8
2018 31,7 -- 16,7 100
2019 36,7 - - 73,2

Fonte: SINAN/IBGE NOTAS: (1) Dados atualizados em 22/01/2020 (2) Dados
processados pelas areas técnicas
SINAN/SESAPI, 2017
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O Plano Municipal de Saide do municipio de Floriano (PREFEITURA MUNICIPAL
DE FLORIANO, 2018), construido com forte participacdo popular, pontua metas, indicadores
e periodos para o alcance acerca de questdes inerentes a satde do municipio. De 2018 a 2021,
foram estabelecidas duas metas: 1- curar 100% os casos novos de hanseniase; 2- examinar
100% dos contatos intradomiciliares de casos novos de hanseniase. Em 2018, dados do Sistema
de Informacéo de Agravos de Notificacdo (SINAN) e da Secretaria de Estado da Saude do Piaui
(SESAPI) registraram cobertura de 100% da avaliacdo dos contatos de casos referéncia de
hanseniase no municipio de Floriano (BRASIL, 2019c). Além dos aspectos epidemiolégicos, é
importante ressaltar os aspectos histéricos, sociais e culturais como determinantes para a
construcdo e manutencdo da estigmatizacdo da hanseniase e da populacdo atingida. Em
Floriano, o contexto socio-historico-cultural é fortemente marcado pelo misticismo repassado

entre as geracdes e pelas representacdes sociais acerca da hanseniase (ALENCAR, 2012).

Os distintos cenarios epidemioldgicos e sociais da hanseniase no Brasil devem ser
considerados na aplicacdo das acdes de controle da doenca, que se estruturam da seguinte
maneira: 1- busca ativa para deteccdo precoce de casos, tratamento adequado e prevencdo de
incapacidades; 2- reabilitacdo; 3- manejo das reagcdes hansénicas e outros eventos pés-alta; 4-
investigacdo e avaliacdo de contatos; 5- formacdo de grupos de autocuidado; 6- acdes de
enfrentamento ao estigma (BRASIL, 2020a).

Nos ultimos anos, diversas agendas foram determinadas como resultado da forca
conjunta de organizacdes publicas e privadas no Brasil, fomentando eventos e acdes acerca da
hanseniase para pessoas acometidas e seus familiares, comunidades e profissionais de saude,
todavia, a doenca ainda demonstra grande expressdo em diversos municipios, sobretudo aqueles
com populagdes mais pobres (ALVARENGA, 2013). Nestes cenarios, deve-se estabelecer
acOes de enfrentamento a hanseniase mais préximas e com participacdo ativa da comunidade,
de modo a atender integralmente as pessoas acometidas e a populagédo geral, com abordagem
dos aspectos histdricos, econdmicos e biopsicossociais do territorio em questdo (BARBOSA et
al., 2008).
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1.5 Agendas nacionais e internacionais para enfrentamento da hanseniase e de outras
DTN

A OMS define satde como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
e ndo somente a auséncia de afec¢des e enfermidades”. Isso assegura o direito social a saude
sem distin¢do de raga, etnia, ideologia politica, religido ou condi¢cdo econémica (WHO, 2005).
Essa definicéo foi reafirmada pela Organizacdo das Nac6es Unidas (ONU) em 2000, estabelece
condi¢cdes minimas para garantir o direito a satde as populacdes: disponibilidade financeira,
acessibilidade, aceitabilidade e qualidade do servico de saude publica dos paises (UNITED
NATIONS, 2018).

No Brasil, a Constituicdo Federal (1988) considera a saide como um direito de todos
e dever do Estado. Neste cenario, foi instituido o SUS que se baseia nos principios doutrinarios
de universalidade, integralidade e equidade e se constitui como politica pablica estruturada com
base no direito social a salde, abarcando novas perspectivas acerca do processo de

adoecimento.

Desde entdo, alguns episodios de relevancia nacional e mundial nas ultimas décadas
vem buscando uma resposta efetiva para o controle das DTN, entre elas a hanseniase.

Em 2000, como reflexo de conferéncias e encontros de paises que constituem a ONU,
lideres mundiais se reuniram para fomentar a Declaracdo do Milénio da ONU. A partir da
declaracdo, firmou-se o compromisso de atingir, a nivel global, oito objetivos, com prazo até
2015. Estes objetivos passaram a ser conhecidos por Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
(ODM). Séo eles: 1- Reducdo da Pobreza; 2- Atingir o ensino basico universal; 3- Igualdade
entre 0s sexos e a autonomia das mulheres; 4- Reduzir a mortalidade na infancia; 5- Melhorar
a salde materna; 6- Combater o HIV/AIDS, a malaria e outras doencas; 7- Garantir a
sustentabilidade ambiental; 8- Estabelecer uma Parceria Mundial para o Desenvolvimento
(ONU, 2000).

Tendo em pauta 0 ODM 6, o Brasil enfrentou o grande desafio de combater a infeccéo
por HIV/aids, a malaria e outras doencas. Além das metas ja estabelecidas no ODM 6, o governo
brasileiro inseriu duas novas: reduzir o nimero de casos novos de malaria e tuberculose, além

de eliminar a hanseniase.
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Embora seja referéncia mundial no enfrentamento a infecgdo por HIV/aids e com taxa
de deteccdo de casos novos reduzida na Gltima década, o Brasil ainda possui grande carga de
morbimortalidade por essa doenca quando considerados os padrdes internacionais (BRASIL,
2013, 2020b, 2021).

Para a hanseniase, instituiu-se a meta 6D para 0 ODM 6, estabelecendo a eliminagéo
da doenca no Brasil até 2015. Fatores ambientais (regides tropicais e subtropicais) e sociais
(precariedade das condi¢Oes de moradia, saneamento, desnutri¢do, etc.) foram considerados
para o desenvolvimento de acBes a serem realizadas pelo poder publico municipal para o
alcance da meta, tais como: 1- melhoria das condi¢des sanitarias e de habitacdo; 2- realizacdo
de campanhas educativas; 3- otimizacdo dos servicos de salde para o diagnostico precoce e

tratamento das pessoas acometidas (PNUD, 2009).

Em 2010, a ONU formulou um documento que dispde de principios e diretrizes para
a eliminacdo da discriminacgdo contra pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares, cujo
principais resolucdes tratam sobre a garantia dos direitos humanos, politicos e sociais das
pessoas acometidas pela hanseniase e de seus familiares a partir da ndo discriminacao,
participacdo politica, linguagem ndo discriminatoria, ocupacdo, participacdo em atividades
publicas, culturais e recreativas, moradia, relacdo com comunidade, acesso a educacao, salde,
padrdo e qualidade de vida, conscientizacdo, desenvolvimento, implementacdo e

acompanhamento das atividades dos estados (UN, 2010).

Outro momento marcante entre as agendas foi o estabelecimento da Declaragédo de
Londres sobre DTN, em 2012, firmada por autoridades mundiais da &rea da satde junto a OMS,
com destaque para o objetivo de controlar, eliminar ou erradicar nove das 10 principais DTN
existentes em todo o mundo até 2020, por meio do acesso a medicamentos, financiamento das
acOes de controle, fomento a pesquisas e apoio a organiza¢es ndo-governamentais. A OMS
elaborou um roteiro com cinco acgdes estratégicas para alcancar os objetivos estabelecidos até
2020: 1- quimioterapia preventiva em ampla escala; 2- manejo inovador e intensificado dos
casos; 3- implantacdo e manutencdo das a¢Ges de controle vetorial; 4- integracdo da saude
publica veterinaria e humana; e 5- facilitar e melhorar a acessibilidade a agua, ao saneamento e
a higiene nas areas endémicas (UNITING TO COMBAT NTD, 2012; 2017). Uma série de

progressos foi alcangada desde sua implementacédo, sendo possivel verificar, de 2012 a 2020, a
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doacdo de 12 bilhdes de tratamentos para DTN as populac¢fes que vivem em extrema pobreza,
numeros recordes de tratamentos distribuidos a seis paises em um periodo de 24 horas, mais de
400 milhdes de pessoas tratadas e recuperadas, eliminacéo de, pelo menos, uma DTN em 31
paises, entre outros importantes avancos que caminham rumo a um mundo livre de DTN
(UNITED TO COMBACT NTD, 2020).

Em maio de 2013, a 66 Assembleia Mundial da Satde aprovou uma resolucdo que
determinava a intensificacdo e integracdo das acdes de controle das DTN, com ampliacéo de
investimentos, apoio e recursos para a eliminacéo das 10 principais DTN até 2020, incluindo a
hanseniase. Para o alcance desse objetivo, as principais intervencbes de salde publica
envolvem: 1- quimioprofilaxia; 2- intensificacdo do gerenciamento da morbimortalidade das
DTN; 3- controle vetorial; 4- saneamento basico e dgua potavel para todos; 5- inclusdo da salde
publica veterinéria. O estabelecimento dessas intervencdes de salde possibilita a reducdo da
morbimortalidade e estigmatizacdo, de modo a contribuir com melhores condicdes de saude,
qualidade de vida e bem-estar social das populacGes atingidas, favorecendo a diminuicdo dos

cenarios de pobreza e desigualdade em que a populacgdo se insere (WHO, 2013b).

Dando seguimento as bases estabelecidas pelos ODM entre 2000 e 2015, foram criados
0s Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), ap6s reunido dos Estados-membros da
ONU, em 2015. Os ODS se estabelecem como pacto global a ser atingido até 2030, uma vez
que as nac¢des reconheceram a erradicacdo de todas as formas de pobreza como indispensavel

para o alcance do desenvolvimento sustentavel (ONU, 2016).

Entre os ODS, os objetivos 3 e 4 se propdem, respectivamente, a assegurar saude e

educacdo de qualidade para todos, de todas as idades e em todos os lugares (ONU, 2016).

No Brasil, o alcance do ODS 3 passa por muitos desafios, tais como a definicdo de
prioridades considerando a realidade brasileira e a limitacdo dos dados, com perdas
consideraveis de informacg6es importantes para o contexto da saude e bem estar da populagéo
geral (LOSCHI; MEIRELLES, 2018). Os resultados dos indicadores de salde apresentaram
melhoras ao longo dos anos em temas especificos, como salde materno-infantil, reducéo de
casos de doencas infectocontagiosas, todavia, ainda se mantém abaixo das metas estabelecidas,

além de varios indicadores que estdo em construcdo de dados e ndo apresentam informacoes
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suficientes (ONU, 2015; IPEA, 2019). Destacando o ODS 3.3 dentro do Brasil, que trata sobre
a eliminacdo, como problema de sadde publica, de epidemias de AIDS, tuberculose, maléria,
hepatites virais, doencas negligenciadas, doencas transmitidas pela agua e outras doencas
transmissiveis, os dados encontrados mostram reducdo importante da carga de
morbimortalidade geral, porém abaixo dos pardmetros ideais estabelecidos pela ONU (IPEA,
2019).

Quando se aborda o ODS 4, que visa assegurar a educacdo de qualidade, inclusiva e
equitativa ao longo da vida para todos e todas e, pensando no cenario brasileiro, é importante
destacar o Plano Nacional de Educacdo (PNE). O plano determina diversas diretrizes, metas e
estratégias a serem desenvolvidas e alcancadas entre 2014 e 2024. Estdo entre as metas: 1-
universalizar, até 2016, a educacdo infantil, garantindo, no minimo, educacdo a 50% das
criancas até trés anos; 2- alfabetizar todas as criancas até o 3° ano do ensino fundamental; 3-
garantir a qualidade de educagdo bésica em todas as etapas e modalidades; 4- ampliar o
investimento pablico em educacdo basica, entre outras metas (BRASIL, 2014).

Em 2016, foi estabelecida, pela OMS, a Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020.
Incorporou-se a essa estratégia, a necessidade de se trabalhar com a dimenséo social, dando
énfase as criancas, mulheres e outras populacfes vulneraveis, fortalecendo os servicos de
referéncia, o controle sistematico dos contatos, entre outras acdes de igual importancia (WHO,
2016a).

Com o foco em um mundo livre da hanseniase, a estratégia global estabeleceu uma
série de acOes especificas que abrangem, para além do componente biomédico e bioldgico, os
aspectos voltados ao espectro humano e social que impactam o controle da doenca, com
abordagem do estigma. A partir dessa necessidade, surgiram areas de intervencdo com as
seguintes acOes estratégicas a serem operadas até 2020: 1- deteccdo precoce de casos para
prevenir incapacidades fisicas, com énfase na populagéo infantil; 2- detecgéo precoce de novos
casos em grupos de risco, com melhoria da cobertura de areas com alta endemicidade; 3-
garantia e otimizagdo do exame de contatos proximos, sobretudo os intradomiciliares; 4-
promocdo e aperfeicoamento de estudos desenvolvidos com foco na uniformizacdo e
simplificacdo de esquema terapéutico para todas as formas clinicas da doenca; 5- intervencées

para o enfrentamento ao estigma e discriminagao a partir do estabelecimento de redes de apoio
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para abordagem de questdes estratégicas, com propositos de reduzir significativamente o

estigma, promovendo a inclusdo social (WHO, 2016a).

Em 2017, foi realizada uma conferéncia protagonizada pela Fundacdo Oswaldo Cruz
(Fiocruz), junto a OMS, cujo lema “Colaborar. Acelerar. Eliminar.” foi apresentado, na Suica.
Em sua discussao, foi destacada a importancia de promover cuidados as pessoas negligenciadas,

trazendo o foco para as populacdes e ndo somente para as doencas (FIOCRUZ, 2017).

Como repercussdo da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020 e sob a
perspectiva de criar ages voltadas para os desafios no combate & hanseniase no Brasil, 0 MS
elaborou a Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022 (BRASIL,
2020a). A Estratégia se fundamenta na elaboracdo e apresentacdo de métodos que abordem
distintamente os diferentes padrbes de endemicidade existentes no pais, com designacao de
acOes apropriadas para os cenarios epidemioldgicos e sociais da doenca em territorio brasileiro.
A Estratégia se estrutura em trés pilares: 1- Fortalecer a gestdo do programa; 2- enfrentamento
da hanseniase e suas complica¢6es; 3- combater a discriminacdo e prmover a inclusdo. Dentro
do terceiro pilar, sdo designados objetivos e a¢des especificas para 0 combate ao estigma e a
discriminacdo, a exemplo da utilizacdo de ferramentas que atuem nna pomocdo do
conhecimento sobre hanseniase e estigma, participacdo social, empoderamento das pessoas
acometidas e comunidade, capacitacdo de profissionais de salde para o enfrentamento do
estigma, entre diversas outras a¢fes que visam, de modo abrangente e criterioso, combater o

estigma decorrente da hanseniase (BRASIL, 2020a).

Em 2021, a OMS langou a Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030 — “Rumo a
zero hanseniase” (WHO, 2021b). O plano traca as seguintes metas a serem alcancadas até 2030:
1- 120 paises com zero novos casos autoctones de hanseniase; 2- reduzir em 70% o nimero de
casos novos de hanseniase no mundo; 3- reduzir em 90% a taxa por milhdo de habitantes de
casos novos de hanseniase com GIF2; 4- reduzir em 90% a taxa por milhdo de casos novos de
hanseniase em criangas(WHO, 2021b). O quarto pilar da estratégia aborda o combate ao
estigma e garantia da préatica dos direitos humanos através de a¢fes importantes que envolvem
grupos de autoajuda e de empoderamento da pessoa acometida, reabilitagdo socioecondmica,
além da estruturagdo e regulamentacdo de leis de protecdo e de inclusdo de pessoas afetadas

pela hanseniase (WHO, 2021b). Observa-se que na Estratégia Nacional e na Estratégia Global,
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sdo evidenciados pilares com discussGes pertinentes ao enfretamento da hanseniase
considerando o elemento social como importante aliado, fazendo forte referéncia ao combate
ao estigma através de inimeras acdes e atores, em ambientes que incluem, ndo apenas, a saude,

mas a comunidade como um todo.

Nacionalmente, o enfrentamento a hanseniase € marcado por organizacdes
governamentais e ndo governamentais que atuam com diversas frentes e estratégias, desde a
prevencdo da doenca a reabilitacdo fisica, econdbmica e social da pessoa acometida,
transformando cenarios de estigma e discriminacdo em situacfes de conscientizacdo e

empoderamento da populacdo atingida e comunidade geral.

Em 1981, foi fundada uma entidade denominada Movimento de Reintegracdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), cujas a¢des sdo voltadas a eliminacdo da
hanseniase e a garantia dos direitos humanos das pessoas atingidas pela doenca e de seus
familiares (MORHAN, 2011). O MORHAN atua com a conjuntura de fazer a hanseniase ser
compreendida na sociedade como uma doenca que tem tratamento e cura, tornando-se alvo de
discussbes e de estudos com forte representacdo social, contribuindo para a eliminacdo do
estigma decorrente da doenca (MORHAN, 2011). Entre suas inumeras atividades ao longo da
historia, a entidade fomenta mobilizacdes populares para garantir representacdo dentro de
espacos publicos, discute e pauta a aprovacgdo de leis que instituem direitos as pessoas atingidas
pela hanseniase e de seus familiares além de combater diretamente questbes de cunho
estigmatizante por meio de a¢des educativas por todo o Brasil (VIEIRA, 2009; MORHAN,
2011).

Em 1994, outra organizacdo social denominada Netherlands Leprosy Relief (NLR),
localizada na Holanda, iniciou suas atividades de enfrentamento & hanseniase, atuando desde o
financiamento de pesquisas a intervengdes voltadas para a eliminacdo da hanseniase e da
exclusdo social causada por suas marcas e sequelas fisicas e psicolégicas. A NLR atua em cinco
paises, entre eles o Brasil, desde 2011 (NLR, 2019). No Brasil, a organizagdo é conhecida por
Netherlands Hanseniasis Relief (NHR BRASIL), com atuagédo nas regides Norte e Nordeste.
Suas ac¢des sdo voltadas para quatro eixos prioritarios: 1- quebra da cadeia de transmissao; 2-
abordagens integradas; 3- desenvolvimento inclusivo; 4- reducéo de estigma (NHR BRASIL,

2021). Transversal aos demais eixos, 0 estigma € um tema inserido em todos 0s projetos
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desenvolvidos pela NHR. A NHR Brasil, em parceria com instituicdes de ensino, 6rgaos
publicos e privados, ja apoiou mais de 50 projetos relacionados a hanseniase em todo o Brasil,
desde 2015, contribuiu para o desenvolvimento e implementacdo de iniciativas voltadas a
eliminagdo da doenga em 10 estados brasileiros nos ultimos 3 anos, contando com mais de 123
municipios alcangados, 32 parcerias e mais de 52 mil pessoas beneficiadas direta e
indiretamente (NHR BRASIL, 2019; 2021).

Na area da educacéo, as discussdes sobre hanseniase limitam-se, sobretudo, aos fatores
fisiopatolégicos da doenca, com pouca ou nenhuma abordagem de aspectos historicos, culturais
e psicossociais da educagdo basica ao ensino superior, seja publico e privado (CAVALIERE;
GRYNSZPAN, 2004). Seguindo por este cendrio, destaca-se 0 pouco interesse em
financiamento de pesquisas direcionadas as DTN, com baixo impulsionamento pelos 6rgaos
publicos responsaveis e industrias farmacéuticas, gerando déficits de conhecimento em avangos
terapéuticos, tais como farmacos novos e de facil acessibilidade, métodos diagnosticos, vacinas,
entre outros. A postura da industria farmacéutica se justifica pelo baixo potencial financeiro,
visto que o perfil de pessoas acometidas pela hanseniase € representado por populagdo pobre
que reside, em sua maioria, em paises subdesenvolvidos e/ou em desenvolvimento (BRASIL,
2010a; UAEM, 2019).

2 JUSTIFICATIVA

A determinacdo de uma doenca ou agravo como problema de salde publica
compreende elementos fundamentais em sua conceituacdo: magnitude, transcendéncia,
vulnerabilidade e factibilidade (GONCALVES, 1987; 2006).

A abrangéncia que uma doenca possui em uma determinada populacéo se refere a sua
magnitude e seus valores sdo empregados a partir de levantamentos de dados epidemiolégicos,
evidenciando a morbimortalidade da populacdo atingida (GONCALVES, 1997; 2006).

Por sua vez, a transcendéncia designa o impacto socio-historico-cultural que um
agravo gera dentro de um grupo de pessoas e/ou territorios atingidos, considerando o custo
pessoal e social do agravo ao coletivo atingido (GONCALVES, 1997; 2006).
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A vulnerabilidade € outro critério considerado para determinar uma doenga como
problema de satde publica, correspondendo a efetividade do controle da doenca ou agravo a

partir de recursos, investimentos e conhecimentos apropriados (GONCALVES, 1997).

Por fim, a factibilidade se refere a disponibilidade de recursos humanos, materiais,
financeiros, fisicos e politicos a serem priorizados para a resolucdo do problema (VEBER;
LACERDA,; CALVO, 2011).

Desta forma, as DTN sédo compreendidas como problemas de satde publica, uma vez
gue a magnitude destes agravos € demarcada pela grande expressdo de casos, Obitos e
incapacidades fisicas em consequéncia da persisténcia em regifes e em populacBes pobres,
atingindo pessoas em situacdo de vulnerabilidade individual, social e institucional, com o
agravante de serem doencas negligenciadas na perspectiva das agendas mundiais de saude
(BRASIL, 2010a; WHO, 2022).

O conceito de negligéncia € evidenciado, portanto, pela auséncia de sua abordagem
em diversas agendas mundiais de saude, visto que estes agravos acometem, principalmente,
populacdes pobres inseridas em territorios, igualmente, desfavorecidos (BRASIL, 2010a;
WHO, 2022).

O impacto da hanseniase no cenério epidemioldgico do Brasil o coloca em posicédo
prioritaria quanto a necessidade de se assumir o compromisso de controle no pais. A elevada
carga de morbimortalidade, bem como sua transcendéncia e construcdo historico-cultural sdo
fatores que impactam e dificultam as metas globais estabelecidas pela OMS (2021) para 2030,
que constam em reduzir a zero o nimero de novos casos autdctones em 120 paises, diminuir
em 70% a carga anual de casos novos, reduzir em 90% a taxa de casos novos com GIF2 em 1
milhdo de habitantes e reduzir 90% da taxa de casos novos em criangas. Além das metas globais,
foram estabelecidos quatro grandes pilares estratégicos: 1- implementacdo de um roteiro zero
hanseniase em todos os paises endémicos e elaborado pelo proprio pais; 2- ampliacdo da
deteccdo precoce de casos integrada a busca ativa; 3- controle das complica¢des da hanseniase
e prevencéo de incapacidades; 4- combate ao estigma e garantia dos direitos humanos (WHO,
2021a). que se constituem eliminar o GIF2 entre criangas com hanseniase, reduzir novos casos

de hanseniase com GIF2 para menos de 1 em 1 milhdo de habitantes e incentivar a criagdo e
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manutencdo de politicas publicas de enfrentamento ao estigma e descriminacao decorrente da

hanseniase em todos os paises.

