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RESUMO

A hanseniase € uma doenca infecciosa, contagiosa, crdnica e curavel.
Apresenta-se com elevada relevancia no Brasil devido a sua capacidade de
causar incapacidade fisica e estigma. O termo estigma é considerado como
atributo profundamente desacreditante, trazendo sinais que procuram
evidenciar um status moral de quem os apresenta e se distancia de aspectos
comuns e aceitaveis de uma sociedade. Assim, o controle da hanseniase passa
pela superacdo do estigma, pelo seu potencial de interferir no autocuidado,
saude mental e vigilancia da sua rede de convivio. Estratégias global e nacional
de enfrentamento tém inserido em suas metas a superacao desse atributo. O
presente estudo objetivou analisar o estigma da comunidade e da pessoa
acometida pela hanseniase em cenarios de endemicidade no sudoeste da
Bahia. Tratou-se de estudo transversal que tem como populacdo pessoas
diagnosticadas com hanseniase entre os anos 2001 e 2021, contatos
domiciliares, contatos sociais assim como pessoas da comunidade com risco
para doenca de Chagas, todas residentes nos municipios de Anagé, Tremedal
e Vitoria da Conquista no sudoeste do estado Bahia. Na primeira etapa,
realizou-se de pesquisa bibliografica cienciométrica utilizando os descritores:
hanseniase, Mycobacterium leprae, estigma e escala, com suas respectivas
traducBes para o idioma inglés. As buscas incluiram as bases de dados
Scopus®, Pubmed®, Web of Science® e Dimensions® com posterior analise e
visualizacdo de redes cenciométricas. Na segunda etapa, buscou-se
caracterizar o estigma da comunidade relacionado a hanseniase nos
municipios do estudo. Utilizou-se a escala de Estigma Explanatory Model
Interview Catalogue para membros da Comunidade (EMIC- CSS). Por fim, na
terceira etapa, investigou-se o estigma da pessoa acometida pela hanseniase.
Para isso usou-se a Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue
para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP). Nas duas ultimas
etapas, foi utilizada um instrumento para coleta de informacdes relacionadas as
condicdes socioecondmicas e demograficas dos participantes. Os resultados
da primeira etapa indicaram aumento das producdes acerca da mensuracao do
estigma em hanseniase com uso de escalas globalmente a partir de 2010.

Sendo a maioria dos estudos originados da Asia (n=27; 64,3%), como pais de



ocorréncia a Indonésia (n=14; 28,7%). Das 153 pessoas que responderam a
EMIC-CSS, 148 demonstraram presenca de estigma (96,7%; 1C95% 92,5—
98,9%). Da mesma foram, das 95 pessoas participantes da EMIC-AP, a maioria
apresentou autoestigma e/ou estigma percebido (n=85; 89,5%; 1C95% 87,3—
91,7%). Com a EMIC-AP, evidenciou-se importancia significativa do estigma
relacionado ao sexo feminino (p=0.016), a baixa escolaridade (p=0.007) e ao
contexto econdmico desfavoravel (p=0.045). Evidenciou o crescimento global
das investigacGes sobre a mensuragdo do estigma em hanseniase através do
uso de escalas, embora com uma limitada participacdo de grupos de pesquisa
originarios dos contextos endémicos. Os resultados com a aplicacdo das
escalas, ressaltam a presenca do estigma associado a hanseniase na
comunidade estudada, bem como a manifestacdo do autoestigma e/ou estigma
percebido entre os individuos afetados pela doenca. Essas constatacoes
reforcam a necessidade imperativa de adotar abordagens abrangentes e
integradas no cuidado das pessoas acometidas pela hanseniase, ao mesmo
tempo em que intensifica a importancia de reduzir o estigma relacionado a
doenca, promovendo a inclusdo, a igualdade e a participacéo social desses
individuos. Essa perspectiva encontra respaldo na Estratégia Global de
Hanseniase 2021-2030 intitulada "Rumo a zero hanseniase", cujo quarto pilar
consolida o compromisso em combater 0 estigma e assegurar o pleno respeito

aos direitos humanos.

Palavras-chave: Hanseniase. Estigma. Estigma Social. Doencas Tropicais

Negligenciadas.



ABSTRACT

Leprosy is an infectious, contagious, chronic, and curable disease. It is highly
relevant in Brazil due to its capacity to cause physical disability and stigma. The
term stigma is considered a deeply discrediting attribute, bringing signs that
seek to highlight a moral status of those who present them and distance
themselves from common and acceptable aspects of a society. Thus, leprosy
control involves overcoming stigma, due to its potential to interfere with self-
care, mental health, and surveillance of its social network. Global and national
strategies of confrontation have inserted in their goals the overcoming of this
attribute. The present study aimed to analyze the stigma of the community and
the person affected by leprosy in endemic settings in southwestern Bahia. This
was a cross-sectional study with a population of people diagnosed with leprosy
between 2001 and 2021, household contacts, social contacts as well as people
from the community at risk for Chagas disease, all living in the municipalities of
Anagé, Tremedal and Vitdria da Conquista in southwestern Bahia. In the first
step, a bibliographical and scientometric research was carried out using the
descriptors: leprosy, Mycobacterium leprae, stigma and scale, with their
respective translations into English. The searches included the databases
Scopus®, Pubmed®, Web of Science® and Dimensions® with subsequent
analysis and visualization of scientometric networks. In the second step, we
sought to characterize the community stigma related to leprosy in the
municipalities of the study. The Stigma Explanatory Model Interview Catalogue
for Community Members (EMIC- CSS) scale was used. Finally, in the third
stage, the stigma of the person affected by leprosy was investigated. This was
done using the Explanatory Model Interview Catalogue Stigma Scale for
persons affected by leprosy (EMIC-AP). In the last two steps, we used an
instrument to collect information related to the socioeconomic and demographic
conditions of the participants. The results of the first stage indicated an increase
in the number of studies on the measurement of stigma in leprosy using scales
globally from 2010. Most studies originated from Asia (n=27; 64.3%), with
Indonesia (n=14; 28.7%) as the country of occurrence. Of the 153 people who
responded to the EMIC-CSS, 148 demonstrated the presence of stigma (96.7%;
95% CI 92.5-98.9%). Similarly, of the 95 people who participated in the EMIC-



AP, most showed self-stigma and/or perceived stigma (n=85; 89.5%; 95%ClI
87.3-91.7%). With EMIC-AP, significant importance of stigma related to female
gender (p=0.016), low education (p=0.007) and unfavorable economic
background (p=0.045) was evidenced. It evidenced the global growth of
investigations on the measurement of stigma in leprosy through the use of
scales, although with limited participation of research groups originating from
endemic contexts. The results with the application of the scales, highlight the
presence of stigma associated with leprosy in the community studied, as well as
the manifestation of self-stigma and/or perceived stigma among individuals
affected by the disease. These findings reinforce the imperative need to adopt
comprehensive and integrated approaches in the care of people affected by
leprosy, while intensifying the importance of reducing the stigma related to the
disease, promoting inclusion, equality and social participation of these
individuals. This perspective is supported by the Global Leprosy Strategy 2021-
2030 entitled "Towards zero leprosy”, the fourth pillar of which consolidates the

commitment to combat stigma and ensure full respect for human rights.

Keywords: Leprosy. Stigma. Social Stigma. Neglected Tropical Diseases.
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1 APRESENTACAO

Trata-se de uma Dissertacdo apresentada ao Programa de POs-
graduacdo em Saude Publica da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal do Ceard, na area de concentracdo em Politica, Gestdo e Avaliacdo em
Saude. Essa pesquisa esta inserida na linha de pesquisa de Abordagens
Psicossociais em Doencas Tropicais Negligenciadas (DTN). A dissertacdo faz
parte de um projeto mais amplo denominado "Integracdo de a¢des de vigilancia,
prevencdo e controle de doencas tropicais negligenciadas: perspectivas
epidemioldgicas e operacionais para hanseniase e doen¢a de Chagas no SUS
no sudoeste do Estado da Bahia - INTEGRADTNS", financiado pela Fundacao
de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia, Edital 003/2017 - Programa
Pesquisa para o Sistema Unico de Salde (PPSUS). Esse projeto contou com
0 apoio do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico -
CNPqg, por meio do projeto de pesquisa/Universal 01/2016, e da Fundacgéo
Cearense de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico - FUNCAP.

As doencas tropicais negligenciadas (DTNs) sdo um conjunto de
afeccgdes infecciosas que afetam principalmente as populacdes mais pobres e
marginalizadas em regides tropicais e subtropicais do mundo. Essas doencgas
recebem pouca atencdo e investimento em termos de pesquisa, diagndstico,
prevencado e tratamento, o que contribui para a sua persisténcia e impacto
negativo na saude global.

A falta de acesso a servicos de salde adequados, a pobreza, as
condicBes precérias de saneamento basico e a falta de informacao séo fatores
gue contribuem para a propagacéao e perpetuacdo das DTNs. Essas doencas
podem levar a deformidades fisicas, incapacidades, estigma social e impactos
econdmicos negativos nas comunidades afetadas.

A hanseniase, uma das DTNs e objeto deste estudo, € uma doenca
cronica que se associa a condicdes de vulnerabilidade como causa e
consequéncia. Essa enfermidade destaca-se no Brasil pela elevada expresséo
epidemiologica e pelo seu poder incapacitante. Além disso, a hanseniase pode
causar deformidades fisicas, como lesGes na pele, perda de extremidades
(dedos, méos, pés) e danos neurais, o que pode levar a dificuldades funcionais

e limitacbes nas atividades diarias. Essas alteracfes fisicas podem ter um
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impacto significativo na autoimagem e na autoconfianca gerando complicacoes,
gue vao além do componente bioldgico, psicossociais.

Para lidar com os impactos psicossociais da hanseniase, € essencial
uma abordagem multidisciplinar que envolva ndo apenas o tratamento médico
adequado, mas também o suporte psicossocial, a educacdo e a
conscientizacdo da comunidade. Ac¢des voltadas para a reducéo do estigma, a
promocédo da inclusdo social, 0 acesso a servicos de saude mental e 0 apoio
psicossocial podem ajudar a mitigar os efeitos negativos e melhorar a qualidade
de vida das pessoas afetadas pela hanseniase.

Nesse sentido, o presente estudo mostra-se importante no cenario
nacional e mundial, onde, por meio de estratégias nacionais e globais,
expressa-se a meta de zerar o estigma pela hanseniase. Diante do exposto,
esta dissertacdo foi estruturada da seguinte forma: breve revisao de literatura
sobre o estigma, seguida pela apresentagéo dos instrumentos utilizados para
mensurar o estigma pelas pessoas acometidas pela hanseniase assim como o
estigma para a comunidade. Foram inseridas também consideracfes gerais da
hanseniase incluindo os contextos epidemioldgicos e as politicas de saude para
a hanseniase no ultimo século no Brasil e, por fim, o estigma associado a
hanseniase integrando a dimensdo de imagem corporal na experiéncia do
adoecimento pela hanseniase.

A presente dissertacao visa contribuir para o conhecimento cientifico
além de fomentar a compreenséo sobre estigma da comunidade e da pessoa
acometida pela hanseniase. Destaca-se que este estudo tem o potencial de
fornecer valiosos insights sobre as atitudes, percepcdes e crencas da
comunidade em relagcdo a doenca, visando identificar os fatores que contribuem
para o estigma. Essas descobertas sdo essenciais para combater o estigma e
promover a inclusdo e a aceitacdo das pessoas afetadas pela hanseniase.
Nesse mesmo sentido, ao dimensionar o estigma da pessoa acometida pela
hanseniase o estudo pode fornecer uma compreensdo mais profunda do
impacto psicossocial do estigma na vida das pessoas afetadas o que pode ser
usadas para desenvolver estratégias de apoio e intervencdes voltadas para
melhorar a saide mental e 0 bem-estar dessas pessoas.

Nao obstante, ao fornecer uma visdo abrangente do estigma relacionado

a doenca, intervencdes e abordagens mais eficazes para reduzir o estigma
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podem ser propostas, e assim promover a conscientiza¢ao e a educacgao sobre
a hanseniase e melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas reforcando

a Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030, rumo a zero hanseniase.
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2 INTRODUCAO

A hanseniase faz parte de um grupo de vinte Doencas Tropicais
Negligenciadas (DTN) que se constitui como um grupo diversificado de doengas
transmissiveis por virus, bactérias, protozoarios e helmintos. Essas doencas se
fazem presentes em 149 paises afetando mais de um bilhdo de pessoas,
gerando impactos nas dimensdes individual e coletiva (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2020). Os desafios da hanseniase se entrelacam com o
desinteresse na busca de novas politicas e estratégias de cuidado, interferindo
negativamente na promocdo de saude e prevencdo da hanseniase e de
incapacidade fisica potencialmente associada (ALVES; FERREIRA;
FERREIRA, 2014).

Trata-se de uma doenca infecciosa, contagiosa, cronica e curavel,
causada por um bacilo com alta infectividade. Seu agente etioldgico,
Mycobacterium leprae, € um bacilo alcool-acido resistente, fracamente gram-
negativo. Apresenta predilecdo para células dos nervos (superficiais e troncos
nervosos periféricos) e pele, além disso, pode afetar 6rgados internos e os olhos
(BRASIL, 2017). O periodo de incubacéo do bacilo pode variar entre 5 e 7 anos,
chegando até 20 anos. A transmissao ocorre pelo sistema respiratério através
de goticulas oriundas de nariz e boca quando o individuo afetado estiver sem
tratamento (ARAUJO, 2003; BRASIL, 2017).

Os achados de Lopes e Rangel (2014), apontam que condicbes de
vulnerabilidades socioecondmicas aumentam o risco para o desenvolvimento
da hanseniase. Para Penna e colaboradores (2022), as chances de ter a
hanseniase dobram quando na auséncia de renda, escolaridade e/ou de
condicbes de habitacdo adequadas. Nessa perspectiva, o Brasil, em seu
contexto diverso de vulnerabilidades, se apresenta como o primeiro em niamero
de casos nas Américas (93% dos casos), ocupando o segundo lugar no mundo
(15% dos casos), tendo a hanseniase como doenca de notificacdo compulsoria
(BRASIL, 2017). Para além da complexidade da doenca em termos biomédicos
e epidemiolégicos, o estigma pela hanseniase pode ocorrer, principalmente,
relacionados as incapacidades fisicas (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2020; BRASIL, 2021).
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O estigma social pela hanseniase é persistente em todo o mundo
inclusive nas américas e em paises europeus. Apesar que persistente, estudos
sobre estigma e hanseniase sédo recentes, e quando realizados, em sua
maioria, sao direcionados a compreensdo e reflexdo sobre o estigma,
evidenciando a necessidade de estudos de intervencdes (VAN BRAKEL;
PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019).

O estigma causa afastamento, isolamento e excluséo social. Tendo em
vista sua complexidade, a hanseniase refor¢a a necessidade de um olhar mais
“sensivel”’, pois carrega consigo o0s aspectos misticos e religiosos que
favorecem o estigma e a discriminagdo (MARTINS; CAPONI, 2010; HILARIO,
2012). A hanseniase apresenta aspectos clinicos que, por si s0, merecem
atencdo especial. Mas € importante entender os significados que a doenca
carrega e como esse significado reverbera na pessoa acometida, sua familia e
sua comunidade (CARDOSO, 2011).

Talvez o estigma pela hanseniase é a forma mais antiga de estigma
relacionada a uma doenca conhecida pelo homem. O estigma pode estar a
associado a nocoes religiosas relacionada ao pecado ou pode associar-se com
as deformidades que a hanseniase pode causar (VAN BRAKEL; PETERS; DA
SILVA PEREIRA, 2019). Nesse sentido, destaca-se que a hanseniase requer
diferentes estratégias de intervencdo com uma perspectiva geral e longitudinal.

No contexto da hanseniase, a interseccionalidade pode ser relevante ao
considerar como o estigma e a discriminacdo associados a doenca que pode
ser amplificada ou influenciada por outros fatores, como: género, raca/etnia,
status socioecondmico, idade, entre outros (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA
PEREIRA, 2019). A interseccionalidade é um conceito tedrico que reconhece
gue as pessoas podem experimentar multiplas formas de discriminacdo e
opresséao devido a intersecdo de diferentes identidades (AKOTIRENE, 2019).

Em relacdo ao género, estudos que analisaram evidéncias sobre o
estigma e 0 género da hanseniase constataram que, dentre os 18 artigos
revisados, 12 indicaram que as mulheres enfrentavam um estresse adicional
em diversas areas da vida em comparacao aos homens. Isso significa que as
mulheres afetadas pela hanseniase experimentavam um impacto maior do
estigma em diferentes aspectos de suas vidas em relacdo aos homens (VAN
BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019).
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J& no que diz respeito aos fatores econbmica, ressalta-se que para
certas pessoas com maior status social, 0 estigma associado a hanseniase teve
um impacto menor em comparacao com aquelas de status social mais baixo.
Em outras palavras, individuos com uma posi¢cdo social mais privilegiada
enfrentaram menos consequéncias negativas do estigma relacionado a doenca
do que aqueles em situagdo de desvantagem socioecondmica (HEIJNDERS,
2004).

Nesse sentido, faz se necessario ponderar a interseccionalidades nos
estudos sobre estigma e hanseniase, pois ajudara a explicar com mais precisao
as véarias maneiras pelas quais diferentes grupos séo afetados (VAN BRAKEL;
PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019). Ressalta-se que a ampliacdo do
conhecimento acerca do estigma em pessoas acometidas pela doenca e
comunidades implicara em planos de acdes firmes e assertivos sobre o tema.
Além disso, possibilitara discussées no ambito académico, visando a
construcéo de novos saberes dentro de uma perspectiva multiprofissional para
atencdo e cuidado integral a essas pessoas e suas familias em contextos
estigmatizantes.

Na mesma perspectiva, a reducdo do estigma e discriminacdo
relacionada a hanseniase sao a¢des prioritarias no ambito nacional e mundial
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020; BRASIL, 2021). Portanto,
reconhecer o estigma, por meio de ferramentas como a escala de Estigma
Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas acometidas pela
hanseniase (EMIC-AP) e escala de Estigma Explanatory Model Interview
Catalogue para membros da Comunidade (EMIC- CSS) (OLIVEIRA, 2018),
tornam-se importantes etapas com vistas a contribuir para a interrupgcéo da
transmissao, impulsionar a adesao ao tratamento, reduzir incapacidade fisica e
promover o0 bem-estar biopsicossocial das pessoas acometidas pela

hanseniase.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Estigma: uma breve revisao

Os estudos acerca do estigma tém como um dos seus principais
representantes o cientista social Erving Goffman (1922-1982). Soci6logo,
antropologo e escritor nascido em Mannville no Canada, foi influenciador de
diversas areas de conhecimento desde as ciéncias da comunicagdo social,
ciéncias da educacdo até as ciéncias da saude (BOEIRA; FREIRE, 2019;
NUNES, 2021).

Erving Goffman desenvolveu pesquisa relacionada a pessoa
estigmatizada nos anos anteriores a 1960. Estas pesquisas eram relacionadas
a minorias: homossexuais, negros, doentes mentais, deficientes fisicos, idosos
e outros. As pesquisas culminaram na publicacdo do livro Estigma: notas sobre
a manipulagéo da identidade deteriorada, tendo sua primeira edicdo em 1963
(RODRIGUES, 2014).

O termo "estigma" foi popularizado pelo sociélogo canadense Erving
Goffman em seu livro "Estigma: Notas sobre a Manipulacdo da Identidade
Deteriorada" (1963). Nesse trabalho, Goffman explora o conceito de estigma
como uma marca socialmente desvalorizada que afeta a identidade de um
individuo e influencia a forma como ele é percebido e tratado pela sociedade
(RODRIGUES, 2014).

Goffman define o estigma como uma caracteristica ou atributo que é
profundamente desacreditante e que reduz o individuo na sociedade,
estabelecendo uma diferenca indesejavel entre ele e outros membros
considerados "normais” ou socialmente aceitos. Essa marca estigmatizante
pode ser baseada em caracteristicas fisicas, tracos de personalidade,
condicbes de saude, identidade de género, origem étnica, entre outros
(GOFFMAN, 1988).

O conceito de estigma de Goffman destaca a importancia das interacdes
sociais e das percepcdes coletivas na construcao da identidade individual. Ele
explora como os estigmatizados enfrentam o desafio de gerenciar e controlar a
informacao sobre seu estigma, além de lidar com as reagfes negativas e 0s

processos de exclusdo social que podem resultar desse estigma. Desde entéo,
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o termo "estigma" tem sido amplamente utilizado em diversos campos de
estudo, como sociologia, psicologia social e saude, para compreender as
formas de discriminacdo, preconceito e marginalizacdo que afetam certos
grupos sociais. A obra de Goffman continua a ser uma referéncia fundamental
para a compreensdo do estigma e suas implicagbes na sociedade
contemporanea (PARKER, 2013).

Em consonéancia com Goffman, outros estudiosos definem estigma um
processo social ou uma experiéncia pessoal em que ocorre exclusao, rejeigao,
culpabilizacéo ou desvalorizac&o devido a experiéncia real ou a expectativa de
um julgamento social negativo em relagcdo a uma pessoa ou grupo associado a
um problema de saude especifico. Em outras palavras, o estigma € um
fendmeno em que as pessoas sdo estigmatizadas devido a sua condicao de
saude, resultando em tratamento discriminatorio e desvalorizacao por parte da
sociedade (WEISS; RAMAKRISHNA, 2006).

O estigma relacionado a hanseniase tem uma longa histéria e é
amplamente difundido globalmente, sendo comparavel em seu alcance aos
estigmas enfrentados por pessoas com outras condicdes de saude, como
doencas mentais, epilepsia e HIV (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA
PEREIRA, 2019).

Em contribuicdo com as consideragfes anteriores, estudos recentes
apontam que o estigma pode estar associado a diversas condi¢cdes, como:
salde mental (ARAUJO et al., 2020; KANG et al., 2021), tuberculose
(BONILLA-ASALDE et al., 2021), HIV/AIDS (CHAN et al., 2019; GOMES et al.,
2019), obesidade (GEISSLER & KORZ, 2020), neoplasias (ZHU et al., 2019),
afastando a pessoa do cuidado e acarretando a progressao da doenca. Nessa
perspectiva, a experiéncia do adoecer, o sofrimento ndo € apenas pelos
aspectos clinicos da doenca, mas também pelo estigma e consequente
discriminacao que por vezes, dificultam o sucesso no tratamento com impactos
na atencao a saude (GUIMARAES, 2018).

A complexidade da acéo de estigmatizar se da, pois, segundo Costa &
Miessa (2015), a pessoa estigmatizada entende-se, de alguma maneira, no
lugar em que se encontra (inferiorizada) dentro da sociedade e deixa-se
estigmatizar, fortalecendo assim o sentimento do outro. Por conta disso, dentro

da sociedade, essa pessoa, com sua identidade social abalada e com suas
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gqualidades e atributos perdidos, refor¢ca a deterioracado da sua imagem (MELO
& DEUSTO, 2005).

As pessoas estigmatizadas, por carregarem a marca do estigma que as
inferioriza e desqualifica frente a sociedade, precisam criar estratégias para
adaptar a realidade de modo a acobertar a sua condicdo. Por conta disso, a
pessoa adoecida, tem uma dupla jornada: as questbes bioldgicas
caracteristicas da doenca e as tensbes e interacdes sociais, 0 que pode
contribuir com manipulagdo das informagbes a seu respeito de modo a
esconder a situagao vivida (GOFFMAN, 1988).

Outro aspecto importante a ser ressaltado séo as diferentes formas de
manifestacdo do estigma relacionado a hanseniase, que podem ter impactos
significativos no casamento, nos relacionamentos interpessoais, nas
oportunidades educacionais e perspectivas de emprego além implicar nos
direitos basicos das pessoas afetadas, incluindo a discriminacdo no uso de
espacos publicos (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019).

No casamento, além de ocasionalmente o divércio acontecer, essa
condicdo pode afetar profundamente vida sexual do casal. Para além da relagdo
conjugal outros relacionamentos, como amizades e vizinhanca, também podem
ser perturbados devido ao estigma associado a hanseniase, o que pode levar
a uma sensacgao de solidao e isolamento para as pessoas afetadas (LUSLI, et
al. 2015).

Em relacéo aos aspectos educacionais, laborais e econémicos, ressalta-
se que as pessoas acometidas pela hanseniase podem enfrentar preconceito
e esteredtipos negativos, implicando muitas vezes no abandono da escola.
Além disso, jA no marcado de trabalho, elas podem enfrentar discriminacao,
estigma e isolamento social no local de trabalho o que pode afetar
negativamente suas oportunidades de carreira e progressao profissional. O que
contribui para a manutencdo desse individuo, por vezes, na baixa renda da
sociedade (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019) impactando
profundamente nas condi¢cdes econbmicas e na capacidade das pessoas
afetadas de garantir sua subsisténcia.

A hanseniase também tem o poder de implica¢des na qualidade de vida,
sendo este potencializado pelos impactos socioecondmicos e psicolégicos.

Pesquisas tém realizado comparacdes entre a qualidade de vida (QV) relatada
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por mulheres e homens afetados pela hanseniase, constatando
consistentemente que as mulheres apresentam um nivel significativamente
menor de QV. Esses estudos confirmam que as mulheres sao
desproporcionalmente impactadas pelas consequéncias do estigma associado
a hanseniase (VAN BRAKEL, et al. 2012).

Evidencia-se que o estigma associado a hanseniase € um fenémeno
complexo. Ele envolve multiplos aspectos sociais, culturais e psicologicos que
influenciam a forma como a doenca é percebida e como as pessoas afetadas
sao tratadas pela sociedade. Existem varias camadas de estigma relacionadas
a hanseniase, que podem incluir estigma da doenca em si, estigma fisico
relacionado a deformidades ou lesbes causadas pela hanseniase, estigma
associado a mitos e crencas erroneas sobre a transmisséo da doenca, estigma
baseado em esteredtipos e preconceitos culturais e estigma institucional
relacionado a politicas discriminatérias (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA
PEREIRA, 2019).

A complexidade do estigma pela hanseniase demanda uma abordagem
holistica para combater suas consequéncias negativas. Isso envolve a
sensibilizacao e educacéo da sociedade sobre a doenga, promocao da inclusao
e igualdade de oportunidades para pessoas afetadas, implementacdo de
politicas e leis antidiscriminacdo, melhoria do acesso a servigos de saude e
apoio psicossocial, além de fortalecimento do empoderamento das pessoas
afetadas para que possam enfrentar o estigma de forma mais efetiva (SMITH,
etal. 2017).

No sentido de entender a complexidade do estigma, Goffman (1988) o
categorizou trés tipos: (i) as abominagdes do corpo, inserindo nesse contexto
as deformidades fisicas ou as deficiéncias congénitas ou adquiridas, (ii) a culpa
de carater individual, tidas como paixdes, vontade fraca, crencas,
desonestidade, dentre outros, como a homossexualidade, o alcoolismo, a
doenca mental e as tentativas de suicidio; e por fim, os (iii) estigmas tribais de
raca, nacao e religido, transmitidos por linhagem familiar, afetando todos seus
membros. Todos esses aspectos tém como caracteristica comum, dispor do
estigma.

O presente estudo esta vinculado as ditas “abominagdes do corpo”

relacionando como o estigma social € percebido com os atributos corporais
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caracteristicos que fogem do padréo social como: as manchas e deformidades
geradas pela hanseniase. Esse tipo de estigma pode ser mensurado por meio
de diferentes ferramentas como Perceived Stigmatization Questionnaire
(FREITAS, et al. 20114); Vitiligo Stigma Scale (SCHMID-OTT, et al. 2007);
Cerebral Palsy Stigma Scale (CHU, et al., 2022); Explanatory Model Interview
(EMIC-AP) e Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC- CSS) (OLIVEIRA,
2018). Das quais as duas ultimas foram ferramentas desse estudo por entender
gue abarcam uma investigacao de percepc¢des, crencgas e praticas relacionadas
a doenca, contribuindo para maior compreensdo e uma possivel intervencao
nos efeitos do estigma ao longo do processo saude e doenca em uma

determinada sociedade.

3.1.1. Escalas para mensuracéo de estigma: EMIC — AP e CSS

A palavra ‘EMIC’ provém de Explanatory Model Interview Catalog e foi
cunhada pela primeira vez por Kenneth Pike, um pesquisador da linguagem,
em 1967. O termo é derivado da palavra “phonemic” e tem aplicagdes filosoficas
relacionando a linguagem ao comportamento humano, logo, se aproximou das
ciéncias sociais e humanas colaborando com o entendimento das atitudes
humanas (HEADLAND; PIKE; HARRIS, 1990).

Com o passar dos tempos, o termo EMIC foi se aproximando de outras
areas, em especial a antropologia, e assim ganhando conotacdes mais voltadas
para as percepcdes sociais e se distanciando da linguistica. Pike, em 1990, em
colaboracdo com outros dois pesquisadores, Thomas N. Headland e Marvin
Harris, apresentam uma definicAo de uma unidade EMIC que passa a ser
amplamente utilizada na antropologia da saude. Para eles, uma unidade EMIC
€ um item, sistema fisico ou mental tratado por pessoas de “dentro” como
relevante para seu sistema de comportamento (FRANKLIN; PIKE, 1996;
WEISS et al., 1992).

A EMIC caminhou para integrar conceitos culturais locais que refletem a
forma como as pessoas pensam sobre o mundo, sobre si mesmas, sobre a
saude e problemas de saude. Desta forma, a EMIC passa a ser utilizada como
entrevista semiestruturada, que deve ser adaptada localmente, baseada em

conceitos que especificam coletivamente um modelo explicativo. A EMIC
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identifica modelos explicativos culturais normativos, bem como a diversidade e
as implicacoes da variacéo individual (FRANKLIN; PIKE, 1996; WEISS et al.,
1992).