A compreensdo da hanseniase infere na representacdo que a doenga carrega a partir de
seus determinantes sociais, tais como cultura, historia social e crencas. Sua forte associagédo
com “lepra” se ancora em sua historia marcada por segregacao, estigmatizagao e preconceito,
gerando barreiras na reformulagao do que se entende por “hanseniase”, 0 que resulta em poucas
mudancas sociais em curto periodo (OLIVEIRA et al., 2003; TAGLIETTI; FUHR, 2013).
Partindo dos determinantes sociais, ressalta-se o papel do territério como espaco fundamental
no enraizamento e fortalecimento da estigmatizacdo da hanseniase e de outras DTN, com
impactos na marginalizacdo da populacao residente a partir do contexto socio-historico-cultural
do territorio (WACQUANT, 2002).

Varios estudos (BOIGNY et al., 2018; OLIVEIRA, 2018; VELOSO, 2019;
NASCIMENTO, 2019) apontam que o estigma decorrente da hanseniase, fortalecido ao longo
de centenas de anos pelos determinantes sociais, interfere, entre outros processos, na efetividade
de seu diagnostico precoce e na integral adeséo ao tratamento, evidenciando falhas no controle
da doenca e contribuindo para a manutencdo desta enquanto problema de saude publica no
Brasil. Essa reducdo do estigma é estabelecida como meta na Estratégia Global para Eliminacdo
da Hanseniase 2016-2020, da OMS, reforcando a importancia de abordagem desse elemento

concebido para além da dimenséo bioldgica (WHO, 2016a).

O roteiro com principios e diretrizes da ONU, langcado em 2010, reforca o combate a
hanseniase como acao intersetorial e compde um importante amalgama para o enfrentamento
da discriminacdo contra pessoas acometidas pela doenca, bem como seus familiares em todo o
mundo, estimulando acdes e politicas de protecdo as pessoas atingidas pela doenca e o estigma
dela decorrente (UN, 2010). As principais resolucdes tratam sobre a garantia dos direitos
humanos, politicos e sociais das pessoas acometidas pela hanseniase e de seus familiares a partir
da ndo discriminagdo, participacdo politica, linguagem ndo discriminatoria, ocupagéo,
participacdo em atividades publicas, culturais e recreativas, moradia, relagdo com comunidade,
acesso a educacdo, saude, padrdo e qualidade de vida, conscientizacdo, desenvolvimento,

implementacdo e acompanhamento das atividades dos estados (UN, 2010).
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A abordagem intersetorial da hanseniase no municipio hiperendémico de Floriano
amplia o conhecimento de toda a populacdo a respeito da doenca, levantando os elementos
socio-historico-culturais que impactam em sua persisténcia e dificil eliminacdo da regido, bem

como na estigmatizagdo das pessoas acometidas e do proprio territorio.

Na perspectiva da educacdo, a insercdo da hanseniase como tematica favorece a maior
compreensdo da doenca em contextos de persisténcia em populagdes e territorios, além de
contribuir para a reducdo de comportamentos estigmatizantes.

Para o setor salde, agendas que incluem a hanseniase em suas pautas prioritarias
impactam na eficacia da prevencdo da doenca, protecdo das pessoas acometidas e promocao da
salde. Entretanto, dada a complexidade da categoria estigma no cotidiano dos servicos de
salde, hd uma clara necessidade de utilizacdo de instrumentos validados e adaptados
transculturalmente para uma aproximacao de sua dimenséo. Este aspecto aplica-se ndo apenas
as comunidades, mas também aos profissionais de satde envolvidos no cuidado e gestores.

Além disso, favorece a ressignificacdo das imagens/ideias construidas pelas pessoas
acometidas em torno de suas experiéncias, inclusive a reflexdo de familias, profissionais e
comunidades acerca dos discursos produzidos sobre a hanseniase (doenca incuravel, castigo
divino, sujeira), que se mantém presentes no imaginario social, mesmo com 0s avancos no
tratamento e cura da doenca. Apesar da sua relevancia, muitos aspectos relacionados ao estigma
permanecem desconhecidos, sendo necessario o desenvolvimento de mais estudos em
territdrios estigmatizados (NHR BRASIL, 2019).

Isto posto, a identificacdo do estigma decorrente da hanseniase no municipio de
Floriano e em diferentes realidades brasileiras e a sua redugdo se constituem como agoes
prioritarias para interromper a transmissao, estimular a adesdo da populacdo e fortalecimento
das acBes de controle, diminuir e prevenir incapacidades e promover salde as pessoas
acometidas pela doenca (FEMINA; NARDI; PASCHOAL, 2007; FONSECA et al., 2015). Para
tal, € importante compreender o processo de manutencdo da hanseniase em um municipio
marcado por sua hiperendemicidade e estigmatizacdo das pessoas e do territorio, buscando
dimensionar o grau de estigma da populacdo para desenvolver estratégias que integrem as
diversas comunidades e seus distintos perfis, atuando na redugdo do estigma em ambiente

comunitario, escolar e de salde.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

° Analisar a expressdo do estigma relacionado a hanseniase da comunidade e de pessoas

acometidas pela doenga no municipio de Floriano, Piaui.

3.2 Objetivos Especificos

° Descrever o contexto socio-histérico-cultural do estigma decorrente da hanseniase.

) Caracterizar o perfil sociodemogréfico, clinico e operacional da populacéo do estudo.

° Identificar a percepcdo do estigma relacionado a hanseniase entre profissionais da salde,
profissionais da educacdo, membros da comunidade.

° Dimensionar o estigma relacionado a hanseniase entre pessoas acometidas pela
hanseniase.

° Verificar os fatores sociodemograficos, clinicos e operacionais potencialmente

associados ao grau de estigma observado.

4 PERCURSOS METODOLOGICOS

4.1 Desenho do Estudo

Trata-se de um estudo transversal de natureza operacional, quantitativo, desenvolvido

no municipio de Floriano, Piaui.

Trata-se de parceria entre Universidade Federal do Ceara (UFC), Universidade
Estadual do Piaui (UESPI — Teresina e Floriano), Secretarias Municipais de Salde e de
Educacéo de Floriano e Escola Municipal Odorico Castelo Branco, localizada no municipio de
Floriano, Piaui. Integra projeto de pesquisa financiado pela Netherlands Leprosy Relief — NLR
e seu escritdrio brasileiro, NHR Brasil, sediados, respectivamente, em Amsterda (Holanda) e

Fortaleza (Brasil).
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A atuacdo no municipio de Floriano se dd como continuidade de projeto iniciado em
2018, executado pela NHR Brasil em parceria com a Universidade Federal da Bahia (UFBA),
Universidade Federal do Piaui (UFPI), UESPI e Secretarias Municipais de Saude e Educacéo
de Floriano. O projeto de 2018 identificou a necessidade de se desenvolver estratégias para a
reducdo do estigma com alcance para além do ambiente da satde, mas incluindo, também, o

ambiente escolar/educacional e comunitario (NHR BRASIL, 2018).

A obtencdo dos dados se deu, primeiramente, com a leitura e aplicacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para toda a amostra (Anexos B e C). O perfil da
amostra se estabeleceu com a aplicagdo de questionario sociodemografico, clinico e operacional
(Anexos D e E). Para o dimensionamento do grau de estigma, aplicou-se a Escala de Estigma
para a Comunidade (EMIC-CSS) em profissionais/gestores de salde e educacdo e membros da
comunidade (Anexo F) que ndo tiveram ou tém hanseniase, assim como a Escala de Estigma
para as pessoas acometidas pela doenca (EMIC-AP), que estejam em tratamento ou no pés-alta
(Anexo G), com ou sem reacdo hansénica, inseridas no territorio e no periodo de abrangéncia

do estudo no municipio de Floriano, Piaui.

4.2 Cenario do Estudo

O estudo foi realizado no municipio de Floriano, Piaui (Figura 2), com populacéo
estimada em 60.111 habitantes, residentes, em sua maioria, em &reas urbanas. Sua &rea
territorial é de 3.409,647 km2. O municipio de Floriano possui, ao todo, 37 bairros (BRASIL,
2019a).

Figura 2 — Brasil (A), Piaui (B), Municipio de Floriano e distritos (C), Perimetro urbano de
Floriano (D)



61

[Al [B]

mru— LI 1km M LI 1km
0 275550 1.100 1.650 2.200 04590 180 270 360

[D]

oo 1
Km Mmrir— LI lkm

0459 36

Fonte: elaboracéo propria

Os biomas predominantes sdo a caatinga e o cerrado (IBGE, 2010). De acordo com 0
ultimo censo do IBGE (2010), Floriano apresenta IDH de 0,700. A escolaridade da populacdo
de 6 a 14 anos atinge 98,1%, ocupando a 862 posicao do estado. Ja 62,61% da populagdo com
18 anos ou mais possui ensino fundamental completo. O indice de Desenvolvimento da
Educacdo Basica (IDEB) de 2019 para os anos iniciais do ensino fundamental da educacéo
publica atinge 5,5 na pontuacdo, alcancando 27° municipio com melhor pontuacédo do Piaui.
Para os anos finais do ensino fundamental da educacdo publica, a pontuacdo foi de 4,7,
chegando a 20? posicdo do estado e 1° lugar na microrregido e a taxa de desocupacao entre
individuos de 18 a 24 anos é de 14,29%. Quase metade (48,50%) da popula¢do do municipio
esta vulneravel a pobreza, com 18,98% vivendo em situacdes de pobreza e 6,56% em extrema
pobreza (IBGE, 2010; ATLAS BRASIL, 2018; BRASIL, 2018b).

O municipio conta com 56 unidades basicas de satde, com cobertura de 100% quando
a Estratégia de Saude da Familia e Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e 32,9% da
populacdo tem acesso a esgotamento sanitario adequado (DAB, 2018; IBGE, 2010).
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4.3 Populacdo e amostra

O publico-alvo que participou do estudo foi formado por profissionais/gestores de

salde e educacdo, membros da comunidade e pessoas acometidas pela hanseniase,.

A amostra do estudo foi definida mediante calculo de amostragem para
profissionais/gestores de salde, de educacdo, membros da comunidade que nunca tiveram ou
tém hanseniase e pessoas acometidas pela hanseniase residentes e/ou atuantes no territério
adscrito no qual a escola escolhida para o desenvolvimento de estratégias educativas acerca do
estigma decorrente da hanseniase se insere. Apos atingir todos os profissionais/gestores de
salde e de educagdo da unidade basica de saude e instituicdo de ensino do territorio, estendeu-
se a abordagem para territorios vizinhos, de modo a completar o total da amostra definida.

As amostras foram selecionadas por conveniéncia e pertencem ao territorio de
abrangéncia. Para a aplicacdo da EMIC Comunidade (EMIC-CSS), foi definida na elaboracgéo
do projeto uma amostra de 30 profissionais/gestores de satde, 30 profissionais/gestores de
educacédo e 50 membros da comunidade. Por sua vez, foi definida uma amostra de 25 pessoas
para a aplicacdo da EMIC Individual (EMIC-AP) (Tabela 5).

Tabela 5 — Populag6es do estudo, segundo categoria, de junho a dezembro de 2019, Floriano,
Piaui

Populac¢des do estudo Amostra Amostra Percentual
prevista alcancada alcancado

Pessoas acometidas pela hanseniase [EMIC-AP] 25 16 64%

Profissionais/gestores de satide [EMIC-CSS] 30 30 100%

Profissionais/gestores de educacdo [EMIC-CSS] 30 30 100%
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Membros da comunidade [EMIC-CSS] 50 55 110%

Fonte: elaboracdo propria

Com relagdo a amostra para a EMIC-CSS, foram incluidos os individuos que nunca
tiveram ou tém diagndéstico de hanseniase, com 18 anos ou mais, podendo apresentar (ou nao)
casos de hanseniase na familia, independente do sexo e escolaridade, que tenham capacidade
cognitiva para responder as perguntas e que atuam e/ou residem no municipio de Floriano,
Piaui.

Por sua vez, a amostra para a aplicacdo da EMIC-AP incluiu pessoas maiores de 18
anos que foram diagnosticadas com hanseniase entre 2017 e 2019 e tempo minimo de dois
meses de diagnostico, com ou sem reacdo hansénica, em tratamento ou no periodo pés-alta,
independente de sexo e escolaridade, que tenham capacidade cognitiva para responder as

questBes e que residem no municipio de Floriano, Piaui.

Todas as pessoas da amostra assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (Anexos A e B).

4.3.1 Critérios de exclusao

Os critérios de exclusdo do estudo envolvem pessoas menores de 18 anos e que, por
qualquer condicao, ndo possuam capacidade cognitiva/neuroldgica para responder as perguntas
da EMIC-AP e EMIC-CSS e/ou que se recusaram a assinar o TCLE.

4.4 Coleta de dados

Para a identificacdo do contexto socio-histérico-cultural do estigma decorrente da

hanseniase no municipio de Floriano, fez-se revisao de literatura indexada em bases de dados,
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andlise/revisdo documental — noticias veiculadas, jornal, radio e TV local do municipio para

compreender o processo de constituicdo e manutencdo do estigma.

A abordagem dos profissionais de satde foi realizada em trés Unidades Basicas de
Saude (UBS) do municipio de Floriano: UBS de Floriano, localizada no bairro Centro, UBS
Alfredo de Carvalho (bairro Campo Velho) e UBS Teodoro Sobral (bairro Caixa d’Agua).

Os profissionais/gestores de educacgédo foram abordados nas seguintes instituicdes de
ensino: Escola Municipal Odorico Castelo Branco (bairro Sao Cristovao), Escola Municipal

Naila Bucar (bairro Irapué I) e Escola Municipal Professor Eleutério Resende (bairro Irapud I).

As UBS e as instituicGes de ensino foram selecionadas mediante escolha prévia da
Coordenacdo Municipal de Combate a Hanseniase de Floriano, considerando a endemicidade
do territdrio abrangido e a localizacdo da escola municipal Odorico Castelo Branco, instituicdo
escolhida para a abordagem educativa sobre hanseniase e estigma com profissionais de
educacéo, alunos do 6° ao 9° ano do ensino fundamental Il e do programa Educacéo de Jovens
e Adultos (EJA).

Para caracterizacdo sociodemografica dos participantes (profissionais/gestores de
salde, de educacdo, membros da comunidade e pessoas acometidas pela hanseniase) foi
aplicado questionario semiestruturado abordando as seguintes variaveis: sexo, raca, idade em
anos, escolaridade, estado conjugal, contexto atual de trabalho, profissdo, renda mensal e
questdes sobre participacdo em atividades e recebimento de informativos/folhetos sobre
hanseniase nas unidades de satde (Anexo D e E). Para profissionais de salde e de educacdo, ha
a insercdo de questbes referentes a aspectos profissionais e as experiéncias com hanseniase no
local de trabalho (Anexo E). Para pessoas acometidas, ha a abordagem de aspectos clinicos e
operacionais, tais como momento do tratamento, recidiva, presenca de reacdes hansénicas e

incapacidades (Anexo D).

O dimensionamento do estigma relacionado a hanseniase percebido por profissionais
da saude, profissionais da educacao e membros da comunidade foi alcangado utilizando a escala
EMIC-CSS. Essa escala possui quatro opgdes de resposta e escores: Sim (2), possivelmente (1),

n&o (0), ndo sei (0). Sua pontuacdo pode variar de 0 a 30 scores (ILEP, 2011).
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Para o dimensionamento do estigma relacionado a hanseniase em pessoas acometidas
pela doenca, utilizou-se a escala EMIC AP. A escala é composta por 15 questdes —a 112 questao
apresenta opcao A ou B, a depender do estado conjugal do individuo — e possui quatro opcoes
de respostas e escores: Sim (3), possivelmente (2), ndo tenho certeza (1), ndo (0). Sua pontuagéo
varia de 0 a 45 pontos. (ILEP, 2011).

Ambas as escalas ndo possuem classificacdo e os resultados se ddo conforme a
pontuacdo feita, sugerindo que os escores mais elevados apontam para percepcdes mais

negativas e, por consequéncia, uma maior estigmatizacdo da doenca (ILEP, 2011).

A aplicacdo da EMIC-CSS foi feita a profissionais/gestores da saude (médicos,
enfermeiros, nutricionistas, psicologos, dentistas, agentes comunitérios de salde) que atuam
nas unidades basicas de satde (UBS) indicadas pela coordenacdo municipal do Programa de
Hanseniase de Floriano, sem critério excludente de periodo minimo de atuacdo. Para
profissionais da educacao, a escala foi aplicada em escolas situadas no territério de abrangéncia
da pesquisa indicadas, também, pela coordenacdo municipal do Programa de Hanseniase, sem
critério excludente de periodo minimo de atuacdo. A aplicacdo da EMIC para membros da
comunidade se deu em pessoas que atuem nas UBS e/ou escolas (e que ndo se enquadrem como
profissionais da salde e/ou educagdo) e/ou residem no territério onde foi desenvolvido o

projeto.

A EMIC-AP, por sua vez, foi aplicada na Unidade Basica de Saude de Floriano, centro
de referéncia no acompanhamento de pessoas em tratamento para hanseniase com diagndstico
realizado nos Ultimos dois anos e/ou com reac¢Ges hansénicas, que sejam acompanhadas na UBS
de referéncia e/ou residem nos limites do municipio de Floriano. Da amostra pré-definida de
25 pessoas, foram alcangados 16 individuos que estavam em tratamento para hanseniase a partir
do terceiro més de poliquimioterapia (PQT), com episodios reacionais e/ou estejam de alta por
cura que residem e/ou sejam acompanhados em unidades de saide do municipio de Floriano-
Pl. As coletas foram realizadas entre junho e dezembro de 2019. Todas as etapas foram

conduzidas dentro dos preceitos éticos.

Em paralelo, empreendeu-se um processo de implementacdo das estratégias educativas

no ambiente comunitério e escolar no periodo de margo a dezembro de 2019. Estas estratégias



66

e intervencdes foram pensadas e desenvolvidas com o propdsito de serem implementadas em
uma escola do municipio de Floriano como projeto-piloto. Para o enfrentamento do estigma
decorrente da hanseniase, foram realizadas reunides com gestores municipais de saude e de
educacdo de Floriano, sendo feito levantamento de possiveis intervencbes e alvo para
implementacdo das mesmas. A Escola Municipal Odorico Castelo Branco, localizada no bairro
Sdo Cristovao, foi a instituicao escolhida em reunido com gestores de satde e de educacdo, por
estar situada em territorio hiperendémico e marcada por relatos de estigmatizacdo da doenca ao
longo dos anos. As estratégias planejadas para a escola envolveram profissionais/gestores de
educacéo, alunos/as e membros da comunidade, incluindo: 1- Caminhada da Paz; 2- Oficina

Educa Hans; e 3- Concurso de Redacao.

4.5 Consolidacao e analise dos dados

Os instrumentos preenchidos foram revisados e posteriormente inseridos no Epi-Info
versdo 7.0 (Centers for Disease Control and Prevention, Atlanta, GA, USA). Trata-se de uma
ferramenta direcionada para profissionais e/ou pesquisadores no campo da saude publica que
auxilia na construcéo de questionarios e bases de dados, estatisticas epidemioldgicas, gréaficos
e mapas. Para a digitacdo dos dados, houve padronizacdo prévia de codigos e nomenclaturas e

revisao dos instrumentos para a conferéncia de dados e retirada de incongruéncias.

A analise dos dados foi realizada pelo programa Stata 11.2 (Stata Corporation,
College Station, USA), ferramenta que auxilia nas andlises e estatisticas. A caracterizacdo do
publico-alvo e os valores alcangados dos escores das escalas de estigma foram feitas com uso
de estatistica descritiva a partir de frequéncias, e da demonstracdo de valores de média,

mediana, desvio-padréo e amplitude de variacdo dos resultados.

A verificacdo da existéncia de associacdo entre fatores socioeconémicos,
demogréficos, clinicos e operacionais com os resultados das escalas EMIC foram realizadas a
partir do Teste Qui-Quadrado de Pearson e o Teste Exato de Fisher, fornecendo o P-valor para
considerar a significancia estatistica das relacfes entre os fatores. A apresentacdo dos resultados

considerou nivel de significancia de 95%.
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4.6 Aspectos Eticos

O projeto foi submetido e aprovado no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) no Instituto
Multidisciplinar em Saude — Campus Anisio Teixeira, da Universidade Federal da Bahia, sob
0 parecer 2.926.085, respeitando os termos da Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n°
466 de 12 de dezembro de 2012, que incorpora referéncias de pesquisa, configurados em

autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justiga.

As pessoas incluidas neste estudo tiveram a sua participacdo efetivada ap6s o
esclarecimento de todas as etapas da pesquisa, ndo havendo remuneragdo de quaisquer
naturezas. Todo o processo foi conduzido dentro dos preceitos éticos e da realidade local do
municipio inserido no estudo. Todos os instrumentos foram aplicados ap6s a obtencdo do

consentimento livre e esclarecido por escrito.

A integridade, a privacidade e o sigilo das informagdes de todas as pessoas envolvidas
foram rigorosamente respeitados por todos os pesquisadores envolvidos nas etapas da pesquisa.
Classifica-se, portanto, o contexto como de risco minimo. Os nomes das pessoas participantes
neste estudo ndo aparecerdo em publicacdes nem serdo acessiveis a terceiros. Os dados somente
serdo utilizados para fins dessa pesquisa. N&o foi realizado nenhum procedimento para coleta
de amostras bioldgicas dos individuos participantes nessa pesquisa. Nesse sentido, o estudo em
questdo envolve riscos minimos, como desconforto ao responder alguma pergunta, no entanto
0 participante tera autonomia para recusar a falar sobre algum assunto que lhe cause
constrangimento, de modo que isso ndo prejudicard a sua participa¢do no estudo, a0 mesmo
tempo que podera desistir de colaborar com o mesmo. A realizacdo do estudo, execucdo das
estratégias educativas e analise de aspectos relacionados ao estigma decorrente da hanseniase
entre o0 publico-alvo facilitou a compreensdo da constru¢do sécio-historico-cultural da
hanseniase como doenga estigmatizante no municipio de Floriano, abrindo espaco para a
efetivacdo de agdes que colaborem para a redugdo do estigma relacionado a hanseniase no

municipio, sensibilizando a comunidade envolvida nas atividades.
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5 RESULTADOS

5.1 Contexto sdcio-historico-cultural do estigma decorrente da hanseniase

O processo de povoamento do estado do Piaui foi iniciado na segunda metade do
século XVII. A poténcia para a criacdo de gado no territorio foi percebida por criadores
oriundos do Estado da Bahia, contribuindo para o povoamento para exploracdo do ambiente e
para o inicio a um empreendimento agricola (MAURANO, 1950). A colonizagdo se deu pelo
sul e leste do estado e, rapidamente, o territorio de Floriano foi povoado para atividades de
pastoreio (SANTOS, 2015). Com a colonizacdo, vieram também os primeiros registros de
hanseniase no municipio. Em 1873, com a elaboracéo de um projeto pensado por um agrénomo
para alfabetizacéo de filhos e filhas de escravos beneficiados pela Lei do Ventre Livre na beira
do Rio Parnaiba, houve formacdo de um pequeno povoado na regido, que logo se tornou uma

vila e, em 1897, constitui-se como cidade conhecida pelo nome Floriano (SANTOS, 2015).

Santos (2015) diz:

“Segundo a tradi¢do oral no inicio do século XX a doenca
passou a ser “falada” na regido, mas provavelmente tenha
chegado entre os séculos XVII e XVIII com os
trabalhadores e patrGes vindos de outras regides para a
atividade pastoril.”

Apesar do registro de casos de hanseniase em Floriano, foi somente no final da década
de 1950 que os servicos de saude voltaram sua atencdo para as pessoas acometidas, em razdo
da Campanha Nacional Contra a Lepra, oficializada a partir da Lei n® 3.542 de 11 de fevereiro
de 1959 (BRASIL, 1959). Além de Floriano, as atividades da campanha se estenderam a mais
nove municipios vizinhos, estabelecendo ac¢Ges de diagnostico, tratamento e prevencdo (DINIZ,
1960).

A hanseniase possui uma histéria antiga no municipio de Floriano, com manutencao
de grande carga da doenca e poucas documentagdes de sua trajetdria no territorio. Por um longo
periodo e apo6s o inicio do processo de tratamento do Brasil, as pessoas acometidas eram
isoladas de seu circulo social, sendo marcadas por forte carater estigmatizante, com

marginalizacdo perante a sociedade (SANTOS, 2015).
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Segundo relatos de moradores do bairro Tiber&o, bairro antigo e localizado na periferia
do municipio de Floriano, existe um cemitério conhecido pela comunidade como “cemitério do
isolamento”. Até meados do século XX, este cemitério era destinado exclusivamente ao enterro
de pessoas que tiveram hanseniase (dados ndo publicados), com presenca de pessoas
acometidas pela doenca que, ainda em vida, se isolavam ou eram isoladas por familiares e

passavam a residir no espaco comum do cemitério.

Atualmente, o cemitério situa-se em area isolada e de dificil acesso que nao é mais
utilizada pela sociedade de Floriano. Por sua vez, a sua histdria ndo consta de documentos

escritos ou publicados no municipio, mas reverbera entre a populacéo até hoje.

Outro importante registro relacionado ao estigma decorrente da hanseniase envolve
uma familia que residia na rua Sete de Setembro, bairro Séo Cristovao, onde também havia a
Escola Municipal Ulisses Marques. Relatos de profissionais de educagdo que atuaram como
professores e/ou gestores na escola, bem como moradores da rua e areas vizinhas, apontam para
mais de uma versao sobre o fechamento da instituicdo. Alguns contam que a escola fechou em
decorréncia de familia acometida pela hanseniase que morava ao lado. Os pais e responsaveis
pelos escolares, por medo, preferiam retirar seus filhos da escola, gerando cenarios com forte
carga estigmatizante. Outros ja relatam que houve corte orcamentério, reduzindo repasse
financeiro para a instituicdo, motivando seu fechamento, ndo havendo qualquer relacdo com a

familia citada.

A escola permanece fechada e, atualmente, duas pessoas da familia citada
anteriormente seguem residindo na mesma casa. A instituicdo localiza-se na area de atuacéo da
Unidade Basica de Saude (UBS) Dirceu Arcoverde e os profissionais de salde que atuam nesta
UBS participaram da aplicacdo da escala EMIC-CSS em 2018, em projeto desenvolvido
anteriormente pela NHR Brasil em parceria com a UFC e a UFPI. Da mesma forma, a Escola
Municipal Odorico Castelo Branco, a qual se situa no territorio de abrangéncia, foi submetida
a aplicacéo da escala EMIC-CSS a profissionais e gestores que atuam no setor de educacéo,
também em 2018 (NHR BRASIL, 2018).

As historias que envolvem o cemitério, o fechamento da escola, bem como outras, por

tratar-se de fato ndo documentado, carecem de investigacdo mais aprofundada.
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Outro fenbmeno observado € a utilizagdo dos equipamentos de satde de Floriano por
pessoas acometidas pela hanseniase que residem no municipio de Bardo de Grajau, Maranhdo,
localizado a margem do rio Parnaiba, municipio fronteirico de Floriano. Segundo profissionais
de saude da UBS de Floriano, referéncia no tratamento da hanseniase no municipio, muitas
pessoas acometidas que residem em Bardo de Grajau preferem aderir ao tratamento e
acompanhamento no municipio vizinho por vergonha e medo de discriminacdo dentro da

prépria familia e comunidade.

Com vistas a reconhecer no contexto atual do municipio aspectos relativos ao estigma,
acOes estratégicas no setor da educacdo foram empreendidas e alcancaram os objetivos
especificos. A caminhada da Paz foi uma acdo promovida pela Secretaria Municipal de
Educagdo de Floriano-Pl, com fins de realizacdo por escolas municipais, incluindo
profissionais/gestores de educagéo, alunos e membros da comunidade. A agdo ocorreu nas vias
publicas do bairro Sao Cristovao, territério em que a escola municipal Odorico Castelo Branco

se insere.

A acdo contou com confeccdo de faixa em lona com dizeres sobre combate ao
preconceito para alcancar a paz e mais 500 panfletos sobre hanseniase, apresentando os sinais
e sintomas e outras informagdes (Figura 3). A acdo foi promovida por cerca de 160 alunos, 11
professores e 7 funcionarios da escola Odorico Castelo Branco, 10 Agentes Comunitarios de
Saude (ACS), coordenadora municipal de hanseniase e 30 membros da comunidade (pais e

responsaveis dos alunos).

Houve ampla divulgacdo do material elaborado, com sensibiliza¢do da comunidade do

territdrio de abrangéncia do projeto.

Figura 3 — Faixa utilizada em passeata (A); Panfleto distribuido em passeata (B), Floriano-PI,
2019
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| até que

m Néio Haja Mais Hanseniase

Lutar contra o preconceito e 0
caminho para viver em paz! &

HANSENIASE 8

(A)

Hanseniase tem cura. Preconceito também!

Alguns sinais e sintomas:

Manchas claras, L
avermelhadas ou Perda ou diminuigdo da
armarronzadas ou sensagdo a dor, ao frio
carogos pelo corpo ou o guente

Areas ressecadas
com perda de pelos
e diminuicdio do suor

Dorméncia nos trajetes
dos nervos e fisgadas

O que vocé precisa saber:

e Quanto mais cedo o diagnostico, maiores e A hanseniase ndo & transmitida pelo toque.
as chances de prevenir sequelas da doenga. A transmissdo ocorre no contato prolongado
Ao iniciar o tratamento, a pessod acometida com pessods que NAO estdo em tratamento.

j&@ ndo transmite a doenga.

® A pessodaem tratamento pode continuar
participando das mesmas atividades e ndo
precisa ser isolada do convivio social.

O tratamento da hanseniase é feito gratuitamente no SUS.
Ao perceber sinais ou sintomas, procure uma unidade basica de saude.
Pessoas do seu convivio também devem ser examinadas.

M
he): - .
UNIVERSIDADE pilaul
FEDERAL Do CEARA Movimento de Reintegragaoc das Pesscas Atingidas pela Hanseniase

(B)

A Oficina Educa Hans foi ministrada por docentes da UESPI em Teresina. A oficina
abordou em seu contetdo os aspectos epidemiol6gicos da hanseniase no Brasil, no estado e no
municipio, o processo social, historico e cultural da hanseniase no mundo, no Brasil e a

compreensdo do estigma decorrente da doenca ao longo da historia.
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A oficina foi dirigida a profissionais e gestores de educacéo e funcionérios da escola
municipal Odorico Castelo Branco, contando com dindmicas de grupo, com proposito de
elaborar estratégias para a compreensdo do estigma decorrente da hanseniase entre discentes da

escola.

Como propostas para a¢des educativas, as pessoas participantes da oficina elencaram:
1- pecas teatrais para retratar a hanseniase; 2- inclusdo de familiares de alunos e alunas nas
discuss@es sobre hanseniase e estigma na escola; 3- criacao de perfil pedagogico-educativo em
rede social para abordagem da hanseniase e o estigma relacionado; 4- aplicacdo de
questionarios sobre conhecimentos gerais em hanseniase para discentes da instituicdo; 5-
palestras ministradas por profissionais de salde que contemplem a hanseniase e seus aspectos
socio-historico-culturais e epidemiologicos; 6- formacdo de multiplicadores do conhecimento
acerca da hanseniase, com realizacdo de discussdes em outras instituices de ensino do
municipio, tendo como protagonistas discentes da escola-alvo; 7- exposicdo da tematica
hanseniase e estigma em espacos publicos, tais como pracas, feiras, eventos comemorativos,

etc. com tendas e instrumentos informativos para a comunidade.

A oficina obteve resultado satisfatorio a partir de depoimentos de participantes. Dos
18 participantes, 16 relataram melhor compreensdo sobre a doenca e seu carater estigmatizante.
Todas as 18 pessoas participantes consideraram que a acdo foi muito satisfatéria.

A terceira agdo foi realizada por meio da mobilizacéo de diversos atores institucionais,
tais como NHR Brasil, UFC, UESPI, Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (MORHAN Piaui), Secretaria Municipal de Salde e de Educacdo de Floriano e a

Escola Municipal Odorico Castelo Branco.

O I Concurso de Redac&o do Piaui foi idealizado pelo MORHAN Piaui e contou com
a parceria de UFC, UESPI e Secretarias Municipais de Saude e de Educacao de Floriano. Com
0 objetivo de sensibilizar estudantes e profissionais/gestores de educagédo sobre o controle da
doenca, diagndstico precoce, tratamento, cura e combate ao estigma, o concurso mobilizou 38

redagdes cujo tema foi “Hanseniase tem cura, cure-se da discriminacdo”.

Participaram do concurso discentes do 6° ao 9° ano e da Educagéo de Jovens e Adultos
(EJA). A escola foi escolhida em virtude de analise epidemioldgica prévia no municipio e o
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territorio em que esta inserida apresentou alta endemicidade para a doenca. A avaliagdo das
melhores redacdes foi realizada por comissao julgadora formada por trés profissionais de trés

distintas instituices que definiram as seis melhores redac6es, duas de cada categoria.

5.2 Caracterizacéo do perfil sociodemografico, clinico e operacional da populagéo do
estudo

5.2.1 Perfil de profissionais/gestores de saude, de educacao e membros da comunidade

Aplicou-se no periodo de junho a dezembro de 2019 um total de 131 questionarios
sociodemograficos, clinicos e operacionais. Deste total, 115 correspondem a participantes que
nunca tiveram ou ndo tém hanseniase, compondo os perfis de profissionais/gestores de salde,

educacdo e membros da comunidade.

Houve maior frequéncia de pessoas do sexo feminino (80,9%). A faixa etaria variou
de 18 a 79 anos (média de 43,7 anos), com 34 (29,5%) pessoas entre 51 e 60 anos. A cor/raga
auto referida foi na maioria parda (63,5%), seguida da cor preta (22,6%). A maioria é natural

de Floriano (51,3%), sendo que 89 (77,4%) pessoas eram nascidas no Piaui.

Os resultados das demais variaveis encontram-se na tabela a seguir (Tabela 6).

Tabela 6 — Perfil sociodemografico, clinico e operacional de profissionais/gestores de salde,
de educacdo e membros da comunidade, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

VARIAVEIS N (%)
Sexo
Feminino 93 (80,7)
Masculino 22 (19,3)
Raga
Branca 12 (10,4)
Parda 73 (63,5)
Negra/preta 26 (22,6)

Amarela 4 (3,5)




Faixa etéria
18 a 30 anos 22 (19,1)
31 a 40 anos 27 (23,5)
41 a 50 anos 23 (20)
51 a 60 anos 34 (29,5)
Acima de 60 anos 9(7,8)
Estado conjugal
Solteiro (a) 37 (32,2)
Casado (a) 52 (45,2)
Mora junto 13 (11,3)
Separado (a)/ Divorciado (a) 8 (6,9)
Viavo (a) 5(4,3)
Escolaridade
0 a5 anos 10 (8,7)
6 a 10 anos 3(2,6)
11 a 16 anos 57 (49,6)
Acima de 16 anos 45 (39,1)
Renda mensal
Sem renda 4 (3,5)
Até 1 SM 4 (3,5)
Dela2SM 51 (44,3)
De2a3SM 20 (17,4)
De3a4SM 19 (16,5)
De4ab5SM 11 (9,5)
Acima de 5 SM 6 (5,2)
Contexto atual de trabalho
Nunca trabalhou 1(0,9
Ativo 105 (91,3)
Inativo 6 (5,2)
Aposentado 3(2,6)
Participacio em atividades
informativas/educativas sobre N0 76 (66,1)
hanseniase Sim 39 (33,9)
Recebimento de material
informativo/educativo sobre N0 48 (41,7)
hanseniase Sim 67 (58,3)
Caso de hanseniase entre familiares
e/ou coabitantes Nzo 96 (83,5)
Sim 18 (15,6)
Né&o sabe/ndo quer responder 1(0,9)

Fonte: elaboracdo propria
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Foram abordados 30 profissionais/gestores de satde distribuidos em trés UBS do

municipio de Floriano, Piaui. Agentes comunitarios de saude (ACS) e técnicos de enfermagem

compuseram, respectivamente, 40% e 20% da amostra. A Tabela 7 destaca o perfil dos

profissionais/gestores de salde para as demais variaveis.

Tabela 7 — Perfil demogréfico e ocupacional dos profissionais/gestores de satde abordados

no estudo, Floriano, Piaui

Variaveis N(%)

Categoria profissional
ACS 12 (40)
Assistente social 1(3,3)
Enfermeiro 1(3,3)
Fisioterapeuta 1(3,3)
Médico 1(3,3)
Nutricionista 13,3
Odontélogo 1(3,3)
Psicélogo 1(3,3)
Técnico de enfermagem 6 (20)
Técnico de saude bucal 3(9,9
Visitador sanitario 2 (6,7)

Tempo de formacdo na area de

atuacéo profissional 0ab 10 (33,3)
6al0 6 (20)
11a15 3(10)
16a20 8 (26,7)
>20 3 (10)

Tipo de contrato na instituicéo
Estatuario 24 (80)
Celetista 4(13,3)
Prestador de servico 2 (6,7)
PROVAB Enfermagem --
PROVAB Odontologia --
PROVAB Medicina --

Contato com casos de hanseniase

no ambiente de trabalho Nao 6 (20)
Sim 24 (80)
Né&o sabe

Participacdo em cursos de

capacitacgdo para hanseniase Né&o 9 (30)
Sim

Né&o sabe/ndo quer responder

21 (70)

Fonte: elaboracédo propria
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Destaca-se, dentro da amostra, a despropor¢do da renda média mensal, com variacdo
de um salario minimo (R$998,00, em 2019) a 30 mil reais. Mais da metade (53,3%) dos

participantes possuem renda de até dois salarios e média geral de 3,6 mil reais.

5.2.1.2 Profissionais/gestores de educacgdo

Entre os 30 profissionais de educacgéo, 27 (90%) atuam como professores. As demais

variaveis destacam-se na Tabela 8.

Tabela 8 — Perfil demografico e ocupacional dos profissionais/gestores de educagéo
abordados no estudo, Floriano, Piaui

Variaveis N(%0)
Categoria profissional
Agente educacional 03 (10)
Professor 27 (90)
Tempo de formacdo na area de
atuacéo profissional 0ab 8 (26,7)
6al0 5(16,7)
11a15 10 (33,3)
16220 5(16,7)
>20 2 (6,7)
Tipo de contrato na institui¢do
Estatuério 26 (86,7)
Celetista -
Prestador de servico 04 (13,3)

PROVAB Enfermagem
PROVAB Odontologia --
PROVAB Medicina --

Contato com casos de hanseniase

no ambiente de trabalho Nao 27 (90)
Sim 03 (10)
Ndo sabe -

Participacdo em cursos de

capacitacdo para hanseniase Né&o 28 (96,5)

Sim 02 (3,5)
N&o sabe/ndo quer responder -

Fonte: elaboracao propria

A renda mensal média alcancgada variou de um a seis salarios minimos, em que 23,3%

afirmaram possuir renda media mensal de trés salarios minimos e media geral de 2,9 mil reais.
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5.2.1.3 Membros da comunidade

Foram alcancadas 55 pessoas como membros da comunidade para a EMIC-CSS
(Tabela 9).

Tabela 9 - Perfil demografico e ocupacional de membros da comunidade abordados no
estudo, Floriano, Piaui

Variaveis N(%0)
Anos completos de estudo
0 a5anos 8 (14,5)
6 a 10 anos 3(5,5)
11 a 15 anos 24 (43,6)
16 anos ou mais 20 (36,4)
Contexto geral de trabalho atual
Nunca trabalhou 1(1,8)
Ativo 45 (81,8)
Inativo 6 (10,9)
Aposentado 3(5,5)
Beneficio -
Outra -

Né&o sabe/ndo quer responder -

Renda mensal média

0alsM 29 (52,7)
la2SM 15 (27,3)
2a3SM 5(9,1)
3a4sSM 3(5,5)
Mais de 4 SM 3(5,5)

Existéncia de caso de hanseniase entre

familiares e/ou coabitantes Nao 47 (85,5)
Sim 7 (12,7)
N&o sabe/ndo quer responder 1(1,8)

Recebimento de material

informativo/educativo sobre Néo 33 (60)

hanseniase em atividades gerais Sim 22 (40)

desenvolvidas pela equipe de satde da

familia ou PACS?

Participacdo em atividades educativas

gerais para hanseniase promovidas Né&o 47 (85,5)

pela equipe de satde da familia ou Sim 8 (14,5)

PACS?

Fonte: elaboracdo propria
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Os anos completos de estudo variaram de 0 a 18,5 anos, com 45,4% (25) referindo até

12 anos completos de estudo.

O contexto geral de trabalho atualmente revela que mais de 80% dos participantes
estéo ativos no mercado de trabalho e a renda média mensal apresentou variagdo de 0 a 5,8 mil
reais. Do total, 38,2% relataram o recebimento de um SM e a renda média geral chegou a 1,5

mil reais.

Da amostra, 85,4% referiram ndo ter participado de qualquer agdo educativa
promovida pela equipe de satde da familia, porém 22 (40%) afirmam que receberam material

informativo/educativo sobre hanseniase.

Quando questionados sobre a existéncia de casos de hanseniase entre familiares e/ou
coabitantes, sete (12,7%) responderam afirmativamente.

5.2.2 Perfil de pessoas acometidas pela hanseniase
Foram abordadas 16 pessoas acometidas pela hanseniase em acompanhamento na UBS
de Floriano, sendo oito homens e oito mulheres.

A amostra inicial de 25 pessoas acometidas por hanseniase ndo foi alcancada por

diferentes motivos, como indicado na Tabela 10.

Tabela 10 — Pessoas acometidas pela hanseniase ndo incluidas no estudo, segundo motivo na
selecdo da amostra, de junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

Motivo Pessoas acometidas
N %
Sem condicdes fisicas e/ou mentalmente 3 12
incapacitado
N&o aceitou participar 4 16
PQT com tempo inferior a 2 meses 2 8,0
Total 9 36

Fonte: elaboracdo propria
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Do total, nove (56,3%) sdo pardos, seis (37,5%) negros/pretos e 6,2% ndo souberam

definir a propria racga/cor.

A faixa etéria das pessoas acometidas variou de 21 a 72 anos, dos quais 50% s&o

idosos.

Cinco pessoas (31,3%) sdo de Floriano, totalizando 14 pessoas (87,5%) nascidas no

estado do Piaui e duas (12,5%) no estado do Maranhao.

Quanto ao estado civil, solteiros e casados se apresentam em igual niumero (43,7%

cada).

Para a escolaridade, 6,2% ndo possuia estudo, 43,7% possuiam até quatro anos de

estudo e 50% de quatro a 12 anos.

O contexto geral de trabalho atualmente mostra que apenas uma pessoa (6,3%) esta
ativa no mercado de trabalho, quatro (25%) encontram-se inativos, sete aposentados (43,7%) e

trés (18,7%) afirmaram o recebimento de beneficio (Tabela 11).

Tabela 11 - Perfil demografico e ocupacional de pessoas acometidas pela hanseniase abordadas
no estudo, Floriano, Piaui

VARIAVEIS N (%)
Sexo
Feminino 8 (50)
Masculino 8 (50)
Raca
Branca --
Parda 9 (56,3)
Negra/preta 6 (37,5)
Amarela -
N&o sabe/ndo quer responder 1(6,2)
Faixa etéria
18 a 30 anos 1(6,2)
31 a 40 anos 2 (12,5)
41 a 50 anos 2 (12,5)
51 a 60 anos 3(18,7)

Acima de 60 anos 8 (50)
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Estado conjugal

Solteiro (a) 7 (43,7)
Casado (a) 7 (43,7)
Mora junto -
Separado (a)/ Divorciado (a) 1(6,2)
Viavo (a) 1(6,2)
Escolaridade
0 a5anos 12 (75)
6 a 10 anos 2 (12,5)
11 a 16 anos 02 (12,5)
Renda mensal
Sem renda 3(18,7)
Até 1 SM 11 (68,7)
Dela2SM 2 (12,5)
Contexto atual de trabalho
Nunca trabalhou 1(6,2)
Ativo 1(6,2)
Inativo 4 (25)
Aposentado 7 (43,7)
Beneficio 3(18,7)

Fonte: elaboracdo propria

Os resultados referentes aos aspectos clinicos e operacionais dos individuos
acometidos pela hanseniase que responderam ao questionario sociodemografico, clinico e

operacional estdo dispostos na Tabela 12 a seguir.

Tabela 12 — Aspectos clinicos e operacionais das pessoas acometidas pela hanseniase, de
junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui
Em tratamento

Sim —31,3% (5)
Néo — 68,7% (11)
Recidiva Sim - 18,8% (3)

N&o — 81,2% (13)

Reacdo hansénica Sim —93,8% (15)

N&o — 6,2 (1)

Se sim, em que momento Durante tratamento — 20% (3)

Apos alta/cura — 80% (12)

Incapacidade decorrente da doenca Sim - 31,2% (5)
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N&o — 68,8% (11)

Falar sobre diagnostico Sim — 100% (16)

Se sim, quem? Familiares — 100% (16)

Fonte: elaboracdo propria

5.3 Dimensionamento do estigma relacionado a hanseniase

5.3.1 Dimensionamento do estigma relacionado a hanseniase entre profissionais da saude,
profissionais da educagdo, membros da comunidade

Aplicou-se um total de 131 Escalas de Estigma no municipio de Floriano, Piaui. A
EMIC-CSS foi aplicada para 115 (87,8%) pessoas. Desse total, 30 (26,1%) eram profissionais
de salde, 30 (26,1%) profissionais de educacéo e 55 (47,8%) membros da comunidade que ndo

tiveram ou tem hanseniase.

A aplicacdo da EMIC-CSS para profissionais de saude, educacdo e membros da
comunidade possibilitou a analise de resultados importantes para a analise do estigma

decorrente da hanseniase a partir da percepc¢éo e experiéncia de cada pessoa.