A EMIC foi adaptada e vem sendo utilizada em estudos que visam
identificar estigma relacionado, também, a pessoa com hanseniase
(VOOREND et al., 2011; VAN BRAKEL et al., 2012), assim como estudos que
buscam reconhecer a expressao do estigma em membros da comunidade (VAN
BRAKEL et al., 2012; ADHIKARI et al., 2014, PETERS et al., 2014; PETERS et
al., 2015; SERMRITTIRONG et al., 2015; FAATOESE et al., 2016).

A escala EMIC para hanseniase é dividida em Escala de Estigma
Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas acometidas pela doenca
(EMIC-AP) e escala Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue
para membros da Comunidade (EMIC-CSS). A EMIC-AP foi referéncia para a
construcdo da EMIC-CSS, ambas as escalas validadas no Brasil com analise
de confiabilidade obtendo resultados satisfatorios (OLIVEIRA, 2018; OLIVEIRA
etal., 2019).

As referidas escalas foram desenvolvidas para investigar percepcgoes,
crencas e praticas relacionadas a hanseniase, possibilitando assim, maior
compreensdo contextual e melhor desenvolvimento de acdes na atencdo a
salde no Sistema Unico de Salde (SUS), especialmente em servicos de
referéncia e, particularmente, na atencao primaria a saude - APS (OLIVEIRA et
al., 2019).

3.2 Consideracdes gerais sobre hanseniase

A hanseniase, conhecida nos tempos biblicos como lepra (DE ALMEIDA,
1864), representa, ainda hoje, um grande problema de saude publica no Brasil
(DA SILVA, DOS REIS & DA SILVA, 2021). Ha indicios da sua existéncia na
China, india e Japdo a mais de trés a quatro mil anos atras (MACIEL &
FERREIRA, 2014; LEITE, et al. 2018). Considerada parte da modernizacéo do
pensamento comum ancorada na representacdo tradicional da lepra
(OLIVEIRA, 2003), representa uma doenca complexa, tanto do ponto de vista
biomédico e epidemiolégico, quanto dos aspectos socioculturais e econdmicos.

As pessoas acometidas pela hanseniase sdo aquelas que, em sua maioria,
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apresentam-se com vulnerabilidades nas dimensdes individual, social e
operacional/programatica (AZEVEDO, 2019; SOUSA, 2022).

O médico noruegués Gerhard Armauer Hansen, dedicado a estudos
sobre o tema, identificou o bacilo causador da “lepra” nos anos 1873. Na
tentativa de diminuir o estigma pela doenca no Brasil, houve recomendacéo de
substituir o termo “lepra” por “hanseniase” em honra ao seu descobridor. Dessa
forma, no contexto nacional, esperava-se coibir a linguagem discriminatéria e
reduzir o estigma pela doenca (MARTINS, 2009). No entanto, apesar dessa
mudanca em 1995 com a Lei federal 9.010, ainda hoje percebe-se que o
estigma e a discriminagdo estdo presentes sobre a hanseniase, sendo alvo de
politicas e acOes estratégicas para a sua superacao.

De carater infeccioso, contagioso, crénico e curavel, a hanseniase é
causada por um bacilo que pode ter alta infectividade se manifestando
principalmente, por lesdes cutadneas, diminuicdo de sensibilidade (tatil, térmica
e dolorosa), e, em casos mais graves, com perda de funcédo. Essas
manifestagbes sao resultadas da predilecdo de Myobacterium leprae, agente
responsavel pela doenca, em agredir células cutaneas e nervosas periféricas
(BRASIL, 2021). No periodo dos episddios reacionais, na hanseniase, varios
orgdos podem ser acometidos, tais como: figado, rins, olhos, glandulas
suprarrenais, testiculo e bago. Em conjunto, esses aspectos contribuem para a
complexidade do cuidado da doenca (SILVA, et al. 2018).

O M. leprae é da familia Mycobacteriaceae da ordem Actinomycetales,
sendo um parasita intracelular obrigatério. Em termos morfolégicos, séo
bactérias gram-positivas, imoveis, aerdbicas, ndo formadoras de esporos e
toxinas. Apresentam-se em forma de bacilos e, por vezes, ramificados e
filamentosos, curtos e retos de crescimento lento (TAVARES, 2018).

A transmissao ocorre por meio das vias respiratérias a partir de goticulas
de nariz e boca e se da pelo contato proximo e prolongado de uma pessoa com
maior probabilidade de adoecer. Acredita-se que grande parte da populagéo
apresenta imunidade contra M. leprae. Dessa forma, a maior parte da
populacdo entrara em contato com o bacilo e ndo irdo adoecer (BRASIL, 2017;
WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020).

A fonte da doencga, geralmente, € um familiar proximo que ndo sabe que

estd doente e, consequentemente, encontra-se sem tratamento (BRASIL,
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2017). Nessa linha, ha evidéncias que indicam uma constituicdo genética
oportuna para o hospedeiro somada a fatores favoraveis ao agente patogénico,
como fatores para alto impacto na infec¢do propriamente dita e na evolugéo
clinica da doenca (PREVEDELLO; MIRA, 2007). Sendo assim, familiares de
uma pessoa com hanseniase estardo mais propensos a adoecer (BRASIL,
2017), o que demanda monitoramento, vigilancia e atengéo continuos.

Para o diagnostico da hanseniase, a Organizacdo Mundial de Saude
recomenda basear-se predominantemente em aspectos clinicos ou ainda em
carater excepcional em exames histopatolégicos. Na pratica o diagnostico se
da com a presenca de pelo menos trés sinais cardinais: auséncia ou diminui¢do
de sensibilidade em areas hipopigmentadas ou avermelhadas; diminuicdo ou
perda de forca muscular associado a nervos periféricos espessados ou
aumentados; e, presenca de bacilos alcool-acido resistentes em esfregaco de
raspado intradérmico (LYON; GROSSI, 2014; WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2016; OMS, 2019).

A clinica é soberana (PORTO, 2009). Alguns aspectos relacionados a
sindrome clinica que podem ser sugestivos de hanseniase, incluem: manchas
esbranquicadas, acastanhadas ou avermelhadas; formigamentos, choques,
caimbras que evoluem para dorméncias; papulas, tubérculos e nédulos;
diminuicdo ou queda de pelos especialmente madarose; pele com diminuicao
ou auséncia de suor; nervos periféricos espessados; diminuicdo ou perda de
forca; edema e/ou cianose de membros inferiores (PORTO, 2009; MONTEIRO
et al., 2018; PENNA et al.,, 2022). Destaca-se a necessidade de uma
preparacao técnica abrangente de todos os profissionais de salde para, no
minimo, suspeitar da hanseniase e encaminhar adequadamente € de extrema
importancia (DOS SANTOS, 2007).

O exame fisico é realizado pela palpacdo dos seguintes nervos:
trigémeo, facial, auricular, radial, ulnar, mediano fibular comum e tibial posterior.
E necessario observar simetria, espessamento, dor ou sensacido de choque.
Posteriormente, é necessaria a inspecao da pele em um local bem iluminado
buscando manchas sugestivas de hanseniase. Por fim, nas manchas
encontradas, é realizado o exame neuroldgico de sensibilidade térmica, tatil e
dolorosa (PORTO, 2009; BRASIL, 2017).
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No diagnéstico, além dos achados clinicos, testes podem ser realizados
para verificar a presenca da doenga com maior sensibilidade e especificidade,
bem como, para o seu acompanhamento séo eles: baciloscopia direta para
bacilos alcool-acido resistentes (BAAR), histopatologia, ultrassom de nervos
periféricos, eletroneuromiograma, teste rapido imunocromatografico para
deteccdo de anticorpos IgM contra o M. leprae e teste de biologia molecular
para deteccdo de M. leprae em bidpsia de pele ou nervo (QPCR) (BRASIL,
2022).

Para fins operacionais, as pessoas acometidas pela hanseniase podem
ser classificadas em Paucibacilar — PB ou Multibacilar — MB. A classificagcéo
leva em consideracdo a quantidade de lesdes na pele e baciloscopia de
raspado intradérmico, onde quando abaixo de cinco lesdes com raspado
intradérmico menor que 2+ a pessoa é classificada como PB e quando
apresentam seis ou mais lesées com baciloscopia maior ou igual a 2+ é
classificada como MB (OMS, 2019).

A evolucdo da hanseniase ocorre de maneira diversa de acordo com a
resposta imunolégica do hospedeiro frente ao bacilo. Algumas pessoas com a
doenca podem apresentar lesbes de facil identificacdo ou que se tornam
visiveis apds tratamento. Nesse sentido, para melhor compreenséo, criou-se a
classificacdo de Madri (1953) que também se baseia em evidéncias clinicas e
raspado intradérmico dividindo a hanseniase em dois grupos instaveis
(intermediaria e dimorfa) e dois grupos estaveis (Tuberculoide e virchowiana)
(Tabela 1) (LASTORIA; ABREU, 2012; NASCIMENTO, 2019).

Tabela 1 — Quadro comparativo das formas clinicas da hanseniase.

Intermediaria  Dimorfa Tuberculoide Virchowiana
Aspectos Geralmente Forma mais comum .
h S ~ Geralmente Forma mais
epidemiol6gi | afeta de apresentagdo da ) :
. afeta criangas. contagiosa.
cos criangas. doenca.
Sem manchas
Geralmente I S
P Multiplas manchas Placa com visiveis, pele
Unica, clara,
avermelhadas ou bordas avermelhada, seca
. sem ; o
Caracteristica ~ esbranquicadas elevadas, bem e infiltrada. Comum
= elevacao, S .
daleséao seca com com bordas delimitadas aparecimento  de
' elevadas e pouco com centro papulas, nddulos,
borda mal e
o definidas. claro. hansenomas e
definida.
madarose.
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P um nervo
Térmica e/ou .
Comprometimento  afetado com
dolorosa e Nervos
I .. assimétrico dos perda total da . ;
Sensibilidade | perdidas; tatil . - simetricamente
. nhervos com intensa sensibilidade
geralmente é A ~ ... espessados.
dor a palpacéo. no territério
preservada. .
inervado.
Frequenteme . . Baciloscopia
Baciloscopia da . : .
. . nte ~ . hegativa e Baciloscopia
Baciloscopia . . borda da lesdo .7 . "
baciloscopia " biopsia da pele positiva.
: positiva. .
negativa. sem bacilos.

Fonte: Guia pratico sobre a hanseniase, 2017.

A hanseniase é tratada com poliquimioterapia — PQT, com o0 uso dos
medicamentos Rifampicina, Dapsona e Clofazimina. A duracdo do tratamento
e a dosagem dos medicamentos variam de acordo com a forma clinica da
doenca. O esquema de tratamento demanda atencdo dos profissionais de
salde e pessoas acometidas, tendo em vista que reacOes adversas podem
ocorrer, sao elas: alergias, metemoglobinemia, agranulocitose, dor abdominal,
taquicardia, hemolise, entre outras (BATISTA, 2020; DA SILVA VIEIRA et al.,
2022). A adesao ao tratamento € uma questao central, incluindo aspectos
relacionados a possiveis barreiras de acesso.

A alta ocorre com a avaliacdo da melhora clinica da pessoa acometida e
apos analise dos critérios de regularidade no tratamento, devendo englobar
avaliacdo neuroldgica simplificada, avaliacdo do grau de incapacidade fisica,
juntamente com orientacdes e cuidados poés alta. A alta por cura de uma pessoa
acometida que apresenta deficiéncias sensitivas motoras e/ou incapacidades
fisicas estd condicionada ao seu monitoramento pelas equipes de saude
(BRASIL, 2017).

As incapacidades fisicas, geradas pelo comprometimento neural, podem
evoluir para deformidades fisicas. Essas deformidades tém grande potencial de
diminuir as capacidades laborais e limitar a vida social (BRASIL, 2002). Nessa
perspectiva, ressalta-se que a relevancia da atencdo multiprofissional que se
torna essencial durante o acompanhamento e no momento de pés-alta das
pessoas acometidas, bem como, a qualificacdo do seu acompanhamento
(BARBOSA, et al., 2014). A atencdo a hanseniase deve ser transdisciplinar
frente a continuidade na atencéo e no cuidado, proporcionando uma acédo mais

ampla e completa, com maior interacdo entre profissionais de saude, pessoa
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acometida e familia (MAIA, 2015; DE ASSIS SILVA, et al., 2015; CARVALHO,
2017).

A prevencao de incapacidades fisicas deve ser incluida nos conjuntos de
medidas que visam o bem-estar das pessoas acometidas, bem como sua
condicdo fisica, mental e socioecondmica. Os preceitos da prevencao de
incapacidades fisicas estdo vinculados a diagndstico precoce, tratamento
regular e investigacdo de contatos, além do monitoramento da funcéo neural,
associados a apoio emocional, estimulo ao autocuidado e da educacdo em
saude (BRASIL, 2008; D'AZEVEDOQO, et al., 2018). A hanseniase se apresenta
como uma doenca desafiadora, pois esta atrelada a pobreza, desigualdade
social e iniquidade em saude (SOUZA, et al. 2018). Nessa perspectiva, é
necessaria a associacao de esforcos e recursos para o seu controle efetivo.

Para fortalecer a prevencao da hanseniase e promocéo de saude faz-se
necessario o entendimento do territorio, assim como os fatores etioldgicos e a
génese das doencas, lancando mao da epidemiologia como estratégica (DE
OLIVEIRA, 2014). Emergir no contexto epidemioldgico da hanseniase mundial,
nacional, regional e municipal possibilita uma melhor tomada de decisdo e
elaboracdo de estratégias para o seu controle (ROUQUAYROL; ALMEIDA
FILHO, 2003; ALMEIDA FILHO; BARRETO, 2011). No Brasil, a APS é o ponto
de atengcéo no SUS com maior potencialidade para o seguimento longitudinal,

com base em ac¢des que integrem vigilancia e cuidado.

3.2.1 Contexto epidemioldgico da hanseniase.

A hanseniase é uma doenca endémica no Brasil, porém com taxa de
deteccéo de novos casos em declinio (RICHARDUS; IGNOTTI; SMITH, et al.
2016). No ano de 2019, foram registrados no Brasil um total de 27.864 novos
casos de hanseniase. Dessas ocorréncias, 21.851 casos (cerca de 78,42%)
foram classificados como multibacilares, indicando uma forma mais avancada
da doenca com maior carga bacteriana. Além disso, foi identificado que 1.545
casos (aproximadamente 5,5%) ocorreram em criangas com menos de 15 anos
de idade, destacando a importancia de atencédo e cuidados especificos para
essa faixa etéria, jA que a deteccdo precoce e tratamento adequado séo

fundamentais para o controle da doenca. Esses dados ressaltam a relevancia
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continua da vigilancia e da implementacao de estratégias efetivas de prevencao
e controle da hanseniase no Brasil (BRASIL, 2022).

Durante o periodo de 2010 a 2019, é possivel observar uma tendéncia
de reducdo na taxa de deteccao da hanseniase no Brasil. Os dados indicam
uma diminuicdo de 37,7% nessa taxa, o que significa que o nimero de casos
novos por 100 mil habitantes caiu de 18,2 para 13,2 no decorrer desse intervalo
de tempo. Essa reducdo na taxa de deteccdo é um indicativo positivo, pois
sugere avanc¢os no controle da doenca e nas medidas de prevencao adotadas
no pais (BRASIL, 2022).

Por outro lado, observa-se uma tendéncia oposta no Brasil em relacéo
ao percentual de casos classificados como multibacilares. Ao longo do periodo
de 2010 a 2019, houve um aumento progressivo nesse percentual, que passou
de 59,1% dos casos novos em 2010 para 78,4% em 2019. E importante
ressaltar que esse aumento foi observado em todas as regides geograficas do
pais. Esse cenario indica um maior numero de casos de hanseniase em
estagios mais avancados, nos quais a doenca esta mais disseminada no
organismo e pode apresentar maior capacidade de transmissdo (BRASIL,
2022). Esse aumento nos casos multibacilares destaca a necessidade de
intensificar as acdes de deteccédo precoce, diagndstico e tratamento oportunos,
a fim de controlar a disseminacédo da doenca e reduzir o impacto da hanseniase
no Brasil.

No estado da Bahia, entre os anos de 2010 e 2021, foram diagnosticados
26.391 novos casos de hanseniase. A taxa de detec¢do geral passou de 17,95
casos novos por 100 mil habitantes em 2010 para 8,20 em 2021. O estado
passou de alta (10,00 a 19,99/100.00 hab.) para média endemicidade (2,00 a
9,99/100.000 hab.), de acordo a indicadores de Monitoramento do Processo de
Eliminacdo da Hanseniase enquanto problema de Saude Publica (Tabela 2)
(BRASIL, 2022).

Os municipios de Anagé, Tremedal e Vitéria da Conquista no sudoeste
do estado Bahia, locais do presente estudo, transitam entre baixa endemicidade
e territorio hiperendémico de acordo aos Indicadores e Dados Bésicos de
Hanseniase nos Municipios Brasileiros. Entre os anos de 2001 e 2019 foram
notificados 60 casos novos de hanseniase no municipio de Anagé. O municipio

transitou entre baixa endemicidade, alta, muito alta, chamando atencao para o
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periodo de 2013 onde foram diagnosticados 8 novos casos da doenca (muito
alta endemicidade) (38,65 casos por 100.000 habitantes) (RAMOS Jr, 2021a).

O municipio de Tremedal, na série histdrica de 2001 a 2019 aposentou
51 notificacdes de novos casos de hanseniase (Figura 4). Chama atencao para
o periodo de 2010, quando foram notificados 19 novos casos (105,9 casos por
100.000 habitantes) caracterizando o territdrio como hiperendémico. Naquele
ano, houve elevacdo da taxa de deteccdo em 19 vezes em relacdo ao ano
anterior. Posteriormente, foi possivel observar oscilagdes entre alta, muito alta
e baixa endemicidade no municipio (RAMOS Jr, 2021b).

J& em Vitdria da Conquista, foram notificados 818 casos de hanseniase
no periodo de 2001 a 2021 (Figura 5). No periodo de 2001 a 2007, o territério
foi caracterizado como de endemicidade alta, passando para endemicidade
muito alta no ano 2008. Posteriormente, apresenta-se uma queda paulatina a
partir do ano 2009 com aumentos nos anos 2010 e 2011 e uma significativa
diminuicdo no ano 2013 alcancando o parametro de endemicidade média.
Porém, aprecia-se um aumento novamente no ano 2015 considerando o
municipio novamente de endemicidade alta, até que no periodo de 2019 a 2021
houve um decréscimo retornando a endemicidade baixa (RAMOS Jr, 2022).

A identificacdo de Indicadores e Dados Béasicos de Hanseniase nos
municipios é fundamental para o planejamento, monitoramento, avaliacdo e
tomada de decis6es no controle da doencga. Essas informagdes permitem uma
abordagem mais efetiva, direcionada e baseada em evidéncias, visando a

reducdo da carga da hanseniase e a melhoria da saude da populacéo.

3.2.2 Politicas de saude para controle da hanseniase no Brasil

A hanseniase, mantida nos tempos atuais como um problema de saude
publica em diferentes regibes do pais, por sua magnitude e seu poder
incapacitante, também pode se apresentar como potente gerador de estigma e
discriminacdo. Assim, o0 seu enfrentamento passa pela consolidacdo de
politicas publicas integrais e inclusivas (BRASIL, 2021; PENNA, et al. 2022), a
ser concretizada pela rede de servigos do SUS.

A hanseniase nos permite compreender que o processo de adoecimento

ndo afeta somente dimensdes biomédicas, as questdes emocionais e



35

psicolégicas propiciadas pelo estigma, discriminacdo e exclusdo social,
necessitam fazer parte do plano de cuidado de pessoas acometidas e suas
familias. Nessa perspectiva, ha iniciativas para o reconhecimento da dimenséo
do estigma em hanseniase e movimentos para supera-lo, conforme a Estratégia
Global para o periodo 2021-2030 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020;
BRASIL, 2021). No entanto, na pratica ha um longo caminho a ser percorrido
para a gestdo deste cuidado integral pela rede de servicos.

Além dos aspectos operacionais dos servicos de saude, considerando
seu carater negligenciado, a hanseniase estad relacionada as condicfes
socioecondmicas desfavoraveis (GEROTTO JUNIOR, et al., 2021). Portanto,
existem questdes relacionadas as estruturas social e econémica que impactam
neste adoecimento, extrapolando politicas no ambito da saude. Desta forma,
sao inumeros os desafios a serem superados para a prevencao e controle da
doencga, como: dificuldade ao acesso a saude e a condi¢bes adequadas de vida;
poucos recursos para acdes especificas para controle de DTNs; e baixa
visibilidade em espacos politicos sociais; fragilidade no desenvolvimento de
acOes especificas para assegurar o tratamento e acompanhamento de
qualidade (BRASIL, 2021).

Historicamente, se reconhece a adocdo de medidas pelo Estado
brasileiro, na composi¢ao de politicas publicas. Alguns marcos sédo importantes
para compreendermos a configuracdo atual, a exemplo da publicacédo do
Decreto Federal n°® 16.300, de 31 de dezembro de 1923, que estabeleceu o
isolamento de pessoas doentes em hospitais manicémios de forma compulséria
(Figura 1) (BRASIL, 2021).
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Figura 1 — Linha do tempo: Marcos politicos para a hanseniase no Brasil.
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Fonte: Construcdo do autor.

Entende-se, nos tempos atuais, que 0s leprosarios e 0 isolamento
compulsorio, refletiram na privagdo e destruicdo familiar, auséncia de
referéncias familiares, desgastes das relacdes afetivas, segregacdo social e
cultural, comprometimentos econémicos e efeitos individuais imensuraveis,
fundamentados no estigma e na discriminacao (CABRAL, 2013; FERREIRA &
SERRES, 2015; GOMES, 2020).

Na Era Sulfénica, em 1943, foram apresentados resultados positivos a
partir da adog¢do de uma sulfona dissubstituida (Promin) que passou a ser o
tratamento basico da doenca. A partir de entdo, as sulfonas comecaram a ser
utilizadas em tratamentos de pessoas que viviam em leprosérios, levantando
discussdes sobre a internacdo compulséria, alta e transferéncia para
dispenséarios (RODRIGUES, 1979). O 6° Congresso Internacional de Lepra,
realizado em Madri, em 1953, apoiava medidas que incluissem educacao
sanitaria para prevenir a transmissao e o isolamento seletivo (CUNHA, 2005).

Em 1950, Eurico Dutra, por meio da Lei n° 1.045, estabelece que as
pessoas acometidas pela hanseniase poderiam ter alta condicionada a sua
suspensao total ou parcial dela. Para as pessoas doentes que continuariam em
isolamento em leprocémios ou em domicilio, por meio dessa lei, foi permitida a
transferéncia para dispensario, onde deverdo continuar sob tratamento e
vigilancia (BRASIL, 1950).



37

O 7° Congresso Internacional de Lepra, realizado em Toquio, em 1958,
foi de grande importancia para um olhar que combatia as leis de exclusédo, em
especial o isolamento. Tal acompanhamento foi tratado como anacrdnico,
distante de um tratamento eficaz para a cura e diminuir o avango da doencga
(OPROMOLLA; LAURENTI, 2011). No entanto, no Brasil, s6 em 1972, 14 anos
apos as discussdes em Téquio, por meio da Portaria n° 236, de 28 de dezembro
de 1972 houve a regulamentacdo do fim do isolamento compulsério em
leproséarios (BRASIL, 2021).

Ja em 1976, por meio da Portaria n° 165, de 14 de maio, foi estabelecido
que o termo “lepra” e suas derivacdes nado poderiam ser utilizados em
documentos oficiais da Unido e dos Estados Membros sob pena de
arquivamento. Ao invés de ‘lepra’, terminologias oficiais foram definidas para a
doenca, tais como: hanseniase, doenca de hanseniase, hansénicos (BRASIL,
1978). A alteracao foi motivada para diminuir o medo e o rechago aos pacientes
guando era mencionado o nome da lepra (LANA, 2014). A portaria foi
reafirmada pela Lei n° 9.010 de 1995, onde com 0 mesmo texto proibia o uso
do termo “lepra” e seus derivados na linguagem empregada nos documentos
oficiais (BRASIL, 1995). A nova terminologia, além de ter sido bem aceita entre
as pessoas acometidas, também é uma estratégia interessante para lidar com
a complexidade da doenca no contexto social (OLIVEIRA, 2003).

A palavra ‘lepra’ nos tempos biblicos, em especial o velho testamento,
era empregada para caracterizar uma praga, enviada por Deus (BORGES,
MACHADO; CASTRO, 2017). A palavra hanseniase surge em um contexto de
luta e conquistas para a doenca e com a descoberta da cura o neologismo da
nomenclatura ganhou forca e se encaixou no léxico da lingua portuguesa.
Ressalta-se que houve uma mudanca da percepcao social da doencga no Brasil
a partir da nomenclatura, principalmente, quando associado a cura (DAS
DORES; TOLEDO, 2018). No entanto, ndo o suficiente para superar praticas e
percepcdes de estigma e discriminacao.

Em 1980, comecou-se a pensar na descentralizacdo dos servicos,
visando novas estratégias para aumentar a cobertura e melhorar a atencéo ao
acometido pela hanseniase. Com as novas estratégias aproveitou-se 0

momento para implementacdo da PQT adotada a partir de 1986 em
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concordancia com as politicas da Organizacdo Mundial de Saude
(OPROMOLLA; LAURENTI, 2011).

Seguindo com conquistas importantes para o controle, reconhecimento
e respeito as pessoas que foram acometidas pela hanseniase, um dos marcos
importantes nessa luta foi a Lei n° 11.520 de 2007, que dispde sobre a
concessdo de uma pensao especial as pessoas acometidas pela hanseniase
que foram submetidas ao isolamento ou internadas compulsoriamente em
hospitais-col6nia, até 31 de dezembro de 1986 (BRASIL, 2007).

Com o intuito de orientar e fortalecer a vigilancia e a atencdo da
hanseniase, a Portaria n° 149, de 03 de fevereiro de 2016, aprova o documento
relacionado as Diretrizes para Vigilancia, Atencdo e Eliminacédo da Hanseniase
como Problema de Saude Publica, com a finalidade de orientar os gestores e
os profissionais dos servicos de saude no que se refere ao acolhimento,
vigilancia, diagnostico, tratamento, cura, prevencado de incapacidades fisicas e
reabilitacdo (BRASIL, 2016).

Por fim, a politica atual para a hanseniase no Brasil, amplia o uso de
clofazimina para a hanseniase PB. Por intermédio da Portaria n° 71, de 11 de
dezembro de 2018, o Governo Federal torna publica a decisdo de ampliar o uso
da clofazimina para hanseniase PB conforme estabelecido pelo Ministério da
Saude, no ambito do SUS (BRASIL, 2018).

A gradual integracdo das acdes de controle da hanseniase na APS
remete-se ao caminho para que o SUS possa qualificar as acfes de controle
da hanseniase com o objetivo de alcancar a eliminagcdo como problema de
saude publica e de fomentar o cuidado integral as pessoas acometidas. Dentre
as acoes, a vigilancia em saude e a promocao da saude sdo acdes essenciais
para a deteccdo oportuna da doenca e prevencdo de complicacbes. Nesse
sentido, a APS deve ser a porta de entrada preferencial para um cuidado
longitudinal com a pessoa adoecida, seus familiares e comunidade. Para isso,
é fundamental que as equipes que atuam na APS estejam sensibilizadas a
realizarem um acompanhamento qualificado desses individuos (BRASIL,
2021).

Apesar de avancos nas politicas de saude para controle, prevencédo e
superacdo da hanseniase no ultimo século no Brasil, ainda h4 um caminho

longo a ser percorrido para além dos aspectos biomédicos. Para tanto, tem-se
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construido estratégias no ambito nacional para o enfrentamento da hanseniase
(BRASIL, 2021) assim como, movimentos da OMS a partir da Estratégia Global
2021-2030 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020), visando ampliagéo do
alcance da prevencado da hanseniase; tratar e prevenir incapacidades fisicas;
combater o estigma, a discriminacdo e garantir os direitos humanos; e,

implementar o roteiro zero hanseniase.

3.3 Estigma associado a hanseniase

O que mais me marcou na vida ndo foi a doenca, foi o
preconceito. A gente tem medo de falar que ta doente; (...)
(Maria).” (NEIVA & GRISOTTI, 2019).

O adoecer ndo deve ser visto como uma representacao simples do
processo patologico no sentido biologicista. Essa experiéncia perpassa normas,
valores e expectativas individuais e coletivas que representam a forma de
pensar e agir sobre uma doenca (ALZAMORA, 2011). A hanseniase, por meio
dessa experiéncia, carrega consigo um “fantasma do contagio”. O estigma por
aguelas pessoas acometidas por hanseniase causou afastamento, isolamento
e excluséo social. Aléem disso, os aspectos misticos que envolviam a doenca
contribuem para a concretizacdo do estigma e consequente exclusédo social
(MARTINS; CAPONI, 2010; HILARIO, 2012).

Assim, a hanseniase destaca-se nesse sentido, ndo apenas pelos
aspectos clinicos da doenca, mas também pelos significados que serdo
atribuidos as e pelas pessoas. Trata-se de uma doenca que se apresenta de
forma diferente de outras por carregar consigo a representacdo em diferentes
culturas e épocas (LANA, 2014). Neste sentido, é importante considerar que as
crencas e culturas, jA comprovadas que influenciam no processo saude e
doencga, impactam a tomada de decisdo para o amparo a saude, incluindo, os
varios niveis de cuidado (ALVES, 1993; RIBEIRO, 2015).