Composta por 15 questdes e quatro possibilidades de resposta, os resultados obtidos,

ao fazer a avaliacdo de cada pergunta, constam na Tabela 13.

Tabela 13 — Percentuais de respostas da aplicacdo da EMIC-CSS a profissionais/gestores de
salde, educacdo e membros da comunidade, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui
ITENS Sim Possivelmente Né&o N&o sei

n (%) n (%) n (%) n (%)

1. Uma pessoa com
hanseniase tentaria evitar

gue outros soubessem, se 76 (66) 12(10.4) 20 (17.4) 7(61)
fosse possivel?

2. Se uma pessoa de sua

familia tivesse hanseniase,

voceé teria uma opinido 4(35) 5 (4.3) 104 (90.4) 2(1,7)

negativa de si mesmo(a),
por causa do problema
dessa pessoa?
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3. Em sua comunidade, a
hanseniase causa
vergonha ou
constrangimento?

57 (49,6)

23 (20,0)

23 (20,0)

12 (10,4)

4. Os outros poderiam ter
uma opinido negativa de
uma pessoa com
hanseniase?

84 (73,0)

18 (15,6)

6(5,2)

7 (6,0)

5. Saber que uma pessoa
tem hanseniase teria um
efeito ruim sobre outras
pessoas?

62 (53,9)

34 (29,6)

13 (11,3)

6 (5,2)

6. Outras pessoas em sua
comunidade evitariam
uma pessoa com
hanseniase?

71 (61,7)

29 (25,2)

8(6,9)

7(6,1)

7. Outras pessoas se
recusariam a visitar a casa
de uma pessoa com
hanseniase?

55 (47,8)

34 (29,6)

19 (16,5)

7(6,1)

8. As pessoas da sua
comunidade teriam uma
opinido negativa da familia
de uma pessoa com
hanseniase?

31 (27)

35 (30,4)

40 (34,8)

9(7,8)

9. A hanseniase causaria
problemas para a familia
da pessoa?

37 (32,2)

29 (25,2)

41 (35,6)

8(7,0)

10. Uma familia se
preocuparia em revelar a
doenca, se um de seus
membros tivesse
hanseniase?

55 (47,8)

31 (27)

24 (20,9)

5(4,3)

11. A hanseniase seria um
problema para a pessoa se
casar?

35 (30,4)

17 (14,8)

46 (40)

17 (14,8)

12. A hanseniase causaria
problemas no
relacionamento de uma
pessoa casada?

25 (21,7)

33 (28,7)

46 (40)

11 (9,6)

13. Ter hanseniase
causaria problema para
um parente dessa pessoa
se casar?

12 (10,4)

20 (17,4)

72 (62,6)

11 (9,6)

14. Ter hanseniase
causaria dificuldade para
uma pessoa encontrar
trabalho?

73 (63,5)

30 (26,1)

7(6,1)

5(4,3)

15. Vocé acha que as
pessoas ndo gostariam de
comprar comida de
alguém que tem
hanseniase?

76 (66,1)

31 (27)

3(2,6)

5(4,3)
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Ao analisar os resultados da EMIC-CSS, percebe-se que a resposta “sim” tem maior
destaque nas questbes 1 (66%), 4 (73%), 5 (53,9%) 6 (61,7%), 14 (63,5%) e 15 (66,1%).
Tratam, respectivamente da opinido da pessoa entrevistada quanto a: possibilidade de uma
pessoa acometida pela hanseniase querer esconder o diagnoéstico, se possivel; possibilidade de
outras pessoas da comunidade terem uma opinido negativa quanto aos individuos acometidos;
possivel efeito ruim que o diagnostico de hanseniase pode causar a outras pessoas da
comunidade; evitamento de individuo com hanseniase por outras pessoas da comunidade na
qual a pessoa entrevistada se insere; dificuldade que uma pessoa com hanseniase teria para
encontrar trabalho; possibilidade de pessoas se recusarem a comprar comida de alguém que tem
hanseniase. Esses resultados denotam a percepc¢ao das pessoas entrevistadas sobre dificuldades
gue se apresentam para as pessoas acometidas sob forma de medo, aversdo das pessoas nao
acometidas, assim como barreiras para encontrar trabalho ou ter contato mais prolongado e/ou
mais proximo de alguém que ndo é acometido pela doenca, como é exemplificado pela compra

e venda de comida, na 152 questao.

Em seguida, com percentuais menores na resposta “sim”, porém de importante
destaque, estdo as questbes 7 (47,8%) e 10 (47,8%), que abordam, respectivamente, a recusa
gue uma pessoa pode apresentar em visitar a residéncia de uma pessoa com hanseniase e a
ocultacdo do diagnostico de uma pessoa acometida por parte de sua familia. Tais resultados
podem reforcar a crenca de que a transmissdo da hanseniase ocorre em contato simples com
pessoa acometida e a ndo revelacdo do diagnostico de hanseniase pelos familiares da pessoa

acometida demarcam a vergonha e o constrangimento sentidos por estes.

5.3.2 Dimensionamento do estigma relacionado a hanseniase entre pessoas acometidas pela
hanseniase

A EMIC-AP foi aplicada para 16 pessoas em tratamento para hanseniase e/ou reacdo
hansénica acompanhadas em UBS de referéncia do municipio. O nimero ideal de 25 pessoas
n&o foi atingido em virtude de limitagdes no nimero de pacientes presentes nos dias e horarios
especificos para atendimento médico além dos perfis que ndo se enquadram nos critérios de

inclusao.
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A Tabela 14 apresenta as respostas das 16 pessoas que responderam a escala EMIC-

AP.

Tabela 14 — Numero e percentual de respostas da aplicacdo da EMIC-AP a pessoas
acometidas pela hanseniase, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

Sim Possivelmente

ITENS
n (%) n (%)

N&o tenho
certeza

n (%)

Néao
n (%)

1. Se fosse possivel,

vocé preferiria que as

pessoas nao 7 (43,7)
soubessem que vocé

tem hanseniase?

9 (56,2)

2. Vocé ja conversou

sobre esse problema

com a pessoa que

considera mais

proxima a vocé, com 16 (100)
guem se sente mais a

vontade para

conversar?

(INVERTIDO)

3. Vocé tem uma

opinido negativa a

Seu respeito por

causa desse 6 (37,5)
problema? Ele

diminuiu seu orgulho

ou autorespeito?

10 (62,5)

4. Vocé ja se sentiu
envergonhado ou
constrangido devido
a esse problema?

6 (37,5) 2 (12,5)

1(6,2)

7 (43,7)

5. Seus vizinhos,

colegas ou outras

pessoas da

comunidade te 1(6,2)
respeitam menos por

causa desse

problema?

15 (93,7)

6. Na sua opinido, o

contato com outras

pessoas a sua volta

pode trazer algum 5(31,25) 3(18,8)
prejuizo a elas,

mesmo depois de

vocé ter sido

2 (12,5)

6 (37,5)
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tratado?

7. Vocé sente que
outras pessoas tém
evitado vocé por
causa desse
problema?

2 (12,5)

1(6,2)

2 (12,5)

11 (68,7)

8. Algumas pessoas
poderiam se recusar a
visitar a sua casa por
causa dessa doenca,
mesmo depois que
vocé tenha feito o
tratamento?

3(18,8)

3(18,8)

10 (62,5)

9. Se seus vizinhos,
colegas ou outras
pessoas de sua
comunidade
soubessem de seu
problema, eles teriam
uma opinido negativa
de sua familia por
causa desse
problema?

4 (25)

1(6,2)

1(6,2)

10 (62,5)

10. Vocé sente que seu
problema pode causar
problemas sociais
para seus filhos na
comunidade?

2 (12,5)

2 (12,5)

12 (75)

11A. Vocé sente que
essa doenca tem
causado problemas
para vocé se casar?
(Somente pessoas ndo
casadas)

2 (22,2)

1(11,11)

6 (66,6)

11B. Vocé sente que
essa doenca tem

causado problemas
em seu casamento?

(Somente para
pessoas casadas)

1(14,3)

1(14,3)

5(71,4)

12. Vocé sente que
essa doenca faz com
que seja dificil para
outra pessoa de sua
familia se casar?

2 (12,5)

1(6,2)

13 (81,2)

13. Alguma vez te
pediram para se
manter afastado (a)
do trabalho ou de

1(6,2)

1(6,2)

14 (87,5)
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grupos sociais?

14. Vocé decidiu, por

conta propria, se

manter afastado(a) 4 (25) 1(6,2) 11 (68,7)
de algum grupo de

trabalho ou social?

15. Por causa da
hanseniase, as
pessoas acham que
vocé também tem
outros problemas de
salide?

1(6,5) 15 (93,7)

Destacaram-se as questdes 1, 2, 3, 4 e 6, com 43,7%, 100%, 37,5%, 37,5% e 31,5%
com 0s maiores percentuais para a resposta “sim”, respectivamente. O resultado do 1° item
denota a preferéncia da pessoa acometida por esconder o diagnostico, com caracterizacdo do
autoestigma devido ao medo da ndo aceitacdo, da rejeicdo por parte da comunidade frente a
doenca. J& o item 2 é interpretado como positivo, considerando que todas as pessoas
entrevistadas revelaram seu diagndstico a algum familiar, como verificado no questionario
sociodemografico, clinico e operacional. Isso demarca maior abertura de sua situagdo a pessoas
de confianca, possibilitando discutir sobre a doenca e incluir o apoio familiar e de pessoas

amigas em todo o processo.

O item 3 revelou que mais de 1/3 das pessoas entrevistadas possui uma opiniao
negativa de si devido a hanseniase, inferindo em sua autoimagem com insatisfacdo, com
substituicdo gradual da identidade pessoal pela imagem do individuo enfermo e interpretado
como fardo para familia, amigos e comunidade (PALMEIRA; FERREIRA, 2012). O 4° item,
reforca o resultado do item anterior, revelando que mais de 37% das pessoas entrevistadas
sentem vergonha ou constrangimento em razdo do diagnéstico de hanseniase. A pessoa
estigmatizada pode apresentar diversos sentimentos, a exemplo do medo, constrangimento,
angustia, impactando diretamente na propria imagem, com cria¢do de opinides negativas sobre
si. Com o processo de autodepreciagéo, o individuo internaliza o autoestigma, assumindo, por
vezes, um perfil estereotipado diante da perda da propria identidade como constructo das
experiéncias vividas (LIVINGSTON; BOYD, 2010).
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O 6° item destaca que quase 1/3 das pessoas entrevistadas acredita que pode prejudicar
outras pessoas em razdo do diagnostico, mesmo apo6s a finalizagdo do tratamento. Se somados
aos 18,5% que responderam “possivelmente”, totaliza quase metade das pessoas participantes.
Esse resultado reflete o déficit de conhecimento que uma grande parcela da populacdo apresenta
acerca de varios aspectos da doenca, a exemplo da fisiopatologia, transmissdo, tratamento e
cura, enfatizando a experiéncia negativa da pessoa acometida (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA,
2011).

5.4 Verificacao de fatores sociodemograficos, clinicos e operacionais potencialmente
associados ao grau de estigma observado

5.4.1 EMIC-CSS

Houve associacao dos dados sociodemograficos, econdmicos, clinicos e operacionais

com as pontuacdes obtidas na aplicacdo da EMIC-CSS.

Os escores alcancados pelos profissionais/gestores de salde em resposta a escala de
estigma variaram de 10 a 28 pontos, com média de 18,9, moda 19, mediana 19 e desvio padrédo
de 4,1.

Para profissionais/gestores de educacdo, os escores variaram de 4 a 23 pontos, média

de 15,7, moda 20, mediana 16 e desvio padréo de 5,7.

Pessoas da comunidade alcancaram escores entre 0 e 28, apresentando média de 15,3,
moda 12, mediana 15 e desvio padrdo de 5,9. As associacfes entre os dois instrumentos, a média

de escores obtidos e a significancia estatistica de cada associa¢do se destacam na Tabela 15.

Tabela 15 — Fatores sociodemograficos e econdémicos potencialmente associados a escores
obtidos com a aplicagcdo da EMIC-CSS, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

EMIC-CSS

VARIAVEIS MEDIA DE

ESCORES TOTAL (%) P-VALOR
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Categorias
Profissionais de saude 18,9 30 (26,1)
0,016
Profissionais de educacdo 15,7 30 (26,1)
Membros da comunidade 15,3 55 (47,8)
Sexo
Feminino 16,5 93 (80,7) 0.624
Masculino 15,8 22 (19,3)
Raca
Branca 18,5 12 (10,4)
Parda 16,5 73 (63,5) 0.822
Negra/preta 15,5 26 (22,6)
Amarela 13,2 4 (3,5)
Faixa etaria
18 a 30 anos 16,5 22 (19,1)
31 a 40 anos 16,2 27 (23,5)
0,471
41 a 50 anos 15,5 23 (20)
51 a 60 anos 16,1 34 (29,5)
Acima de 60 anos 21,9 9(7,8)
Estado conjugal
Solteiro (a) 16,4 37 (32,2)
Casado (a 16,5 52 (45,2
: (@) (45.2) 0.499
Mora junto 16 13(11,3)
Separado (a)/ Divorciado () 17,8 8 (6,9)
Viavo (a) 12,4 5(4,3)
Escolaridade
0 a5 anos 18 10 (8,7)
6 a 10 anos 13,7 3(2,6) 0,021
11 a 16 anos 16,4 57 (49,6)
Acima de 16 anos 16,2 45 (39,1)
Renda mensal
Sem renda 17 4 (3,5)
Até 1 SM 18,7 4 (3,5)
Dela?2SM 14,7 51 (44,3) 0011
De2a3SM 17,2 20 (17,4) '
De3a4SM 17,7 19 (16,5)
De4a5SM 16,6 11 (9,5)
Acima de 5 SM 19 6 (5,2)
Contexto atual 0.665
de trabalho Nunca trabalhou 20 1(0,9) ’
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Ativo 16,4 105 (91,3)
Inativo 15 6 (5,2)
Aposentado 16,6 3(2,6)
Participacao em
atividades Nio
informativas/ed sim 15,6 76 (66,1) 0,049
ucativas sobre 17,8 39 (33,9)
hanseniase
Recebimento de
material Nio
informativo/edu sim 16,1 48 (41,7) 0,619
cativo sobre 16,6 67 (58,3)
hanseniase
Caso de
hanseniase entre | N30
familiares e/ou . 16,3 96 (83,5)
. Sim 0,994
coabitantes 17,1 18 (15,6)

N&o sabe/ndo quer

responder 15 1(0,9)

Fonte: elaborac&o propria

A expressdo do grau de estigma decorrente da hanseniase em meio a comunidade foi
melhor percebida pela categoria de profissionais/gestores de salde, por pessoas do Sexo
feminino, de cor branca, com faixa etaria acima de 60 anos e divorciadas/separadas. Destacou-
se o perfil de pessoas com até 5 anos completos de estudo e renda maior que cinco salarios
minimos. Dando continuidade ao perfil, destacaram-se as pessoas aposentadas, participantes de
acOes educativas, que ja receberam materiais informativos/educativos sobre hanseniase e que

possuem casos de hanseniase na familia e/ou coabitantes.

Aproximadamente 1/3 (39, 33,9%) das pessoas afirmaram participacdo em atividades
educativas/informativas sobre hanseniase em alguma unidade de satde e obtiveram média 17,8
pontos na escala de estigma. Individuos que ndo participaram das atividades citadas alcancaram
média de 15,6 pontos.

Verificou-se a existéncia de associacdo com significancia estatistica entre os escores
obtidos com a aplicacdo da EMIC-CSS e a percepgéo do estigma relacionado & hanseniase entre
as seguintes variaveis: categoriais da populacdo do estudo (p=0,016), escolaridade (p=0,021),
renda mensal (p=0,011) e participagéo em atividades informativas/educativas sobre hanseniase
(p=0,049).
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Os itens da tabela a seguir sdo especificos para a amostra que engloba

profissionais/gestores de salde e de educacao (Tabela 16).

Tabela 16 — Fatores operacionais e escores obtidos com a aplicagdo da EMIC-CSS para
profissionais/gestores de salde e de educacdo, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

EMIC-CSS
MEDIA DE

VARIAVEIS ESCORES TOTAL (%) P-VALOR
Tempo de formacdo | pe 3 meses a 1 ano 18,7 4 (6,7)
(profissionais/gestor | Enure 1 43 anos 21,3 7(11,7) 0.919
es de satide e Entre 3 anos e 5 anos 15,7 7(11,7) ’
educacao) Entre 5 anos a 10 anos 16,2 11 (18,3)

Mais de 10 anos 17,0 31 (51,7)
Tipo de contrato Estatuario (concurso plblico) 17,2 50 (83,3) 0.675
com a Instituigao Celetista (carteira assinada) 18,0 4 (6,7) ’

Prestador de servico (contrato) 15,3 6 (10,0)
Contato com
pessoas acometidas )
por hanseniase no | Nao 16,8 33 (55) 0,108
local de trabalho Sim 18,5 27 (45)
Participacdo em
curso/capacitacdo | Nzo 16,4 37 (61,7) 0.059
sobre hanseniase Sim 19 23 (38,3) ’

Fonte: elaborac&o propria

Entre os profissionais/gestores de saude e de educacdo, destaca-se, com maior

percepcdo do estigma decorrente da hanseniase, a populagcdo com tempo de formacéo entre 1 e

3 anos (21,3%), que ja teve contato com pessoa atingida pela hanseniase no local de trabalho

(18,5%) e que ja participou de cursos/capacitacdo sobre hanseniase em algum momento

(19,0%). Todavia, néo foi verificada associacao estatisticamente significativa entre as respostas

e os escores alcancados.

5.4.2 EMIC-AP
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Os escores alcancados com a aplicacdo da escala de estigma para pessoas acometidas
pela hanseniase variaram de 0 a 25 pontos, acentuando as diferentes perspectivas das pessoas
participantes frente ao estigma. A média dos escores foi de 11,4, com moda 0, mediana 9,5 e

desvio padréo 9,0.

Abaixo, encontra-se a analise das associa¢des entre variaveis sociodemogréaficas e

econdmicas e os escores da escala de estigma nesta populacdo (Tabela 17).

Tabela 17 Fatores sociodemograficos e econdmicos potencialmente associados a escores
obtidos com a aplicacdo da EMIC-AP, junho a dezembro de 2019, Floriano, Piaui

EMIC-AP
; MEDIA DE 0
VARIAVEIS ESCORES TOTAL (%) P-VALOR

Sexo Feminino 116 8 (50,0) 0,017
Masculino 11,1 8 (50,0)
Parda 12,3 9 (56,3)

Raga Negra/preta 9,2 6 (37,5) 0,953
Né&o sabe/ndo quer 16 1 (6,25)
responder

7,7 3(18,7)

Faixa etéria 18a40anos 12,2 5 (31,3) 0,447
41 a 60 anos 122 8 (50.0)
Acima de 60 anos ' '
Solteiro (a) 11,8 7(43,8)

Estado conjugal Casado (a) . . 11,0 7(43.8) 0,902
Separado (2) / Divorciado 15,0 1(6,3)
() 8,0 5(6,3)
Viavo (a)

. 0 a5 anos 12 12 (75,0)

Escolaridade 6 210 anos ) 2 (12,5) 0,905
11 a 16 anos 17 2 (12,5)
Sem renda 16 3(18,8)

Renda mensal Até 1 SM 9.4 11 (68.8) 0,646
Dela2SM 11,5 2 (12,5)

Contexto atual de 0,262
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trabalho Nunca trabalhou 0 1(6,2)
Ativo 4 1(3,2)
Inativo 12 4 (25,0)
Aposentado 14 7 (43,8)
Beneficio 10,1 3(18,8)
Em tratamento de NEo 12 11 (68,8) 0.698
hanseniase ) ' ‘
Sim 10 5(31,2)
Recidiva Néo 11,5 13 (81,3) 0,887
Sim 10,7 3(18,8)
Tipo de tratamento| Paucibacilar (PB) - - N&o se aplica
Multibacilar (MB) 11,4 16 (100)
ﬁea‘??o. N0 11 1(6.2) 0,968
ansénica .
Sim 10,9 15 (93,8)
Monlento da} . Durante o tratamento 19 3(20,0) 0,121
reacdo hansénica i
Apds alta/cura 9,5 12 (80,0)
Incapacidade
decorrente da Né&o 8,2 11 (68,8) 0,032
hanseniase Sim 18,4 5(31,2)
Diagnostico
relatadg para Néo ” N N4o se aplica
pessoa de Sim 11,4 16 (100)
confianca

Fonte: elaboracdo propria

Houve maiores escores da EMIC-AP para pessoas: do sexo feminino (11,6%), pardas
(12,3%), com idade acima de 41 anos (12,2%), solteiras (11,8%), com 11 anos ou mais
completos de estudo (17,0%), renda mensal de 1 a 2 salarios minimos (11,5%) e aposentadas
(14,0%). Destacaram-se as pessoas com PQT finalizada (12,0%), que ndo apresentaram
recidiva (11,5%) e que tiveram reacdo hansénica (10,9%). A maior média de escore (19) foi
alcancada por pessoas participantes que apresentaram reacdo durante a PQT. Das 16 pessoas
analisadas, 31,3% desenvolveram algum grau de incapacidade e atingiram 18,4 pontos na
escala. Ressalta-se que todas as pessoas entrevistadas na EMIC-AP foram acometidas pela

hanseniase na classificagdo operacional multibacilar (MB).



93

Verificou-se significancia estatistica em termos da associagdo dos escores obtidos na

EMIC-AP e a incapacidade fisica decorrente da doenca (p=0,032).

6 DISCUSSAO

O presente estudo apresenta um carater inovador em pesquisas de base populacional
sobre hanseniase ao buscar alcangar a magnitude do estigma relacionado a doenga em
municipio caracterizado por sua hiperendemicidade no Nordeste do Brasil. Em seu processo de
construcdo, foram utilizadas diferentes abordagens, olhares, ambientes e publicos-alvo com

vistas a atingir distintas perspectivas do estigma relacionado a doenca no territério de Floriano.

O municipio de Floriano € considerado um territério hiperendémico para hanseniase,
com significativo impacto individual e coletivo. Ainda que seu quantitativo tenha reduzido ao
longo dos dltimos 10 anos, sua média anual de casos novos mantém-se acima dos parametros

desejados para a eliminacao da doenca como problema de saude publica (UFPI, 2016b).

Nesta perspectiva, ao longo dos ultimos anos, muitas acdes foram desenvolvidas pela
Coordenagdo Estadual de Controle da Hanseniase no Piaui, com o intuito de diminuir a
magnitude de casos novos, realizando e promovendo campanhas em municipios estratégicos,
capacitando profissionais de salde sobre a hanseniase, mobilizando a populacédo para a pratica
da busca ativa, educacdo em salde, prevencdo de incapacidades com os acometidos pela doenca
e promocdo da saude no contexto da satde, comunitario e escolar (UESPI, 2019; FLORIANO,
2021).

As Secretarias Municipais de Salude e de Educacdo de Floriano, em esfor¢o conjunto
com a NHR Brasil, UFC, UESPI e MORHAN, foram efetivas na idealizagdo, estruturacdo e
realizacéo das intervencgdes educativas de enfrentamento ao estigma relacionado a hanseniase
em ambiente escolar, de saude e junto a comunidade, por meio de reunides estratégicas entre
0s interessados, contando com a coordena¢do municipal de combate & hanseniase. Através das
parcerias realizadas, foram organizadas passeatas e panfletagens em lugares publicos do
municipio, capacitacdo de professores e demais profissionais da Escola Municipal Odorico

Castelo Branco sobre hanseniase e estigma, bem como o financiamento das premiagdes dos
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alunos que participaram do | Concurso de Redacdo sobre Hanseniase e Estigma desenvolvido
na mesma escola, em 2019 (UESPI, 2019).

A anélise dos contextos socio-histérico-culturais a respeito da hanseniase e do estigma
associado no municipio apontou a forte presenca da estigmatizacdo de pessoas acometidas pela
doenca no territorio, marcada pelos diversos relatos escritos e orais, além de estudos anteriores
que também utilizaram a abordagem do estigma no municipio (PEREIRA, 2013; VELOSO,
2019). Historias de vida delineadas pelo estigma e isolamento das pessoas acometidas pela
hanseniase ao longo das décadas estdo presentes em trabalhos académicos, recortes de jornal e
na oralidade dos residentes mais antigos de bairros que ficaram conhecidos por estes relatos. O
reforco negativo da imagem da hanseniase e da pessoa acometida em Floriano estabelece a
continua construcdo social do estigma no municipio, refletindo em histérias e depoimentos
recentes marcados pela discriminacgdo e pelos prejuizos sociais as pessoas atingidas, bem como
seu ciclo social (ALVARENGA, 2013; PEREIRA, 2013; VELOSO, 2019).

O estudo reitera as evidéncias trazidas por Oliveira e colaboradores (2018), que
comprovaram a possibilidade de utilizacdo da EMIC-CSS e EMIC-AP para dimensionar o grau
e a percepcdo do estigma decorrente da hanseniase pelos participantes, considerando o cenario
da doenca no territdrio brasileiro. Ademais, os resultados corroboram com os estudos de
Michgelsen e colaboradores (2018), Van’t Noordende e colaboradores (2019; 2021), Veloso
(2019) e Salgado (2020), nos quais se observa que é possivel verificar associa¢do de maior ou
menor percepcao do grau de estigma a partir da pontuacdo feita na escala em relacdo a variaveis
socioeconémicas, demograficas, tais como sexo, estado conjugal, renda, escolaridade, além das
diferencas significativas nos resultados entre as categorias abordadas, como pode ser percebido
a partir das medias de escores de cada grupo entrevistado. Van’t Noordende (2021) explora o
conhecimento de pessoas acometidas pela hanseniase, contactantes, membros da comunidade e
profissionais da salde, revelando, em seu estudo, um grau elevado de estigma e desejo de
distanciamento social das pessoas com a doenca manifestado pela populagdo nédo atingida pela
doenga. Outro importante achado foi uma menor percepcdo do grau de estigma por pessoas
contactantes em comparagdo a comunidade geral (ndo acometida). Quanto ao conhecimento
sobre 0 agravo, identificou-se um menor nivel de estigma de pessoas com maior conhecimento
(VAN’T NOORDENDE et al., 2021). No geral, a caréncia de conhecimentos acerca da



95

hanseniase funciona como mecanismo que gera atitudes estigmatizantes para com as pessoas
acometidas pela doenca, em que a percepc¢édo distorcida do agravo e do ser atingido gera a
necessidade de uma abordagem multidisciplinar da doenca, com foco na educacdo e

considerando crengas, aspectos culturais, sociais e psicoldgicos.

O perfil sociodemografico da amostra que nunca teve ou tem hanseniase apresentou
variacdo substancial ao responder o questionario sociodemografico, clinico e operacional.
Ressalta-se a importancia do estabelecimento do perfil sociodemografico, pois os determinantes
facilitam a compreensdo do processo de transmissdo, distribuicdo, desenvolvimento e
manutencdo da hanseniase dentro de uma populacdo (DUCATTI, 2009; SAVASSI, 2010).

Na EMIC-CSS, destacam-se as pessoas do sexo feminino como maioria da amostra,
ratificando os dados do ultimo censo do IBGE (IBGE, 2010b), destacando a populacdo de
Floriano como, majoritariamente, feminina que, por sua vez, alcan¢ou a maior pontuacao na
escala, apresentando maior percepcdo do estigma decorrente da hanseniase em meio a
comunidade em que se insere, quando comparada a popula¢do masculina. Todavia, a variavel

sexo ndo apresentou significancia estatistica.

Para a raca/cor, destacaram-se pardos e negros, resultado compativel com o proprio
perfil demografico do municipio (IBGE, 2010b). Este resultado representa o predominio
populacional no estado do Piaui, como reflexo do processo historico de colonizacdo da regido
Nordeste e de processos migratorios e ocupacao territorial (BRASIL, 2010b). Embora pardos e
negros sejam maioria da amostra, o destaque de maior média de pontuacéo referente a EMIC-
CSS foi entre pessoas de cor branca. A maior percepg¢édo do grau de estigma por pessoas brancas
assume o carater de desigualdade existente no acesso a educacdo entre a populacao branca e a
populacdo preta/negra (RISTOFF, 2013). A criacdo de politicas afirmativas no Brasil nos
ultimos anos facilita a integracdo da populacdo negra as instituicdes de ensino como forma de
reparacao das desigualdades étnico-raciais existentes. Apesar dos avancos significativos, a
igualdade de acesso a educagéo e outros bens e servigos ainda enfrenta diversos obstaculos em
razdo da historia da populagdo negra no Brasil (PAIXAO et al., 2010; MARQUES, 2018). Tal

associacdo, contudo, ndo apresentou significancia estatistica.
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A faixa etéria predominante foi de 41 a 60 anos e média de 43,7 anos, faixa de idade
que enguadra estas pessoas como populacdo economicamente ativa (IBGE, 2010c). A média de
faixa etaria se aproxima do resultado encontrado em outros estudos (MICHGELSEN et al.,
2018; VAN’T NOORDENDE et al., 2019; 2021). Partindo para a percepcéo do grau de estigma,
se destacou a populagdo acima de 60 anos de idade, seguida do publico de 18 a 30 anos. A

variavel de idade, no entanto, ndo apresentou significancia estatistica.

Semelhante aos resultados de outros estudos (MICHGELSEN et al., 2018; VAN’T
NOORDENDE et al., 2019; 2021), quase metade da amostra € casada, seguida de mais de 30%
de pessoas solteiras. O estigma decorrente da hanseniase foi percebido, sobretudo, por pessoas
divorciadas/separadas, seguidas de pessoas casadas e solteiras. Da mesma forma que as
variaveis anteriores, o estado conjugal ndo apresentou associagdo estatisticamente significante

com o nivel de estigma.

Mais de 90% da amostra referiu ser ativa no mercado de trabalho. A considerar que 60
participantes sdo profissionais/gestores de satde (30) e de educacdo (30) e foram abordados em
seus ambientes de trabalho, 81,2% dos membros da comunidade (amostra de 55 individuos) séo
economicamente ativos. Resultados similares foram encontrados nos estudos de Michgelsen e
colaboradores (2018) e van’t Noordende e colaboradores (2019; 2021), com amostra
majoritariamente ativa no mercado de trabalho. No entanto, em termos de maior percepcao do
grau de estigma na comunidade em que a populacdo supracitada se insere, destacam-se as
pessoas que nunca trabalharam, seguidas das aposentadas. A variavel de contexto atual de

trabalho, no entanto, ndo apresentou associa¢do com o estigma.

Verificou-se que, para a variavel de recebimento de material educativo/informativo
sobre a doenca, 86,7% dos profissionais de salde, 63,3% dos profissionais de educacao e 40%
referem o recebimento em alguma unidade de satde e essa parcela da amostra apresentou maior

percepcao do grau de estigma. Contudo, esta variavel ndo apresentou significancia estatistica.

Na EMIC-CSS, evidenciou-se, com significancia estatistica, as associa¢fes entre as
categorias dos participantes da pesquisa (p=0,016), variaveis de escolaridade (p=0,021), renda
média mensal (p=0,011) e participacdo em atividades educativas sobre hanseniase (p=0,049) e
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a percepcao do grau de estigma relacionado & hanseniase em meio & comunidade em que a

amostra atua e/ou reside, considerando as médias de escores alcangados na escala.

Em linhas gerais, destacam-se, com maior percepcdo do grau de estigma: 0s
profissionais/gestores de salde; pessoas que possuem, no minimo, ensino medio completo, com
renda acima de cinco salarios minimos e que, em algum momento, participaram de atividades

educativas/informativas sobre hanseniase.

A maior percepcao do estigma relacionado a hanseniase foi por profissionais/gestores
de saude das UBS de Floriano. O resultado alcangado entre profissionais/gestores de saude
contrapde-se aos dados do estudo de Van’t Noordende e colaboradores (2019). Neste estudo,
com aplicac&o da escala a mais de 400 pessoas, sendo 50 profissionais de satde, em um distrito
da India, verificou-se médias de escores mais baixas de percepcdo do estigma para essa
categoria quando comparada as demais categorias da amostra. Outro estudo mais recente,
também de Van’t Noordende e colaboradores (2021), que aplicou a EMIC-CSS a mais de 2 mil
pessoas da India e Indonésia, englobando, entre estas, profissionais de satde, alcangou maiores

escores entre membros da comunidade geral.

Importante ressaltar que resultados contrérios entre estudos que envolvem Brasil e
india sdo impactados pelas diferencas contextuais dos sistemas de satide ptblica dos dois paises
e também pelo perfil de profissionais/gestores de saude abordados na EMIC-CSS. No presente
estudo, a amostra de profissionais de saude é formada por 40% de ACS, categoria que participa

da formacédo de equipe de saude de unidades de atencdo primaria a saide (UAPS) no Brasil.

Rodrigues e colaboradores (2016) destacam que o estigma de profissionais de saude
diante de uma determinada doenca ou condi¢do de uma pessoa acompanhada em um servico de
salde reflete em uma assisténcia de menor qualidade, reforcada por comportamentos
discriminatorios e depreciativos da populacdo em questdo, gerando barreiras entre profissional
e usuario. Portanto, nesse estudo, a sensibilidade para uma maior percep¢do do estigma
relacionado a hanseniase existente em meio a comunidade destaca os profissionais/gestores de
saude de Floriano de forma positiva, pois insere a categoria como facilitadora do processo de

prevencdo a hanseniase e promocao da satde dos usuarios das UBS do municipio.
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Outra categoria importante a ser destacada por sua média de escores alcancados na
EMIC-CSS é a de profissionais/gestores de educacdo que atuam em escolas municipais de
Floriano, sendo 90% professores e 30% agentes educacionais. A abordagem de um grupo de
pessoas que atuam em ambiente escolar, lecionando do ensino infantil ao fundamental
completo, e que alcancou o segundo maior nivel de percepcdo de estigma expressa-se
diretamente no conhecimento que é apreendido e repassado a estudantes, assim como no papel
do professor enquanto agente formador para o desenvolvimento de criangas e adolescentes nos
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e intelectuais em seus primeiros anos de vida (SILVA,
2015). Este papel vigora desde a Lei 9.394 de 1996, secéo 11, artigo 29 e secéo Ill, artigo 32,
ressaltando-se a finalidade da educacao infantil e do ensino fundamental, respectivamente, para
a formacdo pessoal da crianca pautada no conhecimento compartilhado por professores

qualificados e devidamente habilitados para a docéncia (BRASIL, 1996).

Ressalta-se que ndo foram encontrados estudos que envolvem a aplicacdo da EMIC-
CSS a categoria de profissionais /gestores de educacdo na literatura, evidenciando a necessidade
de fomentar pesquisas abordando esse grupo populacional, uma vez que a categoria participa e

estimula diretamente a educacéo e formacao de pessoas nas mais diversas faixas etérias.

Com relagdo a variavel escolaridade, a maior média de anos completos de estudo
pertence aos profissionais/gestores de educacdo, alcancando média de 17,2 anos, seguidos dos
profissionais/gestores de saude, que apresentaram média de 15,9 anos. Membros da
comunidade em geral apresentaram média de 12 anos de estudo. A maior média de percepc¢éo
de estigma foi verificada no grupo de pessoas que possuem entre 11 e 16 anos completos de
estudo, seguidos do grupo com mais de 16 anos de estudo, totalizando, juntos, 88,7% dos
participantes que responderam a EMIC-CSS. O estudo de Ballering e colaboradores (2019) traz
resultados similares a presente pesquisa. Ao avaliar o grau de estigma da comunidade e o desejo
de distanciamento social em relagdo as pessoas acometidas pela hanseniase em um distrito da
india, foi constatado que individuos com maior nivel de conhecimento sdo mais capazes de
resistir a esteredtipos negativos associados a hanseniase, apresentando niveis mais baixos de
estigma quando comparados a grupos com menor escolaridade (BALLERING et al., 2019).

Este resultado evindencia as semelhancas na compreensdo que a populagdo possui sobre
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hanseniase em regides com distintos aspectos socio-historico-culturais nos dois paises com o

maior nimero de casos da doenga em todo o mundo.

J& para a varidvel renda média mensal, destacam-se os profissionais de saude, com
renda de mais de 3,5 salarios minimos, seguidos dos profissionais de educacdo, com média de
quase 3 salarios e, por fim, membros da comunidade, com renda mensal de, aproximadamente,
1,5 salario minimo. O presente estudo corrobora com o0s resultados da pesquisa de Salgado
(2020), no qual as pessoas que possuem renda de até um salério apresentam maior percepcao
do grau de estigma, considerando a comunidade em que atuam e/ou residem. No entanto, no
presente estudo, destacou-se com maior percepcao do estigma o publico com renda maior que
cinco salarios minimos seguido de pessoas com renda de até um salario. Os dados obtidos
mostram variacOes significativas de renda dentro de uma mesma area de atuaco, a exemplo
dos extremos de salarios entre profissionais de salde e destacam percepcdes do grau de estigma

existente semelhantes em amostras com rendas distintas.

Considerando a participacdo em atividades educativas/informativas sobre hanseniase
organizadas em UBS, a percepc¢éo do estigma existente foi maior entre pessoas que participaram
de atividades educativas. Na literatura, varias pesquisas evidenciam fragilidades a respeito do
conhecimento sobre hanseniase por parte da populacdo usuéria dos servicos de satde das UBS
(MOREIRA et al., 2014; SAVASSI; MODENA, 2015), demarcando lacunas no conhecimento
prévio da populacdo sobre hanseniase, o qual compreende apenas as informaces mais basicas
repassadas em cartazes de campanhas de saide (QUEIROZ; CARRASCO, 1995; CID et al.,
2012). Outros estudos ja possibilitam a identificacdo de falhas nas acGes promovidas por
profissionais de saude dessas unidades, nos quais se percebe desde a pouca préatica de acdes
educativas voltadas para a populacdo geral até a limitacdo de muitos profissionais apenas a
assisténcia centrada na cura de patologias em detrimento da protecdo e promocao da saude da
populacdo (LANZA; LANA, 2011; CERETTA et al., 2012; RAMOS; COSTA; SANTOS,
2015). Portanto, a pontuacao alcancada por pessoas que ja participaram de alguma atividade
educativa/informativa sobre hanseniase nas UBS do municipio de Floriano ratifica a
importancia da realizacdo de acOes estratégicas que fomentem conhecimento sobre hanseniase

nos mais distintos cenarios, incluindo ambiente de salde, escolar e comunitéario (PINHEIRO et
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al., 2014, MONTEIRO et al., 2015, COUTINHO et al., 2017; FREITAS et al., 2019;
FEITOSA, STELKO-PEREIRA, MATOS, 2019).

Na populacdo de profissionais de salde e de educagdo, as variaveis de tempo de
formacéo na area atual de atuacéo, tipo de contrato de trabalho, contato com pessoa acometida
por hanseniase no ambiente de trabalho e participacdo em curso de capacitacdo/treinamento

sobre hanseniase ndo apresentaram associacao significativa com apercep¢édo do estigma.

Na EMIC-CSS, os itens com o maior numero de respostas “sim” foram: 1- Uma pessoa
com hanseniase tentaria evitar que outros soubessem, se fosse possivel?; 4- Os outros poderiam
ter uma opinido negativa de uma pessoa com hanseniase?; 5- Saber que uma pessoa tem
hanseniase teria um efeito ruim sobre outras pessoas?; 6- Outras pessoas em sua comunidade
evitariam uma pessoa com hanseniase?; 14- Ter hanseniase causaria dificuldade para uma
pessoa encontrar trabalho?; e 15- Vocé acha que as pessoas ndo gostariam de comprar comida
de alguém que tem hanseniase? Os itens acima se associam aos sentimentos de
medo/vergonha/evitamento para com as pessoas acometidas pela hanseniase, evidenciando a
visdo negativa que a comunidade geral tem da pessoa e de seus familiares, contribuindo para

maiores percepcdes dos niveis de estigma alcangados na escala.

Voltando-se paraa EMIC-AP, a amostra participante foi 50% feminina e esta alcangou
maior grau de estigma, de acordo com as pontuacfes na escala, porém sem significancia

estatistica.

De acordo com dados do SINAN, a populagdo masculina se destaca como o publico
mais atingido pela hanseniase, alcan¢ando a maior parcela dos casos novos em todas as faixas
etarias novos na ultima década, no Brasil (BRASIL, 2021; SBD, 2021). Fisiologicamente,
ambos os sexos podem ser acometidos pela doenga, sem interféncias imunol6gicas, hormonais
ou genéticas. Uma possivel justificativa para a alta incidéncia entre 0s homens é uma maior
exposicao a ambientes com aglomeracgdes e/ou em &reas com pessoas infectadas e que estejam

transmitindo ativamente a doenga (SBD, 2021).

Semelhante a outras pesquisas realizadas no municipio de Floriano (CARDOSO,
2018; DOURADO, 2018; BOIGNY, 2018; 2019; VELOSO, 2019), predominaram

participantes de cor parda, seguidas de pessoas negras. Dados do IBGE apontam que a maior
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parcela da populagdo do municipio se autodeclara parda (IBGE, 2010b). Outros estudos que
abrangem pessoas acometidas pela hanseniase em outros municipios e estados seguem com
resultados similares aos encontrados na presente pesquisa (SOUSA et al., 2019). Em
contrapartida, também foram encontrados artigos que revelam diferentes resultados, nos quais
a cor predominante foi a branca (MIRANZI; PEREIRA; NUNES, 2010; MELAO et al., 2011:
SOUZA et al., 2017), evidenciando a composi¢do étnica mais expressiva em cada regiao
brasileira, concentrando pardos e negros nas regides Norte e Nordeste e brancos na regiao Sul
(IBGE, 2007). Ndo houve, porém, associa¢do de raga/cor com o grau de estigma de modo
estatisticamente significante.

Para a faixa etaria, houve predominio de pessoas idosas (acima de 60 anos), seguidas
de publico com idade entre 41 e 60 anos. Os dois grupos apresentaram a mesma média de
escores na escala de estigma. Resultados semelhantes foram observados no Boletim
Epidemioldgico (BE) de 2021, no qual a populacdo mais atingida pela hanseniase se encontra
na faixa acima de 50 anos, com destaque para idosos entre 60 e 69 anos (BRASIL, 2021). Faixas
etarias semelhantes foram encontradas em outros estudos (RAMOS JR et al., 2014,
MONTEIRO et al., 2017; DINIZ; MACIEL, 2018; VELOSO, 2019) e podem ser justificadas
por uma menor adesdo ao cuidado da saude por parte da populagdo masculina e idosa associada
a dificuldades de acesso, comportamentos de risco, baixa apoio familiar, além de questdes
fisiologicas envolvendo a hipdtese da imunocenesséncia (TALHARI et al., 2015; DINIZ;
MACIEL, 2018). Por sua vez, vérias pesquisas apontam para 0 acometimento, sobretudo, da
populacdo com faixa etaria economicamente ativa e como sua propensdo ao adoecimento pode
interferir diretamente na economia de um determinado territério (CAMPOS et al., 2005;
MIRANZI; PEREIRA; NUNES, 2010).

Com relacdo ao estado conjugal, em igual quantidade, estdo pessoas solteiras e
casadas, totalizando, juntos, 87,5% da amostra. Outros estudos evidenciam que a maior parte
das pessoas acometidas pela hanseniase possui um companheiro (AQUINO et al., 2003;
DUARTE; AYRES; SIMONETT]I, 2007; MONTE; PEREIRA, 2015; NASCIMENTO, 2019).
Considerando o nivel de estigma, pessoas separadas/divorciadas alcangaram a maior pontuacao
na escala, seguidas do publico solteiro. Contudo, a associacao entre estado civil e estigma ndo

foi significativa. A descoberta do diagnostico de hanseniase, muitas vezes, afeta as perspectivas
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tracadas dentro de um relacionamento. Na literatura, diversos estudos apontam para fragilidades
em casamentos causadas pelo diagndstico de hanseniase em uma das partes, com manifestacdes
de desejo de divorcio, separacdo de utensilios de casa, separacdo de corpos até relatos de abuso
verbal e fisico sofrido por mulheres acometidas pela doenca, em determinadas culturas
(VARKEVISSER et al., 2009; SERMRITTIRONG et al., 2015; BALLERING et al., 2017).

Dados sobre escolaridade das pessoas acometidas pela hanseniase que responderam a
escala revelam que a maioria possui ensino fundamental incompleto. O mesmo resultado pode
ser encontrado no estudo de Veloso (2019), no qual os participantes abordados apresentaram
baixa escolaridade. Outros estudos realizados em municipios de diferentes estados e regides
encontraram resultados semelhantes quanto ao baixo nivel de escolaridade ao tracar o perfil
clinico-epidemioldgico das pessoas acometidas residentes no local de estudo (MIRANZI;
PEREIRA; NUNES, 2010; BASSO; SILVA, 2017).

Com relacéo a renda mensal, 68,8% referem renda de até um salario e 18,8% néo
tém qualquer fonte de renda. Considerando os dados do IBGE, a maior parcela da amostra se
encontra abaixo da renda média dos trabalhadores formais do municipio, que é de,
aproximadamente, 1,7 salario minimo (IBGE, 2010b). Ressalta-se que o Plano Brasil Sem
Miséria (BSM), elaborado pelo Ministério do Desenvolvimento Social (BRASIL, 2011)
estabelece a extrema pobreza e a pobreza a partir da renda por pessoa da familia, no periodo de
um més. Considerando o presente estudo, quase um quinto da amostra se encontra em extrema
pobreza, com renda menor que 70 reais per capita (BRASIL, 2011; CAMPELLO; MELLO,
2014). Um estudo realizado no estado do Maranhdo mostrou, em seus resultados, que
indicadores econdmicos baixos possuem relagdo direta com a precarizagcdo das condigdes de
salde e assisténcia de uma pessoa ou populacdo dentro de um determinado territério,
aumentando consideravelmente o risco de adoecimento por hanseniase (MURTO et al., 2013).
Né&o foi verificada associagédo estatisticamente significante entre renda de pessoas acometidas

pela hanseniase e grau de estigma alcan¢ado na EMIC-AP.