Ao se perceber doente, é preciso buscar entender o significado desse
processo em seus valores e da sua comunidade (ALVES, 1993). Entende-se
gue a provavel razdo para a ocorréncia do estigma é a individualidade humana

frente a diferenca (VAN BRAKEL, 2006). O estigma combinado a incapacidade
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fisica deixada pela hanseniase representa um potente elemento do processo
de determinacdo social, deixando essas pessoas invisibilizadas (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2020). Os aspectos psicossociais devem ser o
ponto de partida para uma atencéo integral, capaz de superar o estigma como
condicao discriminatoria e de excluséo social (BRASIL, 2021).

De acordo com Le Breton (2010) o corpo é uma ferramenta pela qual as
relacbes com o mundo sdo construidas. As expressdes dos sentimentos, rituais
de interacdes, gestbes e mimicas, a relacdo com a dor e sofrimento podem ser
demonstracdes corporais que possibilitam as vivéncias e o estar vivo. Quando,
por marcas e/ou deformidades causadas pela hanseniase, afastam a pessoa
acometida do convivio social, pode acarretar comprometimentos emocionais e
psicossociais importantes que reverberam no modo de lidar com a vida
(BRASIL, 2017).

Ao considerar o carater especifico da doenca, vislumbrando os aspectos
clinicos, epidemiolégicos e psicossociais, entende-se que ac¢des que fortalecam
o controle da hanseniase se fazem necessarias. A detecgdo precoce, 0
tratamento oportuno e a prevencdo de incapacidades fisicas e reabilitacao,
assim como, acdes que fortalecam grupos que promovam o enfrentamento do
estigma e discriminagdo sédo ferramentas importantes na busca por menos
danos sociais e psicologicos causados pela doenca (OLIVEIRA, 2018; BRASIL,
2021).

O corpo, como universo de representacdes, dos valores e do imaginario
social, deve se afastar dos enfoques biolégicos ou socio-biol6gicos e ser
entendido em sua complexidade (LE BRETON, 2010). A busca pela
compreensao do corpo estigmatizado pela hanseniase contribui com o objetivo
geral de estratégias para reduzir a hanseniase no Brasil. O terceiro pilar da
estratégia diz respeito & promoc¢éo da inclusédo social por meio do combate ao
estigma e a discriminacdo (BRASIL, 2021) almejando zero estigma e
discriminacao garantindo que os direitos humanos sejam respeitados (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2020).

3.3.1 Imagem corporal na experiéncia da hanseniase
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“O corpo é o elemento que possibilita a articulagdo entre
as esferas da subjetividade e da coletividade (...) O corpo
(...) é a condigdo da coletividade” (COSTA & ENDO,
2014).

A ideia de experiéncia no mundo nos remete diretamente ao corpo, ele
fundamenta nossa insercdo no mundo. O corpo nos coloca a “ser” em
situacdes, por esse motivo, se torna a dimensao do nosso proprio ser e mundo.
N&o é apenas ter uma situacéo, ele € movimento ultrapassando novos estados
e formas de ser. Nesse sentido, o corpo vivido é um corpo em acao antes de
ser contemplado (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999).

A salude é um processo vivido de forma singular em nivel orgéanico e
psiquico (CHIAVERINI, et al, 2011). Logo, é no corpo que os fenbmenos de
saude/doenga acontecem. Essa concepgdo de corpo € constantemente
(re)elaborada a partir do encontro consigo mesmo, com 0 outro e com a
organizacdo social ao qual o individuo faz parte (PALMEIRA; QUEIROZ;
FERREIRA, 2013). Sendo assim, é por meio da forma como cada pessoa lida
com 0s acontecimentos/experiéncias em sua trajetoria que vao se desenhando
subjetividades. A subjetividade é algo que acontece em um corpo e dele nao se
desvincula (CARDOSO JR, 2005). O adoecimento perpassa questdes culturais
e é influenciado por uma rede de simbolos que determinam interpretacdes do
processo saude/doenca que, muitas vezes, causam diferentes formas de
cuidado (FERREIRA; SOUZA; ASSIS, 2014).

Para Freud a inter-relacéo do sujeito com a cultura ao qual ele pertence
€ uma relacao operada pelo corpo (COSTA; ENDO, 2014). Logo, compreender
cComo as marcas corporais e o estigma provenientes de alguma doenca ou
agravo interferem nas relagbes sociais apresentam caminhos para o
enfrentamento destas doencas. A partir de um estudo com objetivo de analisar
as representacdes sociais do corpo por mulheres que possuem 0S proprios
corpos alterados pelo encontro com a hanseniase foi possivel identificar que as
representacbes conduzem os comportamentos das mulheres frente a
hanseniase. Neste trabalho foram entrevistadas 43 mulheres que
correlacionaram os corpos com hanseniase a representacdes sociais para um

corpo alterado, como imagens metaféricas envolvendo “bichos de sete
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cabecas”, ou animais com aparéncia culturalmente repulsivas, como “cobras” e
“sapos”, ou relacionados a alimentos que devem ser descartados, como “feijao
podre” (PALMEIRA; QUEIROZ; FERREIRA, 2013).

A desestruturacdo da imagem corporal também é observada em sujeitos
gue tiveram hanseniase e que acabaram por desenvolver incapacidades
fisicas, envolvendo principalmente as maos e os pés, regides que sdo muito
acometidas pela hanseniase (BATISTA; VIEIRA; PAULA, 2014) ou a regido do
narizem pessoas com GIF 2 (BENEDICTO, et al, 2017). O conceito de “imagem
corporal” se distancia do conceito de “esquema corporal’. Este ultimo se
relaciona com a neurofisiologia e a propriocep¢do, ao passo que a imagem
corporal pode ser entendida como a sintese das experiéncias emocionais
corporificadas (SILVA, 2013).

A imagem corporal ndo é fixa, ndo se encontra finalizada em si, ela é
associada a diferentes efeitos de percep¢des sociais e historicas que formam
um processo continuo, muito mais do que um produto acabado (MATTOS,
2015). Desta forma, a presenca da hanseniase pode desencadear a
desestruturacdo da imagem corporal, promovendo limitacdo da aderéncia ao
autocuidado e a sociabilizacdo destes sujeitos, contribuindo para o aumento do
estigma relacionado a hanseniase (BATISTA; VIEIRA; PAULA, 2014). Para
Merleau-Ponty o corpo aparece como tocado pelo sentido que é absorvido da
realidade na qual esta inserido o ser em sua condic¢éo relacional (LUCENA et
al, 2012).
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4 JUSTIFICATIVA

A hanseniase, por inferir uma complexidade, com vistas ndo somente
por suas dimensbes biologicas, mas também as suas complicacdes
biopsicossociais, deve ser objeto de dialogo e estratégias para sua eliminacéo
no cendrio nacional e mundial. Para isso, deve-se requerer uma nova
organizacdo do modelo de atencdo a saude pautados na equidade,
integralidade e no cuidado longitudinal.

A saude como direito de todos e todas, a diminuicao de desigualdades e
o atendimento das necessidades individuais sé@o principios basicos do SUS e
devem ser respeitados. Para isso, uma neologia da atencao a saude deve estar
relacionada com o incentivo a pesquisa, a melhoria das condicdes e qualidade
de vida. Para tanto, estudos como este sdo importantes para avaliar as acoes
de saude e propor medidas que qualifiquem as estratégias de controle, de
vigilancia e do cuidado, e assim reduzir prejuizos maiores causados pela
hanseniase.

A hanseniase, estando potencialmente associada a incapacidades e
estigma, deve ser incluida em estratégias que visem sanar condicfes
complexas. No Brasil, a maioria dos servicos ndo esta plenamente organizado
para um cuidado longitudinal, desde o acolhimento psicossocial durante o
tratamento, incluindo a pés-alta por PQT (REIS, 2017). Diante do contexto, é
preciso a unido de forcas para o desenvolvimento de aliancas entre a sociedade
civil, gestores, profissionais de satde e comunidade cientifica para fundamentar
a luta por um mundo rumo a zero hanseniase.

As incapacidades fisicas e o estigma sao condi¢ces comuns as pessoas
acometidas pela hanseniase, além de condi¢cdes de vulnerabilidades que
colaboram para ampliar a gravidade do cenario epidemiol6gico. Forma-se um
ciclo, o estigma e as incapacidades fisicas favorecendo as vulnerabilidades pois
“fragilizam” a pessoa para atividades de vida diaria e o mercado de trabalho,
ampliando as vulnerabilidades geradas em contextos endémicos causando
mais incapacidades e consequente estigma.

O estigma apresenta-se como uma das dificuldades a ser superada para
a eliminacdo da hanseniase. Somado ao estigma, o tabu sobre a doenca, o

longo periodo de incubacéo, as diversas formas clinicas, o longo tratamento, a
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possibilidade de rea¢c6es hansénicas com danos neurais e o periodo pés alta
da doenca € uma das mais desafiadoras para o controle.

A busca pela promocdo e inclusdo social por meio do combate ao
estigma e a discriminacdo vem sendo pensada como uma das estratégias
nacionais para o enfrentamento da doenca. Ndo obstante, estudos dessa
natureza podem contribuir para o aperfeicoamento de profissionais de saude
no ambito da vigilancia, atencédo basica e demais niveis de atencdo para o
enfrentamento do estigma preconizado pela Estratégia Global de Hanseniase
2021-2030. A estratégia tem como indicador de impacto o nimero de leis que
permitem a discriminacéo das pessoas acometidas pela hanseniase e almejava
para 2020 que nenhum pais tivesse leis discriminatorias. Em 2019, 127 leis
estavam sendo monitoradas para altera-las ou revoga-las (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2020).

Para além do contexto mundial, o reconhecimento dos contextos locais
nos municipios do estudo possibilitara identificar os aspectos de vulnerabilidade
(psicolégico, social, institucional, individual e ambiental) que, possivelmente,
contribuem para a manutencdo da transmissdo e as falhas nas acdes de
controle. Assim como, perceber os fatores que fortalecem o estigma pela
doenca que é fundamental para intervengfes e assim, minimizar seus efeitos
na hanseniase. Nesse sentido, a mensuragdo do estigma torna-se importante
para controle da doenca, impactando positivamente na tomada de decisdo e
autonomia da pessoa acometida e deve ser ferramenta nos servicos de saude.

Somado a mensuracgao do estigma, educacao permanente sobre o tema,
oficinas e rodas de conversa sobre a doenca podem ser potentes equipamentos
para problematizar e dialogar sobre o estigma em hanseniase. Esses processos
podem aproximar gestores, vigilancia, profissionais de saude e adoecidos ao
tema, introduzindo assim, o dialogo na rotina dos servicos de saude. Nesse
contexto, que pode contribuir para minimizar o sofrimento psicossocial do
adoecido e da sua familia e desmontar o ciclo de vulnerabilidade, reafirmando
a esséncia da Estratégia Nacional de Combate a Hanseniase 2019-2022.

Dessa forma, o presente estudo colabora com as estratégias nacionais
fortalecendo seus objetivos e oferecendo aproximacdo sobre o tema,

demonstrando que é possivel realizar tais avaliagdes no ambito da atencéo a
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saude. Logo, torna-se uma proposta que pretende estar repleta de significados
e com comprometimento ético, politico, cultural e social.

Nesse sentido, esse estudo partiu da seguinte pergunta norteadora:
“Como o estigma relacionado a hanseniase é percebido pelo individuo afetado
pela doenca e pela comunidade em um contexto endémico no interior da
Bahia?” Essa pergunta serviu como guia para investigagdo e analise dos

diferentes aspectos do estigma e suas consequéncias.
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5 OBJETIVOS

5.1 Objetivo geral

Analisar o estigma da comunidade e da pessoa acometida pela

hanseniase no cenario de endemicidade em municipios no sudoeste da Bahia.

5.2 Objetivos especificos

e Caracterizar o perfil cienciométrico e tendéncia de pesquisas globais
direcionadas a mensuracdo de estigma relacionado a hanseniase
fundamentadas na adocédo de escalas validadas no periodo 1986—-2022.

e Caracterizar o estigma da comunidade relacionado a hanseniase em
municipios do interior da Bahia.

e Caracterizar 0 estigma da pessoa acometida pela hanseniase em

municipios do interior da Bahia.
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6 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

6.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo epidemioldgico transversal descritivo, que
investigou a presenga do estigma em comunidades e em pessoas acometidas
pela hanseniase. Essa modalidade de estudo é de grande valia para
reconhecimento situacional de um local de saude (ALMEIDA FILHO;
ROUQUAYROL, 2013).

Porta-se como recorte de um projeto maior, denominado Integracéo de
acOes de vigilancia, prevencao e controle de doencas tropicais negligenciadas:
perspectivas epidemioldgicas e operacionais para hanseniase e doenca de
Chagas no SUS no sudoeste do Estado da Bahia — INTEGRADTNS, financiado
pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia, Edital 003/2017 —
Programa Pesquisa para o Sistema Unico de Satde (PPSUS), pelo Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico - CNPq, por intermédio
do apoio a projetos de pesquisa/Universal 01/2016 e pela Fundacéo Cearense

de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico - FUNCAP.

6.2 Local do estudo

Esse estudo foi desenvolvido nos municipios de Anagé, Tremedal e
Vitéria da Conquista, todos localizados na regido sudoeste do Estado da Bahia
(Figura 7). A selecdo do local se deu pleiteando incluir os mais diversos

contextos sociais, culturais e epidemiolégicos do Estado.

Figura 2 — Localizag&o do Estado da Bahia (A); regional de saude de Vitéria da

Conquista (B) e municipios do estudo (C).
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Os municipios supracitados apresentam um importante contexto de

vulnerabilidade, fazem parte de regides endémicas para a hanseniase. A

Tabela 2 apresenta indicadores que auxiliam na caracterizagéo do contexto em

gue a pesquisa foi desenvolvida, extraidos, em sua maior parte, do censo

demografico de 2010.

Tabela 2 - Indicadores demograficos e econémicos dos municipios do estudo.

L i Vitoria da

Caracterizacéo Anagé Tremedal _

Conquista

Territério (km?) (2021) 1.899,683 km? 2.010,316 km2  3.254,186 km?

Populacéo (estimada 2021) 21.229 15.996 343.643

Proporgao da populacéo residente 80.7% 76.9% 10.5%

em area rural (Censo 2010)

_. . L 1.817 (Muito Alto 1.472 (Muito

Indice Brasileiro de Privacao - IBP 05) Alto Q5) -0.303 (Alto Q4)

Densidade demografica ) 10,14 hab./ )

(hab./km2) (2010) 13,10 hab./ km K2 91,41 hab./ km

Cobertura de ESF (%) (2020) 100% 100% 47,47%

Cobertura de ACS (%) (2020) 100% 100% 91,11%

indice de Gini (2010) 0,4841 0,4865 0,5588

IDHM (2010) e posicdo no pais
(5.570 municipios)

Populacdo  com rendimento
nominal mensal per capita de até
% salario-minimo (%) (2010)

0,540 (5.325°) 0,528 (5.408°)

54% 53,9%

0,678 (2.481°)

39,7%
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Fonte: Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), disponivel em:
https://cidades.ibge.gov.br / e-Gestor Atencao basica disponivel em:
https://egestorab.saude.gov.br/paginas/acessoPublico/relatorios/relHistoricoCoberturaAB.xhtm
| / indice Brasileiro de Privacdo. Disponivel em: https://cidacs.bahia.fiocruz.br/ibp/. Sistema
IBGE de Recuperacao Automatica - SIDRA. Disponivel em:
https://sidra.ibge.gov.br/tabela/1378

Anagé, municipio de pequeno porte, esta localizado a 540 km da capital
do Estado, Salvador. Capitdo-mor Jodo Goncalves da Costa fundou em 1784 o
municipio de Anagé que foi inicialmente habitada pelos indios Mongoyos e
Ymborés. O povoamento do territério se intensificou na segunda metade do
século XIX com a possibilidade do desenvolvimento da agropecuaria. Anagé
faz divisa territorial com os municipios de Caetanos, Bom Jesus da Serra, Belo
Campo, Planalto, Caraibas e Vitdria da Conquista, todas no mesmo estado
(IBGE, 2021a).

Também de pequeno porte, Tremedal, situado no sudoeste do estado da
Bahia e localizada a 588 km da capital, Salvador, teve sua origem na fazenda
Brejo de propriedade de Joaquim Gongcalves em 1885. Com seu bioma diverso
(Caatinga, Cerrado e Mata Atlantica) (IBGE, 2022b) e territorio fértil propiciou a
chegadas de outras familias transformando o lugarejo em povoado a partir de
1895 (ALCANTARA, 2007). Hoje, municipio, Tremedal faz divisa com de
Presidente Janio Quadros, Maetinga, Caraibas, Belo Campo, Candido Sales e
Piripa, todas no mesmo Estado (IBGE, 2022b).

Vitoria da Conquista nasce com uma histéria de uma expectativa de
exploracdo de metais preciosos e violéncia com os povos que ali habitavam, os
Mongoyds, Ymborés e Pataxds (OLIVEIRA, 2015). A 503 km da capital, Vitoria
da Conquista, sendo a terceira maior cidade da Bahia, € um municipio de
grande relevancia cultural, econémica e demografica para o Estado. Conquista,
limita-se com os municipios de Candido Sales, Belo Campo, Anagé, Planalto,
Barra do Choga, Itambé, Ribeirdo do Largo e Encruzilhada (IGBE, 2022c).

Em 2013, os municipios de Tremedal e Vitéria da Conquista foram
escolhidos como objetos do projeto denominado “Atencdo a Saude para
Hanseniase em Areas de Alta Endemicidade nos Estados de Rondénia,
Tocantins e Bahia: abordagem integrada de aspectos operacionais,
epidemioldgicos espacos temporal, clinicos e psicossociais — INTEGRAHANS”.

Foi uma pesquisa desenvolvida por grupo de pesquisadores do Programa de
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Po6s-graduacédo em Saude Publica da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal do Ceard em parceria com a secretarias estaduais e municipais. Esse
estudo foi aprovado e financiado pelo CNPq, possibilitou a caracterizacdo dos
aspectos operacionais, epidemioldgicos, clinicos e psicossociais da
hanseniase, bem como, a aproximacao dos contextos de vulnerabilidade e
discussdes no ambito atencdo a saude para o controle da hanseniase.
Abordar e trabalhar satude nesses territérios apresentados torna-se uma
guestdo complexa. Diferentes fatores (sociais, econdmicos, sanitarios, culturais
e ambiental) podem convergir e/ou divergir e assim revelar particularidades que
precisam ser contempladas para o fortalecimento da compreensédo da saude.
Nesse sentido, a atividade em campo passa a ser uma partilha fazendo desse

momento uma representacao simbdlica.

6.3 Populagéo-alvo

A amostra selecionada para o estudo, cujo objetivo foi caracterizar o
estigma da pessoa acometida pela hanseniase, consistiu em individuos
identificados como caso referéncia (CR) de hanseniase, notificados no Sistema
de Informacé&o de Agravos de Notificagdo (SINAN), no periodo de 2001 a 2021.
Foram incluidos individuos com 18 anos de idade ou mais, de ambos 0s sexos,
com ou sem incapacidades fisicas, residentes nos municipios de Anage,
Tremedal e Vitéria da Conquista, no estado da Bahia. Além disso, foram
consideradas pessoas com recidiva ou em tratamento de reagao hansénica.

No estudo que visou caracterizar o estigma da comunidade relacionado
a hanseniase, foram incluidos os contatos intradomiciliares, extradomiciliares e
coabitantes dos CR de hanseniase. Dado que este estudo faz parte de um
projeto mais amplo que aborda duas das Doencas Tropicais Negligenciadas
(DTNSs) e considerando a ampla vulnerabilidade dessa populacéo, entendida
como o conjunto de condigdes e fatores que tornam uma pessoa ou grupo mais
suscetivel a desvantagens e dificuldades adicionais, também foram incluidas
pessoas residentes em areas endémicas de doenca de Chagas. Todos o0s
participantes desses estudos deveriam ter conhecimento sobre a hanseniase,

nao ter diagnaostico prévio ou atual da doenca, ser maiores de 18 anos, podendo
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apresentar ou ndo casos da doenca na familia e residir nos municipios de
Anagé, Tremedal e Vitoria da Conquista.

Para ambos os estudos, foram estabelecidos critérios de exclusao, que
incluiram a recusa em participar da pesquisa, bem como a presenca de
condi¢Bes que impossibilitassem a resposta a questdes relacionadas a déficits
cognitivos ou alteragdes neuroldgicas. Quanto aos individuos afetados pela
hanseniase, foi estabelecido como critério de incluséo o inicio do tratamento ha
mais de 2 meses, uma vez que esse periodo é considerado adequado para
avaliar se ocorreram altera¢des significativas em suas vidas devido a doenca
(OLIVEIRA et al., 2019).

6.4 Instrumento, coleta de dados e analise

Para melhor compreenséo, essa sessao foi dividida em etapas, sendo

estes, referentes a cada objetivo especifico do estudo.

Etapa 1 - Caracterizar o perfil cienciométrico e tendéncia de pesquisas globais
direcionadas a mensuracdo de estigma relacionado a hanseniase

fundamentadas na adocé&o de escalas validadas no periodo 1986—2022.

Trata-se de uma pesquisa cienciométrica acerca de publicacdes
relacionadas a mensuracao do estigma vinculado a hanseniase. A coleta de
dados foi realizada entre janeiro e abril de 2023 e foram consideradas todas as
publicacdes no periodo de janeiro de 1986 a dezembro de 2022.

As buscas por publicagbes cientificas foram realizadas nas seguintes
bases de indexacdo: Scopus® (https://www.scopus.com/home.uri), Pubmed®
(https://[pubmed.ncbi.nim.nih.gov/) e Web of Science®
(https://mijl.clarivate.com/search-results), via acesso a Comunidade Académica
Federada da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAFe-CAPES) e a plataforma Dimensions®
(https://app.dimensions.ai/discover/publication).

Foram considerados os seguintes critérios de inclusédo: artigos cientificos
publicados até o ano de 2022 em revistas indexadas na base de dados e nos

idiomas apresentados em inglés e portugués, e, como critérios de excluséo:
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documentos em fase de impressdo e literatura cinza (producdes nao
controladas por editores comerciais), e artigos que nédo tratassem claramente
de mensuracédo de estigma por meio do uso de escalas.

Apos definicdo dos critérios foi realizada busca com aplicagdo dos
seguintes descritores, nas bases de dados Scopus®: (AUTHKEY ("Leprosy"
OR "Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”™) OR TITLE ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR ABS ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae™)) AND ((AUTHKEY (("SCALE" OR
"Escala") AND ("Stigma" OR "Estigma")) OR TITLE ( ("SCALE" OR "Escala")
AND ("Stigma" OR "Estigma")) OR ABS (("SCALE" OR "Escala") AND ("Stigma"
OR "Estigma")))); Pubmed®: ("Leprosy” OR "Hanseniase" OR "Mycobacterium
leprae”) AND ("Scale"” OR "Escala"™) AND ("Stigma" OR "Estigma"); Web of
Science®: (TI=(Leprosy)) OR TI=("Mycobacterium leprae") OR TI=(hanseniase)
OR (AK=(Leprosy)) OR AK=("Mycobacterium leprae") OR AK=(hanseniase) OR
(AB=(Leprosy)) OR AB=("Mycobacterium leprae") OR AB=(hanseniase) AND
(TI=(STIGMA) OR TI=(ESTIGMA)) AND (TI=(ESCALA) OR TI=(SCALE)) OR
(AB=(STIGMA) OR AB=(ESTIGMA)) AND (AB=(ESCALA) OR AB=(SCALE))
OR (AK=(STIGMA) OR AK=(ESTIGMA)) AND (AK=(ESCALA) OR
AK=(SCALE)); e Dimensions®: ((Leprosy OR "Mycobacterium leprae") AND
Scale AND Stigma) OR (("Mycobacterium leprae" OR Hanseniase) AND Escala
AND Estigma).

Apoés avaliacdo e exclusdo de eventuais duplicidades, procedeu-se a
andlise dos indicadores cienciométricos e da sensibilidade de cada base de
dados para captacdo das publicacfes. A partir desta analise, optou-se por
utilizar a Scopus® (vinculada a Elsevier) — considerado um dos maiores bancos
de dados de publicacdes cientificas (HERCULANO & NORBERTO, 2012).

Para andlise de tendéncia foi reconhecido o numero de publicacdes
sobre hanseniase (publicacdes relacionadas a mensuracdo do estigma
vinculado a hanseniase/publicacdes gerais por hanseniase), usando o0s
seguintes descritores na base de dados Scopus®: (AUTHKEY ("Leprosy” OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR TITLE ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR ABS ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae"))).
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Redes bibliograficas para analise cienciométrica foram construidas
considerando-se as caracteristicas das referéncias associadas a cada registro,
juntamente com os dados de descritores do autor, com a disposi¢éo dos termos
mais frequentes nas producdes por meio da analise de clusters. Para tanto,
utilizou-se o software de Vvisualizagcdo cienciométrica VOSviewer®
(https://www.vosviewer.com/), uma ferramenta que possibilita a construgdo e
visualizacao de redes cienciométricas (VAN ECK; WALTMAN, 2013) Todas as
plataformas utilizadas nesta pesquisa de publicacdes tinham compatibilidade
com este software.

Para andlise e construcdo dos mapas, foram utilizados indicadores de
analise cienciométrica vinculados a coautoria para as categorias: autor (co-
authorship versus author), instituicdo (co-authorship versus organizations), pais
(co-authorshipversus countries) e a co-ocorréncia para unidade descritores
préprios do autor (co-occurrence versus authorkeywords), seguindo parametros
de limite maximo de 25 e minimo de ‘1’ para os itens de visualizagao
cienciométrica.

A distribuicdo espacial foi apresentada em mapa mundial tendo como
unidade de referéncia paises. JA a tendéncia temporal foi analisada por
regressdo de Poisson por pontos de inflexdo (joinpoints), com significancia
estatistica via método de permutacdo de Monte Carlo. Validou-se e testou-se
as variacbes percentuais anuais (Annual Percent Change, APC) além da
variacdo percentual anual média (Average Annual Percent Change, AAPC),
com intervalo de confianga (IC) de 95%. Foram definidas tendéncias temporais
de reducdo com APC/AAPC negativas e significancia estatistica, de aumento
com APC/AAPC positivas e significAncia estatistica ou de auséncia de
tendéncia com APC/AAPC iguais a zero e sem significancia estatistica. Utilizou-
se 0 programa Joinpoint Regression® verséao 4.4.2 (Statistical Methodology and
Applications Branch, Surveillance Research Program, National Cancer

Institute).

Etapa Il — Caracterizar o estigma da comunidade relacionado a hanseniase em

municipios do interior da Bahia.
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Utilizou-se, para a coleta de dados, a escala EMIC-CSS (Anexo A)
validada no contexto nacional (OLIVEIRA, 2018), baseada na Explanatory
Model Interview Catalogue (EMIC) e considerada pela International Federation
of Anti-Leprosy Associations como uma ferramenta usado para reconhecer
atitudes e comportamentos em relacdo a pessoas afetadas pela hanseniase
(WEISS, et al, 1992). A escala € composta por 15 perguntas que apresentam
quatro (4) opcdes de respostas: Sim (2), Possivelmente (1), Nao (0), Nao sei
(0). A pontuacéo total varia de zero (sem atitudes negativas) a 30 (atitudes mais
negativas) (OLIVEIRA, 2018). Para além das dimensfes atitudinais e
comportamentais, foram coletadas informacdes relacionadas as condi¢bes
socioeconbmicas e demograficas dos participantes através de um instrumento
construido pelo grupo de pesquisa em Doencgas Tropicais Negligenciadas da
Universidade Federal da Bahia — UFBA e Universidade Federal do Ceara —
UFC.

O processo de coleta de dados em si foi antecedido por reunides para
planejamento, treinamento e orientagdes com as pessoas envolvidas na coleta
de dados. A escala EMIC-CSS foi aplicada posteriormente ao treinamento com
a pesquisadora responsavel pela validacédo da escala para o Brasil (OLIVEIRA,
2018). A coleta de dados foi iniciada em 12 de marco de 2019 e concluida em
30 de janeiro de 2023 e aplicada por pesquisadores que participaram do
supracitado treinamento. A interrupcéo na aplicagao justifica-se pelas medidas
sanitarias instituidas pela pandemia da covid—-19.

Por esse estudo fazer parte de um projeto maior que abrange
hanseniase e doenca de Chagas, com vistas a identificacdo das pessoas para
as quais seria aplicada a escala, articulou-se junto as Secretarias Municipais de
Saude dos municipios e o Centro Municipal de Pneumologia e Dermatologia
Sanitaria (servigo de referéncia no diagndstico e tratamento de hanseniase no
municipio de Vitéria da Conquista) o levantamento de casos notificados
ocorridos no periodo de 2001 a 2020.

Apoés identificacdo dos casos de hanseniase e doenca de Chagas,
estruturou-se itinerario com rotas dos enderecos para abordagem com auxilio
de agentes comunitarios de saude (ACS), equipe de enfermagem e demais
membros das equipes de saude da familia (ESF) nos municipios de Anagé e

Tremedal. Durante o primeiro encontro com o caso referéncia de hanseniase
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foi possivel o reconhecimento e registro dos contatos intradomiciliares,
extradomiciliares e coabitante do caso para possivel abordagem. Ressalta-se
gue, somente mediante autorizacdo por escrito do caso referéncia, seus
contatos foram convidados a participar do estudo.

Também foram considerados para a participacao deste estudo pessoas
com suspeita ou diagndéstico estabelecido de doenca de Chagas; além de
pessoas com evidéncia de risco de transmissdo vetorial no intra e
extradomicilio. Todos as pessoas selecionadas deveriam ter conhecimento
sobre a hanseniase.