Quando questionados sobre o contexto atual de trabalho, quase metade dos
participantes referiram estarem aposentados, seguidos de 25% inativos no mercado de trabalho.
A aposentadoria de quase metade da amostra se da pela populagdo, majoritariamente, idosa.

Com relagdo a Y4 de pessoas inativas, uma das respostas pode ser associada a sequelas e
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incapacidades fisicas decorrentes da hanseniase. Lopes e Rangel (2014) evidenciaram, em seu
estudo, que a maioria das pessoas acometidas pela hanseniase acompanhadas em um municipio
do estado do Rio de Janeiro era ativa no mercado de trabalho. Outros estudos também
apresentaram resultados contrarios a presente pesquisa, com predominio de pessoas ativas no
mercado de trabalho (NASCIMENTO, 2019; VELOSO, 2019). Resultados distintos podem ser
compreendidos pelas diferentes variaveis socioeconémicas e demograficas das populacdes dos

estudos.

Na abordagem terapéutica da hanseniase, 68,8% da amostra afirmou ndo estar mais
em tratamento. Todos 0s participantes realizaram tratamento para a classificacdo operacional
MB. A recidiva da doenca ocorreu para 18,8% dos casos. Os resultados coincidem com 0s
estudos de Sarmento e colaboradores (2015) e Veloso (2019) que analisaram o perfil clinico e
operacional de pessoas acometidas pela doenca em diferentes municipios brasileiros. Todavia,
as variaveis acima apresentaram associacao estatisticamente significativa com grau de estigma
alcancado na EMIC-AP.

Seguindo o perfil clinico e operacional, mais de 93% da amostra apresentou reagédo
hansénica e, destes 80% relatou o episddio apods alta por cura ou abandono do tratamento.
Contudo, as variaveis acima ndo apresentaram associacdo estatisticamente significante. Em
estudo desenvolvido por Pereira (2013), é possivel identificar que episodios reacionais
reforcam consideravelmente o estigma decorrente da hanseniase, em razéo de varios aspectos
relacionados a doenca, incluindo modificagdes corporais vivenciadas pelo individuo acometido,
do grau de incapacidade fisica que pode ser desenvolvido, além dos impactos psicossociais
evidenciados por alteracGes na autoestima, autoimagem e sentimento de rejeicdo social
(PEREIRA, 2013).

Quase um ter¢o da amostra afirmou o surgimento de algum grau de comprometimento
fisico, atingindo média de 18,4 pontos na escala de estigma, com associacdo estatisticamente
significativa com grau de estigma. De modo semelhante, o estudo de Batista e colaboradores
(2011) evidencia o percentual elevado de pessoas com algum GIF em um municipio do estado
do Rio de Janeiro ap6s levantamento do perfil clinico-epidemiolégico de pessoas

diagnosticadas com hanseniase. Veloso (2019), em sua pesquisa, pGe em pauta a associagcao
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entre estigma e a presenca de algum grau de incapacidade fisica em pessoas acometidas pela

doenca.

A EMIC-AP revelou a experiéncia das pessoas com a hanseniase em diferentes
momentos da histdria natural da doenca, desde o diagnostico recente até episodios reacionais
apos a cura ou alta do tratamento poliquimioterapico. Destaca-se a associacdo com forte
significancia estatistica para os escores da escala de estigma em pessoas que desenvolveram

incapacidade fisica em razéo da doenga.

Com aimplementacao das estratégias educativas na Escola Municipal Odorico Castelo
Branco, compreendeu-se a necessidade de se abordar a hanseniase entre profissionais de
educacao, estudantes e membros da comunidade para além dos profissionais que atuam na area
da salde, tendo em vista a caréncia perceptivel de conhecimento a respeito de uma doenca com

forte expressdo e alto potencial estigmatizante em todo 0 municipio.

N&o somente como intervengdes pontuais, as estratégias colocadas em préatica foram
ampliadas e difundidas para outras instituicdes de ensino, como desdobramento importante da

educacdo e dos aprendizados que ocorreram na escola-alvo da implementacao.
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7 CONCLUSOES

O municipio de Floriano, localizado no 3° estado com a maior magnitude da doenca
da regido Nordeste, alcancou taxas de casos novos com valores recordes nos ultimos 20 anos
(UFPI, 2016b; BRASIL, 2019c; 2021), evidenciados pelos indicadores epidemioldgicos e
operacionais. O cenéario epidemiolégico de Floriano se justifica pela vinculagéo direta com 0s
aspectos sociodemograficos e econdmicos da populacdo, 0s quais constatam a pobreza que
atinge a comunidade e o territorio como elemento comum a persisténcia da hanseniase no
municipio (WHO, 2018a; 2021). Por consequéncia, 0 municipio também é demarcado pelo
estigma decorrente da hanseniase e evidenciado por relatos e episodios antigos e recentes de
discriminacdo que marcaram a histéria de ruas, bairros e familias florianenses que repercutem

até os dias atuais.

Os perfis sociodemograficos, econémicos, clinicos e operacionais das diferentes
populacdes do estudo corroboram com as amostras de outros estudos que utilizam a EMIC-CSS
e a EMIC-AP em sua abordagem. Para a EMIC-CSS, prevaleceram pessoas do sexo feminino,
de cor parda, média de idade de 43,7 anos, casadas, com baixa renda e até 16 anos de estudo.
Por sua vez, na amostra da EMIC-AP houve igualdade entre homens e mulheres, maioria de
cor parda, pessoas idosas, casadas e solteiras em igual nimero, com baixa escolaridade, inativas

no mercado de trabalho e possuindo baixa renda procedendo de aposentadoria.

As respostas a EMIC-CSS indicam de modo consistente a visdo negativa de pessoas
acometidas pela hanseniase perpetuada na comunidade, sobretudo, pela percep¢do dos
profissionais/gestores de salde. Estes profissionais, em maior ou menor grau de contato com
pessoas acometidas, percebem o estigma em meio a comunidade onde residem e/ou atuam e
essa consolidacdo do estigma potencializa 0 processo de estigmatizacdo de pessoas e de
territérios na propria teia social a qual se inserem.

Ja a EMIC-AP manifesta opinifes variadas das pessoas acometidas em muitos
aspectos, desde individuos que ndo se percebem como serem estigmatizados por terceiros ou
por si proprios a outros com respostas que acentuam a autodepreciacdo, denotada pela forte
presenca do autoestigma, o que gera obstaculos para seu acompanhamento, impactando em

isolamento social e forte submiss@o ao sofrimento biopsicossocial.
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A aplicacéo das duas escalas EMIC possibilitou compreender melhor como as pessoas
da comunidade percebem o estigma decorrente da hanseniase, qual a visdo e experiéncia que
0s membros da comunidade, profissionais/gestores de saude e de educagdo possuem com
relacdo as pessoas acometidas pela doenca, e como as pessoas acometidas vivenciam o

adoecimento.

Evidenciou-se a existéncia de grande carga de estigma e sua subjetividade é um
elemento que dificulta a compreenséo de sua construgdo e manutengéo dentro da sociedade e
no cenario em que esta se insere, gerando territorios estigmatizados e com situacdes persistentes

de preconceito e discriminacéo.

O combate ao estigma decorrente da hanseniase é transversal a todos os elementos que
englobam a doenca e se apresenta como importante problematica a ser considerada, visto que
seu enfrentamento é pauta na eliminacdo da hanseniase do globo. Fazendo interface aos
inimeros territorios e pessoas estigmatizadas esta a escassez de politicas publicas voltadas para
a tematica, associacdo do grau de estigma a variaveis sociodemograficas, econémicas, clinicas
e operacionais, bem como dificuldades encontradas para a formacdo e capacitacdo de
profissionais/gestores de saude e de outras areas do conhecimento, de modo a favorecer a
compreensdo da hanseniase pela populacao geral, impactando em um acompanhamento, muitas
vezes, ineficaz de pessoas acometidas e de seus circulos de convivio.

E fundamental que mais iniciativas voltadas para a abordagem do estigma relacionado
a hanseniase sejam desenvolvidas, reduzindo as vulnerabilidades individuais, sociais e
programaticas que margeiam a doenca. O combate a doenca percorre inimeros caminhos, desde
o fortalecimento do saneamento bésico para toda a populacdo, abordagem da hanseniase e de
outras doencas e agravos na educacdo em todos 0s niveis de ensino, investimento em
capacitacOes de profissionais de salude e de educacédo sobre a doenca, desenvolvimento de mais
politicas publicas voltadas para as comunidades acometidas, fortalecimento dos servigos de
reabilitagcdo de incapacidades fisicas, incentivo a reabilitacdo econémica, estimulando o retorno
ao mercado de trabalho, empoderamento da pessoa acometida com grupos de autocuidado e de
educacao em saude desenvolvidos em servicos de satde que facilitem o acesso da comunidade.
Diante de tais a¢des, a eliminagdo de uma doenga milenar com repercussdes ainda tao profundas

e sensiveis nos dias de hoje experimenta uma perspectiva positiva de efetividade.
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1. Apresentagao
Maria Leide W. Oliveira
Universidade Federal do Rio de Janeiro

A realizacdo de entrevistas em pesquisas qualitativas € uma técnica
complexa, que exige estudo na area do conhecimento pretendido, além de
escuta qualificada. A compreensdo do fendmeno do estigma na hanseniase
foi favorecida pelo campo da psiquiatria transcultural trazendo evidéncias da
influéncia de crengas e praticas culturais no processo salde-doenca. Da
mesma forma, os principios da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude — CIF/OMS, que incluem diferentes dominios para
avaliar capacidade e desempenho (funcles e estruturas corporais, relagdes
sociais, atividades desenvolvidas, possibilidade de participacdo e fatores
ambientais). Pesquisas translacionais pela busca de escalas de mensuragao
do estigma, estabeleceram escores para quantificar e permitir a generalizacao
dos mesmos. E a iniciativa de um site com instrumentos relacionados ao tema,
validados em diferentes paises em 2009, foi um grande avango

(https://www.infontd.org/Toolkit). La estdo diversas publicacdes brasileiras,

porém ndo as muitas teses sem artigos, com aplicacdo da escala SALSA, como
também o Manual de Prevencdo de incapacidades do Ministério da Salde,
publicado em 2008. E provavel que o Brasil tenha sido o primeiro pais a
integrar as escalas SALSA e de Participacdo numa recomendacdo nacional.
Cabe no entanto a pergunta se resultados das pesquisas foram incorporados
na assisténcia aos portadores de hanseniase no SUS.

Portanto, este guia com orientacao para a aplicacdo da escala de
Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP) e a escala de
Estigma para membros da comunidade que nunca tiveram o diagndstico da
doenca (EMIC-CSS) é de suma importancia. Estd embasado na experiéncia do
grupo da Universidade Federal do Ceara, com maior dedicagdo ao tema desde
as escalas anteriores. Parabenizo o grupo pelo rigor na validacao transcultural
para o Brasil, seguindo as etapas de equivaléncia conceitual e de itens,
semantica, operacional, de mensuragao e funcional

(http://www.repositorio.ufc.br/handle/riufc/39006).




GUIA DE APLICACAO DAS ESCALAS DE ESTIGMA — VERSAO PORTUGUES - BRASIL

2. Introducao

Este Guia aborda recomendacdes para o uso de duas escalas
estratégicas, as quais apresentam um olhar ampliado sobre o estigma no
contexto da hanseniase em territérios brasileiros. Ambas foram validadas para o
pais, dentro do rigor da formacdo de mestrado e doutorado académicos no
Programa de Pds-graduagao em Saude Publica da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Ceara.

Durante esse processo, duvidas e inquietudes emergiram a partir do
nosso caminhar na pesquisa, desvelando a necessidade de buscar alguns
direcionamentos quando se pensa na aplicagdo de instrumentos padronizados
nas realidades locais como, por exemplo, as escalas que serdao apresentadas.

Assim, partimos de uma analise conceitual sobre estigma, na
perspectiva das pessoas acometidas pela hanseniase e de outros membros das
comunidades analisadas. Durante esse processo, fomos desafiados e, por que
nao dizer, “provocados”, a adentrar espagos comunitarios, domicilios (locus
prioritario para atencdo a saude em hanseniase), (re)conhecendo-os e
(re)descobrindo-os, almejando ampliar 0os nossos olhares.

As escalas aqui apresentadas poderao contribuir para o
desenvolvimento de acgdes voltadas para a melhoria da qualidade da atencao
prestada, colaborando para a abordagem integral na rotina dos servigcos de
saude, em especial, naqueles de referéncia e na atengcdo basica a saude.
Acreditamos que a utilizagdo desses instrumentos permitira uma aproximacao
inicial mais fundamentada com essa realidade, o que ird contribuir,
possivelmente, para o planejamento de estratégias voltadas para a redugao do
estigma e estimulo ao empoderamento destas pessoas, apoiando a tomada de
decisoes.

Entendemos o estigma enquanto processo tipicamente social que se
remete as percepcgoes e atitudes negativas frente a pessoas que apresentam
uma condicdo ligada a perda de status e depreciacdo. No contexto da
hanseniase, o estigma & resultado de uma construgao socio-histérica e da falta
de conhecimento em relagdo a doenga, estando também associada ao

preconceito e a discriminagdo. Como resultado, pessoas acometidas sao,

6
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potencialmente, privadas de sua dignidade, o que interfere em sua participacao
social e em aspectos como a busca e a adesdo ao tratamento, bem como na
revelagdo do diagndstico?. Portanto, a reducdo do estigma se apresenta como
estratégia que contribui, significativamente, para o controle da hanseniase,
sendo necessarias ferramentas (neste caso, escalas) que auxiliem para uma
primeira aproximagao com esse fenémeno.

A utilizacdo das escalas € oportuna quando se considera agendas
globais atuais, como a Estratégia Global para Hanseniase no periodo 2016-2020
e os Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel, onde o controle da hanseniase,
enquanto problema de saude publica, perpassa pela quebra da dinamica de
transmissd@o, diagnostico oportuno, prevenindo incapacidades fisicas e
eliminacdo do estigma associado a doenca, como ilustrado no diagrama a seguir:

Zero
Transmissao > Zero Doenga
da Hanseniase

— . 4

Zero
Incapacidade

h J

Zero Estigma e

e j—
Discriminacao

Apesar de serem escalas de facil administragdo, recomenda-se a
leitura atenta deste Guia e que 0 mesmo seja discutido entre os profissionais que
irdo aplica-las para o esclarecimento de duvidas que possam surgir ao longo do
processo. Igualmente, sugestdes podem ser enviadas a partir dos contatos

indicados neste Guia.

"Algumas referéncias sao sugeridas ao final deste Guia, para maior aprofundamento dos
conceitos de estigma.

137



GUIA DE APLICAGAO DAS ESCALAS DE ESTIGMA — VERSAO PORTUGUES - BRASIL

3. As escalas e suas especificidades

As segodes, a seguir, apresentam: a escala de Estigma para pessoas
acometidas pela hanseniase (EMIC-AP); e a escala de Estigma para membros
da comunidade que nunca tiveram o diagndstico da doenga (EMIC-CSS). No
Brasil, a validade e a confiabilidade das escalas foram analisadas, obtendo

resultados satisfatorios.

3.1 Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas
acometidas pela hanseniase (EMIC-AP)

A Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue
(EMIC)(Apéndice 1) foi desenvolvida a partir de uma entrevista semiestruturada
voltada para a investigagdo de percepgdes, crengas e praticas relacionadas a
doencga, possibilitando uma visdo mais abrangente acerca da experiéncia do
adoecimento e de seus possiveis impactos psicossociais. Partes da entrevista
EMIC focada no estigma foram combinadas em uma escala, desenvolvida,
originariamente, em um estudo cultural sobre hanseniase e saude mental na
india, o pais com maior nimero de casos de hanseniase no mundo.

Este Guia apresenta a versdo da escala composta por 15 itens. O
instrumento € disponibilizado na integra pela International Federation of Anti-
Leprosy Associations (ILEP), validado em diferentes contextos culturais e mais
recentemente no Brasil. A EMIC-AP avalia o estigma percebido e o autoestigma.

As respostas da escala sao do tipo Likert, com quatro opgdes: (3)
“Sim”, (2) “Possivelmente”, (1) “Nao tenho certeza”, (0) “Nao”. O item 2 tem
pontuacéo invertida - (0) “Sim”; (1) “Possivelmente”; (2) “N&o tenho certeza”, (3)

“Nao” - e o item 11 € subdividido em duas questdes, respondidas de acordo com
o estado civil da pessoa entrevistada.
No Brasil, a EMIC-AP foi validada para pessoas acometidas pela

hanseniase, de modo que a aplicacdo da escala em uma pessoa ndo acometida

pela doenca a invalida e deve ser desconsiderada (Exemplo: em caso de

existéncia de cuidador ou responsavel pela pessoa). Para os responsaveis ou

acompanhantes, sugere-se a aplicagdo da EMIC-CSS (Escala de Estigma para

a Comunidade — ver Apéndice 2).

138



GUIA DE APLICACAO DAS ESCALAS DE ESTIGMA — VERSAO PORTUGUES - BRASIL

A EMIC tem sido comumente aplicada a pessoas com 18 anos ou

mais de idade, inclusive sendo esta a faixa etéria do publico-alvo da validacdo

da escala no Brasil.

Antes de iniciar as perguntas, a pessoa deve ser orientada sobre a
finalidade da escala e as opgdes de respostas devem ser relembradas ao longo
de toda a aplicacdo. E importante reafirmar que o(a) entrevistador(a) devera
estar disponivel para esclarecer qualquer pergunta ndo compreendida. Uma

sugestdo de abordagem inicial esta apresentada a seguir:

“Senhor (a) [Nome], as perguntas que vou fazer agora se referem as questées sobre
a hanseniase e se essa doenga afetou, ou néo, a sua vida, seus relacionamentos,
sua convivéncia com outras pessoas, ou seja, as perguntas se relacionam com sua
vivéncia em adoecer da hanseniase. Eu vou fazer as perguntas e o (a) senhor (a)
poderé me responder: “Sim”, “Possivelmente”, “N&o tenho certeza” ou “Ndo”. Caso o
(a) Sr. (a) ndo entenda, pode me falar que repetirei. Lembrando que ndo existem
respostas certas ou erradas, queremos apenas saber a sua opinido. Caso em algum
momento, o (a) senhor (a) se sinta incomodado (a) em responder alguma pergunta,
podera se recusar.”

E ainda, esclarecer:

“Além disso, em alguns momentos, eu vou utilizar a palavra “problema”. Nestes casos,
estou falando da hanseniase como um problema de satde que o (a) Sr. (a) tem [ou
teve].

A cada resposta deve-se assinalar com um “X” a opgéo selecionada,
e a pontuagdo correspondente devera ser transposta para a coluna denominada
“‘Escore” e somada ao final, gerando a pontuacao final a ser registrada no

“Escore Total”’, conforme a ilustracéo a seguir:

No.

. Nao
Possivel
ST mente Tenho

Certeza
3 2 1 0

Nio Escore

1 Se fosse possivel, vocé preferiria gue as
pessoas ndo soubessem que voce tem
hanseniase?

X 0

*Inverso

2 Vocé ja conversou sobre esse problema com a
pessoa gue considera mais proxima a vocé, 0
com quem se sente mais a vontade para
conversar?
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Os resultados variam entre 0 e 45 pontos. Maiores escores sugerem

mais_alto nivel de estigma percebido e autoestigma. Ainda ndo existe uma

classificagdo padronizada (entre nenhum e elevado nivel de estigma) para o
escore obtido. Por se constituir em uma escala curta, as entrevistas, de modo
geral, foram breves.

A seguir estdo listados os itens da EMIC-AP, incorporando

orientacdes acerca de cada questéo.

Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP)

Se fosse possivel, vocé preferiria que as pessoas nao soubessem que vocé tem hanseniase?

O item remete-se a preferéncia por ocultar o diagndstico (atual ou anterior) da hanseniase.

Vocé ja conversou sobre esse problema com a pessoa que vocé considera mais préoxima a
vocé, com quem se sente mais a vontade para conversar?

Busca-se compreender se a pessoa acometida pela doencga ja conversou sobre o seu diagnéstico
de hanseniase com alguém com quem possui maior proximidade e confianga. Esse item tem escore
invertido— Sim (0), Possivelmente (1), Ndo tenho certeza (2), Nao (3).

Vocé tem uma opiniao negativa a seu respeito por causa desse problema? Ele diminuiu seu
orgulho ou autorrespeito?

Entende-se como opinido negativa: sentir-se uma pessoa sem valor, sentir-se inferior e sentir que
ndo é uma boa pessoa. Vale salientar que todas estas situagdes sdo derivadas do fato de ter (ou
ter tido) hanseniase.

Entende-se orgulho, em sua conotagao positiva: sentir-se digno e sentir-se com valor.

Caso uma das respostas seja “sim/possivelmente” e outra “nao”, deve-se considerar a resposta
positiva, visto que sinaliza, em alguma medida, algum impacto negativo da doenga. A despeito
destas consideragdes, esse item ndo apresentou dificuldade durante o processo de validagao.

Vocé ja se sentiu envergonhado ou constrangido devido a esse problema?

Durante a validagao, o termo “problema” foi compreendido como problema de saude associado a
hanseniase.

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da comunidade te respeitam menos por causa
desse problema?

Entende-se comunidade como o lugar onde a pessoa reside, e no qual mantém relagdes /interagdes
com outras pessoas de sua rede de convivio (neste caso, vizinhos, colegas/amigos ou outras
pessoas).

10
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Na sua opinido, o contato com outras pessoas a sua volta pode trazer algum prejuizo a elas,
mesmo depois de vocé ter sido tratado?

Prejuizo foi majoritariamente associado a possibilidade de transmitir a doenga para outras pessoas,
mesmo apds a pessoa ter sido tratada.

Vocé sente que outras pessoas tém evitado vocé por causa desse problema?

Deseja-se avaliar se a pessoa entrevistada passou a se sentir evitada por outras pessoas devido
ao fato de ter (ou ter tido) o diagnéstico de hanseniase.

Algumas pessoas poderiam se recusar a visitar a sua casa por causa dessa doenga, mesmo
depois que vocé tenha feito o tratamento?

Deseja-se avaliar se por conta da hanseniase as pessoas se recusariam a visitar a casa da pessoa
entrevistada, mesmo apos ter concluido o tratamento ou caso conclua o tratamento (para aqueles
que ainda ndo tiveram alta da poliquimioterapia).

Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de sua comunidade soubessem de seu
problema, eles teriam uma opinido negativa de sua familia por causa desse problema?

Entende-se como opinido negativa: uma familia ser considerada sem valor ou inferior, pelo fato de
um de seus membros ser acometido pela hanseniase.

10.

Vocé sente que seu problema pode causar problemas sociais para seus filhos na
comunidade?

Entende-se como problemas sociais a possibilidade de o(a)(s) filho(a)(s) da pessoa entrevistada
ser(em) discriminado(a)(s) pelo fato de o entrevistado(a) ter tido hanseniase ou de sofrer(em) algum
tipo de preconceito ou tratamento diferenciadc em decorréncia disso.

Em situagdes onde a pessoa entrevistada nao possua filho(a)(s), solicite que avalie como seria caso
tivesse.

11.

A. Vocé sente que essa doencga tem causado problemas para vocé se casar?

Avalia neste item se, por conta da hanseniase, a pessoa participante sente que tem dificuldades
para se casar.

B. Vocé sente que essa doenca tem causado problemas em seu casamento?

Avalia se a pessoa participante sente que a hanseniase tem trazido problemas ou se tem interferido
negativamente em seu casamento / relacionamento estavel (unido estavel/morando junto).
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O item 11A (apenas para pessoas solteiras, sem acompanhante ou viuvas) e item 11B (apenas
para aqueles casados ou vivendo em unido estavel/morando junto).

12.

Vocé sente que essa doenga faz com que seja dificil para outra pessoa de sua familia se
casar?

Avalia se o fato de a pessoa entrevistada ter (ou ter tido) hanseniase se constitui em um empecilho
para que outros membros de sua familia se casem.

13.

14.

Alguma vez te pediram para se manter afastado (a) do trabalho ou de grupos sociais?

Entende-se grupos sociais como: grupo de pessoas com as quais a pessoa entrevistada convive/se
relaciona, e dos quais ela foi afastada por ter (ou ter tido) hanseniase.

Por exemplo: grupos da igreja, turma do futebol, grupo de amigos da vizinhanga, associagdes de
moradores, dentre outras situagdes.

Vocé decidiu, por conta propria, se manter afastado(a) de algum grupo de trabalho ou social?

Considera-se como grupo de trabalho: colegas de trabalho ou grupo de profissionais com os quais
a pessoa entrevistada convive em seu local de trabalho.

Compreende-se grupos sociais como: grupo de pessoas com as quais a pessoa entrevistada
convive/se relaciona, mas dos quais ela decidiu se afastar por ter tido hanseniase.

Por exemplo: grupos da igreja, turma do futebol, grupo de amigos da vizinhanga, associacoes de
moradores, dentre outras situagdes.

15.

Por causa da hanseniase, as pessoas acham que vocé também tem outros problemas de
saude?

Remete-se a crenga de que outras pessoas consideraram que a pessoa entrevistada também tem
outros problemas de saude pelo fato de ter (ou ter tido) hanseniase.

A escala tem sido aplicada a pessoas em tratamento, considerando,

para critério de aplicacdo, o tempo minimo de, pelo menos, dois meses de

diagnostico, correspondendo a segunda dose da poliquimioterapia. Além disso,

€ aplicada a pessoas em periodo de pds-alta recente (dois anos de alta da

poliquimioterapia), ou ainda aquelas que estdo em tratamento de reacdo

hansénica.
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3.2 Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue para
membros da Comunidade (EMIC- CSS)

A EMIC-CSS € uma escala baseada na EMIC-AP, ajustada para
hanseniase. Trata-se de uma escala voltada para a comunidade, que aborda os
mesmos aspectos da EMIC-AP, contudo é aplicada em pessoas ndo acometidas

pela doenca.
A EMIC para a comunidade avalia a atitude em relacdo as pessoas

acometidas pela hanseniase. Esta escala foi traduzida e validada para as linguas

inglesa, marati, bengali, nepali, tamil, bahasa/indonésia e, mais recentemente,
para o portugués brasileiro. Ela € composta por 15 perguntas, com opcéo de
resposta tipo Likert e assim como a escala para pessoas acometidas, néo

apresenta uma classificacao. Portanto, maiores escores sugerem gque mais

negativa € a atitude da comunidade em relacdo no que se refere as pessoas

acometidas pela hanseniase.

A escala apresenta quatro opcdes de resposta: Sim (2),
Possivelmente (1), N&o (0), Nao sei (0), podendo atingir pontuagdo minima de 0
e maxima de 30 pontos. Assim como a EMIC-AP, aborda dimensdes
relacionadas aos seguintes aspectos: a revelagao/ocultacdo do diagndstico;
vergonha; autoestima/respeito; perspectivas matrimoniais; relagdes conjugais;
afastamento (trabalho, grupos sociais); e suporte (familia, amigos).

Recomenda-se que a EMIC-CSS néo seja aplicada em pessoas que

desconhecam a hanseniase, considerando que pode haver perda da

confiabilidade na resposta dada. Antes de iniciar as perguntas, a pessoa deve

ser orientada sobre a finalidade da escala e suas op¢des de respostas.

Nesse sentido, pergunte o que o entrevisto sabe sobre a hanseniase

ou descubra se ele conhece a doenca por qualquer outro nome. Solicite que

responda, considerando o lugar onde vive (bairro. comunidade). Ilgualmente, é

necessario que a pessoa que responda a escala NAO tenha o diagndstico de

hanseniase (atual ou no passado).

Uma sugestao esta a seguir:

“Senhor (a) [Nome], as perguntas que vou fazer se referem a hanseniase e como as
pessoas que tém essa doenga sdo consideradas na sua comunidade, ou seja, no
lugar onde o (a) sr. (a) vive. Eu vou fazer as perguntas e o (a) senhor (a) podera me
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responder: “Sim”, “Possivelmente”, “Ndo” ou “Néo sei”. Caso o (a) Sr. (a) ndo entenda,
pode me falar que repetirei. Lembrando que ndo existem respostas certas ou erradas,
queremos apenas saber a sua opinido. Caso em algum momento o (a) senhor (a) se
sinta incomodado (a) em responder alguma pergunta, podera se recusar.”

A escala também tem sido aplicada somente em membros da

comunidade com idade de 18 anos ou mais. A seguir estéo listados os itens da

EMIC-CSS com orientagdes para nortear a aplicagdo em caso de duvidas:

Escala de Estigma para Membros da Comunidade (EMIC-CSS)

Uma pessoa com hanseniase tentaria evitar que outros soubessem, se fosse possivel?

Avalia se uma pessoa com o diagnostico (atual ou prévio) da doenga contaria ou ndo para outras
pessoas, na perspectiva da comunidade.

Se uma pessoa de sua familia tivesse hanseniase, vocé teria uma opinidao negativa de si
mesmo(a) por causa do problema dessa pessoa?

Entende-se como opinido negativa: sentir-se uma pessoa sem valor, sentir-se inferior, sentir que nao
é uma boa pessoa. Destaca-se que todas as situagdes sdo derivadas do fato de ter (ou ter tido) alguém
na familia com diagnéstico de hanseniase.

Em sua comunidade, a hanseniase causa vergonha ou constrangimento?

Avalia se o “adoecer por hanseniase” € motivo de vergonha ou constrangimento na comunidade, lugar
onde a pessoa entrevistada reside.

Os outros poderiam ter uma opinido negativa de uma pessoa com hanseniase?

Entende-se como opinido negativa: outras pessoas considerariam que alguém que tem hanseniase &
uma pessoa sem valor, inferior, ou teriam uma visao negativa da mesma.

Saber que uma pessoa tem hanseniase teria um efeito ruim sobre outras pessoas?

Refere-se a possibilidade de pessoas da comunidade terem uma resposta/atitude negativa diante de
alguém com hanseniase. Por exemplo, as pessoas da comunidade se sentiram desconfortaveis
perante alguém que tem (ou teve) hanseniase; as pessoas se sentiriam em risco de adoecer; iriam se
sentir incomodadas.

Outras pessoas em sua comunidade evitariam uma pessoa com hanseniase?

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas no lugar onde ela reside evitam
aquelas que tém (ou tiveram) hanseniase.

Outras pessoas se recusariam a visitar a casa de uma pessoa com hanseniase?
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Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas no lugar onde ela reside se
recusariam a visitar a casa de alguém que tem (ou teve) hanseniase.

As pessoas da sua comunidade teriam uma opiniao negativa da familia de uma pessoa com
hanseniase?

8.

Entende-se como opinido negativa: outras pessoas considerariam que a familia (da pessoa que tem
ou teve hanseniase) & sem valor, inferior, ou tém uma visdo negativa da mesma.
A hanseniase causaria problemas para a familia da pessoa?

9. Entende-se problema para a familia: risco de adoecimento; possibilidade de a familia sofrer
preconceito e/ou discriminagéo; dificuldades em prover o sustento da familia, devido ao adoecer por
hanseniase.

Uma familia se preocuparia em revelar a doeng¢a se um de seus membros tivesse hanseniase?

10. | Refere-se ao fato de uma familia esconder que um de seus membros esta (ou esteve) com
hanseniase, por motivos como: vergonha, medo de ser tratada de modo diferente, entre outras
possibilidades.

A hanseniase seria um problema para a pessoa se casar?

11.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que a hanseniase seria um problema para a pessoa
se casar.
A hanseniase causaria problemas no relacionamento de uma pessoa casada?

12, )

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que a hanseniase interferiria negativamente no
relacionamento de uma pessoa casada.
Ter hanseniase causaria problema para um parente dessa pessoa se casar?

13.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que o fato de uma pessoa ter (ou ter tido) hanseniase
representa um empecilho para que outras pessoas de sua familia se casem.
Ter hanseniase causaria dificuldade para uma pessoa encontrar trabalho?

14.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que o fato de uma pessoa ter (ou ter tido) hanseniase
faz com que ela tenha dificuldades para encontrar trabalho.
Vocé acha que as pessoas nao gostariam de comprar comida de alguém que tem hanseniase?

15.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas ndo gostariam de comprar
comida de alguém que tem (ou teve) hanseniase, fato este ocasionado por motivos como: preconceito,
aversao, desagrado, medo (sentir-se em risco de adoecer), dentre outros.
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3.3 A Aplicacao das Escalas

146

A aplicagdo correta das escalas garante a consisténcia das

informagdes coletadas. A seguir, ha a ilustragdo dos principais aspectos

norteadores que devem ser considerados para a aplicagcao adequada destas

escalas:
s )
Identifique a pessoa
participante

Faca as perguntas do
modo como estao
descritas nos itens

py &

Evite inducao de
resposta

J
|

N

Verifique se os itens sao

bem compreendidos

|

Nao altere a
sequéncia, nem retire
L perguntas da escala

Nao pule as perguntas

Atente-se para
indecisdo entre

A

opcdes de respostas

completo da escala

Continue a
aplicacdo da escala

1

Repita o item ndo
compreendido da

Nio === mesma forma que

Sim ==

~
Cheque o preenchimentﬂ m [
\

esta escrito no
instrumento

Solicite que a
pessoa considere a
opgao que mais se

aproxima daquilo
que ela percebe ou
acredita

Continue a aplicacao
da escala

]

Calcule o escore total apos finalizagdo da aplicagdo da escala.
Atente-se para inversdo do item 2 na EMIC-AP.

]
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+ |dentifique a pessoa participante: registrar o nome completo da pessoa

participante no instrumento. Para fins de pesquisa, recomenda-se a
utilizacdo de um identificador (numeracao).

+ Inducdo de respostas: frequentemente, estd associada a postura e a

entonacao de voz durante emisséo da pergunta ou leitura das op¢des de
resposta. A estratégia de utilizagdo de pessoas como “casos simulados”

tem sido empregada com sucesso como método de treinamento;

+ Boa compreensdo dos itens: informe a pessoa participante que, a
qualquer momento, ela podera tirar duvidas sobre aquilo que nao
entender. Nesta situacéo, repita o item da mesma forma que esté escrito

na escala e utilize o guia como norteador.

#+ Nao retire perguntas das escalas: Escalas s&do instrumentos

padronizados. Os itens devem ser mantidos conforme validados, ou seja,

ndo podem ser alterados aleatoriamente.

«+ Nao pule perguntas, mesmo que a pessoa ja tenha verbalizado respostas

antecipadamente. Informe que, apesar de o assunto ja ter sido abordado,

voceé precisa ter clareza sobre qual opcao de resposta sera escolhida.

#+ |ndecisdo entre opcdes de resposta: solicite que a pessoa tente identificar

qual das op¢des se aproxima mais daquilo que ela percebe e/ou acredita.

+ Preenchimento completo da escala: ao final da aplicagdo, verifique,

brevemente, se todos os itens foram preenchidos, ainda na presenca da

pessoa.

Além dos aspectos supracitados, ressalta-se a importancia da postura
ética mediante a pessoa participante, assim como o respeito a sua autonomia
em responder (ou ndo) aos itens. Além dos procedimentos a serem seguidos ao
final da aplicagdo da escala, deve-se considerar também os seguintes aspectos:

17
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Recusa em responder itens: deve-se respeitar a autonomia da pessoa
participante, principalmente se a questdo lhe traz incomodo e
constrangimento. Sugere-se que este fato seja registrado e monitorado

no contexto dos servigos de saude;

Atente-se para as respostas emocionais, tais como: ftristeza, voz
embargada, choro etc. Neste caso, deve-se interromper a aplicagao da
escala, deixando a pessoa participante a vontade, caso deseje falar sobre

o assunto que lhe trouxe comocado._Sugere-se que este fato seja

registrado e monitorado no contexto dos servicos de saude. Apds escuta,

pode-se proceder a continuidade da aplicacdo, mediante aceitacdo da

pessoa participante;

Calcule o escore: Finalizada a aplicagado, deve-se preencher a pontuagao

geral da escala a partir da somatoria de todos os itens;

Em caso de utilizagdo na rotina de servicos de saude, informe que a
aplicacdo da escala podera ser realizada em momento futuro, para
seguimento e como forma de monitoramento e avaliacdo de eventuais

intervencoes.

\

Outras Informac¢odes Importantes \

Atente-se para as respostas emocionais da pessoa participante;

Avalie a necessidade de possiveis encaminhamentos;

Em situagbes de pesquisa, escalas incompletas nado devem ser
consideradas no momento da analise;

Informagdes importantes podem ser registradas por escrito ao final da
escala;

Para melhor compreensao acerca do estigma social na perspectiva dos
atores envolvidos, recomenda-se a utilizagdo de técnicas de entrevista

- & &+

em profundidade, incorporando uma abordagem qualitativa nesse

processo. /

4. Por

que padronizar o modo de aplicar escalas?
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Paulo — As vezes a pergunta é feita, o tema é o mesmo, mas a
pessoa que pergunta ja se pde contra uma possivel resposta.

Gadotti - [...] E ha uma coisa interessante na pergunta quando

ela ndo é feita por escrito: oralmente existe o gesto, a voz, o
rosto...

Paulo Freire

Moacir Gadotti

O dialogo acima nos remete a uma reflexdo importante acerca de
aspectos que precisam ser observados quando se faz um questionamento a
alguém (“oralmente existe o gesto, a voz, o rosto ..."”). Expressdes verbais e nao
verbais que podem interferir em um momento de entrevista. Este ponto é
especialmente relevante quando se utilizam instrumentos padronizados como,
por exemplo, escalas para mensuragao de algum fenémeno, neste caso, o
estigma social. Tal ponto & detalhado na segdo “4.2 Quais as habilidades
necessarias?”.

Para subsidiar este Guia, todo processo desenvolvido para adaptacao
transcultural foi conduzido em duplas, configurando-se em um momento de troca
de experiéncias e feedback em relacao a aplicagao das escalas, ja que um dos
pesquisadores assumia o papel de observador. Essa necessidade emergiu apos
a definigdo de que as escalas ndo seriam autoaplicadas, uma vez que
encontramos pessoas com diferentes niveis de escolaridade nos contextos de
validagdo. Este fato reforcou a necessidade de um treinamento ainda mais

cuidadoso e padronizado na aplicagao das mesmas.

4.1 Quem pode aplicar as escalas?

As escalas poderao ser utilizadas na gestéo do cuidado em qualquer
nivel de atencéo a satde do Sistema Unico de Satde (SUS). Nossa experiéncia
em campo tem demonstrado que o uso dessa ferramenta por profissional de
saude possibilita uma compreensdo ainda mais ampla sobre o processo de
adoecimento da pessoa acometida pela hanseniase e de sua comunidade, fator
importante para a tomada de decisGes mais proximas a integralidade.

Além disso, ja temos experiéncias exitosas de utilizagdo das escalas
com liderancas de movimento social e pesquisadores em contexto académico.
A pessoa responsavel pela aplicagdo das escalas devera ser devidamente

habilitada no processo de utilizacdo das mesmas.
19
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4.2 Quais as habilidades necessarias?

Observar e escutar sdo habilidades essenciais e complexas, sendo,
especialmente, importantes para as profissées da saude. Dialogar envolve
interacdo com a pessoa entrevistada, compreensao, respeito e tranquilidade
para finalizar a aplicagao da escala. Atitudes como pressa, por ocasido da
entrevista, podem comprometer o resultado das respostas. A pessoa participante
pode se sentir intimidada e simplesmente responder sem valorizar a pergunta
e/ou refletir sobre a mesma.

Ressalta-se que estar aberto(a) para a escuta daquele(a) que se
apresenta a nossa frente envolve acolhé-lo(a) em sua singularidade, respeitando
sua opiniao e as vivéncias que sao compartilhadas. As consideragdes adicionais
a seguir apresentam aspectos fundamentais para uma postura adequada e

respeitosa do pesquisador(a)/profissional de saude/entrevistador(a):

<+ Postura empatica: O(A) pesquisador(a) / profissional de saude /
entrevistador(a) necessita desenvolver a habilidade de evitar

julgamentos, de modo a estabelecer um didlogo aberto e respeitoso;

4+ Evitar intervencdes e/ou interrupgdes durante a aplicagdo do instrumento:
Em situagdes onde a pessoa traz, em sua fala, algum conteido
equivocado, o mesmo deve ser esclarecido ao final da aplicagdo do
instrumento. (Por exemplo. ‘A hanseniase €& transmitida pelo
compartilhamento de copos e talheres, por isso, as pessoas se afastam
de alguém com hanseniase...” — neste caso, deve-se orientar o modo

correto de transmissao da doenga);

<+ Estabelecer contato visual e observar o comportamento ndo verbal: é
fundamental observar comportamentos de inquietagao e expressdes de
tristeza, choro etc. Considera-se relevante também estar atento a postura
da pessoa que emite a pergunta (por exemplo, expressdes de espanto,

reprovacéo, pressa, entre outras.).
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+ Atentar-se para fatores contextuais: reconhecer aspectos fisicos e
psicolégicos da pessoa participante, a exemplo da necessidade de
encaminhamentos para outros servigos ou profissionais de salde e
orientagdes para autocuidado (no caso da pessoa acometida pela

hanseniase), colocando-se a disposi¢do para apoio naquele momento.

5. Consideragoes Finais

O presente Guia tem por objetivo contribuir com a formagéo e o
treinamento de profissionais de saude e pesquisadores para utilizagdo das
escalas de estigma aqui apresentadas. Apesar do relativo decréscimo no
nimero de casos novos da doenca no Brasil, ainda sdo comuns relatos de
pessoas que vivenciam (ou vivenciaram) o estigma social em decorréncia de
serem (ou terem sido) acometidas pela doenga, muitas vezes, agregando o
sofrimento psicoldgico ao sofrimento fisico. Diante do contexto apresentado, o
Guia se constitui em recomendacgdes praticas para facilitar a utilizacao das
escalas, mantendo a qualidade do processo.

Espera-se que as escalas sejam adotadas como ferramentas de
avaliacao do estigma dentro das rotinas dos servigcos de saude, sobretudo, por
profissionais de saude que atuam no contexto da Estratégia de Saude da Familia
no ambito da atengdo primaria. Tal perspectiva se apresenta a partir da imersao
em territorios endémicos e de vulnerabilidade social, onde se deu a validagao
das escalas. A sua utilizagao, nestes contextos, somada aos resultados robustos
(com forga de evidéncia) relativos a validacao das escalas para o Brasil, aponta
para a viabilidade de sua utilizagéo no pais.

Recomenda-se que seja elaborado um plano de cuidados adequado
para aquelas pessoas que apresentarem alto escore de estigma, segundo a
EMIC-AP. Igualmente, intervengdes comunitarias precisam ser tragadas em
situacdes onde o estigma se apresenta como uma realidade a ser enfrentada,
em especial por ser um fendmeno envolto em processos historicos e sociais.

Ainda nesse contexto, estratégia de Informacgédo, Educacdo e
Comunicagao, além de intervencdes exitosas para redugéo de estigma tém sido
evidenciadas, tais como: formagao de grupos de ajuda-mutua e de autocuidado;

e espacgos de fortalecimento e de empoderamento individual dessas pessoas.
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Em nivel comunitario, ressalta-se a adogao de estratégias de desenvolvimento
inclusivo que, internacionalmente, tém demonstrado resultados expressivos para
o enfrentamento do estigma e como estimulo para a participagao social das
pessoas e das comunidades acometidas pela hanseniase, promovendo ainda a
superagéo da vulnerabilidade associada a doenga.

Por fim, a utilizagédo da escala EMIC-AP pode ter sua capacidade de
diagnéstico situacional e intervengdo potencializada, quando aplicada em
conjunto com a Escala de Empoderamento (EE), também validada pelo nosso

grupo para pessoas acometidas pela hanseniase.
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Apéndice

Apéndice 1 - Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase

(EMIC-AP)

No.

Sim

Possivel-
mente

2

Nao
Tenho

Certeza

Escore

Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas nao soubessem que vocé tem
hanseniase?

Vocé ja conversou sobre esse problema com a
pessoa que considera mais proxima a vocé,
com guem se sente mais a vontade para
conversar?

Vocé tem uma opinido negativa a seu
respeito por causa desse problema? Ele
diminuiu seu orgulho ou autorespeito?

Vocé ja se sentiu envergonhado ou
constrangido devido a esse
problema?

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da
comunidade te respeitam menos por causa
desse problema?

Na sua opinido, o contato com outras
pessoas a sua volta pode trazer algum
prejuizo a elas, mesmo depois de vocé ter
sido tratado?

Vocé sente que outras pessoas tém
evitado vocé por causa desse problema?

Algumas pessoas poderiam se recusar a
visitar a sua casa por causa dessa doenga,
mesmo depois que vacé tenha feito o
tratamento?

Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas
de sua comunidade soubessem de seu
problema, eles teriam uma opinido negativa de
sua familia por causa desse problema?

10 Voceé sente que seu problema pode causar

problemas sociais para seus filhos na
comunidade?

11A Vocé sente que essa doenga tem causado

problemas para vocé se casar?
(Somente pessoas nao casadas)
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|No.

11B Vocé sente que essa doenga tem
causado problemas em seu
casamento?
(Somente para pessoas casadas)

12 Vocé sente que essa doenga faz com que seja
dificil para outra pessoa de sua familia se
casar?

13 Alguma vez te pediram para se manter
afastado(a) do trabalho ou de grupos sociais?

14Vocé decidiu, por conta propria, se manter
afastado(a) de algum grupo de trabalho ou
social?