Em Vitéria da Conquista, além das abordagens ja citadas, foi realizada
junto ao Centro Municipal de Pneumologia e Dermatologia Sanitaria a
abordagem de pessoas acompanhantes dos casos que iam para 0 Servico
buscar medicamentos para hanseniase (contatos intradomiciliares,
extradomiciliares ou coabitantes); e das pessoas que iam fazer avaliacao
dermatoneurolégica pela suspeita da doenca. Todos, obrigatoriamente,
deveriam ter conhecimento sobre a hanseniase.

Apbs explicacdo dos objetivos e processos da pesquisa, por intermédio
da leitura dialogada do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), foi
realizada entrevista e aplicado a Escala EMIC-CSS e o instrumento para
avaliagdo socioecondmica e demogréfica entre as que aceitaram participar do
estudo. Esse instrumento possibilitou reconhecer varidveis como sexo,
raca/etnia, faixa etaria, escolaridade, estado conjugal, municipio de residéncia,
local de moradia, contexto de trabalho, contexto econdémico (levando em
consideracao o salario-minimo da época R$ 998,00) e se mora ou morou com
caso de hanseniase.

Para a analise, os dados foram consolidados e exportados no formato
dBase (.dbf) sendo possivel leitura pelo Stata/MP 14.0 Statistics/Data Analysis
(Stata Corporation, College Station, USA). Utilizou-se o teste de Qui-quadrado
de Pearson para verificar associacao (p<0,05). A caracterizacdo da amostra foi
realizada por meio de analise descritiva. Para fins de analises associativas,
criou-se uma variavel denominada “presenca de estigma”, classificada em n&o

tem estigma (escore = 0) e tem estigma (escore = 1).
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Etapa Ill — Caracterizar o estigma da pessoa acometida pela hanseniase em

municipios do interior da Bahia.

Utilizou-se como instrumento de coleta de dados nessa etapa a escala
EMIC-AP (Anexo B), validada no contexto nacional (OLIVEIRA, 2018). Essa
ferramenta é uma escala a ser aplicada a pessoa acometida pela hanseniase
para fins do reconhecimento do estigma. A EMIC-AP apresenta quinze itens a
serem respondidos com quatro op¢bes com pontuacgdes que variam de zero a
trés pontos, assim como segue: (3) “Sim”, (2) “Possivelmente”, (1) “Nao tenho
certeza”, (0) “Nao”. O item 2 tem pontuacdo invertida - (0) “Sim”; (1)
“‘Possivelmente”; (2) “Nao tenho certeza”, (3) “Nao” - e o item 11, que diz
respeito a relacionamentos amorosos, € subdividido em duas questbes, e sédo
respondidos de acordo com o estado civil da pessoa entrevistada. (OLIVEIRA,
2018; OLIVEIRA et al, 2019). Usou-se, também, uma ferramenta para o
reconhecimento socioecondmicas e demograficas dos participantes.

Para o reconhecimento dos participantes dessa etapa, foi realizada
busca junto ao SINAN e Secretaria Municipal de Saude de cada municipio, 0
levantamento dos casos de hanseniase no periodo de 2001 a 2021. Apés
identificagdo do CR de hanseniase foi realizada a localizagdo destes no
territdrio da APS assim como as suas UBS/ESF e seus ACS e agendado visita
domiciliar. A construcdo de um itinerario se deu em conjunto com os ACS a fim
de alcancar o maior nimero de casos.

Em Vitéria da Conquista, além do método supracitado, foi realizado um
levantamento, junto ao Centro Municipal de Pneumologia e Dermatologia
Sanitaria, de casos de hanseniase para posterior abordagem. Parte da
abordagem dos casos de hanseniase de Vitéria da Conquista ocorreu no
proprio Centro Municipal de Pneumologia e Dermatologia Sanitaria. Ao ir tomar
a dose supervisionada e pegar seus medicamentos para 0 més, o paciente era
abordado, o pesquisador se identificava, informava sobre o estudo e o
convidava a participacdo. Em caso de aceite, o paciente era conduzido para
uma sala privativa e livre de qualquer interferéncia para a leitura do TCLE e
possiveis esclarecimentos de duvidas que pudessem ter.

Apés explicacdo dos objetivos e processos da pesquisa, por intermédio

da leitura dialogada do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), foi
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realizada a aplicagcdo da Escala EMIC-AP e o instrumento para avaliacao
socioeconémica e demografica entre as que aceitaram participar do estudo.
Esse instrumento possibilitou reconhecer variaveis como sexo, raca/etnia, faixa
etaria, escolaridade, estado conjugal, municipio de residéncia, local de
moradia, contexto de trabalho, contexto econdmico (levando em consideracao
0 salario-minimo da época R$ 998,00) e se mora ou morou com caso de
hanseniase.

Foram considerados para esta etapa, todas as pessoas diagnosticadas
com hanseniase no periodo de 2001 a 2021. Em relacdo o planejamento,
treinamento, orientacdes, forma de aplicacdo, aspectos éticos, preceitos de
sigilo, confidencialidade e caracterizacdo sociodemografica da etapa Il foi

similar a etapa Il, assim como a anélise dos dados.

6.5 Aspectos Eticos

Esta pesquisa esta inserida no ambito do projeto de pesquisa intitulado
"Integracéo de acdes de vigilancia, prevencao e controle de Doencas Tropicais
Negligenciadas: Perspectivas epidemiologicas e operacionais para hanseniase
e doenca de Chagas no SUS no sudoeste do estado da Bahia". O referido
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal

da Bahia, campus Anisio Teixeira, sob o nUmero 2.644.039.
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endemicidade em municipios no sudoeste da Bahia”, de Kaic Santos Silva
Pereira na Universidade Federal do Ceara, Faculdade de Medicina, Programa

de P6s-Graduacdo em Saude Publica.

Resumo

Objetivo: Caracterizar o perfil cienciométrico e tendéncia de pesquisas globais
direcionadas a mensuracdo de estigma relacionado a hanseniase
fundamentadas na adocdo de escalas validadas no periodo 1986-2022.

Métodos: Pesquisa bibliografica cienciométrica, com descritores: ‘leprosy’,
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‘Mycobacterium leprae’, ‘stigma’ e ‘scale’. As publicactes foram reconhecidas
nas bases de dados Scopus®, Pubmed®, Web of Science® e Dimensions®.
Apoés andlise de indicadores cienciométricos, definiu-se a base de dados
Scopus® como referéncia pelo alcance no tema. Utilizado joinpoints para
analise de tendéncia temporal e os softwares VOSviewer® e CiteSpace para
visualizacdo de citacdes, palavras-chave, cooperacdo cientifica e analise de
status atual e tendéncias futuras. Resultados: Das 78 publicacdes
identificadas, 44 (56,4%) foram analisadas, englobando 169 autores. Verificou-
se tendéncia de incremento do numero de publicacfes a partir de 2010. Quanto
a origem dos autores, prevaleceu a Asia (n=27; 64,3%), seguida por Africa (n=7;
16,7%) e América do Sul (n=6; 14,2%). A maioria dos estudos foram realizadas
na Indonésia (n=14; 28,7%), india (n=10; 20,4%) e Brasil (n= 6; 12,2%). Os 10
pesquisadores mais produtivos estdo na primeira autoria em 36,4% (16/44) dos
estudos analisados. A origem da autoria com maior participagédo em producdes
foi holandesa, inserindo-se como primeiro autor em 9,1% (4/44) das
publicacdes. Os descritores de busca mais utilizados foram ‘leprosy’ (20),
‘stigma’ (12) e ‘disability’ (5). ConclusGes: Em 36 anos de analise, as
investigacbes acerca da mensuracao do estigma em hanseniase com uso de
escalas tém crescido. As producdes incluiram contextos endémicos globais,
entretanto, ainda com limitada participagédo de grupos de pesquisa oriundos
destes contextos. A mensuracdo do estigma a partir de pesquisas mais
colaborativas e oriundas dos paises de maior endemicidade pode
instrumentalizar acBes estratégicas a nivel global de reducdo do estigma,
promocédo da saude e garantia dos direitos humanos, reforcando a Estratégia
Global de Hanseniase 2021-2030, rumo a zero hanseniase.

Palavras-chave: Hanseniase. Escala. Estigma. Bases de Dados de Citacoes.

Cienciometria.

Abstract

Objective: To characterize the scientometric profile and trend of global research
aimed at measuring leprosy-related stigma based on the adoption of validated
scales in the period 1986-2022. Methods: This is a bibliographic scientometric

research, with descriptors: ‘leprosy’, ‘Mycobacterium leprae’, 'stigma’ and 'scale’.
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The publications were recognized in the Scopus®, Pubmed®, Web of Science®
and Dimensions® databases. After analyzing the scientometric indicators, the
Scopus® database was defined as the reference due to its reach on the theme.
Used joinpoints for time trend analysis and the VOSviewer® and CiteSpace
software for visualization of citations, keywords, scientific cooperation and
analysis of current status and future trends. Results: Of the 78 publications
identified, 44 (56.4%) were analyzed, encompassing 169 authors. There was a
tendency for the number of publications to increase from 2010 onwards. Asia
(n=27; 64.3%) prevailed, followed by Africa (n=7; 16.7%) and South America
(n=6; 14.2%). Most studies have Indonesia (n=14; 28.7%), India (h=10; 20.4%)
and Brazil (n=6; 12.2%) as their country of origin. The 10 most productive
researchers are on first authorship in 36.4% (16/44) of the studies analyzed. The
origin of the authorship with the highest participation in productions was Dutch,
inserting itself as first author in 9.1% (4/44) of the publications. The most used
search terms were 'leprosy’ (20), 'stigma’ (12) and 'disability’ (5). Conclusions:
In 36 years of analysis, research on measuring stigma in leprosy using scales
has increased. The productions included global endemic contexts, however, still
with limited participation of research groups from these contexts. The
measurement of stigma based on more collaborative research from the
countries with the highest endemicity can instrumentalize strategic actions at the
global level to reduce stigma, promote mental health and guarantee human
rights, reinforcing the agendas of the Global Leprosy Strategy 2021/2030 -
Towards zero leprosy.

Keywords: Leprosy. Scale. Stigma. Citation Databases. Scientometrics.

Introducao

O termo estigma faz referéncia a sinais que evidenciam algo incomum
ou maléfico no corpo e associa-se a condicdo moral de uma pessoa [1], com
diferentes significados, relevancias e justificativas, intrinsecamente
relacionados a seus contextos socioculturais [2]. Assim, o fato de a hanseniase
ser uma doenca infecciosa, vinculada a contextos de pobreza, deformidades
fisicas e a uma relagéo cultural e histérica com o pecado, contribui para que

esteja inserida entre as que tém maior potencial de causar exclusdo social [3].
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As pessoas acometidas pela hanseniase, em virtude de sua condicéo clinica e
psicossocial frente a potencial estigma e discriminacdo, podem ter criticas
limitacbes de acesso a diagndstico e tratamento oportunos, além de baixa
adesdo ao cuidado longitudinal e as a¢fes de vigilancia de contatos [4]. O
estigma acaba por impactar pessoas, suas familias e comunidades restringindo
acOes de controle [5].

O estigma relacionado a hanseniase tem sido uma caracteristica
persistente, demandando pesquisas para analise e aprofundamento.
Entretanto, os estudos sobre o tema séo relativamente recentes. Pesquisa até
2018 identificou 220 artigos incluindo hanseniase e estigma e/ou discriminacéo,
somente 11 publicacbes entre 1946 e 1980. Houve um aumento a partir de
2000, principalmente no periodo de 2010 e 2017 (105 artigos cientificos) [6], a
maioria baseada em revisfes, estudos de caso ou descritivos, oriundos de
andlises qualitativas histéricas, antropoldgicas e sociolégicas ou estudos
guantitativos no campo da saude publica, acerca de conhecimento, atitudes e
praticas. Mais recentemente, tém sido desenvolvidos estudos direcionados
para escalas que medem aspectos do estigma ou aspectos da vida das pessoas
afetadas pelo estigma, como participacdo social, salde mental e qualidade de
vida [4,6,7,8].

A despeito das limitagdes frente & complexidade conceitual de estigma,
0 reconhecimento e a sua mensuracao abre oportunidades para enfrentamento
[8]. Embora trate-se de um elemento subjetivo, a formulacao, validacdo e uso
de escalas que tragam a tona a teméatica do estigma é central para avancos no
controle da hanseniase e na promoc¢ao dos direitos humanos [9]. Assim, ndo
apenas a producdao cientifica relacionada a estigma, mas também a aplicacéo
de escalas tém sido fundamentais para geracdo de evidéncias. Além de
possibilitar o reconhecimento, 0 momento de sua aplicacdo permite a troca de
experiéncias e a desmistificacdo da doenca a partir de estratégias melhor
fundamentadas antes, durante e ap0s sua aplicagdo [10]. Por exemplo,
profissionais de saude ao aplicarem durante um atendimento podem fortalecer
0 vinculo com a pessoa e 0 plano de cuidado de modo interprofissional,
impactando positivamente na superacdo do estigma como elemento de
sofrimento psicossocial superando possiveis barreiras para vigilancia,

diagnostico, tratamento e reabilitacdo fisica e psicossocial [11]. Assim,
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reconhecer o uso de escalas e a construcao de conhecimentos sobre estigma
€ essencial para o enfrentamento efetivo da hanseniase como problema de
saude publica [4].

Neste contexto, 0 objetivo do presente estudo € analisar, a partir de uma
abordagem cienciométrica, como a literatura cientifica tem evoluido nos
estudos sobre a utilizacdo de escalas para a mensuragdo de estigma por
hanseniase e sua tendéncia no periodo 1986—-2022. Aspectos como principais
pesquisadores e instituicbes com maior nimero de publicacdes, distribuicao
espacial, agéncias financiadoras e indicativos bibliométricos (mapeamento

cientifico) foram integrados a analise.

Métodos

Desenho do estudo

Trata-se de uma pesquisa cienciométrica acerca de publicacdes
relacionadas a mensuracao do estigma vinculado a hanseniase. A coleta de
dados foi realizada entre janeiro e abril de 2023 e foram consideradas todas as

publicacdes no periodo de janeiro de 1986 a dezembro de 2022.

Fonte de dados

As buscas por publicagbes cientificas foram realizadas nas seguintes
bases de indexacdo: Scopus® (https://www.scopus.com/home.uri), Pubmed®
(https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/) e Web of Science®
(https://mijl.clarivate.com/search-results), via acesso a Comunidade Académica
Federada da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAFe-CAPES) e a plataforma Dimensions®
(https://app.dimensions.ai/discover/publication).

Foram considerados os seguintes critérios de inclusédo: artigos cientificos
publicados até o ano de 2022 em revistas indexadas na base de dados e nos
idiomas apresentados em inglés e portugués, e, como critérios de excluséao:

documentos em fase de impressao e literatura cinza (producdes né&o
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controladas por editores comerciais) [12], e artigos que n&o tratassem
claramente de mensuracéo de estigma por meio do uso de escalas.

Apos definicdo dos critérios foi realizada busca com aplicacdo dos seguintes
descritores, nas bases de dados Scopus®: (AUTHKEY ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR TITLE ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR ABS ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae™)) AND ((AUTHKEY (("SCALE" OR
"Escala") AND ("Stigma" OR "Estigma")) OR TITLE ( ("SCALE" OR "Escala")
AND ("Stigma" OR "Estigma")) OR ABS (("SCALE" OR "Escala") AND ("Stigma"
OR "Estigma")))); Pubmed®: ("Leprosy" OR "Hanseniase" OR "Mycobacterium
leprae”) AND ("Scale” OR "Escala™) AND ("Stigma" OR "Estigma"); Web of
Science®: (TI=(Leprosy)) OR TI=("Mycobacterium leprae") OR TI=(hanseniase)
OR (AK=(Leprosy)) OR AK=("Mycobacterium leprae") OR AK=(hanseniase) OR
(AB=(Leprosy)) OR AB=("Mycobacterium leprae") OR AB=(hanseniase) AND
(TI=(STIGMA) OR TI=(ESTIGMA)) AND (TI=(ESCALA) OR TI=(SCALE)) OR
(AB=(STIGMA) OR AB=(ESTIGMA)) AND (AB=(ESCALA) OR AB=(SCALE))
OR (AK=(STIGMA) OR AK=(ESTIGMA)) AND (AK=(ESCALA) OR
AK=(SCALE)); e Dimensions®: ((Leprosy OR "Mycobacterium leprae") AND
Scale AND Stigma) OR (("Mycobacterium leprae" OR Hanseniase) AND Escala
AND Estigma).

Apos avaliacdo e exclusdo de eventuais duplicidades, procedeu-se a
analise dos indicadores cienciométricos e da sensibilidade de cada base de
dados para captacdo das publicacbes. A partir desta andlise, optou-se por
utilizar a Scopus® (vinculada a Elsevier) — considerado um dos maiores bancos
de dados de publicac@es cientificas [13].

Para analise de tendéncia foi reconhecido o niamero de publicacbes sobre
hanseniase (publica¢des relacionadas a mensuracdo do estigma vinculado a
hanseniase/publicacbes gerais por hanseniase), usando o0s seguintes
descritores na base de dados Scopus®: (AUTHKEY ("Leprosy" OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR TITLE ("Leprosy” OR
"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae”) OR ABS ("Leprosy" OR

"Hanseniase" OR "Mycobacterium leprae™))).

Andalise de dados
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Redes bibliograficas para analise cienciométrica foram construidas
considerando-se as caracteristicas das referéncias associadas a cada registro,
juntamente com os dados de descritores do autor, com a disposi¢ao dos termos
mais frequentes nas producdes por meio da andlise de clusters. Para tanto,
utilizou-se o0 software de Vvisualizacdo cienciométrica VOSviewer®
(https:/lwww.vosviewer.com/), uma ferramenta que possibilita a construcéo e
visualizacdo de redes cienciométricas [14]. Todas as plataformas utilizadas
nesta pesquisa de publicacfes tinham compatibilidade com este software.
Para analise e constru¢cdo dos mapas, foram utilizados indicadores de anélise
cienciomeétrica vinculados a coautoria para as categorias: autor (co-authorship
versus author), instituicdo (co-authorship versus organizations), pais (co-
authorshipversus countries) e a co-ocorréncia para unidade descritores proprios
do autor (co-occurrence versus authorkeywords), seguindo parametros de limite
maximo de 25’e minimo de ‘1’ para os itens de visualizagao cienciométrica.

A distribuicdo espacial foi apresentada em mapa mundial tendo como
unidade de referéncia paises. J4 a tendéncia temporal foi analisada por
regressdo de Poisson por pontos de inflexdo (joinpoints), com significancia
estatistica via método de permutacao de Monte Carlo. Validou-se e testou-se
as variagbes percentuais anuais (Annual Percent Change, APC) além da
variacdo percentual anual média (Average Annual Percent Change, AAPC),
com intervalo de confianca (IC) de 95%. Foram definidas tendéncias temporais
de reducdo com APC/AAPC negativas e significancia estatistica, de aumento
com APC/AAPC positivas e significancia estatistica ou de auséncia de
tendéncia com APC/AAPC iguais a zero e sem significancia estatistica. Utilizou-
se o programa Joinpoint Regression® versao 4.4.2 (Statistical Methodology and
Applications Branch, Surveillance Research Program, National Cancer

Institute).
Considerac0es éticas
Esta pesquisa faz parte do projeto de pesquisa: “Integracao de acdes de

vigilancia, prevencdo e controle de Doencas Tropicais Negligenciadas:

Perspectivas epidemiologicas e operacionais para hanseniase e doenca de
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Chagas no SUS no sudoeste do estado da Bahia”, aprovado no Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal da Bahia, campus Anisio Teixeira, sob o
namero 2.644.039.

Resultados

Na fase inicial da pesquisa foram identificadas, apds avaliacdo e
exclusédo de duplicidade, e selecionadas publicacdes cientificas nas bases de
dados: Scopus® (identificadas: 78, selecionadas: 44), Dimensions®
(identificadas: 68, selecionadas: 37), Pubmed® (identificadas: 51,
selecionadas: 28) e Web of Science® (identificadas: 49, selecionadas: 36),
verificando-se 26 publicagdes comuns a todas as bases (Tabela 1).

Foram consideradas para analise 56,4% (44/78) das producdes
cientificas da base Scopus®, que englobavam no total 169 autores. Deste
conjunto de publicagdes, 93,2% (41/44) foram considerados “artigos originais”
(Tabela 1).

As publicacbes alcancavam realidades na Asia (64,2%; n=27), Africa
(16,7%; n=7), América do Sul (14,3%; n=6), Europa (2,4%; n=1) e um (1) estudo
produzido na América do Sul e Asia (2,4%; n=1). A maioria dos trabalhos foi
desenvolvida nos contextos de Indonésia (28,7%; n=14), india (20,4%; n=10) e
Brasil (12,2%; n=6). Outros estudos foram realizados integrando diferentes
sitios de paises: Brasil, india, Nepal e Indonésia (2,3%; n=1) e Indonésia, Nepal
e India (2,3%; n=1) (Figura 1). Os demais trabalhos analisados foram
considerados como nao tendo referéncia territorial (6,8%; n=3) (Tabela 1).
Houve um aumento significativo das producdes a partir de 2010, sendo que o
ano de 2017 foi aquele que concentrou o maior numero de publicacdes sobre o
tema (15,9%, n=7). Na série historica de 1986—2022, observou-se tendéncia de
aumento nas publicacfes (Figura 2).

Verificou-se um numero médio de 1,2 artigos por ano no periodo
analisado, com média de 5,5 autores ao longo da série histérica, variando de 1
a 12 autores por publicacéo (Tabela 1). Os dez pesquisadores mais produtivos
sobre o tema estdo como primeiro autor em 36,4% (16/44) dos estudos

analisados. Dentre os artigos analisados, 0s autores responsaveis pelas
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publicagdes foram ‘van Brakel, WH’ (52,3%, n=23), ‘Peters RMH’ (22,7%,
n=10), ‘Bunders JFG’ (15,9%, n=7) e ‘Irwanto I’ (15,9%, n=7) (Tabela 2).

Ressalta-se que ‘van Brakel WH’ insere-se como autor principal em 9,1%
(4/44) dos estudos e como coautor em 52,3% (23/44) (Tabela 1). Na relacao
co-authorship versus authores verificou-se maior produtividade deste autor
(Cluster marrom), evidenciando conexdes com demais Clusters formando uma
rede de produgdao com ‘Peters RMH’ (Cluster amarelo), ‘Irwanto I' (Cluster
amarelo) e ‘Lusli M’ (Cluster vermelho) (Figura 3A). Este padréo de colaboracao
e producédo cientifica demonstrou for¢ca de ligacdo significativa com outros
autores (forca de ligacéo: 107), assim como a Holanda (forca de ligagao: 24) e
a organizacdo Netherlands Leprosy Relief (NLR) (forca de ligacdo: 14),
respectivamente, com outros paises e organizacgdes (Figura 3B).

As maiores instituicbes que publicam sobre o tema, sédo: Netherlands
Leprosy Relief [Amsterdam, the Netherlands] (10, 22,7%); Oswaldo Cruz
Foundation [Rio de Janeiro, Brazil] (4, 9,0%); Amsterdam Universal Medical
Centers [UMC - Amsterdam, the Netherlands] (3, 6,8%); Athena Institute, Vrije
Universiteit [Amsterdam, the Netherlands]_(2, 4,5%); Centre for disability

studies, Universitas Indonesia [Depok, Indonesia] (2, 4,5%); Federal Rural

University of Rio de Janeiro [Rio de Janeiro, Brazil] (2, 4,5%); Disability Studies
in the Netherlands Foundation [Amsterdam, the Netherlands] (2, 4,5%) (Figura
3C). Estas instituigcbes estfo vinculadas a nove paises: Holanda (25), india (11),
Indonésia (11), Brasil (5), Nigéria (3), Etiopia (2), Nepal (2), Africa (2) e Estados
Unidos (2) (Tabela 2).

Verificou-se um padréo de colaboracdo e producao cientifica em que a
rede semantica centralizada no pesquisador ‘van Brakel, WH’ tem forca de
ligacdo significativa com outros autores (forca de ligacdo: 107), assim como a
Holanda (forca de ligacao: 24) e a organizacdo Netherlands Leprosy Relief
(NLR) (forca de ligacdo: 14), respectivamente, com outros paises e
organizagoes.

Em analise co-occurrence versus autorkeywork foram observados
cinquenta e seis descritores de busca. Para a andlise foram considerados os
dez mais frequentemente citados, sendo que termo ‘leprosy’ (15) foi 0 mais

frequente, seguido de ‘stigma’ (11), ‘disability’ (4), ‘social distance’ (3), ‘mental
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health’ (2), ‘mental-related health’ (2), ‘HIVIAIDS (2), ‘measurement’ (2),
‘neglected tropical diseases’ (2) e ‘quality of life’ (2) (Figura 3D).

Discussédo

Ao longo dos 36 anos de andlise verificou-se aumento de pesquisas que
abordam a mensuracao do estigma relacionado a hanseniase com o uso de
escalas. Trata-se de uma andlise emergente, particularmente na Ultima década,
mas que ainda requer maior investimento frente a suas potencialidades [15].
Isto inclui maior engajamento de instituicbes e autores sediados em paises
endémicos para a doenca, bem como financiamento, para além daquele
disponibilizado por organiza¢des ndo governamentais.

O reconhecimento de aspectos psicossociais relacionados ao processo
de adoecimento € de grande relevancia para o desenvolvimento de acdes
ampliadas e integradas de vigilancia e cuidado a saude [16]. Para hanseniase,
estas questdes assumem um lugar ainda mais relevante, considerando-se sua
forte relagdo com diferentes dimensdes do estigma e vulnerabilidade [5]. No
entanto, ainda € pouco frequente a producdo cientifica que discute estes
aspectos, integrando perspectivas das ciéncias sociais e humanas, com a
clinica e a epidemiologia, inclusive a partir do uso de escalas [17].

O padrdao de publicacdes segue aproximadamente a distribuicdo de
casos novos globalmente. Dados da Organizacdo Mundial da Saude para 2021
indicam que, dos 140.594 casos novos de hanseniase, o Sudeste Asiatico € a
regido com maior proporcao (66,0%), seguida pela Africa (16,0%) e Américas
(15,0%) [18]. Esses dados podem contribuir para existéncia de um maior
referencial bibliografico sobre o tema. Em regides onde a doenca é mais
prevalente, o estigma pode ser ainda mais pronunciado e, portanto, pode atrair
mais atencdo e estudo por parte dos pesquisadores. Além disso, a
disponibilidade de recursos e financiamento para pesquisa também pode
desempenhar um papel importante na frequéncia de estudos relacionados ao
estigma da hanseniase em diferentes regides do mundo [18].

Os paises que mais registraram casos novos em 2021 foram: india
(75.394, 53,6%), Brasil (18.318, 13,0%), Indonésia (10.976, 10,0%), Republica
Democratica do Congo (4.148, 3,0%) e Mocambique (3.135, 2,2%) [19]. A
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persisténcia do contexto de endemicidade nestes paises mantém a hanseniase
um critico problema de saude publica associado a vulnerabilidade social em
gue estigma e discriminacdo podem contribuir para incapacidade fisica e
perpetuacdo da pobreza [6].

Em 2005, a india declarou que a hanseniase n&o era mais um problema
no pais, entretanto, de 2011 a 2021 apresentou em média 116.861 casos
novos, sempre uma proporcao superior a 55% dos casos globais [19]. A mais
elevada carga de hanseniase do mundo pode inclusive estar subestimada, mas
ja a coloca entre os 22 “paises prioritarios” que juntos contribuem com 95% do
total de casos de hanseniase em todo o mundo [19]. A pandemia por SARS-
CoV-2 teve um impacto consideravel na deteccdo que se estendera aos
proximos anos [20]. J& o Brasil é o pais com maior nimero de casos da doenca
nas Ameéricas [18], e o segundo lugar no mundo (média de 27.666 de 2011—
2021, em geral inferior a 15% dos casos globais), também com efeitos
significativos da covid-19 na deteccdo de novos casos [18]. Apesar da
relevancia destes dois paises globalmente, os estudos incluindo a mensuracao
do estigma ainda sao limitados.

O modelo biomédico ou mecanicista, caracterizado por um entendimento
limitado a doenca [21], também pode contribuir para esta limitacdo nas
producdes cientificas sobre o tema. Propostas de integracdo das dimensdes
psicossociais, visando um modelo biopsicossocial, sdo limitadas na literatura
internacional e precisam ser fortalecidas [22], buscando respeitar uma
perspectiva mais ampliada nos sistemas nacionais de saude.

Um outro limitante das producdes cientificas pode se dar pela auséncia
da divulgacéo de escalas como ferramentas que possibilitam o entendimento
da complexidade que é estar acometido/a pela hanseniase. Oliveira [23] sugere
gue as escalas sejam utilizadas como ferramenta para o reconhecimento do
estigma na rotina dos servicos de saude, com énfase na atencao primaria e em
servicos de saude especializados. De fato, estudos tém indicado a
potencialidade de escalas como ferramentas de apoio para uma construcéo de
um plano de cuidado adequado para pessoas que apresentam estigma
confirmando a necessidade de uma avaliagdo mais ampliada nesse sentido
[11].
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Para além dos aspectos relativos a tematica e sua abordagem, em
relacédo ao financiamento de pesquisas sobre o tema globalmente, observou-se
gue a maioria dos estudos teve financiamento por Organizacdes N&o
Governamentais (ONGs) Europeias, principalmente a Netherlands Leprosy
Relief (NLR), presente em cinco paises, dentre eles a india, Brasil e a
Indonésia, paises com grande carga da doenca (Tabela 1). O financiamento por
meio dessas ONGs tem sido crucial para o desenvolvimento e avanco das
pesquisas em salde em areas onde o financiamento governamental € limitado
ou inexistente, na defesa dos direitos de salde e acesso a tratamentos para
populacfes marginalizadas e vulneraveis [23].

A NLR foi também a instituicdo que mais esteve inserida nas publicacbes
analisadas, sendo uma das principais organiza¢gdes envolvidas na pesquisa,
desenvolvimento e inovacdo em saude na tematica da hanseniase e outras
DTNs [24]. O papel desta organizacéo é fortemente associado ao pesquisador
holandés com maior producdo. Epidemiologista holandés, voltado para
pesquisa social de base quantitativa, van Brakel W.H.D aparece como principal
pesquisador sobre o uso de escalas de mensuracdo de estigma para a
hanseniase. Este autor desenvolveu suas pesquisas principalmente na india,
Brasil, Indonésia e Nepal, paises com elevada endemicidade [5]. Autores
oriundos de instituicbes sediadas em paises endémicos tiveram participagéo
menos significativa no ambito geral, a exemplo da pesquisadora brasileira - da
Rocha Morgado — inserida entre os dez principais autores sobre o tema [25].

Descritores sd@o ferramentas estratégicas de busca que facilitam a
pesquisa e recuperacao de artigos [26]. Nesta pesquisa, com foco em meios de
guantificacdo do estigma na hanseniase, os trés descritores mais frequentes
foram ‘leprosy’, ‘stigma’ e ‘disability’ e reforgam a relevancia do estigma para a
dificuldade de implementagéo de agdes de vigilancia, controle e prevengao [27].
O estigma pode levar a retardo no diagndstico e tratamento, bem como a
preconceitos e crencas erroneas sobre a transmisséo da doenca [4]. Além disto,
0 estigma pode ter efeitos significativos na vida das pessoas acometidas pela
hanseniase, incluindo a perda de oportunidades educacionais e profissionais,
isolamento social e emocional, discriminacdo e violacdo de direitos, com

aprofundamento da pobreza [28,29].
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O presente estudo apresenta limitacoes referente ao processamento de
dados pelo VOSviewer assim como ao processo de indexacgéo da base Scopus.
Ressalta-se que embora essa base seja ampla e contenha uma gquantidade
significativa de periodicos cientificos € importante salientar que nenhum banco
de dados individual contém todos os periddicos nos quais as pesquisas
relevantes sobre o tema sao publicadas. Além disso, o VoSViewer apresenta
limitacdes em termos de analises textuais e, portanto, ndo é capaz de realizar
uma extracdo minuciosa de informacdes dos textos completos dos artigos.
Apesar das limitagdes mencionadas, a aplicacao rigorosa de procedimentos
metodoldgicos cuidadosos e a extensdo temporal da analise conferem uma
robustez consideravel as conclusdes apresentadas.

A despeito de eventuais limitagBes a presente pesquisa cienciométrica
comprova e analisa iniciativas para o reconhecimento da dimenséo do estigma
em hanseniase por meio de escalas no contexto global abrindo oportunidades
para nao apenas ampliar estudos desta natureza, mas com forte engajamento
de atores locais interessados em contextos de elevada endemicidade para a
doenca. Reconhecer o estigma e estruturar agcdes para seu enfrentamento
corrobora com as perspectivas indicadas pela Estratégia Global da
Organizacdo Mundial da Saude para a Hanseniase 2021-2030 [29].

Ressalta-se que estratégias para diminuicdo do estigma e discriminacéo
relacionados a hanseniase podem ser levadas em consideracdo na rotina dos
sistemas nacionais de saude, tais como: identificacdo do estigma por escalas,
formacdo de grupos de autoajuda, promocdo de campanhas de
conscientizacdo, inclusdo de representacfes de pessoas acometidas em
iniciativas de controle e pesquisa da doencga, garantia do acesso ao tratamento
gratuito, além de promocéao do direito a igualdade e a ndo discriminacao [30].
Portanto, estudos dessa natureza contribuem com as discussbes mundiais
reforcando esse movimento para superacdo do estigma a partir do seu

reconhecimento e dos contextos de risco e vulnerabilidade.

Conclusao

No periodo de 1986 a 2022 de referéncia na analise, as investigacdes

acerca da mensuracdo do estigma em hanseniase tém sido ampliadas,
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principalmente a partir de 2010. As produc¢des incluiram contextos endémicos
globais, entretanto, ainda com limitada participacdo e lideranca de grupos de
pesquisa e instituicdes oriundos destes contextos. A mensuracdo do estigma a
partir de pesquisas mais colaborativas entre autores e instituicdes pode
instrumentalizar acdes ainda mais estratégicas que contribuam efetivamente
para promogao do desenvolvimento humano e social, reforgcando as agendas
da Estratégia Global de Hanseniase 2021/2030 — Rumo a zero hanseniase, 0

gue inclui zero estigma.
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Tabela 1: Caracterizacdo dos estudos sobre mensuracdo de estigma por hanseniase segundo titulo, autoria, ano de publicacéo,
local do estudo e base de dados, 1986 a 2022 (N=47).

N

Titulo

Autor

Ano de
Publicacéo

Local do
estudo

Bases de dados

Scopus® Pubmed®

. , Web  of
D ® .
imensions Science®

Social participation restriction
among persons with leprosy
discharged from a multidrug
therapy clinic in northern
Nigeria

Dahiru et al.

2022

Nigéria

An analysis of social
dimensions of podoconiosis
and leprosy on affected
households in endemic health
districts of the North West
Region of Cameroon

Tembei et al.

2022

Camarbes

A family-based intervention for
prevention and self-
management of disabilities
due to leprosy, podoconiosis
and lymphatic filariasis in
Ethiopia: A proof of concept
study

van ‘t Noordende et al.

2021

Eti6pia

Towards a cross-neglected
tropical disease perception
study toolkit: A prototype

van’t Noordende et al.

2021

Brasil, India,
Nepal e
Indonésia.
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toolkit developed in the field of
leprosy

Assessing the prospect of a
common health-related stigma
reduction response: Cross-
perspectives of people living
with stigmatised health
conditions in Indonesia

Rai et al.

2021

Indonésia -
Java
Ocidental

The Role of Self Stigma
towards Psychological Well-
Being in Leprosy Patient

Sayang et al.

2021

An exploration of family quality
of life in persons with leprosy-
, lymphatic filariasis- And
podoconiosis-related
disabilities and their family
members in Ethiopia

van't Noordende et al.

2020

Etidpia —
Zona de Awi

Psychometric assessment of
the EMIC Stigma Scale for
Brazilians affected by leprosy

Morgado et al.

2020

Brasil — Rio
de Janeiro

Stigma, participation
restriction and mental distress
in patients affected by leprosy,
cutaneous leishmaniasis and
Chagas disease: a pilot study
in two co-endemic regions of
eastern Colombia

Gomez et al.

2020

Colébmbia -
Norte de
Santander e
Arauca
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10

A single dose of rifampicin to
prevent leprosy; quantitative
analysis of impact on
perception, attitudes and
behaviour of persons affected,
contacts and community
members towards leprosy in
India, Nepal and Indonesia

Mieras et al.

2020

india, Nepal e
Indonésia

11

Psychometric assessment of
the EMIC Stigma Scale for
Brazilians affected by leprosy

Morgado et al.

2020

Brasil — Rio
de Janeiro

12

Analysis of disability and
stigma on self-concept on
leprosy patients

Srinalesti et al.

2020

13

Community  stigma  and
desired social distance
towards people affected by
leprosy in Chandauli District,
India

Ballering et al.

2019

india - distrito
de Chandauli

14

Prevalence of disability and
drop out from treatment: A
cross-sectional study of social
stigma and motivation for
healing among people
affected by leprosy in district
of Jember, East Java
province, Indonesia

Mahardita et al.

2019

Indonésia -
distrito de
Jember,
provincia de
Java Oriental
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15

Out of the silos: Identifying
cross-cutting  features  of
health-related  stigma to
advance measurement and
intervention

Van Brakel et al.

2019

16

Assessing the impact of the
twin track socio-economic
intervention on  reducing
leprosy-related stigma in
Cirebon District, Indonesia

Dadun et al.

2019

Indonésia -
distrito de
Cirebon

17

The role of perceptions and
knowledge of leprosy in the
elimination of leprosy: A
baseline study in Fatehpur
district, northern India

van't Noordende et al.

2019

india - distrito
de Fatehpur

18

The differences in leprosy-
related stigma between 30
sub-districts in Cirebon
District, Indonesia

Michgelsen et al.

2018

Indonésia -
distrito de
Cirebon

19

Neglected tropical diseases
(NTD) morbidity and disability
toolkit validation: A cross-
sectional validation study of
the EMIC-AP stigma scale for
affected persons and the
WHOQOL-DIS scale in
Papua, Indonesia

De Korte et al.

2018

Indonésia -
Papua
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20

A new instrument to measure
leprosy internalised stigma:
The leprosy internalised
stigma scale (LISS)

Govindharaj et al.

2018

india -
Purulia,
Bengala
Ocidental

21

Psychometric evaluation of
the SARI stigma assessment
scale and an understanding of
stigma  amongst  people
affected by leprosy in Iran

Ebrahimi et al.

2017

22

Cross-cultural adaptation of
the EMIC Stigma Scale for
people with leprosy in Brazil

Morgado et al.

2017

Brasil

23

Epidemiology and
assessment of the physical
disabilities and psychosocial
disorders in new leprosy
patients admitted to a referral
hospital in Belo Horizonte,
Minas Gerais, Brazil

Moura et al.

2017

Brasil — Belo
Horizonte

24

Assessment of stigma among
people living with Hansen's
disease in south-east Nigeria

Ibikunle et al.

2017

Nigéria

25

Cultural validation of a new
instrument to measure
leprosy-related stigma: The
SARI stigma scale

Dadun et al

2017

Indonésia -
distrito de
Cirebon

26

Impact of socio-economic
development, contact and

Dadun et al.

2017

Indonésia -
distrito de
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peer counselling on stigma
against persons affected by
leprosy in Cirebon, Indonesia -
a randomised controlled trial

Cirebon

27

Adaptacdo transcultural da
EMIC stigma scale para
pessoas com hanseniase no
Brasil

da Rocha Morgado et
al.

2017

Brasil

28

Stigmatisation and
discrimination: Experiences of
people affected by leprosy in
Southern Ghana

Mavis et al.

2017

29

The impact of a rights-based
counselling intervention to
reduce stigma in people
affected by leprosy in
Indonesia

Lusli et al.

2016

Indonésia -
distrito de
Cirebon

30

A cluster-randomized
controlled intervention study
to assess the effect of a
contact intervention in
reducing leprosy-related
stigma in Indonesia

Peters et al.

2015

Indonésia -
distrito de
Cirebon

31

Comparing the perception of
community members towards
leprosy and tuberculosis
stigmatization

Sermrittirong et al.

2015

Tailandia-
provincia de
Chaiyaphum
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32

The cultural validation of two
scales to assess social stigma
in leprosy

Peters et al.

2014

Indonésia
distrito
Cirebon

de

33

Disability in people affected by
leprosy: the role of
impairment, activity, social
participation, stigma and
discrimination.

van Brakel et al.

2012

Indonésia

34

Stigma and social
participation in Southern India:
Differences and
commonalities among
persons affected by leprosy
and persons living with
HIV/AIDS

Stevelink et al.

2011

india

35

Social implications of leprosy
in the Netherlands -stigma
among ex-leprosy patients in
a non-endemic setting

de Groot et al.

2011

Holanda

36

Measuring leprosy-related
stigma - A pilot study to
validate a toolkit of
instruments

Rensen et al.

2011

india - Tamil

Nadu
Bengala
Ocidental

e

37

Quality of life, perceived
stigma, activity and
participation of people with
leprosy-related disabilities in
south-east Nepal

Brouwers et al.

2011

Nepal
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38

Stigma in leprosy: Miles to go!

Sinha et al.

2010

India -
Maharashtra

39

'‘Money is the vehicle of
interaction": Insight into social
integration of people affected
by leprosy in Northern Nigeria

Ebenso et al.

2010

Nigéria

40

Extent and correlates of
leprosy stigma in Rural India

Rao et al.

2008

india

41

Impact of socio-economic
rehabilitation  on  leprosy
stigma in northern Nigeria:
Findings of a retrospective
study

Ebenso et al.

2007

Nigéria

42*

Measuring health-related
stigma--a literature review.

Van Brakel

2006

43

STEP: An intervention to
address the issue of stigma
related to leprosy in southern
Nepal

Cross et al.

2005

Nepal

44

Depressive status of leprosy
patients in  Bangladesh:
Association with self-
perception of stigma

Tsutsumi et al.

2004

Bangladesh -
Daca

45%

Measuring leprosy stigma - a
preliminary review of the
leprosy literature

Van Brakel

2003

46

Social stigma: A comparative
qualitative study of integrated

Arole et al.

2002

India -
Maharashtra
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and vertical care approaches
to leprosy

Psycho-social and
environmental factors in triad
47** model for the management of Valencia 1986
control programme: focus on
leprosy.

Filipinas - La
Union

X

Fonte: Scopus®, Pubmed®, Web of Science®, Dimensions®
“‘Base de dados Scopus® com artigos analisados de N=1 a N=43”
*. Artigos de revisdo, quadros, editorial (literatura cinza)

**. Artigo ndo disponivel na integra.
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Tabela 2: Produgao bibliografica sobre o uso de escalas de mensuracéao de

estigma para hanseniase segundo autoria e pais, 1986—2022.

Producao bibliografica

NUimero de

Centralidade de
intermediacao

%

publicacdes Citagoes Eorgal de produtividade
ligacéo
Autoria
van Brakel WH 23 1260 107 33,3
Peters RMH 10 177 54 14,5
Bunders JFG 7 189 34 10,1
Irwanto | 7 119 35 10,1
[llarramendi X 4 9 26 5,8
Nascimento LPR 4 9 26 5,8
Sales AM 4 9 26 5,8
van'T Noordende AT 4 21 13 5,8
Lusli M 3 80 17 4,3
Morgado FFR 3 3 19 4,3
Paises (instituicao)

Holanda 25 1242 24 39,7
india 11 344 11 17,5
Indonésia 11 174 12 17,5
Brasil 5 14 0 7.9
Nigéria 3 67 0 4.8
Etiépia 2 3 2 3,2
Nepal 2 82 3 3,2
Africa do Sul 2 262 5 3,2
Estados Unidos da

América 2 262 5 3,2

Fonte: VOSviewer®

Selecédo/classificacdo: 1. Numero de publicacdes, 2. CitagBes, 3. Forca de

ligacéo.
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Figura 1 - Publica¢cdes alcancadas sobre o uso de escalas de mensuracao de
estigma para hanseniase segundo Paises, 1986—2022.

Da plataforma Bing
© Australian Bureau of Statistics, GeoMames, Geospatial Data Edit, Micrasoft, Navinfo, OpenStreetMap, TomTom, Wikipedia, Zenrin

Fonte: VOSviewer®.

Paises: Indonésia (14); india (11); Brasil (6); Nepal (4); Nigéria (4); Etiopia (2);
Bangladesh (1); Camardes (1); Coldbmbia (1); Filipinas (1); Holanda (1); Ird (1);
Tailandia (1).
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Figura 2 — Tendéncia temporal sobre o uso de escalas de mensuracao de
estigma para hanseniase, 1986—-2022.
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Figura 3: Relagao de produgao bibliografica sobre escalas de estigma em hanseniase, A co-authorship versus author; B: co-
authorship versus countries de instituigdes, C: co-authorship versus organizations, D: co-occurrence versus authorkeywords (N=44).
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O presente estudo faz parte do projeto “Integracdo de ag¢des de vigilancia,
prevencdo e controle de Doencas Tropicais Negligenciadas: Perspectivas
epidemioldgicas e operacionais para hanseniase e doenca de Chagas no SUS
no sudoeste do estado da Bahia”, financiado pelo Ministério da Saude por meio
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Artigo derivado do projeto de dissertacdo de mestrado intitulado “Estigma da
comunidade e da pessoa acometida pela hanseniase no cenéario de
endemicidade em municipios no sudoeste da Bahia”, de Kaic Santos Silva
Pereira na Universidade Federal do Ceara, Faculdade de Medicina, Programa

de P6s-Graduacao em Saude Publica.

Resumo

Objetivo: Caracterizar o estigma da comunidade relacionado a hanseniase em
municipios do interior da Bahia. Métodos: Trata-se de estudo epidemioldgico
transversal de base comunitaria nos municipios de Anagé, Tremedal e Vitoria
da Conquista, sudoeste do Estado da Bahia. Utilizou-se a escala de Estigma
Explanatory Model Interview Catalogue para membros da Comunidade (EMIC-
CSS) e instrumento especifico para descricdo sociodemografica. Resultados:
Foram incluidas 153 pessoas, 148 com presenca de estigma (96,7% IC95%
92,5-98,9%). Dentre as perguntas da escala o item: “Os outros poderiam ter
uma opinido negativa de uma pessoa com hanseniase?” (62,09%, n=95), que
mais contribuiu para escores elevados. Concluséo: O estigma da comunidade
em relacdo a hanseniase é muito frequente nos municipios estudados.

Observa-se que, independentemente do género, raca/cor, escolaridade ou
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renda, € importante trabalhar os desafios do estigma associado a hanseniase
e promover a inclusdo e a igualdade para todas as pessoas. Isso pode envolver
promocao acdes de educacdo em saude sobre hanseniase para a comunidade,
contatos e pessoas acometidas, incluir esta tematica no atendimento as
pessoas acometidas pela hanseniase seus contatos domiciliares e trabalhar
para reduzir a discriminagdo e o preconceito contra pessoas que vivem com a
doenca.

Palavras-chave: Hanseniase. Escala. Estigma Social. Comunidades.

Abstract

Objective: To characterize the community stigma related to leprosy in inland
municipalities of Bahia. Methods: This was a cross-sectional community-based
epidemiological study in the municipalities of Anagé, Tremedal and Vitdria da
Conquista, southwestern Bahia State. We used the Stigma Explanatory Model
Interview Catalogue scale for community members (EMIC-CSS) and a specific
instrument for sociodemographic description. Results: We included 153 people,
148 with presence of stigma (96.7% 95%CI 92.5-98.9%). Among the scale
dimensions, the item: "Could others have a negative opinion of a person with
leprosy?" (62.09%, n=95) contributed most to high scores. Conclusion:
Community stigma towards leprosy is very frequent in the studied municipalities.
It is observed that, regardless of gender, race/color, education or income, it is
important to work on the challenges of leprosy-related stigma and promote
inclusion and equality for all people. This may involve promoting health
education about leprosy to the community, contacts and persons affected,
including this issue in the care of persons affected by leprosy and their
household contacts, and working to reduce discrimination and prejudice against
people living with the disease.

Keywords: Leprosy. Scale. Social Stigma. Communities.

Introducéao

Estigma pode ser descrito como um processo social ou experiéncia

individual em que uma pessoa ou grupo é excluido, rejeitado, culpabilizado ou
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desvalorizado devido a percepg¢do negativa de um julgamento social
desfavoravel por um problema de saude especifico (WEISS; RAMAKRISHNA,
2006). Goffman define estigma como um atributo “profundamente
desacreditante”, podendo levar a marginalizagdo, exclusdo social e perda de
oportunidades de emprego, educacdo, qualidade de vida e bem-estar geral
(GOFFMAN, 2008).

O estigma pela hanseniase €, possivelmente, a forma mais antiga de
estigma relacionado a alguma doenca e essa condi¢cdo pode estar associada
ao medo de desfiguracfes que a doenca pode causar e ocorrer em diferentes
realidades (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019). Ressalta-se
também, que ainda nos tampos atuais a hanseniase ainda demanda atencao
consideravel nas esferas fisica, social, econémica e psicologica (BARBOSA, et
al, 2008).

A hanseniase representa uma doencga cronica infecciosa de base neural,
causada por Mycobacterium leprae que pode levar a ocorréncia de manchas e
de outras alteragdes na pele, além de incapacidade e deformidades fisicas
(BRASIL, 2017). A despeito de ser uma doenga endémica no Brasil com uma
taxa de deteccdo de casos novos aparentemente com tendéncia de declinio,
mantém-se como critico problema de salde publica em areas focais no Brasil
(RICHARDUS; IGNOTTI; SMITH, 2016). Um dos aspectos criticos que tém sido
colocados para o pais é a falha da rede de ateng&o do Sistema Unico de Satde
(SUS), particularmente a atencao primaria a saude (APS) em garantir acesso
oportuno para diagnéstico e tratamento de casos da doenca e longitudinalidade
do cuidado (HESPANHOL; DOMINGUES; UCHOA-FIGUEIREDO, 2021).
Ressalta-se que o contexto politico-institucional no pais durante a pandemia
por SARS-CoV-2 com a ocorréncia da covid-19 amplificou esta limitacdo do
acesso a saude (MATOS, et al 2021).

O estado da Bahia é uma area endémica para a doenca, com areas
focais de ocorréncia (MACINKO, HARRIS, PHIL, 2015). Em 2021, por exemplo,
foram diagnosticados 15.155 casos no pais, sendo que 8,1% residiam no
estado da Bahia (BRASIL, 2023). Muitos casos sdo diagnosticados ja com
incapacidade fisica instalada, muitos com deformidades irreversiveis abrindo

espaco para a ocorréncia de estigma, restricdo a participacdo social e
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ampliacdo da vulnerabilidade social pela pobreza (BATISTA; VIEIRA; PAULA,
2014).

O estigma relacionado a hanseniase é entendido como um fendmeno de
impacto global que pode acontecer em paises ndo endémicos e endémicos
(MORGADO, 2017). Embora a hanseniase possa ser tratada com antibiéticos
e a cura seja possivel (CARNEIRO, et al.,, 2011), falhas operacionais dos
servicos de saude, a falta de conhecimento sobre o processo de transmissao e
cura da doenca e a estigmatizacdo social podem dificultar o diagndstico e o
tratamento adequado (CAVALIERE; GRYNSZPAN, 2008).

A hanseniase, apresenta longo periodo de incubacéo, evolucao lenta e
sindrome clinica insidiosa que, por vezes, podem contribuir para maior
complexidade no diagndstico, que pode ocorrer tardiamente (BRASIL, 2017). A
demora no diagnaostico contribui para o aparecimento de incapacidade fisica
gque pode determinar deficiéncia instalada em um contexto de maior
marginalizacdo da e, consequentemente, de maior exposi¢ao a praticas sociais
estigmatizantes, que impactam sobremaneira a sua qualidade de vida e de suas
familias (MARTINS; IRIART, 2014).

Este fato exige processos de informacéo, comunicacao e educagao em
salude capazes de promover maior protagonismo de pessoas e comunidades
na busca pelo cuidado e no desenvolvimento de préticas acolhedoras e livres
de discriminacdo e preconceito (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020).
Nessa perspectiva, o0 presente estudo teve como objetivo reconhecer o estigma
da comunidade relacionado a hanseniase e potenciais fatores
sociodemograficos associados em municipios do interior da Bahia. Espera-se
gerar evidéncias que contribuam para o desenvolvimento de a¢des para reduzir
0 estigma, com foco em uma sociedade mais justa e inclusiva. Ressalta-se
ainda que a reducdo do estigma pela a hanseniase € crucial para a garantia de
direitos humanos, promocéao de satude mental, ampliacdo do acesso a cuidados

de saude e fortalecimento dos esfor¢os de prevencao e controle da doenca.

Métodos

Desenho do estudo
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Trata-se de estudo transversal quantitativo que incluiu pessoas de
distintas comunidades com diferentes graus de endemicidade para doenca de
Chagas e hanseniase nos municipios de Anagé, Tremedal e Vitéria da
Conquista, interior do Estado da Bahia. Esta inserido como componente do
projeto Integracdo de Ac¢des de Vigilancia, Prevencéo e Controle de Doencas
Tropicais Negligenciadas: Perspectivas Epidemiolégicas e Operacionais para
Hanseniase e Doenca de Chagas no SUS no Sudoeste do Estado da Bahia —
INTEGRADTNS.

Local do estudo

O Estado da Bahia encontra-se dividido em 28 regifes de salude e oito
Nucleos Regionais de Saude. O presente estudo incluiu municipios da regido
do Sudoeste do estado, com diferentes perfis sociodemograficos e
epidemiologicos: Anagé, Tremedal, Vitéria da Conquista, de referéncia para o
Nucleo Regional de Saude em Vitéria da Conquista. Para definicdo destes
locais foram avaliados indicadores sociodemograficos e epidemiol6gicos,
levando-se em consideracdo questbes operacionais e apoio técnico-politico
local.

Anagé, situado a 540 km? da capital do Estado, tem com area geogréfica
de 1.899,683 km?, com uma populacdo estimada de 21.229 habitantes em
2021. Com densidade demografica de 13,10 habitantes/km? e indice de
Desenvolvimento humano municipal de 0,540 (2010), o municipio faz divisa
territorial com os municipios de Caetanos, Bom Jesus da Serra, Belo campo,
Planalto, Caraibase Vitoria da Conquista, todos no mesmo estado (IBGE,
2023a).

Tremedal por sua vez € um municipio de pequeno porte, com populacao
de 15.996 habitantes em 2021. Deste total, cerca de 70% da populacdo vivem
em areas rurais. O contexto em que estd inserido demonstra grande
vulnerabilidade social. O municipio ocupava em 2010 a 5.4082 posi¢éo, quando
analisado IDHM, em relacdo aos 5.565 municipios do Brasil, de modo que
97,2% apresentavam melhor situacédo. Em relagéo aos 417 municipios baianos,
Tremedal ocupava a 4052 posi¢édo, com 96,9% dos municipios do estado em
melhor situacao (IBGE, 2023b).
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Por fim, Vitéria da Conquista € o terceiro maior municipio da Babhia,
situado na regido Sudoeste do estado, exercendo forte influéncia em diferentes
territorios, dentro e fora do estado, a exemplo de Minas Gerais. Sua localizacao
geogréfica e nivel de desenvolvimento econdmico torna esta cidade, localizada
a mais de 500 Km? da capital do estado, um importante pélo para a salde
publica. Com populacdo estimada de 343.643 habitantes, em 2021 o IDH
municipal foi de 0,678, sendo que 39,1% da sua populacao vive em situacao de
pobreza e desigualdade social (IBGE, 2023c). O municipio possui uma
cobertura de Atencédo Béasica (AB) em 2020 de 61,7% e uma cobertura de
Estratégia de Saude da Familia (ESF) de 48,5% (BRASIL, 2023).

Os trés municipios do estudo foram caracterizados, em algum momento
na série historia (2001-2021), como territério hiperendémico para hanseniase:
Anageé, 38,65 casos por 100.000 habitantes; Tremedal, 105,9 casos por
100.000 habitantes e Vitoria da Conquista, 36,19 casos por 100.000 habitantes.

Populacéo do estudo

O estudo incluiu pessoas residentes nos municipios de Anagé,
Tremedal, e Vitéria da Conquista no interior do Estado da Bahia. A amostra
para composi¢do da populacdo do estudo foi estabelecida por conveniéncia.
Todas as pessoas eram maiores de 18 anos, nunca diagnosticadas com
hanseniase, mas com conhecimento acerca da doenca, e, sem apresentar
dificuldades cognitivas e intelectuais que as impossibilitassem de responder

aos instrumentos.

Instrumentos

Utilizou-se para a coleta de dados escala baseada na Explanatory Model
Interview Catalogue (EMIC): a EMIC-CSS, uma escala para mensuragéo do
estigma voltada para membros da comunidade que nunca tiveram o diagndstico
da doenca (OLIVEIRA, 2018). Esta escala, validada no contexto nacional
(OLIVEIRA, 2018), é considerada pela International Federation of Anti-Leprosy
Associations como ferramenta estratégica utilizada para medir atitudes e

comportamentos em relacdo a pessoas acometidas pela hanseniase (WEISS,
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et al, 1992). E composta por 15 perguntas que apresentam quatro opcées de
respostas: ‘Sim’ (2), ‘Possivelmente’ (1), ‘Nao’ (0), e ‘Nao sei’ (0). A pontuacao
total varia de zero (sem atitudes negativas) a 30 (atitudes mais negativas)
(OLIVEIRA, 2018).

Para além das dimensfes atitudinais e comportamentais, foram
coletadas informacdes relacionadas as condicdes socioeconémicas e
demograficas das pessoas participantes por meio de instrumento desenvolvido
pelo grupo de pesquisa em Doencas Tropicais Negligenciadas da Universidade
Federal da Bahia (UFBA) e da Universidade Federal do Ceara (UFC).

Consolidacao e analise de dados

Utilizou-se para a coleta de dados a escala EMIC-CSS, baseada na
Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC), considerada pela International
Federation of Anti-Leprosy Associations (ILEP) como ferramenta estratégica
para mensurar o estigma a partir da perspectiva de pessoas ndo acometidas
pela doenca (WEISS, et al, 1992). Os resultados dos escores finais podem
variar entre 0 e 30 pontos, onde se considera o escore 0 sem estigma e 21 com
presenca de estigma (OLIVEIRA et al, 2019). Também foi utilizado um
instrumento para caracterizagdo da populagéo de estudo, com dados referentes
a variaveis socioeconémicas e demograficas construido pelo grupo de pesquisa
em Doencas Tropicais Negligenciadas (DTN) da Universidade Federal da Bahia
— UFBA e Universidade Federal do Ceara — UFC.

O processo de coleta de dados foi antecedido por reunibes para
planejamento, treinamento e orientacdes junto a pessoas locais envolvidas na
coleta de dados. A escala EMIC-CSS foi aplicada posteriormente ao
treinamento com participacdo direta da pesquisadora responsavel pela
validacdo da escala no Brasil (OLIVEIRA, 2018). A coleta foi realizada por
pesquisadores que participaram desta formacéo, sendo iniciada em marco de
2019 e concluida em janeiro de 2023 com interrupc¢do nos anos de 2021 e 2022
em virtude de medidas sanitarias instituidas em decorréncia da pandemia por
covid-19.

Foram consideradas para esse estudo duas DTN, hanseniase e doenca

de Chagas, pois entende-se que se apresentam em vulnerabilidade ampliada
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demarcada por um conjunto de condi¢cbes e fatores que tornam pessoas ou
grupos mais suceptiveis a desvantagens e dificuldades adicionais (AYRES, et
al. 2003).

Para a identificacdo das pessoas participantes, procedeu-se a
articulacdo junto as Secretarias Municipais de Saude envolvidas e o Centro
Municipal de Pneumologia e Dermatologia Sanitaria, servico de saude de
referéncia no diagnostico e tratamento de hanseniase no municipio de Vitéria
da Conquista, com vistas a realizacdo de levantamento de casos notificados no
periodo de 2001 a 2021.

Apés identificacdo dos casos de hanseniase e doenca de Chagas,
estruturou-estratégia para abordagem via rotas para comtemplar todos os
enderecos, visando alcangcar um maior nimero de pessoas. A articulagdo com
a APS foi baseada na participacdo ativa de agentes comunitarios de saude
(ACS), além de demais membros das equipes de saude da familia (ESF) nos
municipios de Anagé e Tremedal. Durante o primeiro encontro com 0 caso
referéncia de hanseniase foi possivel o reconhecimento e registro de seus
contatos intradomiciliares, extradomiciliares e coabitantes para possivel
abordagem. Ressalta-se que, somente mediante autorizacdo por escrito do
caso referéncia, estas pessoas relacionadas foram convidadas a participar do
estudo. Também foram consideradas para a participacdo deste estudo pessoas
com suspeita ou diagnéstico estabelecido de doenca de Chagas; além de
pessoas com evidéncia de risco de transmissdo vetorial no intra e
extradomicilio. Todos as pessoas selecionadas deveriam ter conhecimento
sobre a hanseniase.

Em Vitéria da Conquista, de forma especifica, além das abordagens
previamente descritas, realizou-se abordagem direta junto ao Centro Municipal
de Pneumologia e Dermatologia Sanitaria de pessoas acompanhantes dos
casos que iam buscar medicamentos para hanseniase (contatos
intradomiciliares, extradomiciliares ou coabitantes) e de pessoas que tinham
agendamento para avaliacdo dermatoneuroldgica frente a suspeita da doenca.
Todas as pessoas envolvidas, obrigatoriamente, deveriam ter conhecimento
sobre a hanseniase (OLIVEIRA, 2018).

Apoés explicacdo acerca dos objetivos e processos envolvidos na

pesquisa, por intermédio da leitura dialogada do Termo de Consentimento Livre
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Esclarecido (TCLE), procedeu-se a entrevista e aplicacdo da Escala EMIC—
CSS e do instrumento para avaliacdo sociodemogréfica para aquelas que
aceitaram participar do estudo. O instrumento de caracterizacao
sociodemogréfica possibilitou reconhecer variaveis como sexo, raga/etnia, faixa
etaria, escolaridade, estado conjugal, municipio de residéncia, local de
moradia, contexto de trabalho, contexto econdmico (levando em consideracao
o salario-minimo da época, R$ 998,00) e se mora ou morou com caso de
hanseniase.

Para a analise, os dados foram consolidados e exportados no formato
dBase (.dbf) sendo possivel leitura pelo Stata/MP 14.0 Statistics/Data Analysis
(Stata Corporation, College Station, USA). Utilizou-se o teste de Qui-quadrado
de Pearson para verificar a potencial associacdo, considerando-se significativa
com valor de p<0,05. Procedeu-se a analise descritiva das variaveis incluidas,
além da verificacdo de associacéo a partir da presenga (escore = 1) ou auséncia

(escore = 0) de estigma.

Aspectos éticos

O projeto em que este estudo esta inserido foi submetido e aprovado no
Comité de Etica em pesquisa com seres humanos da Universidade Federal da

Bahia, campus Anisio Teixeira, sob n® 2.644.039.

Resultados

Foram incluidas 153 pessoas no estudo, com representatividade dos
municipios na seguinte perspectiva: Anagé n=73 (47,7%), Tremedal n=34
(22,2%) e Vitoria da Conquista n=46 (30,1%). A maioria das pessoas incluidas
era do sexo feminino (66,7%, n=102), de racal/cor parda (60,1%, n=92) com
idade entre 30-59 anos (55,6%, n=85) e média de 45,9 anos, com ensino
fundamental (completo ou incompleto) (56,9%, n=87), residente em zona
urbana (51,0%, n=78), e com renda mensal familiar igual ou inferior a um
salario-minimo (39,2%, n=60). A maior parte das pessoas entrevistadas morava
ou jA morou no mesmo domicilio de uma pessoa acometida pela hanseniase
(81,1%, n=124) (Tabela 1).
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O escore médio da escala EMIC-CSS foi de 12,81 (IC95%: 11,58-14,03),
sendo que 96,7% (n=148) das pessoas participantes apresentaram estigma
relacionado a hanseniase (IC95% 92,5-98,9%). Nao foi verificada associagao
significativa entre ocorréncia de estigma e as variaveis analisadas. Entretanto,
verificou-se maior proporcao de estigma entre pessoas negras (100%, n=21),
assim como nao alfabetizadas (100%, n=28), casadas ou com unido estavel e
solteiras (100%, n=140), que apenas estudavam ou que nunca trabalharam
(100%, n=13), e nagquelas com renda igual ou inferior a 1 salario-minimo (100%,
n=60) (Tabela 1).

As questbes da escala com maior frequéncia de respostas “sim”
indicando estigma foram: “Os outros poderiam ter uma opinido negativa de uma
pessoa com hanseniase?” (62,1%, n=95), seguida por “A hanseniase causaria
problemas no relacionamento de uma pessoa casada?” (54,9% n= 84); “Ter
hanseniase causaria dificuldade para uma pessoa encontrar trabalho?” (54,3%,
n=83); e “Uma pessoa com hanseniase tentaria evitar que outros soubessem,
se fosse possivel?” (53,6%, n=82) (Tabela 2).

Por outro lado, as questdes da escala que tiveram a maior proporgao de
respostas “ndo”, indicando assim menor percepcao de estigma naquela
situacéo, foram: “Se uma pessoa de sua familia tivesse hanseniase, vocé teria
uma opinido negativa de si mesmo(a), por causa do problema dessa pessoa?”
(75,2%, n=115); “Ter hanseniase causaria problema para um parente dessa
pessoa se casar?” (60,8%, n=93); e “A hanseniase seria um problema para a

pessoa se casar?” (56,2%, n=86) (Tabela 2).

Discusséo

O estigma associado a hanseniase é uma realidade nas comunidades
investigadas. O estigma mostrou-se com elevada prevaléncia, mas sem
associacao significativa em relacdo a sexo, racgal/etnia, faixa etaria, nivel
educacional, estado civil, municipio e local de residéncia, contexto de trabalho
ou econbmico, bem como se eles ja haviam residido ou ndo em um lar com
alguém afetado pela hanseniase.

Embora tenha sido observada uma maior percepc¢éo de atitude negativa

relacionada ao estigma em individuos do sexo feminino neste estudo, nao foi
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encontrada uma significancia estatistica relevante. Portanto, ndo € possivel
generalizar esse dado. Entretanto, ha indicativos da relagdo entre género e
estigma entre pessoas com hanseniase, podendo variar de acordo com
diferentes culturas e contextos sociais (LIRA, 2005).

Ao se considerar a existéncia de um padrédo de beleza sobre o corpo
feminino e de sua representacéo social, amplia-se o contexto de maior risco e
vulnerabilidade ao adoecimento de mulheres, particularmente em uma
perspectiva da salde mental (ZANELLO, 2020). Neste sentido, € importante
analisar diferentes dimensfes de género com a pratica de estigma relacionado
a hanseniase, pois, atitudes em relagdo a doenca podem variar entre homens
e mulheres sendo influenciadas por normas culturais e expectativas de género
(LEVANTEZI, 2021).

Nesse estudo, verificou-se que todas as pessoas ndo alfabetizadas
apresentaram mais atitudes negativas relacionadas a hanseniase. Este achado
deve ser considerado no desenvolvimento das a¢Ges de atencéo, vigilancia e
controle, mas também de educacdo em saude e desenvolvimento humano e
social, em uma perspectiva intersetorial (DE QUEIROS et al, 2020).

A limitacdo do conhecimento sobre a doenca €, certamente, um fator
impactante na manutencao do estigma relacionado a hanseniase (FARIAS, et
al. 2020). Estudos de percepc¢éo em diferentes realidades na Asia e na América
do Sul evidenciaram que as pessoas tém receio em ser infectadas por M. leprae
a partir do apertar as maos, do comer alimentos preparados por pessoas com
a doenca ou do compartilhar utensilios domésticos ou de vestuario (DE
STIGTER; DE GEUS; HEYNDERS, 2000; PETERS et al, 2013;
ENGELBREKTSSON, 2012). Estas limitagfes de atividades de vida diéria e de
interacdo social podem ser potencializadas em pessoas nao alfabetizadas,
considerando a ampliagdo da vulnerabilidade individual, para receber e
processar informacdes (SOUZA, et al. 2018). A educacdo e 0 acesso a
informacdo inclusiva podem desempenhar papel importante na composigéo de
estratégias para reducédo do estigma (FARIAS, et al. 2020). A educacao pode
ampliar o entendimento sobre a hanseniase e dissipar mitos e esteredtipos
prejudiciais frequentemente associados a doenca (FARIAS, et al. 2020).

Outros estudos, ressaltam a importancia da promocéo da educacéo e

conscientizacao sobre a hanseniase para reducdo do estigma em todas as suas
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formas (SMITH, et al, 2015). Essas estratégias podem envolver diferentes
atores interessados em busca de potencializar agbes de informacgéo,
comunicacgao e educacao em saude junto as pessoas acometidas, suas familias
e comunidades, promover inclusdo social mediante a abordagem de todas as
formas de estigma e discriminacdo, e apoiar modelos de desenvolvimento
inclusivo para pessoas acometidas pela hanseniase (BRASIL, 2021).

Ainda relacionado a diferentes aspectos de vulnerabilidade, verificou-se
gue todas as pessoas com renda inferior a um salario-minimo apresentaram
estigma pela hanseniase. Estudos apontam que a hanseniase esta fortemente
associada a vulnerabilidades sociais (SOUZA, et al. 2018). Essa condi¢&o pode
impactar na falta de acesso a educacéo e a informacéao podendo desempenhar
um papel importante na perpetuacao do estigma pela hanseniase em algumas
comunidades mais vulneraveis (FARIAS, et al. 2020).

Outro aspecto importante € a relagdo da vulnerabilidade critica com a
hanseniase que sdo aqueles ex-casos da doenca em situacdo de rua e
mendicancia, principalmente em paises endémicos, reforcando a crencga de que
a hanseniase levara a miséria e causara uma vida mendicante (SESHADRI, et
al. 2015).

As manifestacdes clinicas da hanseniase podem impactar nas atividades
da vida diaria e na participacado social que juntas produzem uma experiéncia de
incapacidade e deficiéncia (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA,
2019). Nesse sentido, conviver com alguém com hanseniase em contexto de
vulnerabilidade pode impactar em atitudes negativas, ressaltadas por este
estudo, quando foi verificado que a maioria das pessoas que mora ou que ja
morarou com alguém com o diagndstico de hanseniase apresentou estigma.

Esse achado pode estar relacionado ao medo de contrair a doenca e/ou
ao estigma associado em situacdes de contato com alguém com a doencga, pois
0 estigma pode se estender além da pessoa afetada, impactando
negativamente toda a sua familia e outras pessoas que atuam como cuidadoras
(DAKO-GYEKE, 2018). Esse estigma pode ser agravado em comunidades
onde a doenca é amplamente mal compreendida ou associada a estereotipos
negativos (GOFFMAN, 2008).

Essa situagéo pode ser potencializada quando a pessoa acometida pela

doenca, decide se isolar de seus familiares para diminuir o impacto social e
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econdmico (KAUR; VAN BRAKEL, 2002, DAKO-GYEKE, 2018). Importante
destacar que essa situacdo pode causas danos psicolégicos adicionais
podendo levar diferentes niveis de sofrimento mental (JACOB, et al, 2008).

E importante ressaltar que o estigma em relacgdo a hanseniase deve ser
enfrentado (SANTOS, et al. 2019). Nessa linha de pensamento, é fundamental
desenvolver intervengBes com familiares/pessoas do convivio com pessoas
diagnosticadas com a doenca, a fim de esclarecer e informar sobre a doenca e
evidenciar o apoio nesse momento de diagnostico e tratamento (LANA et al,
2014).

Entre as questdes da escala EMIC-CSS que mais contribuiram para
identificacdo do estigma, ressalta-se o item “Os outros poderiam ter uma
opinido negativa de uma pessoa com hanseniase?”. As respostas “sim” nesse
item podem ser resultantes de uma série de mitos e equivocos sobre a doenca,
gue persistem até os dias atuais. Algumas pessoas acreditam, por exemplo,
gue a hanseniase é altamente contagiosa, quando na verdade € transmitida por
meio de um contato prolongado e intimo com uma pessoa infectada nao tratada
por intermédio de goticulas respiratérias (BRASIL, 2021).

Esses equivocos podem levar as pessoas a ter medo ou a evitar o
contato com pessoas com hanseniase, mesmo que esse medo ndo seja
justificado (PETERS et al, 2013). O receio pode levar a estigmatizacdo e a
discriminacdo, o que pode ter consequéncias complexas para a saude mental
da pessoa com hanseniase (PACHANKIS, 2007). Importante destacar, o
reconhecimento de que durante o processo de aplicacdo da escala, as pessoas
geralmente estavam cientes das atitudes negativas relacionadas a hanseniase
e das possiveis repercussdes, o que fortalece a necessidade de promover
educacdo em saude e a promoc¢ao da inclusdo como fundamentais para reduzir
0 estigma relacionado a hanseniase e garantir que as pessoas acometidas
vivam com dignidade e respeito (WORLD HEALTH ORGANIZATION et al.,
2020).

As limitacGes do presente estudo estdo associadas a propria EMIC-CSS,
particularmente as dimensdes culturais. Os resultados obtidos por meio da
EMIC-CSS em um contexto cultural especifico ndo refletem o todo, né&o
devendo ser diretamente generalizadas para outras populacdes ou contextos

culturais (PETERS, et al. 2014). Cada cultura possui suas proprias
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caracteristicas, crencas e valores, o que pode influenciar as respostas e
interpretacdes das pessoas participantes. Sobre as questbes, chama atencao
para o item 2: “Se uma pessoa de sua familia tivesse hanseniase, vocé teria
uma opinido negativa de si mesmo(a), por causa do problema dessa pessoa?”,
que apesar de apresentam as menores respostas “sim”, indicando menor
atitudes negativas, mostrou-se, em alguns momentos, mal compreendida pelas
pessoas participantes, indicando que, apesar de menos frequente em atitudes
negativas, pode ser resultado de viés de informacao.

A despeito das limitacdes descritas, ressalta-se a relevancia de estudos
gue busquem integrar o estigma em diferentes andlises, nos contextos

endémicos para a hanseniase.

Consideraces Finais

O estigma da comunidade em relacdo a hanseniase € frequente nos
contextos dos municipios estudados. Observa-se que, independentemente do
género, raca/cor, escolaridade ou renda, é importante trabalhar os desafios do
estigma associado a hanseniase e promover a inclusdo e a igualdade para
todas as pessoas. Isso pode envolver promocédo acdes de educacao em saude
sobre hanseniase para a comunidade, contatos e pessoas acometidas, incluir
esta tematica no atendimento as pessoas acometidas pela hanseniase seus
contatos domiciliares e trabalhar para reduzir a discriminacdo e o preconceito
contra pessoas que vivem com a doenca.

A maior compreensdo de diferentes dimensdes de vulnerabilidade
podera apoiar 0s servicos de saude a desenvolver acdes mais assertivas para
a reducao do estigma. Incluir esta teméatica nas acfes de educacdo em saude
nos territérios endémicos é essencial, considerando que o estigma da
comunidade pode ter um impacto importante no cuidado e na saude das
pessoas acometidas pela doenca e entre pessoas com risco ampliado.

A utilizacdo da escala EMIC-CSS proporcionou uma valiosa
compreensdo das crencgas, interpretacdes e concepcdes de saude e doenca.
Essas informacfes sdo essenciais para orientar o desenvolvimento de
estratégias de intervencao culturalmente sensiveis, com o objetivo de combater

0 estigma e a discriminacao relacionados a doenca. Essas estratégias estao
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alinhadas com a Estratégia Global 2021-2030, que enfatiza a necessidade de
superar o0 estigma como parte dos esforcos mais amplos para enfrentar a

hanseniase.
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Tabela 1 - Ocorréncia de estigma em comunidades incluidas no estudo a partir

da escala EMIC-CSS segundo variaveis sociodemograficas e significancia

estatistica (p-valor) (n=153).

Estigma

Estigma

14 0,
Variavel Total (%) presente (%)  ausente (%) P valor
Sexo
Feminino 102 (66,7) 100 (98,0) 2 (2,0) Pearson Ch|2(l) =
Masculino 51 (33,3) 48 (94,1) 3(5,9) 1,6541 P=0,198
Raca/Cor
Parda 92 (60,1) 88 (95,7) 4 (4,3)
Branca 35 (22,9) 34 (97,1) 1(2,9)
Pearson chi2(4) =
Negra 21 (13,7) 21 (100,0) 0 (0,0) 1.2364 Pr = 0.872
Amarela 3(2,0) 3 (100,0) 0 (0,0)
Indigena 2(1,3) 2 (100,0) 0 (0,0)
Faixa Etéria
18-29 anos 38 (24,8) 36 (94,7) 2 (5,3)
Pearson chi2(2) =
30-59 anos 85 (55,6) 83 (97,7) 2(2,3) 0.7041 Pr = 0.703
60-84 anos 30 (19,6) 29 (96,7) 1(3,3)
Escolaridade (concluida ou né&o)
Ensino fundamental (compl./incompl.) 87 (56,9) 82 (94,3) 5(5,7)
Ensino médio (compl./incompl.) 31 (20,3) 31 (100,0) 0 (0,0)
Pearson chi2(3) =
N&o alfabetizado/Analfabeto 28 (18,3) 28 (100,0) 0 (0,0) 3,9212 Pr=0,270
Ensino superior (compl./incompl.) 7 (4,5) 7 (100,0) 0 (0,0)
Estado Conjugal
Casado(a)/com unido estavel 98 (64,1) 94 (95,9) 4(4,1)
Viavo(a) 6 (3,9) 6 (100,0) 0 (0,0) Pearson chi2(4) =
Solteiro(a) 47 (30,7) 46 (97,9) 1(2,1) 2,1283 Pr=0,712
Separado(a)/Divorciado(a) 2(1,3) 2 (100,0) 0 (0,0)
Municipio (Estado) de Residéncia
Anagé (Bahia) 73 (47,7) 70 (95,9) 34,1
; Pearson chi2(3) =
T | (Bah 4 (22,2 7,1 1(2
remedal (Bahia) 34 (22,2) 33(97,1) (2,9) 0,3492 Pr = 0.840
Vitéria da Conquista (Bahia) 46 (30,1) 45 (97,8) 1(2,2)
Local de Moradia
Zona rural 75 (49,0) 73 (97,3) 2(2,7) Pearson chi2(1) =
Zona urbana 78 (51,0) 75 (96,2) 3(3,8) 0,1683 Pr = 0,682
Contexto de Trabalho
Apenas estuda 3(2,0) 3 (100,0) 0 (0,0)
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Ativo em trabalho informal 87 (56,9) 84 (96,6) 3(3,4)
Desempregado 31 (20,2) 30 (96,8) 1(3,2) Ong;SlOB Ch%(gé;
Inativo 22 (14,4) 21 (95,5) 1(4,5) ' r=5
Nunca trabalhou 10 (6,5) 10 (100,0) 0 (0,0)

Contexto econdmico (Renda Familiar

Mensal)
<R$ 998 60 (39,2) 60 (100,0) 0(0,0)

Pearson chi2(4) =

>R$ 998 48 (31,4) 46 (95,8) 2(4,2) 5.6016 Pr = 0,231
N&o sabe ou ndo quer responder 45 (29,4) 42 (93,3) 3(6,7)

Mora ou morou com caso de

hanseniase
Sim 124 (81,1( 121 (97,6) 3(2,4) Pearson chi2(1) =
N&o 29(18,9) 27 (93,1) 26,9 ~ 14904Pr=0222
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Tabela 2 - Percentual de respostas ‘sim’, ‘possivelmente’, ‘ndo sei’ e ‘n&o’ nos

itens da Escala EMIC-CSS.

Sim Possivel .0 ogi Na&o
Itens 0 mente o o

(%) (%) (%) (%)
Uma pessoa com hanseniase tentaria evitar que 82 4 17 50
outros soubessem, se fosse possivel? (53,6) (2,6) (11,2) (32,7)
Se uma pessoa de sua familia tivesse hanseniase, 35 1 2 115
vocé teria uma opinido negativa de si mesmo(a),
por causa do problema dessa pessoa? (22,9) 0.7) (1,3) (75.2)
Em sua comunidade, a hanseniase causa 60 11 13 69
vergonha ou constrangimento? (39,2 (7,2) (8,5) (45,1)
Os outros poderiam ter uma opini&o negativa de 95 11 17 30
uma pessoa com hanseniase? (62,1) (7,2) (11,1) (19,6)
Saber que uma pessoa tem hanseniase teria um 49 12 19 73
efeito ruim sobre outras pessoas? (32,0) (7,8) (12,4) 47,7)
Outras pessoas em sua comunidade evitariam uma 74 15 25 39
pessoa com hanseniase? (48,4) 9,8) (16,3) (25,5)
Outras pessoas se recusariam a visitar a casa de 66 22 13 52
uma pessoa com hanseniase? (43,1) (14,4) (8,5) (34,0)
As pessoas da sua comunidade teriam uma opiniao 66 22 15 50
negativa da familia de uma pessoa com
hanseniase? (4311) (1414) (918) (3217)
A hanseniase causaria problemas para a familia da 56 16 11 70
pessoa? (36,6) (10,5) (7,2) (45,8)
Uma familia se preocuparia em revelar a doenca, 66 9 14 64
se um de seus membros tivesse hanseniase? (43,1) (5,9) (9,2) (41,8)
A hanseniase seria um problema para a pessoa se 42 6 19 86
casar? (27,5) (3,9 (12,4) (56,2)
A hanseniase causaria problemas no 84 16 12 41
relacionamento de uma pessoa casada? (54,9) (10,5) (7,8) (26,8)
Ter hanseniase causaria problema para um 30 6 24 93
parente dessa pessoa se casar? (19,6) (3,9) (15,7) (60,8)
Ter hanseniase causaria dificuldade para uma 83 18 13 39
pessoa encontrar trabalho? (54,3) (11,8) (8,5) (25,5)
Vocé acha que as pessoas ndo gostariam de 41 29 10 73
comprar comida de alguém que tem hanseniase? (26,8) (19,0) (6,5) 47,7)
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endemicidade em municipios no sudoeste da Bahia”, de Kaic Santos Silva
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de Pés-Graduacéo em Saude Publica.

Resumo

Objetivo: Caracterizar o estigma da pessoa acometida pela hanseniase em
municipios do interior da Bahia. Métodos: Trata-se de estudo epidemioldgico
transversal nos municipios de Anagé, Tremedal e Vitoria da Conquista, todos
situados no sudoeste do estado da Bahia. Utilizou-se a Escala de Estigma
Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas acometidas pela
hanseniase (EMIC-AP) e um instrumento para caracterizacao
sociodemogréfica da populacdo participante do estudo. Resultados: Foram
incluidas 95 pessoas neste estudo, das quais 89,5% (n=85) apresentaram
autoestigma e/ou estigma percebido. Os escores médio da escala EMIC-AP foi
de 9,16 (IC95%: 7.57-10.76). Os resultados demonstraram uma relacao
significativa entre autoestigma e/ou estigma percebido e o sexo feminino (p-
valor = 0,016); presenca de vulnerabilidade econdémica (p-valor = 0,045); e
menores anos de escolaridade (p-valor = 0,007). Conclusao: Evidenciou-se a
presenca de autoestigma e estigma percebido entre os individuos acometidos
pela hanseniase, possivelmente relacionado a internalizacdo de estere6tipos

negativos associados a esta doenca. Tais percepcdes podem resultar em baixa
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autoestima, isolamento social e limitacdo na qualidade de vida. Portanto, é
essencial enfatizar a importancia de que sejam estabelecidos na gestado do
cuidado, uma escuta ativa incluindo os aspectos psicossociais.

Palavras-chave: Hanseniase. Estigma. Autoestigma. Escala.

Abstract

Objective: To characterize the stigma of the person affected by leprosy in inland
municipalities of Bahia. Methods: This was a cross-sectional epidemiological
study in the municipalities of Anagé, Tremedal and Vitéria da Conquista, all
located in the southwest of Bahia. The Explanatory Model Interview Catalogue
Stigma Scale for persons affected by leprosy (EMIC-AP) and an instrument for
sociodemographic characterization of the study population were used. Results:
We included 95 people in this study, 89.5% (n=85) of whom presented self-
stigma and/or perceived stigma. The mean EMIC-AP scale scores were 9.16
(95% CI. 7.57-10.76). The results showed a significant relationship between the
presence of stigma and three variables: self-stigma and/or perceived stigma and
female gender (p-value = 0.016); self-stigma and/or perceived stigma related to
the presence of economic vulnerability (p-value = 0.045); and self-stigma and/or
perceived stigma related to lower years of education (p-value = 0.007).
Conclusion: The presence of self-stigma and perceived stigma was evidenced
among individuals affected by leprosy, possibly related to the internalization of
negative stereotypes associated with this disease. Such perceptions may result
in low self-esteem, social isolation and limited quality of life. Therefore, it is
essential to emphasize the importance of establishing in the care management
an active listening, including psychosocial aspects.

Keywords: Leprosy. Stigma. Self-stigma. Scale.

Introducéo

O Brasil ocupa a segunda posi¢ado no mundo em termos de novos casos
de hanseniase registrados. A doenca continua sendo um problema de saude
publica no pais (BRASIL, 2017), embora apresente distribuicdo desigual nas

suas diferentes regides, incluindo no estado da Bahia (SOUZA et al, 2018). No
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entanto, € importante notar que a taxa de deteccdo de novos casos de
hanseniase tem mostrado uma tendéncia de declinio indicando menores
nameros de novos casos ao longo do tempo (RICHARDUS, et al, 2016). Neste
sentido, importante destacar a existéncia de falhas operacionais importantes,
as quais dificultam o diagndéstico de novos caso (BOIGNY, et al. 2020).

O estigma ligado a essa condicdo € uma das formas mais antigas de
estigma associado a uma doenca conhecida pela humanidade. Além disso, é
também um dos estigmas mais prevalentes em todo o mundo, juntamente com
aquele relacionado a outras condicbes como doencas mentais e HIV/AIDS
(VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019). Neste sentido, é
possivel que o contexto de estigma também possa contribuir como barreira para
o diagnéstico oportuno de casos novos da doenca (OLIVEIRA, 2018).

Segundo Goffman (2008), o estigma € uma marca social negativa que
desacredita ou desvaloriza um individuo ou grupo com base em certas
caracteristicas ou atributos percebidos como desvios ou diferencas das normas
sociais aceitas. O autor argumenta que o estigma néo apenas afeta como os
individuos estigmatizados sé@o percebidos pelos outros, mas também afeta
como os individuos estigmatizados se veem. As pessoas estigmatizadas
podem sofrer excluséo social, discriminagdo e marginalizagao, o que pode ter
consequéncias negativas na sua identidade e bem-estar psicolégico
(GOFFMAN, 2008).

Assim, o estigma associado a hanseniase néo afeta apenas a pessoa
diretamente acometidas, mas também pode ter um impacto negativo em sua
familia e outras pessoas de sua rede de convivio social (DAKO-GYEKE, 2018).
Essa condigdo pode levar ao isolamento social da pessoa com hanseniase e
de seus contatos, resultando em sentimentos de vergonha, medo e rejeicao.
Isso pode ampliar barreiras para o acesso a cuidados de saude adequados,
apoio emocional e oportunidades de educacéo e emprego.

O estigma internalizado, também conhecido como 'autoestigma’, € muito
presente entre as pessoas afetadas pela hanseniase. Isso significa que as
proprias pessoas que vivem com a doenga podem internalizar as percepc¢des
negativas e estereotipos associados a ela (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA
PEREIRA, 2019). O estigma internalizado pode ter efeitos adversos

significativos na saude mental e emocional das pessoas afetadas, influenciando
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sua autopercepcdo, relacbes interpessoais e participacdo na sociedade.
(KAUR; VAN BRAKEL, 2002).

O autoestigma, ou estigma internalizado, € uma resposta interna e
pessoal a estigmatizacao externa, onde a pessoa afetada passa a acreditar nos
esteredtipos e sentir vergonha ou constrangimento em relacdo a sua condi¢cao
de saude. Esse processo pode ter um impacto significativo na autoimagem, no
bem-estar emocional e na busca de tratamento adequado (LIVINGSTON;
BOYD, 2010). Neste sentido, quando o estigma € um resultado da doenca, o
cuidado da pessoa acometida sua rede de contatos, ndo pode ser considerado
completo se ndo abordar os aspectos psicossociais. Nao se trata apenas de
uma opcao, mas sim de algo indispensavel, implementar intervencdes para lidar
com o estigma e suas consequéncias (CROSS, 2011).

Nesse sentido, o uso de ferramentas a exemplo da Escala de Estigma
Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas acometidas pela
hanseniase (EMIC-AP), torna-se essencial para compreensao inicial de
aspectos psicossociais negativos causado pela experiéncia deste adoecimento,
para a identificacdo de necessidades de intervencdes assertivas, assim como,
para a desconstrucdo de estereotipos depreciadores. Deste modo, o objetivo
proposto é de caracterizar o estigma da pessoa acometida pela hanseniase em

municipios do interior da Bahia.

Método

Desenho do estudo

Trata-se de um estudo epidemiolégico transversal descritivo envolvendo
pessoas acometidas pela hanseniase em municipios localizados no interior do
estado da Bahia. Insere-se no projeto Integracdo de Acdes de Vigilancia,
Prevencdo e Controle De Doencas Tropicais Negligenciadas: Perspectivas
Epidemiolégicas e Operacionais para Hanseniase e Doenca de Chagas no SUS
no Sudoeste do Estado da Bahia — INTEGRADTNS, financiado pelo Ministério
da Saude por meio do Programa de Pesquisa para o SUS — PPSUS, NHR-
Brasil e pelo CNPq, via apoio a projetos de pesquisa/ Universal 01/2016,
processo numero 433078/ 2016-2.
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Local do estudo

O Estado da Bahia encontra-se dividido em vinte e oito regides de saude
e oito Nucleos Regionais de Saude. O presente estudo incluiu municipios da
regido do Sudoeste do estado, com diferentes perfis sociodemograficos e
epidemiologicos: Anagé, Tremedal, Vitoria da Conquista, todos com interfaces
junto ao Nucleo Regional de Saude em Vitéria da Conquista. Para definicao
destes locais foram avaliados indicadores sociodemograficos e
epidemioldgicos, questdes operacionais e apoio técnico e politico a nivel local.

Anagé € um municipio localizado a 540 km2 da capital do estado. Sua
area geografica abrange 1.899,683 km2. De acordo com estimativas de 2021, a
populacdo do municipio € de aproximadamente 21.229 habitantes. Isso resulta
em uma densidade demografica de 13,10 habitantes por quildometro quadrado.
O indice de Desenvolvimento Humano (IDH) municipal foi registrado como
0,540 em 2010, indicando um nivel médio de desenvolvimento humano na area.
No que diz respeito a cobertura de Atencdo Basica, 0 municipio de Anagé
apresenta uma cobertura de 100% (IBGE, 2023a).

Tremedal, assim como Anagé, € um municipio de pequeno porte com
uma populagdo estimada em 15.996 habitantes em 2021. Aproximadamente
70% dessa populagao reside em areas rurais. Quando considerado o indice de
Desenvolvimento Humano Municipal, em 2010, o municipio ocupava a 5.4082
posicdo entre os 5.565 municipios do Brasil. Isso significa que 97,2% dos
municipios apresentavam uma situacdo melhor em termos de desenvolvimento
humano. Em relagdo aos 417 municipios do estado da Bahia, Tremedal
ocupava a 4052 posicdo, com 96,9% dos municipios do estado em uma situacéo
mais favoravel. O municipio também apresenta 100% de cobertura da Atencao
Bésica (IBGE, 2023b).

Por fim, Vitoria da Conquista é o terceiro maior municipio da Bahia,
localizado na regido Sudoeste do estado. Sua influéncia se estende para
diferentes territorios, tanto dentro como fora do estado, incluindo a regido de
Minas Gerais. Devido a sua localizacao geografica e nivel de desenvolvimento
econdmico, a cidade desempenha um papel importante como polo de saude

publica, apesar de estar localizada a mais de 500 km da capital estadual. Em
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2021, a populacéo estimada de Vitéria da Conquista era de 343.643 habitantes.
O indice de Desenvolvimento Humano Municipal do municipio foi de 0,678,
indicando um nivel médio de desenvolvimento humano. No entanto, € relevante
destacar que 39,1% da populacgéo vive em situacao de pobreza e desigualdade
social, ressaltando os desafios socioeconémicos que a cidade enfrenta (IBGE,
2023c).

No que diz respeito a cobertura de atencéo basica, em 2020, Vitoria da
Conquista apresentou uma cobertura de Atencédo Bésica (AB) de 61,7%, o que
indica que uma parcela significativa da populagéo tinha acesso aos servicos de
saude primarios. Além disso, a cobertura da Estratégia de Saude da Familia
(ESF) foi de 48,5%. A ESF € uma estratégia de saude focada na promocéao da
saude e prevencdo de doencas, por meio de equipes multidisciplinares que
atuam nas comunidades (BRASIL, 2023).

Os trés municipios do estudo foram caracterizados, em algum momento
na série historia (2001-2021), como territorio hiperendémico para hanseniase:
Anagé, 38,65 casos por 100.000 habitantes; Tremedal, 105,9 casos por
100.000 habitantes e Vitéria da Conquista, 36,19 casos por 100.000 habitantes
(RAMOS Jr et al, 2021; RAMOS Jr et al, 2020; RAMOS Jr et al, 2021); E
relevante considerar que esses dados remete a uma série histérica de 20 anos
e, portanto, havendo importantes variagdes ao longo do tempo. No entanto, as
taxas mencionadas destacam a necessidade de intervencdes direcionadas e

estratégias efetivas para lidar com a hanseniase nessas areas especificas.

Populacédo do estudo

O estudo envolveu individuos residentes nos municipios de Anagé,
Tremedal, e Vitoria da Conquista. Todas os individuos eram maiores de 18 anos
e diagnosticadas com hanseniase em algum momento da sua vida, sem
apresentarem dificuldades cognitivas e intelectuais que as impossibilitassem de

participarem do estudo.

Instrumentos
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Utilizou-se como instrumento de coleta de dados nessa etapa a Escala
de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC-AP). Essa
ferramenta é uma escala a ser aplicada a pessoa acometida pela hanseniase
para fins do reconhecimento do estigma percebido e o autoestigma (WEISS, et
al, 1992). A EMIC-AP apresenta quinze itens a serem respondidos com quatro
opcdes com pontuacdes que variam de zero a trés pontos, assim como segue:
(3) “Sim”, (2) “Possivelmente”, (1) “Nao tenho certeza”, (0) “Nao”. O item 2 tem
pontuacao invertida - (0) “Sim”; (1) “Possivelmente”; (2) “Nao tenho certeza”, (3)
“‘Nao”; e o item 11, que diz respeito a relacionamentos amorosos, € subdividido
em duas questdes, e sao respondidos de acordo com o estado civil da pessoa
entrevistada. Os seus resultados podem variar entre 0 e 30 pontos, onde
considera-se o escore 0 sem estigma e = 1 com presenca de estigma
(OLIVEIRA et al, 2019). Do mesmo modo foi utilizado instrumento estruturado
relacionado as condi¢cdes socioecondmicas, demograficas e clinicas dos
participantes. Instrumento construido pelo grupo de pesquisa em Doencas
Tropicais Negligenciadas da Universidade Federal da Bahia — UFBA e

Universidade Federal do Ceara — UFC.

Coleta de dados e analise de dados

O processo de coleta de dados foi antecedido por reunibes para
planejamento, treinamento e orientaces com 0s pesquisadores envolvidas na
coleta de dados. A escala EMIC—AP foi aplicada posteriormente ao treinamento
com a pesquisadora responsavel pela validacdo da escala para o Brasil
(OLIVEIRA, 2018). A coleta de dados foi iniciada em 12 de margo de 2019 e
concluida em 30 de janeiro de 2023. A interrup¢éo nos anos de 2021 e 2022 foi
justificada pelas medidas sanitarias instituidas em decorréncia da pandemia do
COVID-19.

A fim de identificar as pessoas que seriam incluidas na amostra e para
as quais a Escala EMIC-AP seria aplicada, estabeleceu-se uma colaboracéo
com as Secretarias Municipais de Saude dos municipios de Anagé, Tremedal
e Vitdria da Conquista, juntamente com o Centro Municipal de Pneumologia e
Dermatologia Sanitaria, que é o servico de referéncia para o diagnostico e

tratamento de hanseniase no municipio de Vitoria da Conquista.
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Em conjunto com essas instituigdes, foi realizado um levantamento dos
casos de hanseniase notificados durante o periodo de 2001 a 2021. Esse
levantamento permitiu identificar os individuos que seriam potencialmente
elegiveis para participar do estudo. Em seguida, um itinerario com as rotas dos
enderecos foi estruturado para abordar um maior numero possivel de
individuos. Esse processo contou com a colaboracao dos agentes comunitarios
de saude (ACS) e outros membros das equipes de saude da familia (ESF) nos
municipios de Anagé, Tremedal e Vitéria da Conquista. Ressalta-se que parte
da abordagem dos casos de hanseniase em Vitéria da Conquista ocorreu nas
instalagbes do préprio Centro Municipal de Pneumologia e Dermatologia
Sanitaria.

Apds explicar os objetivos e procedimentos do estudo, por meio da leitura
compartilhada do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a
Escala EMIC-AP e um instrumento para caracterizagdo socioeconémica e
demografica foram aplicados as pessoas que concordaram em participar da
pesquisa. Esse Ultimo instrumento permitiu a coleta de informagdes sobre
variaveis como sexo, raca/etnia, faixa etaria, nivel de escolaridade, estado civil,
municipio de residéncia, local de moradia, contexto de trabalho, contexto
econdmico (considerando o salario-minimo vigente na época, R$ 998,00) e se
0 participante morava ou ja havia morado com alguém diagnosticado com
hanseniase.

Por fim, os dados coletados foram consolidados e exportados no formato
dBase (.dbf) para serem analisados no software Stata/MP 14.0 Statistics/Data
Analysis (Stata Corporation, College Station, USA). O teste de Qui-quadrado de
Pearson foi utilizado para verificar associagfes estatisticamente significativas
(p < 0,05). A caracterizacdo da amostra foi realizada por meio de analises
descritivas. Para fins de andlise de associacdo, uma variavel chamada
"presenca de estigma" foi criada, sendo classificada como "néo tem estigma"

(escore = 0) e "tem estigma" (escore = 1).

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa

com Seres Humanos da Universidade Federal da Bahia, campus Anisio
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Teixeira, e obteve aprovacdo sob o numero de protocolo 2.644.039. Esse
processo de submissédo e aprovacao junto ao comité de ética garante que o
estudo foi conduzido de acordo com os principios éticos e regulamentacfes

vigentes para a pesquisa envolvendo seres humanos.

Resultados

Prevaleceram individuos do sexo feminino (55,8%, n=53), de raca/cor
parda (54,7%, n=52) com idade entre 30-59 anos (51,6%, n=49), assim como
individuos analfabetos (37,9%, n=36) e com ensino fundamental (completo ou
incompleto) (37,9%, n=36). A maioria dos individuos abordados tinham a forma
multibacilar (84,2%, n=80) como classificacdo operacional da hanseniase,
diagnosticado entre os anos de 2016 — 2021 (44,2%, n=42), com predominio
de individuos sem reacdo hansénica (62,1%, n=59) e sem incapacidade fisica
(66,3%, n=63). Prevaleceu individuos casados ou com unido estavel (74,7%,
n=71). O estudo ainda alcangou um total de pessoas diferentes nos municipios
de Anagé (38,9%, n=37), Tremedal (37,9%, n=36) e Vitéria da Conquista
(23,2%, n=22), com grande parte residindo em zona rural (57,9%, n=55). A
maioria dos individuos abordados eram trabalhadores em trabalho formal ou
informal (35,8%, n=34) e com renda mensal familiar superior a um salario-
minimo (55,8%, n=53) (Tabela 1).

Em relacdo a escala EMIC-AP, os escores médio foi de 9,16 (IC95%:
7.57-10.76) e a maioria dos participantes apresentaram estigma percebido ou
autoestigma relacionado a hanseniase (89,5%, n=85) (Tabela 1). O
autoestigma e/ou estigma percebido esteve presente, com relevancia
significativa, quando relacionado ao sexo feminino (96,2%, n=51) (p-valor =
0,016). Foi identificado a presenca de autoestigma ou estigma percebido, sem
importancia significativa, na raca/cor amarela (100%, n=2) e indigena (100%,
n=2), bem como, na faixa etaria 18,29 anos (90%, n=9).

O estudo evidenciou, presenca de autoestigma ou estigma percebido,
entre os individuos com ensino médio completo/incompleto (95,0%, n=19) com
importancia significativa (p-valor= 0.007). Por outro lado, sem importancia
significativa, este estudo apontou que aqueles classificados operacionalmente

como paucibacilar (93,3%, n= 14), os diagnosticados entre os anos de 2006 —
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2010 (93,3%, n=14) e 2011 -2015 (93,3%, n=28). A reacdo hansénica e as
incapacidades fisicas também foram considerados como variaveis de interesse
nesta investigacao, ressalta-se que os individuos que apresentavam reacao
hansénica (91,7%, n=33) ou com incapacidade fisica (90,6%, n=29)
apresentaram autoestigma ou estigma percebido.

Em relagdo ao estado conjugal, foi percebido que individuos vilvos
(100%, n=9) apresentaram autoestigma ou estigma percebido, assim como, 0s
individuos que residiam no municipio de Anagé (94,6%, n=35) e na zona rural
(90,9%, n=50). J& em relacdo ao contexto de trabalho, percebeu-se que
individuos desempregados (100%, n=14) e estudantes (100%, n=2)
apresentaram autoestigma ou estigma percebido. Ressalta-se que, no que diz
respeito ao contexto econémico, individuos que tinham a renda familiar menor
ou igual a um salario-minimo 30 (96,8) apresentaram, com importancia
significativa (p-valor = 0,045), autoestigma e/ou estigma percebido.

Na analise das questbes da escala EMIC-AP que contribuiram para a
identificacdo do autoestigma e/ou estigma percebido, dois itens se destacaram.
O item "Vocé ja se sentiu envergonhado ou constrangido devido a esse
problema?" (30,5%, n=29), seguido pelo item "Se fosse possivel, vocé preferiria
que as pessoas ndo soubessem que vocé tem hanseniase?" (25,3%, n=24). E
importante ressaltar que essas questdes indicam uma maior percepgéo de
estigma ou autoestigma pelos individuos.

Por outro lado, a questao “Vocé ja conversou sobre esse problema com
a pessoa que considera mais préxima a vocé, com quem se sente mais a
vontade para conversar?" apresentou uma maior propor¢do de respostas
afirmativas "sim" (85,3%, n=81), no entanto, essa pergunta contribuiu para
escores menores na escala EMIC-AP (OLIVEIRA et al, 2019), pois indica uma
menor percepg¢ao de estigma ou autoestigma por parte dos participantes.

Quanto as perguntas da escala que obtiveram a maior propor¢cao de
respostas "nao", indicando assim uma menor percep¢ao de autoestigma e/ou
estigma percebido, destacam-se os itens: "Seus vizinhos, colegas ou outras
pessoas da comunidade te respeitam menos por causa desse problema?"
(77,89%, n=74); "Vocé sente que essa doenca faz com que seja dificil para
outra pessoa de sua familia se casar?" (84,41%, n=80); e "Alguma vez te

pediram para se manter afastado(a) do trabalho ou de grupos sociais?"
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(94,74%, n=90) (Tabela 2). Esses resultados sugerem uma menor percepgao

de autoestigma e/ou estigma percebido nessas areas especificas.

Discussédo

O estigma percebido, assim como o autoestigma € uma realidade nos
municipios estudados. Os resultados apontaram para a existéncia de uma
relacao significativa entre a presenca de estigma e trés varidveis-chave. O sexo
feminino dos participantes mostrou uma associacdo estatisticamente
significativa, indicando diferencas na percepcao do estigma entre homens e
mulheres. Além disso, a escolaridade dos individuos pesquisados também teve
uma associagdo estatisticamente significativa, sugerindo que aqueles com
menor nivel de educacdo podem enfrentar um estigma mais pronunciado. O
contexto econdmico familiar também se mostrou relevante, indicando que a
situacao financeira das familias pode influenciar a percepcéo e vivéncia do
estigma associado a hanseniase.

O impacto da hanseniase sobre sexo feminino vem sendo alvo de
estudos nos ultimos anos (NEIVA & GRISOTTI, 2019); (SILVA & BARSAGLINI,
2018); (GONCALVES et al, 2018); (MARTINS & CAPONI, 2010). Esses
estudos, além da identificacdo do medo, ansiedade e soliddo como respostas
emocionais comuns entre as mulheres afetadas pela hanseniase, tém fornecido
um panorama mais abrangente dos desafios enfrentados pelas mulheres com
hanseniase, contribuindo para a compreensao dos aspectos psicossociais da
doenga.

Um estudo realizado com mulheres que vivenciaram alteracdes
corporais devido a hanseniase revelou que suas percep¢des sociais do corpo
influenciam seus comportamentos diante dessa condi¢cdo. Durante a pesquisa,
as mulheres associaram seus corpos afetados pela hanseniase a
representacdes sociais de um corpo alterado, expressando isso por meio de
imagens metaféricas, como a ideia de "bichos de sete cabecas" ou animais
culturalmente considerados repulsivos, como "cobras” e "sapos”. Além disso,
estabeleceram comparac¢des com alimentos descartados, como "feijdo podre".
Essas percepcdes sociais do corpo tém um impacto significativo nas

experiéncias das mulheres com hanseniase (PALMEIRA, QUEIROZ &
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FERREIRA, 2013). Os autores do supracitado estudo, destacam que as
representagbes revelam como as mulheres internalizaram estigmas e
esteredtipos sociais relacionados a hanseniase, o que pode ter um impacto
significativo em sua percepcao de si mesmas e em seus comportamentos em
relacdo a doenca.

Outro estudo, também realizado com mulheres, evidenciou que ter
hanseniase foi percebida como algo negativo e impactante, associado a perda
da saude. O tratamento demorado, o medo das deformidades resultantes da
doenca e o temor do preconceito social desencadearam sentimentos negativos,
como angustia e depressao, nos individuos afetados (SANTANA, 2017).

Neste estudo, em conformidade com os estudos supracitados, ao
relacionar sexo com a presenca de autoestigma e/ou estigma percebido,
evidenciou importancia significativa (p=0.016) reforcando a ideia apresentado
acima: as mulheres vivenciam o autoestigma pela hanseniase e/ou estigma
percebido mais intensamente que o sexo masculino. Essa condi¢cdo pode se
relacionar aos padrbes e idealizacbes de beleza imposto as mulheres pela
sociedade. No entanto, ressalta-se que as mulheres com hanseniase podem
enfrentar desafios adicionais devido as expectativas culturais relacionadas a
aparéncia e a feminilidade. As marcas deixadas pela hanseniase implicam em
uma imagem corporal negativa, resultando em baixa autoestima, insatisfacéo e
até mesmo problemas de saude mental (TAVARES; RODRIGUES; COELHO,
2023).

Nessa perspectiva, faz-se fundamental oferecer suporte psicossocial
adequado as mulheres com hanseniase, ajudando-as a desenvolver uma
imagem corporal positiva e a lidar com os desafios emocionais que possam
surgir em decorréncia da doenca. Isso pode envolver a educacdo sobre a
doenca, a promocao da autoaceitacao, o incentivo ao autocuidado e a criagao
de espacos seguros e inclusivos que valorizem a diversidade de corpos
(BRASIL, 2010).

Em um outro prisma, este estudo observou uma associacao
estatisticamente significativa entre o nivel de escolaridade e a percepcao de
estigma relacionada a hanseniase, evidenciando uma relacdo inversa entre

essas variaveis. Individuos com maior nivel de escolaridade apresentaram uma
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menor ocorréncia de estigma em comparacdo com aqueles com menor
escolaridade, incluindo os analfabetos (p-valor=0.007).

A falta de informacédo sobre a doenca tem sido um fator que contribui
para a persisténcia do estigma em torno da hanseniase. Através da
disseminacdo de informacdes precisas e esclarecedoras, €& possivel
desmistificar equivocos e esteredtipos, promovendo uma compreensdao mais
abrangente da doenca. Isso pode ajudar a quebrar as barreiras sociais e
promover uma abordagem mais acolhedora e inclusiva em relagédo as pessoas
afetadas pela hanseniase. A educacao e a conscientizagcdo desempenham um
papel fundamental na transformacao da percepc¢éo da doencga, no combate ao
estigma e na construcdo de uma sociedade mais justa e compassiva
(CAMALIONTE; GASCON; TRINDADE, 2022). Ressalta-se, também, que a
educacéo formal pode proporcionar acesso a informacdes sobre a hanseniase
e ajudar na compreensao da doencga, o que pode contribuir para diminuicdo do
autoestigma (CABELLO; DE LA ROCQUE; SOUSA, 2010).

Entende-se, dentre outras perspectivas, que o acesso a educacao esta
intimamente relacionado com a condicdo econdmica e que a desigualdade
social € resultado das duas situacfes (GARCIA; YANNOULAS, 2017).
Encontrado nesse estudo, e com relevancia significativa (p valor=0.045), o
contexto econbmico representado pela renda familiar tem relevancia no
reconhecimento do autoestigma e do estigma percebido, onde individuos com
renda menor ou igual a um salario-minimo apresentam autoestigma e/ou
estigma percebido pela hanseniase. Esses resultados ressaltam a importancia
de considerar ndo apenas o0s aspectos clinicos, mas também os fatores
socioecondmicos na abordagem dessa doenca.

Ressalta-se que essa condicdo econbmica pode ser resultado de um
estigma social associado a doenca. Pois, muitas vezes as manifestacdes de
estigma relacionadas a hanseniase podem levar a exclusdo social e a
discriminagcdo no ambiente de trabalho, o que pode resultar na perda de
oportunidades de emprego, dificuldades financeiras e limitacdes econdémicas
(VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019).

Para além dos aspectos sociais, 0s individuos em situacdo de
vulnerabilidade podem estar mais propensos a experienciar maiores niveis de

autoestigma e estigma percebido devido a limitacdes ao acesso a informacao,
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além de barreira no acesso ao tratamento ou por estarem vivenciando exclusao
social (WHITE, 2011). Sendo necessério, portanto, intervencdes integradas
visando abordar os diversos aspectos sociais, educacionais e de saude que
contribuem para a redugdo do autoestigma e estigma percebido pela
hanseniase em individuos em situacdo de vulnerabilidade. Nesse sentido,
demandaré de educacao e conscientiza¢do sobre o tema, facilitacdo ao acesso
ao diagnostico precoce e tratamento, apoio psicossocial, inclusdo social,
combate a discriminacao e propiciar e fortalecer a inclusao desses individuos
no mercado de trabalho.

De acordo com os resultados desse estudo, n&o foi encontrada uma
associacao significativa entre a idade dos individuos e a presenca de estigma
relacionado a hanseniase. No entanto, foi evidenciado que a maioria dos
individuos com idade entre 18 e 29 anos apresentaram autoestigma e/ou
estigma percebido. Essa condicdo pode estar relacionada com importancia
atribuida ao corpo perfeito influenciada por diversos fatores, como: cultura,
padrdes de beleza predominantes, experiéncias individuais, pressao social e
idade.

Um estudo conduzido com individuos jovens na faixa etaria de 18 a 29
anos revelou uma tenséo entre a busca pelo corpo ideal e o reconhecimento da
sua natureza como uma construcdo midiatica com padrdes considerados
inatingiveis. Os participantes expressaram a consciéncia de que a idealizacéo
do corpo perfeito € uma criacdo da midia, contudo, ainda assim demonstraram
um desejo de se aproximar desse padrdo. Essa dicotomia reflete a influéncia
da cultura e da sociedade na formacao das percepcdes e expectativas dos
jovens em relacdo a sua aparéncia fisica (LOPES; DE SOUSA MENDONCA,
2016).

Nesse contexto, 0s jovens que vivenciam a hanseniase podem enfrentar
desafios adicionais em relacdo a sua aparéncia fisica devido as caracteristicas
visiveis da doenca. Os jovens com hanseniase podem sentir-se pressionados
a esconder ou negar sua condicdo devido ao estigma social associado a
doenca. Eles podem experimentar sentimentos de vergonha, constrangimento
e baixa autoestima devido as alteracdes fisicas causadas pela hanseniase
(CAMALIONTE; GASCON; TRINDADE, 2022). Ao mesmo tempo, eles podem

aspirar a alcancar os padrdes de beleza idealizados pela sociedade (LOPES;
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DE SOUSA MENDONCA, 2016), o que pode gerar uma tensao entre a
aceitacdo de sua condicdo e o0 desejo de se adequar aos ideais estéticos
dominantes.

A busca pelo corpo ideal entre os jovens com hanseniase pode estar
intrinsecamente relacionada a presenca de autoestigma ou estigma percebido,
uma vez que eles enfrentam desafios adicionais em relagdo a sua aparéncia
fisica devido as caracteristicas visiveis da doenca. Compreender e abordar
essas questdes é fundamental para promover a aceitacdo pessoal, a saude
mental e a qualidade de vida desses jovens, reduzindo o impacto negativo do
estigma associado a hanseniase.

Ainda nessa perspectiva, € importante destacar que a presenca de
autoestigma ou estigma percebido entre individuos afetados pela hanseniase
pode estar fortemente associada a outros fatores, como a ocorréncia de reacao
hansénica e incapacidade fisica que também impactam no corpo ideal. Essa
relacéo foi abordada no estudo intitulado "A reac&o € o mais dificil, & pior que
hanseniase", que teve como objetivo analisar a experiéncia de mulheres que
vivenciaram rea¢des hansénicas, com foco no processo de descoberta, origem
e significado desse adoecimento. A partir dos resultados dessa pesquisa,
chegou-se a concluséo de que ter reacdes pode ser considerado "pior" do que
ter hanseniase, uma vez que nem sempre € possivel prever ou controlar essas
reacoes (SILVA & BARSAGLINI, 2018).

O presente estudo revelou uma tendéncia, embora nao estatisticamente
significativa, de que a maioria dos individuos que experimentaram reacdo
hansénica e que possuiam incapacidades fisicas também apresentaram
autoestigma ou estigma percebido relacionados a hanseniase. Esses achados
sugerem que as complicacdes decorrentes da reacdo hansénica e das
incapacidades fisicas podem influenciar a maneira como os individuos se
percebem e sdo percebidos socialmente. A presenca de sintomas reacionais e
limitagBes fisicas pode aumentar a vulnerabilidade psicossocial dos individuos,
levando a sentimentos de vergonha, constrangimento e estigmatizacdo
(CAMALIONTE; GASCON; TRINDADE, 2022), bem como, traduzir em
representacbes negativas sobre si e discriminacdo social (DA SILVA
TAVARES; RODRIGUES; COELHO, 2023).
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No entanto, € importante ressaltar que a falta de significancia estatistica
nesses resultados indica a necessidade de investigagbes adicionais com
amostras maiores para confirmar e aprofundar essas associacfes. Esses
resultados preliminares fornecem insights importantes, mas € fundamental
continuar explorando e compreendendo melhor as complexidades da relagcéo
entre reacdo hansénica, incapacidades fisicas e o estigma percebido pelos
individuos afetados pela hanseniase.

No contexto desse estudo, foi investigada a possivel relagdo entre a
classificacdo operacional da hanseniase e a presenca de autoestigma ou
estigma percebido. Os resultados obtidos indicaram que a maioria dos
individuos classificados como paucibacilares, que se refere a doenca localizada
em uma regido anatdomica e/ou a comprometimento de um tronco nervoso
especifico (BRASIL, 2017), apresentou niveis de autoestigma ou estigma
percebido relacionados a hanseniase.

Essa constatacdo sugere que, mesmo quando a hanseniase se
manifesta em uma forma clinica considerada mais leve, as pessoas afetadas
ainda podem experienciar sentimentos de autoestigma ou perceberem o
estigma social associado a doenca. Isso revela que a intensidade do estigma
pode ndo estar diretamente relacionada a gravidade fisica da doenca, mas sim
a fatores psicossociais e culturais. Esse achado, vai em contraponto ao estudo
de Serra Maao (2019), onde foi associado a classificagcdo operacional
multibacilar com a ocorréncia de eventuais incapacidades fisicas associado ao
preconceito e ao estigma pela hanseniase (SERRA MAAO et al, 2019).

Esses resultados destacam a necessidade de abordagens abrangentes
no manejo da hanseniase, que considerem ndo apenas 0s aspectos meédicos,
mas também os aspectos psicossociais e culturais. E fundamental promover a
conscientizacao, a educacdo e o combate ao estigma, independentemente da
forma clinica da doenca. Além disso, intervencbes que visem fortalecer a
autoestima e melhorar o bem-estar emocional das pessoas afetadas pela
hanseniase devem ser integradas nas estratégias de cuidado e apoio.

De acordo com o presente estudo, nao foi encontrada uma associagéo
significativa entre o tempo decorrido desde o diagnostico da hanseniase e a
presenca de autoestigma ou estigma percebido. Isso pode sugerir que o tempo

de convivéncia com a doenca nao parece ser um fator determinante na reducao
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do estigma. Embora seja orientado que a escala deva ser aplicada a pessoas
em pés-alta recente (dois anos de alta da poliquimioterapia) ou naqueles que
estdo em reacdo hansénica (OLIVEIRA et al., 2019), nota-se que 0 estigma
associado a hanseniase é um fenbmeno complexo, influenciado por diversos
fatores, como crencas -culturais, educacdo, informacdes disponiveis e
interagbes sociais (VAN BRAKEL; PETERS; DA SILVA PEREIRA, 2019).
Embora seja possivel que algumas pessoas possam desenvolver mecanismos
de enfrentamento e adaptacéo (OLIVEIRA, et al., 2016) ao longo do tempo, n&o
ha garantia de que o estigma diminua com a duracéao da doenca. Refor¢cando a
necessidade continua de intervengdes para combater o estigma e promover a
conscientizacdo sobre a hanseniase (DE SOUZA LOUZARDO, et al., 2021)
independentemente do tempo decorrido desde o diagndstico.

Considerag0es Finais

Os resultados revelaram a presenca de autoestigma e estigma percebido
entre os individuos acometidos pela hanseniase, evidenciando a necessidade
de abordagens integradas para lidar com essas questfes. A constatacdo do
autoestigma indica que muitas pessoas afetadas pela hanseniase
internalizaram estereotipos negativos associados a doenga, o que pode resultar
em baixa autoestima, isolamento social e limitagdo na qualidade de vida. Além
disso, a presenca do estigma percebido destaca a existéncia de preconceito e
discriminacdo por parte da sociedade, o que pode agravar ainda mais o
sofrimento emocional e social das pessoas afetadas.

Esses achados reafirmam a necessidade de estratégias eficazes que
combatam o estigma relacionado a hanseniase, tanto no nivel individual quanto
no nivel coletivo. Para isso, acdes que visem a educacgdo e conscientizacao
publica, a fim de desmistificar estereotipos e promover uma visao mais inclusiva
da doenga, sdo essenciais. Além disso, é fundamental oferecer suporte
psicossocial adequado as pessoas afetadas, com o objetivo de fortalecer sua
autoestima e minimizar os efeitos negativos do estigma.

Ressalta-se que, o enfrentamento do estigma associado a hanseniase é
um desafio complexo que requer o envolvimento de multiplos atores, incluindo

profissionais de salude, governos, organizagcdes ndo governamentais e a
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sociedade em geral. A criacdo de programas de educacéao e sensibilizacao, o
desenvolvimento de politicas inclusivas e a promocéo de espacos de didlogo e
participacdo das pessoas afetadas sdo medidas fundamentais para superar o
estigma e melhorar a qualidade de vida daqueles que convivem com a

hanseniase.
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Tabela 1: Ocorréncia de autoestigma e/ou estigma percebido em individuos

acometidos pela hanseniase incluidas no estudo a partir da escala EMIC-AP

segundo variaveis sociodemograficas e significancia estatistica (p-valor)

(n=95).
- Estigma Estigma
0,
Variavel Total (%) presente (%)  ausente (%) P valor
Sexo
Feminino 53 (55,8) 51 (96,2) 2 (3,8) Pearson Ch|2(1) =
Masculino 42 (44,2) 34 (80,9) 8 (19,0) 5.8041 Pr = 0.016
Raca/Cor
Parda 52 (54,7) 49 (94,2) 3(5,8)
Branca 19 (20,0) 16 (84,2) 3(15,8)
N&o sabe/néo respondeu 33,2 2 (66,7) 1(33,3) 4.5387 Pr =0.475
Amarela 221 2 (100,0) 0(0)
Indigena 1(1,0) 1(100,0) 0(0)
Faixa Etéaria
18-29 anos 10 (10,5) 9 (90,0) 1(10,0) _
30-59 anos 49 (51,6) 44 (89,8) 5 (10,2) Pearson chi2(2) =
0.0214 Pr = 0.989
60—84 anos 36 (37,9) 32 (88,9) 4(11,1)
Escolaridade (concluida ou nao)
N&o alfabetizado/Analfabeto 36 (37,9) 34 (94,4) 2 (5,5)
Ensino fundamental (compl./incompl.) 36 (37,9) 31(86,1) 5(13,9) Pearson chi2(3) =
Ensino médio (compl./incompl.) 20 (21,0) 19 (95,0) 1(5,0) 12.0644 Pr=0.007
Ensino superior (compl./incompl.) 3(3,2) 1(33,3) 2 (66,7)
Classificacdo operacional
Multibacilar 80 (84,2) 71 (88,7) 9(11,2)  fearsonchi2(l) =
' ' ' 0.2817 Pr=0.596
Paucibacilar 15 (15,8) 14 (93,3) 1(6,7)
Ano do diagnostico
2001 - 2005 8(8,4) 7 (87,5) 1(12,5)
Pearson chi2(3) =
2006 — 2010 15 (15,8) 14 (93,3) 1(6,7) 13751 Pr=0 711
2011 — 2015 30 (31,6) 28 (93,3) 2(6,7)
2016 - 2021 42 (44,2) 36 (85,7) 6 (14,3)
Reacé&o Hansénica
N&o Pearson chi2(1) =
59 (62,1) 52 (88,1) 7(11,9) 0.2960 Pr=0.586
Sim 36 (37,9) 33(91,7) 3(8,3)
Incapacidade fisica
N&o Pearson chi2(1) =
63 (66,3) 56 (88,1) 7(11,9) 0.0679 Pr=0 794
Sim 32(33,7) 29 (90,6) 3(9,4)
Estado Conjugal
Casado(a)/com unido estavel 71 (74,7) 63 (88,7) 8 (11,3)
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Solteiro(a) 10 (10,5) 9 (90,0) 1(10,0) b hi2(4)
earson chi =
Viavo(a) 9 (9,5) 9 (100,0) 0(0,0) 1.6936 Pr=
0.792
Separado(a)/Divorciado(a) 5(5,3) 4 (80,0) 1(20,0)
Municipio (Estado) de Residéncia
Anagé (Bahia) 37 (38,9) 35 (94,6) 2(5,4)
Tremedal (Bahia) 36(37,9)  33(91,7) 3(8,3) Z%grlsggfﬁ%%)gz
Vitéria da Conquista (Bahia) 22 (23,2) 17 (88,3) 5(22,7)
Local de Moradia
Zona rural 55 (57,9) 50 (90,9) 5(9,1) Pearson chi2(1) =
Zona urbana 40 (42,1) 35 (87,5) 5 (12,5) 0.2858 Pr = 0.593
Contexto de Trabalho
Trabalhador formal ou informal 34 (35,8) 28 (82,3) 6 (17,6)
Aposentado 27 (28,4) 24 (88,9) 3(11,1) P hi2(4) =
inativo 18(189) 170044 166) 4o pre 0380
Desempregado 14 (14,7) 14 (100,0) 0 (0,0)
Estudante 2(2,1) 2 (100,0) 0 (0,0)
Contexto econdémico (Renda Familiar
Mensal)
>R$ 998 53 (55,8) 44 (83,0) 9 (17,0)
<R$ 998 31(32,6)  30(96.8) 1(3.2) szeasrlslosr‘;rh:' %(‘5)4;
N&o sabe ou ndo quer responder 11 (11,6) 11 (100,0) 0 (0,0)
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Tabela 3 — Percentual de respostas ‘sim’, ‘possivelmente’, ‘ndo sei’ e ‘néo’ nos

itens da Escala EMIC-AP.

Variavel

Sim (%)

Possivelm
ente (%)

N&o tenho
certeza (%)

N&o (%)

1 Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas n&o soubessem que vocé tem
hanseniase?

24 (25,3)

2 (2,1)

1(1,0)

68 (71,6)

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

81 (85,3)

0 (0,0)

0 (0,0)

14 (14,7)

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

19 (20,0)

5 (5,3)

2(2,1)

69 (72,6)

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

29 (30,5)

6 (6,3)

1(1,0)

59 (62,1)

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

13 (13,7)

2 (2,1)

6 (6,3)

74 (77,9)

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?

11 (11,6)

1(1,0)

8(8,4)

75 (78,9)

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

21 (22,1)

1(1,0)

4 (4,2)

69 (72,6)

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

16 (16,8)

5 (5,3)

8(8,4)

66 (69,5)

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?

14 (14,7)

7(7,4)

14 (14,7)

60 (63,2)

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

19 (20,0)

7(7,4)

13 (13,7)

56 (58,9)

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

5 (20,8)

0(0)

2 (8,3)

17 (70,8)

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

7(9,9)

3 (4,2)

5(7,0)

56 (78,9)

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

6 (6,3)

3(3,2)

6 (6,3)

80 (84,4)

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

3(3,2)

0 (0)

2 (2,1)

90 (94,7)

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

19 (20,0)

2 (2,1)

1 (1,0)

73 (76,8)

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

11 (11,6)

5 (5,3)

14 (14,7)

65 (68,4)
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Ao analisar o estigma da comunidade relacionado a hanseniase e de
pessoas acometidas pela hanseniase em cenario de endemicidade do interior
do nordeste brasileiro, observou-se a existéncia de multiplas formas de estigma,
incluindo o estigma da comunidade, o autoestigma e o estigma percebido entre
a populacdo acometida pela doenca. Esses resultados indicam a importancia
complexidade do fendmeno do estigma relacionado a esta doenca, envolvendo
tanto fatores biolégicos, sociais e culturais quanto processos psicologicos
individuais.

Ressalta-se a necessidade de abordagens integradas e abrangentes
para lidar com as diferentes formas de estigma associadas & hanseniase. E
fundamental desenvolver estratégias que promovam a educacao em saude e 0
apoio psicossocial, visando combater o autoestigma e o estigma percebido,
bem como promover a inclusdo social e a igualdade de oportunidades para
todas as pessoas afetadas pela doenca. Dentre as ferramentas que podem
auxiliar nesse processo, ressalta-se os servi¢os de aconselhamento individual
e em grupo, o acesso igualitario a oportunidades educacionais, empregos e
participacdo na comunidade, o incentivo de liderancas e organizacgdes locais.

Enfatiza-se a importancia das escalas EMIC-AP e EMIC-CSS na
investigagdo do estigma relacionado a hanseniase, pois fornecem uma
estrutura padronizada e validada para avaliar a associag¢ao entre percepcoes,
crencas e praticas relacionadas a doenca. Nesse sentido, desempenham um
papel essencial em pesquisas e no enfrentamento do estigma, permitindo a
adocao de abordagens mais efetivas para reduzi-lo e promover a incluséo das
pessoas afetadas.

Assim, a utilizagdo das escalas EMIC-AP e EMIC-CSS no servigo de
saude é uma pratica recomendada para lidar com o estigma relacionado a
hanseniase. Ao incorporar essas escalas na rotina de trabalho, os profissionais
de saude podem obter informacbes valiosas sobre as necessidades e
expectativas das pessoas afetadas, direcionando suas intervenc¢des de forma
culturalmente sensivel. Além disso, 0 uso das escalas possibilita o
monitoramento continuo do impacto das acfes implementadas, permitindo

ajustes e melhorias ao longo do tempo.
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Para além da utilizacdo das escalas, € essencial fortalecer a rede de
servicos de saude, garantindo o acesso facilitado a cuidado multiprofissional,
envolvendo: médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogo, assistente social,
educador fisico e nutricionista, bem como, programas de educacdo que
desmistifiguem concepc¢des equivocadas sobre a hanseniase e promovam a
aceitacao e inclusao das pessoas afetadas.

Este estudo evidenciou um crescimento global na abordagem do estigma
relacionado a hanseniase, no entanto, € importante destacar que a participacao
e lideranca de grupos de pesquisa e instituicdes oriundos de contextos
endémicos ainda € limitada. Nesse sentido, ressalta-se a necessidade de
fortalecimento desses grupos por meio de investimentos, principalmente
publicos, a fim de ampliar a visibilidade dessa causa. O fortalecimento desses
grupos e instituicdes permitira uma abordagem mais ampla e aprofundada do
estigma relacionado a hanseniase, levando em consideracdo as
especificidades culturais, sociais e contextuais de cada regido. Além disso,
proporcionara uma maior visibilidade para a causa, contribuindo para o
desenvolvimento de politicas e programas mais efetivos no enfrentamento
desse problema complexo.

Por fim, acdes colaborativas entre profissionais de saude, organizacdes
governamentais, ndo governamentais e as proprias comunidades afetadas sao
fundamentais para combater o estigma relacionado a hanseniase. Somente por
meio de esforcos conjuntos, baseados em evidéncias cientificas e direcionados
para a promogdo de uma cultura de respeito, inclusdo e igualdade, sera
possivel superar o estigma e garantir uma melhor qualidade de vida para as
pessoas afetadas pela hanseniase, como preconizado pelas Estratégia
Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase 2019 - 2022 e a Estratégia

Global de Hanseniase 2021-2030 “Rumo a zero hanseniase”.
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APENDICES

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA INDIVIDUOS ADULTOS PARTICIPANTES DO ESTUDO RESOLUCAO
N° 466, DE 12 DE DEZEMBRO DE 2012, CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE.

UNIVERSIDADE FEDERAL DA

BAHIA ﬂ
Instituto Multidisciplinar em N
Saude fapesb {{Eﬂ

Campus Anisio Teixeira
Home Page: www.ims.ufba.br

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para individuos adultos participantes do
estudo. Resolucédo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, Conselho Nacional de Saude.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada:
“INTEGRACAO DE ACOES DE VIGILANCIA, PREVENCAO E CONTROLE DE
DOENCAS TROPICAIS NEGLIGENCIADAS: PERSPECTIVAS EPIDEMIOLOGICAS
E OPERACIONAIS PARA HANSENIASE E DOENCA DE CHAGAS NO SUS NO
SUDOESTE DO ESTADO DA BAHIA”, sob responsabilidade da docente Eliana
Amorim de Souza. As informacdes obtidas serdo tratadas de forma andnima e
confidencial, isto €, em nenhum momento o seu nome ou de qualquer pessoa ligada a
vocé sera divulgado em qualquer fase do estudo. E importante que vocé saiba os
seguintes aspetos:

Objetivos do estudo:

- Caracterizar familias com presenca de casos de hanseniase e/ou com doenca de
Chagas quanto aspectos: social, econémico, demografico e ambiental;

- Verificar a ocorréncia de casos novos de hanseniase e doenca de Chagas entre
moradores deste municipio;

- Caracterizar as formas clinicas da doenca de Chagas;

- Reconhecer o itinerario terapéutico de pessoas com hanseniase para avaliar as
acles de prevencéo e controle destas doencgas nos municipios selecionados;

- Verificar a ocorréncia de estigma decorrente da hanseniase em comunidades de
areas rurais e urbanas dos municipios selecionados;

- ldentificar a presenca de triatomineo (barbeiro), inseto transmissor da doenca de
Chagas, dentro e fora de casas neste municipio.

Metodologia:Neste estudo sera realizada entrevista e aplicado um questionéario as
pessoas que mora nos municipios de Anagé, Vitéria da Conquista, Tremedal,
Encruzilhada e Barra do Choca. Também sera feito exame fisico para levantar casos
suspeitas de hanseniase em contatos pessoas que conviveram com alguém que teve
hanseniase). Para realizacdo deste exame serd necessario despir-se e vestir-se
gradualmente, de forma a gerar o minimo de constrangimento possivel. Esta etapa
serd realizada de acordo a vontade, com consentimento, em local de escolha e no
momento mais apropriado.

Também serdo realizados exames de sangue gratuitamente, que possibilitardo a
realizacdo de testes diagndstico de doenca de Chagas. A coleta do sangue sera
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realizada por profissional treinado e em local com estrutura adequada para conforto e
privacidade dos participantes. A coleta serd realizada com seringa, agulha e luvas
descartveis de acordo com as instru¢cdes normativas de salde da vigilancia sanitaria.
Também serd realizado o georeferenciamento do local para maiores identificagbes no
estudo.

Desconfortos e riscos: Os riscos de participacéo no projeto podem relacionar-se com
a entrevista como constrangimento, cansaco ou desconforto pelo tempo necessario
para responder as perguntas. Caso o participante manifeste cansaco serao realizadas
pausa e interrupcao. Se o participante manifestar constrangimento ele podera desistir
de responder o instrumento e as informacgfes fornecidas serdo descartadas. Caso
manifeste-se constrangido com o exame fisico, poderemos agendar o dia e horério de
sua escolha para proceder com a avaliagcdo ou vocé poderd desistir de realizar o
exame. Quanto a coleta de sangue, existe a possibilidade de manchas vermelhas ou
roxas e dor no local da coleta, mas, os participantes serdo orientados sobre o que fazer
caso ocorra 0 aparecimento de sinais e sintomas relacionados a estes eventos. Além
disso, como qualquer coleta de sangue, considera-se 0 risco de contaminacao,
entretanto, os pesquisadores estardo treinados e o material utilizado para a coleta sera
descartavel e de uso individual.

Confidencialidade do estudo: Os registros da sua participacdo nesse estudo serao
mantidos em segredo. Serdo guardados esses registros e somente 0s pesquisadores
responsaveis terdo acesso a essas informacdes. Os resultados deste trabalho serdo
publicados/apresentados nas secretarias de salde dos municipios envolvidos, em
artigos cientificos e divulgados em congressos, sem nenhuma forma de identificagdo
dos nomes dos participantes.

Beneficios: Os beneficios para os participantes do projeto poderédo ser diretos ou
indiretos. Como beneficios diretos, os participantes poderdo ter o diagnéstico de
hanseniase e doenca de chagas descobertos, favorecer o diagndstico e tratamento
precoces e aumentar o nivel de compreensdo acerca destas doencas. Como
beneficios indiretos, os resultados estardo contribuindo para uma melhor organizacao
do sistema de atencdo a saude, cuja experiéncia podera ser replicada em outros
municipios baianos.

Dano advindo da pesquisa: A pesquisa ndo proporcionara danos aos participantes,
pois todos os procedimentos ja séo utilizados pelo Sistema Unico de Saude.
Garantia de esclarecimento: A equipe de trabalho garantira que toda as duvidas dos
participantes serdo resolvidas antes que a pessoa concorde em participar da pesquisa.
Participacdo Voluntéaria: A participacdo no estudo € voluntaria e livre de qualquer
forma de pagamento e podera ser interrompida a qualquer momento, sem prejuizo ou
punicéo.

Em caso de duvida, o(a) Sr(a) podera perguntar ao seu entrevistador ou entrar em
contato com a professora coordenadora do estudo Eliana Amorim Souza pelo telefone
(77) 9915-8733 ou com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
Instituto Multidisciplinar em Saude (CEP-SERES HUMANOS IMS/CAT-UFBA), ambos
no seguinte endereco: Instituto Multidisciplinar em Sadde, Rua Hormindo Barros, 58 -
Quadra 17 - Lote 58, Bairro Candeias - CEP: 45.029-094, Vit6ria da Conquista — BA.
Esse termo de consentimento foi elaborado em duas vias. Apos a sua confirmagdo em
participar, uma via permanecera com o pesquisador responsavel e a outra com o(a)
Sr(a). A assinatura desse termo de consentimento indica que o(a) sr(a) compreendeu
as informacdes referentes a pesquisa e que o(a) sr(a) aceita participar da pesquisa.
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Consentimento para participacdo: Eu conheco o conteddo deste consentimento, e
me foram dadas oportunidades para esclarecer minhas davidas. Os pesquisadores me
garantiram disponibilizar qualquer esclarecimento que eu venha solicitar durante o
curso da pesquisa e o direito de desistir da participagdo em qualquer momento, sem
gue a minha desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa ou a minha
familia, sendo garantido anonimato e o segredo dos dados referentes a minha
identificacdo, bem como de que a minha participagdo neste estudo ndo me trara
nenhum beneficio econdmico.

Eu , declaro que estou
devidamente informado e esclarecido quanto aos itens acima citados e concordo em
participar da pesquisa.

Assinatura do Participante ou impressdao datiloscopica
(Rubricar as demais folhas)

Assinatura do responsavel pela obtengcédo do consentimento
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APENDICE B — INSTRUMENTO DE DIMENSOES DE VULNERABILIDADE
SOCIAL E INSTITUCIONAL VINCULADAS A DTNs

N° de Identificagdo da Unidade Domiciliar (IDUD): N° de Identificagdo individual (IDI):
Pesquisador: Data da Coleta:
/ /
Revisor: Data da Revisao:
/ /
Nome completo da pessoa referéncia para hanseniase ou
para Doenca de Chagas [Caso ndo tenha, colocar NN] IDI
ITEM | QUESTAO CODIGOS/ICATEGORIAS SEV'S
1. Nome completo do(a) entrevistado(a)
Anagé 1
Tremedal 2
2. Municipio de residéncia atual Encruzilhada 3(()
Barra do Choca 4
Vitéria da Conquista 5
Telefone (s) de contato do entrevistado
3. [Caso ndo seja do(a) proprio(a) — contato — | ( )
inserir nome] ()
Caso de hanseniase
Contato intradomiciliar de caso de hanseniase 0
Contato extradomiciliar de caso de hanseniase 1
Coabitante
Pessoa com suspeita de doenga de Chagas 2
Classificagio do entrevistado Rede de risco intradomiciliar de caso de doenca de |3
4. Chagas 4(()
Rede de risco extradomiciliar de caso de doenca de |5
Chagas 6
orador de UD com presenca de triatomineo |7
tradomiciliar 8
Morador de UD com presenca de triatomineo
extradomiciliar colonizado
CONDICOES SOCIOECONOMICAS E DEMOGRAFICAS
Zona Urbana 1
5. Local de residéncia Zona Rural 21()
Zona Rururbana 3
6. Nome darua [escrever NSA, caso nao tenha]
7 NUmero casa [escrever NSA, caso néo
) tenha]
8. Bairro/localidade
9. Distrito [escrever NSA, caso néo tenha]
10 Ha quanto tempo mora neste municipio?
’ [D —se dias; M — se meses; A —anos]
11 Ha quanto tempo mora nesta casa?
’ [D —se dias; M — se meses; A —anos]
12. Naturalidade [Municipio / Estado]
Masculino 0
& Sexo Feminino 1 0)
14. Data de nascimento [dia/més/ano] / /
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15. Idade [em anos] ()
Branca 0
Parda 1
Negra/Preta 2
16. Qual a sua raga / cor [auto referida] ? Amarela 3()
Indigena 4
Outra 5
N&o sabe / Ndo quer responder 9
N&o alfabetizado/Analfabeta Q
12 a 32 série do ensino fundamental 1
42 a 72 série do ensino fundamental 2
Ensino fundamental completo (terminou 82 série) 3
1° ou 2° ano do ensino médio 40)
17. Até que série estudou? Ensino médio completo (terminou 3° ano colegial ou 3° 5
cientifico)
Superior incompleto g
Superior completo 1
Outra 8
Nao sabe / N&o quer responder 9
Solteiro(a)/Nunca foi casado(a) 1
Casado(a) 2
Qual o seu estado conjugal atual? N&o casado(a)_com_uniéo estavel/mora junto 3
18. ' Separado(a)/Divorciado(a) 4 ()
Viavo(a) 5
Outro 6
N&o sabe / N&o quer responder 9
Nunca trabalhou 0
Ativo, em trabalho formal 1
Ativo em trabalho informal (com recebimento de >
dinheiro) 3
19. Qual a sua condicao de trabalho atual? Desempregado 4 ()
Apenas estuda 5
Inativo 6
Outra 9
N&o sabe /N&o quer responder
Qual a sua profissédo?
20 [Considerar apenas uma. Mesmo que nao
’ atue nessa profissdo. Caso nao tenha,
registrar NN]
21 Qual a ocupacéo atual principal?
' [Apenas uma. Caso ndo tenha registrar NN]
Tem ou teve acesso ao beneficio do Bolsa| N&o 1
22. Familia? Sim 2(0)
N&o sabe / N&o quer responder 9
Vocé ou outro morador da casa tem acesso a | N&o 0
23 outros beneficios sociais (aposentadoria, | Sim, 10()
' auxilio doenga, etc.) especifique 9
N&o sabe /N&o quer responder
2 Qual a sua renda mensal média? 0)
’ [Se N&o sabe /Nao quer responder = NN]
Qual a renda mensal média total de sua
25. familia? ()
[Se N&o sabe /Nao quer responder = NN]
Bicicleta 1
Motocicleta >
Automovel
. 3
Moto taxi 4
26 Qual o principal meio de transporte familiar | Taxi 5(()
' utilizado atualmente? Van privada 6
Onibus 7
Outro, 8
9

No sabe /N&o guer responder
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CONTEXTOS ESPECIFICOS DE RISCO PARA HANSENIASE E DOENGCA DE CHAGAS

N&o 0
27. Vocé ja ouviu falar sobre hanseniase? Sim 1 ()
N&o quer responder/Nao sabe 9
o8 Vocé tem ou ja teve diagnostico de hanseniase sl?lrﬁo 01 0)
’ em algum momento da sua vida? ~ <
N&o quer responder/Ndo sabe 9
Existe algum morador da casa ou um N&o 0
conhecido (pessoa que ndo dorme na casa) Sim, que mora ou morou na mesma casa 1
29. gue tem ou ja teve hanseniase? Sim, contato extradomiciliar 2 ()
[Podera ser assinalado mais de uma Sim, conhecido, mas néo é contato 3
pessoa] N&o quer responder/Nao sabe 9
Vocé ja tinha ouvido falar da doenca de Néo 0
30. Chagas? Sim 1 ()
gas: N&o quer responder/Ndo sabe 9
Vocé tem ou ja teve diagnéstico de doenca Néo 0
€L de Chagas em algum momento da sua vida? Sim 1 0)
’ Nao quer responder/Nao sabe 9
Nao 0
32. Vocé ja foi ou é doador de sangue? S!m, Sem frequgnc!a . ()
Sim, com frequéncia 3
N&o quer responder/Ndo sabe 9
N Né&o 0
33 Caso sim, j4 teve sua bolsa de sangue Sim 1 ()
. g
descartada por algum motivo? N&o quer responder/N&o sabe 9
N&o 0
Nl ~ Sim, uma vez L
5 )
34. Vocé ja recebeu transfusao de sangue~ Sim, mais de uma vez R ()
N&o quer responder/Ndo sabe &)
N&o 0
35. Caso sim, foi antes de 1992? Sim il
N&o quer responder/Ndo sabe 2]
N&o 0
Existe algum morador da casa ou um S!m’ pais L
. ~ Sim, irméos R
conhecido (pessoa que ndo dorme na casa) o ()
S Sim, filho B
36. que tem ou ja teve doenca de Chagas? . . ()
, . . Sim, companheiro 4
[Poderd ser assinalado mais de uma . . S ()
Sim, conhecido que mora no municipio 3)
pessoa] :
Outros: 6
N&o quer responder/Ndo sabe 2]
N&o 0
Sabe de alguém que j& morreu por doenca S!m, deste mesmo municipi_o . . L
37. Sim, morador de outro municipio da Bahia B
de Chagas? .
Sim, morador de outro estado !
N&o quer responder/Nao sabe ]
CONHECIMENTO SOBRE TRIATOMINEOS E DOENCA DE CHAGAS
Vocé ja viu o inseto “barbeiro” (também N&o 0
38. conhecido como poto6, bicudo, percevejo do | Sim 1] ()
sertdo, chupdo, etc.)? N&o quer responder /N&o sabe 9
Nao 0
39. Vocé sabe reconhecer o inseto “barbeiro”? Sim 1 ()
N&o quer responder /N&o sabe 9
[Apenas se a questdo 38 ou 39 for sim, @) 11()
apresentar as imagens de insetos...] 2) 21()
(3) 31()
40 Quais numeros a pessoa reconheceu na foto 4) 41()
: como sendo de barbeiro? 5) 51()
(6) 61()
[Poderd ser assinalada mais de uma Nenhum 7(0)
alternativa] N&o quer responder /N&o sabe 9| ()
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Ja encontrou inseto parecido com este na

Chikungunya

()

sua casa ou no quintal? (Mostrar um N&o 0
41. barbeiro) Sim L ()
[Caso nédo tenha encontrado pular para a N&o quer responder /N&o sabe o
guestao 48]
Dentro da casa (Intradomicilio) 1 E ;
42 Caso sim, onde foi encontrado? Fora / no quintal da casa (Peridomicilio) 2 0)
’ Dentro e fora da casa 3 ()
N&o quer responder/Nao sabe 9
. . <1més 1
?
Caso sim, ha quanto tempo? 1 més a 6 meses 5
43. L . 6 meses a 12 meses 30 ()
[Em multiplos reconhecimentos, > 12 meses 4
considerar o menor tempo] N&o quer responder/Ndo sabe 9
Quartos 1()
Em caso de captura dentro da casa, em (Slglzelghas 2(()
qual(is) desses locais? . 31()
44, . . . Banheiros
[Podera ser assinalada mais de uma ~ 41()
. Ignora/Nao sabe
alternativa] 5(()
Outros
6| ()
Galinheiro % E g
Currais de criagéo / chiqueiro 1()
Em caso de captura fora / no quintal da casa Amontoado de r_r_wadeiras 4()
. ' ' Amontoado de tijolos ou telhas ou pedras
45 em qual(is) desses ambientes? Amontoado de lenha ou palhas 50)
: [Podera ser assinalada mais de uma Paiol P ()
alternatival Casinha do cachorro 67 E ;
Banheiro 40)
Outros g
Néo fez nada 1
O que vocé fez quando encontrou o inseto Matou 2
46 “barbeiro”? Entregou para o agente de saude 3 0)
’ [Considerar a atitude mais Entregou para o agente de combate de endemias 4
frequentemente adotada] Levou para algum local 5
N&o quer responder /N&o sabe 9
47. Se levou para algum local, qual?
Conhece algum local para onde vocé possa N&o 0
48. levar os “barbeiros” que sdo capturados na | Sim Ll ()
sua regido? Nao quer responder /N&o sabe )
49, Caso sim, onde?
Vocé, ou alguém da familia ou pessoas da Nao 0
50. comunidade, ja foram picados pelo inseto | Sim 1] ()
“barbeiro”? N&o quer responder/Nao sabe 9
. . . Nao 0
51 Vocé tem conhecimento se este inseto sim 1] ()
] « - by
barbeiro” causa alguma doenca~ N&io quer responder/N&o sabe 9
52. Caso sim, qual(is)?
Peste L ()
i 2
Esquistossomose 3 ()
Febre amarela 4 ()
Caso sim, insistir com leitura das seguintes Doenca de Chagas 5 ()
opcoes Leishmaniose tegumentar ()
53. . . . p 6)
[Podera ser assinalada mais de uma Hanseniase 7 ()
alternativa] Leishmaniose visceral (“calazar”) 8 ()
Dengue 9 ()
Zika 1 ()
0




Na sua opinido a doenca de Chagas pode Nao 0
54. ser arave? Sim 1 ()
9 ' N&o quer responder/Ndo sabe 9
55 Vocé sabe que areas do corpo esta doenca Sl?lgo (1) 0)
’ pode atingir? = ~
N&o quer