15 Por causa da hanseniase, as pessoas
acham que vocé também tem outros
problemas de saude?

Sim

Possivel-
mente

Nao
Tenho
Certeza

Escore Total:

Escore
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Apéndice 2 - Escala de Estigma para membros da comunidade (EMIC-CSS),

ajustada para hanseniase

No.

Sim

Possivel-
mente

1

Nao

Nao
sei

Escore

Uma pessoa com hanseniase tentaria
evitar que outros soubessem, se fosse
possivel?

Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé teria uma opinido
negativa de si mesmo(a), por causa do
problema dessa pessoa?

Em sua comunidade, a hanseniase
causa vergonha ou constrangimento?

Os outros poderiam ter uma opiniao
negativa de uma pessoa com
hanseniase?

Saber que uma pessoa tem hanseniase
teria um efeito ruim sobre outras pessoas?

Outras pessoas em sua comunidade
evitariam uma pessoa com hanseniase?

Qutras pessoas se recusariam a visitar a
casa de uma pessoa com hanseniase?

As pessoas da sua comunidade teriam
uma opinido negativa da familia de uma
pessoa com hanseniase?

A hanseniase causaria problemas para
a familia da pessoa?

10 Uma familia se preocuparia em revelar a

doenca, se um de seus membros tivesse
hanseniase?

11 A hanseniase seria um problema para a

pessoa se casar?
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No. Sim |Possivel{ Nao Nao
mente sei Escore
2 1 0 0

12 A hanseniase causaria problemas no
relacionamento de uma pessoa casada?

13 Ter hanseniase causaria problema para
um parente dessa pessoa se casar?

14 Ter hanseniase causaria dificuldade para
uma pessoa encontrar trabalho?

15 Vocé acha que as pessoas nao gostariam
de comprar comida de alguém que tem
hanseniase?

Escore total:

28
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO PARA INDIVIDUOS ADULTOS DA

COMUNIDADE E PROFISSIONAIS DE SAUDE E DE EDUCACAO

UNI VERSIDADE FEDE RAL DA BAHIA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
INDIVIDUO ADULTOS DA COMUNIDADE E PROFISSIONAIS
DE SAUDE E DE EDUCACAO - ETAPA 1

Resolugdo n® 466, de 12 de Dezembro de 2012, Conselho Nacional de Satide.

Prezado (a) Sr./Sra.,

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisaz TERRITORIOS
ESTIGMATIZADOS PELA HANSENIASE: CONSTRUCAO E PERSISTENCIA
EM AREAS DO MUNICIPIO DE FLORIANO, PIAUL. Sua participagio ¢ importante,
porém, vocé ndo deve fazer isso contra a sua vontade. Leia atentamente as informagoes abaixo e

faca qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam

esclarecidos.

Neste estudo queremos entrevistar pessoas da comunidade, profissionais da satude
e/ou educagdo que vivem na zona urbana ou rural do municipio do Floriano, Piaui. As
perguntas que serdo realizadas fazem parte de um instrumento que possibilitara acessar o
conhecimento que esse publico possui sobre a doenga, bem como identificar o estigma
relacionado a hanseniase na comunidade em que essas pessoas se inserem. Além disso,
aplicaremos um questionario sociodemografico para termos informagdes como sexo,
idade, escolaridade e raca.

Deste modo o estudo tem objetivo de: descrever o processo historico de
organizagdo socioespacial de territorios para a consolidagdo do estigma decorrente da
hanseniase; compreender o processo de constituicdo e manutencdo de territorios
estigmatizados devido a hanseniase; dimensionar o estigma relativo a hanseniase em
comunidades de territorios estigmatizados devido a hanseniase e identificar estratégias de

intervengdo voltadas para o enfrentamento do estigima em territorios vulneraveis.



As informagoes dadas serao confidenciais e sua participagdo sera mantida em
sigilo, ou seja, NAO divulgaremos informagdes que possibilite a sua identificagio como
participante dessa pesquisa. Este termo sera impresso em duas vias originais, sendo que
uma sera entregue para voce e a outra ficara com o pesquisador. Esclareco ainda que cada
via tera minha assinatura e a sua, afirmando que concorda em participar desse estudo. A
pesquisa em cerca de 20 minutos, e acontecera no local da sua escolha (unidade basica de
saude, centro de referéncia de hanseniase, na escola ou no seu domicilio).

Reafirmo que voceé é livre para se recusar a participar, retirar seu consentimento
ou interromper a participagdo a qualquer momento. Vocé nao recebera nenhum
pagamento por participar da pesquisa. A sua recusa nao ira trazer qualquer prejuizo ou
perda de beneficios. Vocé nao sera identificado (a) em nenhuma publicagdo que possa
resultar deste estudo. Esperamos que esse estudo possibilite ampliar o olhar sobre o
impacto da hanseniase na vida e as formas de atencao/cuidado das pessoas acometidas
por essa doenga.

Riscos ou desconfortos

Este estudo apresenta risco minimo. O desconforto que podera sentir é por falar
um pouco sobre questdes pessoais com o grupo. Assim, podera se sentir incomodado (a)
em falar. Porém, nao desejamos que isso acontega, e o senhor (a) nao tem que responder
qualquer pergunta se sentir que ela é muito pessoal ou se sentir incomodado (a) em falar.
Beneficios

Nao estara assegurado nenhum beneficio direto por participar do projeto. Como
beneficios indiretos, os participantes estarao contribuindo para gerar evidéncias sobre o
estigma associado a pessoas atingidas pela hansneiase, o que permitira o planejamento de
acoes de reducgao do estigma com base na realidade local. Esta experiéncia podera ser
replicada em outros municipios do Brasil. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa
ficarao arquivados com a pesquisadora responsavel por um periodo de cinco
(5) anos, e apos esse tempo serdo destruidos.

A qualquer momento vocé podera ter acesso as informagdes referentes a

Endereco do responsavel pela pesquisa

Institui¢fio: Instituto Multidisciplinar em Satude — Universidade Federal da Bahia, Campus Anisio
Teixeira — Vitoria da Conquista, Bahia

Pesquisador Responsavel: Eliana Amorim de Souza

Enderec¢o: Rua Hormindo Barros, 58 - Quadra 17 - Lote 58, Bairro Candeias - CEP: 45.029-094,
Vitoria da Conquista — BA.

Telefones para contato: (77) 991587449
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pesquisa pelos telefones/enderegos abaixo:

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideragio ou diivida, sobre a sua participagio na pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto
Multidisciplinar em Satde (CEP-SERES HUMANOS IMS/CAT-UFBA), no seguinte enderego:
Instituto Multidisciplinar em Satde, Rua Hormindo Barros, 58 - Quadra 17 - Lote 58, Bairr
Candeias - CEP: 45.029-094, Vitoria da Conquista — BA.O CEP/UFBA ¢ a instincia da
Universidade Federal da Bahia responsavel pela avaliagdo ¢ acompanhamento dos aspectos éticos

de todas as pesquisas envolvendo seres humanos.

DECLARACAO DO (A) PARTICIPANTE

Eu, fui  informado (a) dos

objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei
que em qualquer momento poderei pedir novas informagdes e modificar minha deciséo
se assim o desejar. Estou ciente que todos os dados desta pesquisa serdo confidenciais.
Desta forma, declaro que CONCORDO em participar desse estudo, que recebi uma via
deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas duvidas.

Data:

Cidade:

Nome Completo:
Endereco:
Telefone:

Assinatura do participante:

Assinatura da testemunha (se o participante nao souber ler):

Assinatura do pesquisador Principal:

Telefone:
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ANEXO C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA INDIVIDUOS ADULTOS ATINGIDOS PELA HANSENIASE

PARTICIPANTES DO ESTUDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA INDIVIDUO
ADULTOS ATINGIOS PELA HANSENIASE PARTICIPANTES DO ESTUDO —
ETAPA1

Resolugao n® 466, de 12 de Dezembro de 2012, Conselho Nacional de Saude.
Prezado (a) Sr./Sra.,

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa: TERRITORIOS
ESTIGMATIZADOS PELA HANSENIASE: CONSTRUCAO E PERSISTENCIA EM
AREAS DO MUNICIPIO DE FLORIANO, PIAUL Sua participagio é importante,
porém, vocé nao deve fazer isso contra a sua vontade. Leia atentamente as informagdes
abaixo e faga qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta
pesquisa sejam esclarecidos.

Neste estudo queremos entrevistar pessoas que tiveram diagnostico de
hanseniase no periodo de 2017 e 2018, que estao em tratamento ou que ja receberam alta,
e que vivem na zona urbana do municipio do Floriano, Piaui. As perguntas que serao
realizadas fazem parte de um instrumento que possibilitara conhecer a experiéncia de
adoecimento das pessoas que tiveram/tém hanseniase, ou seja, buscam entender se a
hanseniase interferiu de alguma forma nas suas relagoes (familiares, amigos, conhecidos),
no seu trabalho, causando o afastamento das pessoas ou ocasionando um tratamento de
forma diferenciada. Assim, trata de possiveis influéncias da hanseniase em aspectos
psicologicos, emocionais e sociais da sua vida. Além disso, aplicaremos um questionario
sociodemografico para termos informagoes como sexo, idade, escolaridade, raca.

Deste modo o estudo tem objetivo de: descrever o processo histérico de
organizagao socioespacial de territérios para a consolidacao do estigma decorrente da
hanseniase; Compreender o processo de constituicdo e manutengdo de territorios
estigmatizados devido a hanseniase; Dimensionar o estigma relativo a hanseniase em
comunidades de territorios estigmatizados devido a hanseniase e Identificar estratégias
de intervengao voltadas para o enfrentamento do estigma em territorios vulneraveis.

A pesquisa apresenta risco minimo, por se tratar de um questionario (escala) que
busca investigar a opinido e experiéncia dos participantes em relagdo ao adoecer de
hanseniase. Entretanto, caso as perguntas cause algum desconforto em vocé, a qualquer

momento podera desistir de participar do estudo, sem que isso lhe traga prejuizos.



As informagoes dadas serdao confidenciais e sua participagao sera mantida em
sigilo, ou seja, NAO divulgaremos informagdes que possibilite a sua identificagdo como
participante dessa pesquisa. Este termo sera impresso em duas vias originais, sendo que
uma sera entregue para voceé e a outra ficara com o pesquisador. Esclareco ainda que cada
via tera minha assinatura e a sua, afirmando que concorda em participar desse estudo. A
pesquisa em cerca de 20 minutos, e acontecera no local da sua escolha (unidade basica de
saude, centro de referéncia ou no seu domicilio).

Reafirmo que vocé € livre para se recusar a participar, retirar seu consentimento
ou interromper a participagdo a qualquer momento. Vocé nao recebera nenhum
pagamento por participar da pesquisa. A sua recusa nao ira trazer qualquer prejuizo ou
perda de beneficios. Vocé nao sera identificado (a) em nenhuma publicagao que possa
resultar deste estudo. Esperamos que esse estudo possibilite ampliar o olhar sobre o
impacto da hanseniase na vida e as formas de atengao/cuidado das pessoas acometidas
por essa doenga.

Os riscos de participagdo no projeto podem relacionar-se com a entrevista, como
constrangimento, cansaco ou desconforto pelo tempo necessario para responder as
perguntas. Caso sinta cansago, podera ser realizado pausa e interrupcao. Mediante
constrangimento, podera desistir de participar das entrevistas e as informagoes fornecidas
serdo descartadas.

Nao estara assegurado nenhum beneficio direto por participar do projeto. Como
beneficios indiretos, os participantes estarao contribuindo para gerar evidéncias sobre o
estigma associado a pessoas atingidas pela hanseniase, o que permitira o planejamento de
acoes de reducdo do estigma com base na realidade local. Esta experiéncia podera ser
replicada em outros municipios do Brasil.

A qualquer momento vocé podera ter acesso as informagoes referentes a

pesquisa pelos telefones/enderegos abaixo:

Endereco do responsavel pela pesquisa

Instituicao: Instituto Multidisciplinar em Saude — Universidade Federal da Bahia, Campus
Anisio Teixeira — Vitoria da Conquista, Bahia

Pesquisador Responsavel: Eliana Amorim de Souza

Endereco: Rua Hormindo Barros, 58 - Quadra 17 - Lote 58, Bairro Candeias - CEP: 45.029-
094, Vitéria da Conquista — BA.

Telefones para contato: (77) 991587449
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ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida, sobre a sua participagio na pesquisa
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto
Multidisciplinar em Satide (CEP-SERES HUMANOS IMS/CAT-UFBA), no seguinte enderego:
Instituto Multidisciplinar em Saude, Rua Hormindo Barros, 58 - Quadra 17 - Lote 58, Bairro
Candeias - CEP: 45.029-094, Vitéria da Conquista — BA.O CEP/UFBA ¢ a instancia da
Universidade Federal da Bahia responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos

éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos.

DECLARACAO DO (A) PARTICIPANTE

Eu, fui informado (a) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que em qualquer momento poderei pedir novas
informagdes e modificar minha decisdo se assim o desejar. Estou ciente que todos os
dados desta pesquisa serdo confidenciais. Desta forma, declaro que CONCORDO em
participar desse estudo, que recebi uma via deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Data:

Cidade:

Nome Completo:
Endereco:
Telefone:

Assinatura do participante:

Assinatura da testemunha (se o participante nao souber ler):

Assinatura do pesquisador Principal:

Telefone:
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ANEXO D - INSTRUMENTO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO
PARA COMUNIDADE E PROFISSIONAIS

Apéndice 4

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

INSTRUMENTO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO PARA COMUNIDADE E
PROFISSIONAIS - ETAPA 1

Numero (ID): Data da Coleta: Bairro:

Pesquisador :

ITEM |QUESTAO CODIGOS/CATEGORIAS

1. Nome completo

Feminino 0

2 Sexo
Masculino 1
Branca| 0
Parda 1
Negra/Preta| 2
3 Raca / Cor [auto referida] Amarela| 3
Indigena| 4
Outra 5
N&o sabe / Ndo quer responder| 9
4. Data de nascimento [dia/més/ano] ! /
5 Idade [em anos] — se ndo houver data
de nascimento
Naturalidade [Estado-UF] ! [Municipio] /
6.
Quantos anos completos de estudo
7.
(com aprovacéo) foram alcancados?
[Se Nenhum = 0}/ Escolaridade
Solteiro (a)] 0
8.

Casado (a) 1




N&o casado (a) com unido estavel/mora junto| 2
Estado conjugal atual Separado (a) / Divorciado (a) 3
Viavo (a)| 4
Outro 5
Né&o sabe / N&o quer responder| 9
Nunca trabalhou 0
Ativo| 1
Inativo 2
9. Contexto geral de trabalho atualmente Aposentado| 3
Beneficio| 4
Outra 5
N&o sabe /N&o quer responder| 9
Profissao principal referida
10.
[Mesmo que ndo atue nessa
profiss&o]
Qual a sua renda mensal média
1l
individual [Em R$] [Se N&o sabe /N&o
quer responder = NN]
12. | Participou de atividades educativas Nao| O
gerais para hanseniase promovidas )
pela equipe de saude da familia ou Sim
Né&o sabe / Nao quer responder| 9

PACS?
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13.

Recebeu material informativo/educativo
sobre hanseniase em atividades gerais
desenvolvidas pela equipe de saude da
familia ou PACS?

Néo| O
Sim
N&o sabe / N&o quer responder] 9

14.

Existéncia de caso (s) de hanseniase
entre seus familiares e/ou coabitantes?

Néo| O
Sim
N&o sabe / N&o quer responder] 9

As questbes a seguir sao especificas para profissionais de salide e/ou educagao

15.
Categoria Profissional
Tempo de formacdo em sua categoria
16 profissional (ndo inclui
: laperfeicoamentos/
especializacdes/outras pds-graduactes) Tempo em anos/meses/dias
Estatutario (Concurso Publico), 1
Celetista (Carteira assinada)] 2
Prestador de Servicos (Contrato)) 3
- PROVAB enfermagem| 4
’ Tipo de contrato com a instituicao PROVAB odontologia| 5
PROVAB medicina| 6
Mais Médicos| 7
Outros 8
Nao| O
Ja teve contato com pessoas Sim| 1
18. acometidas pela hanseniase no local Nao sabel 9
em que trabalha?
Ndo O
Sim| 1
19. \Ja participou de cursos/capacitagao —_—
|sobre hanseniase? Né&o sabe / N&o quer responder, 9
Caso afirmativo, ha quanto tempo da
20. Ultima capacitacdo? Tempo em anos/meses/dias
[Se ndo ou ignorado, 0]
21 Qual a carga horaria da principal

capacitacao?
Se ndo ou ignorado, 0]

horas|
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ANEXO E — INSTRUMENTO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DE
PESSOAS ACOMETIDAS PELA HANSENIASE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

INSTRUMENTO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DE PESSOAS ACOMETIDAS PELA
HANSNEIASE - ETAPA 1

Numero (ID) do Caso de
hanseniase: Data da Coleta:
Pesquisador :
ITE
M QUESTAO CODIGOS/CATEGORIAS

1. |Nome completo do caso referéncia

Feminino| O
2. [Sexo

Masculino| 1

Branca| 0

Parda| 1

Negra/Preta
3. [Raca / Cor [auto referida] Amarela

Indigena
Outra

© o b WD

N&o sabe / N&o quer responder

4. [Data de nascimento [dia/més/ano] /

5. |dade [em anos] — se n&o houver data

de nascimento

Naturalidade [Estado-UF] / [Municipio] /

Quantos anos completos de estudo

com aprovacéo) foram alcancados?
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Se Nenhum = 0}/ Escolaridade
Solteiro (a)| 0
Casado (a)| 1
Né&o casado (a) com unido estavel/mora junto| 2
8. [Estado conjugal atual Separado (a) / Divorciado (a)| 3
Viavo (a)| 4
Outro 5
Né&o sabe / Nao quer responder| 9
Nunca trabalhou| 0
Ativo| 1
Inativo| 2
9. [Contexto geral de trabalho atualmente Aposentado| 3
Beneficio| 4
Outra 5
N&o sabe /N&o quer responder| 9
Profisséo principal referida [mesmo que ndo
10. jatue]
Qual a sua renda mensal média
- individual [EM R$] [Se ndo sabe/N&o quer|
11. responder=NN]
12. | Em tratamento Nao 0
Sim 1
Recidiva? Nao 0
13.
ISim 1
Tratamento Paucibacilar (PB) 0
14 Multibacilar (MB) 1
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Reacéo Hansénica? N&ao 0
15. Sim 1
N&o sabe 9
Caso sim, em que momento? IAntes do tratamento 0
Durante 1

16.
IApOs a alta/cura 2
N&o sabe 9
Incapacidade decorrente da hanseniase? [N&o 0
s ISim 1
Vocé contou sobre seu diagnéstico paralN&o 0

18.

putras pessoas? Quem?

Sim
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ANEXO F — ESCALA DE ESTIGMA PARA A COMUNIDADE, ADAPTADA PARA A
HANSENIASE

EXPLANATORY MODEL INTERVIEW CATALOGUE (EMIC)
ESCALA DE ESTIGMA PARA A COMUNIDADE, ADAPTADA PARA A HANSENIASE

No.

Sim

Possivel-
mente

1

Nao
sei

0

Escore

Uma pessoa com hanseniase tentaria
evitar que outros soubessem, se fosse
possivel?

Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé teria uma opinido
negativa de si mesmo(a), por causa do
problema dessa pessoa?

Em sua comunidade, a hanseniase causa
vergonha ou constrangimento?

Os outros poderiam ter uma opinido
negativa de uma pessoa comhanseniase?

Saber que uma pessoa tem hanseniase teria
um efeito ruim sobre outras pessoas?

Outras pessoas em sua comunidade evitariam
uma pessoa com hanseniase?

Outras pessoas se recusariam a visitar a casa
de uma pessoa com hanseniase?

As pessoas da sua comunidade teriam
uma opinido negativa da familia de uma
pessoa com hanseniase?

A hanseniase causaria problemas paraa
familia da pessoa?

10 Uma familia se preocuparia em revelar a

doenga, se um de seus membros tivesse
hanseniase?

11 A hanseniase seria um problema para a

pessoa se casar?
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No. Sim |Possivel{ Nao Nao
mente sei Escore
2 1 0 0

12 A hanseniase causaria problemas no
relacionamento de uma
pessoa casada?

13 Ter hanseniase causaria problema
para um parente dessa pessoa se
casar?

14 Ter hanseniase causaria dificuldade
para uma pessoa encontrar trabalho?

15 Vocé acha que as pessoas nao
gostariam de comprar comida de alguém
qgue tem hanseniase?

Escore total:
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ANEXO G - ESCALA DE ESTIGMA INDIVIDUAL, ADAPTADA PARA A PESSOAS
AFETADAS PELA HANSENIASE

EXPILANATORY MODEL INTERVIEW CATALOGUE (EMIC)

ESCALA DE ESTIGMA, ADAPTADA PARA PESSOAS AFETADAS PELA HANSENIASE

Nome: Data:

o Niao Tenho
Sim E}Z‘i’:zel_ Certeza Nao \Escore

3 2 1 0

1. Se fosse possivel, vocé preferiria que as pessoas nao soubessem que
wocé tem hanseniase?

2. Vocé ja conversou sobre esse problema com a pessoa que considera
mais préoxima a vocé, com quem se sente mais a vontade para

*inverso
conversar?

3. Vocé tem uma opinido negativa a seu respeito por causa desse
problema? Ele diminuiu seu orgulho ou autorespeito?

M. Vocé ja se sentiu envergonhado ou constrangido devido a esse
problema?

5. Seus vizinhos, colegas ou oufras pessoas da comunidade te respeitam
menos por causa desse problema?

6. Na sua opinido, o contato com outras pessoas a sua volta pode trazer
algum prejuizo a elas, mesmo depois de vocé ter sido tratado?

7. Vocé sente que outras pessoas tém evitado vocé por causa desse
problema?

8. Algumas pessoas poderiam se recusar a visifar a sua casa por causa
dessa doenga, mesmo depois que vocé tenha feito o tratamento?

9. Se seus vizinhos, colegas ou oufras pessoas de sua comunidade
soubessem de seu problema, eles teriam uma opinido negativa de sua
familia por causa desse problema?

10. Vocé sente que seu problema pode causar problemas sociais para
seus filhos na comunidade?

11. A Vocé sente que essa doenga tem causado problemas para vocé se
casar? (Somente pessoas nao casadas)

11.B Vocé sente que essa doenga tem causado problemas em seu
casamento?

(Somente para pessoas casadas)

12 Vocé sente que essa doenca faz com que seja dificil para outra
pessoa de sua familia se casar?

13. Alguma vez te pediram para se manter afastado (a) do trabalho ou
de grupos sociais?




14.Vocé decidiu, por conta propria, se manter afastado(a) de algum grupo
de trabalho ou social?

15 Por causa da hanseniase, as pessoas acham que vocé também tem
loutros problemas de satide?
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Escore Total:




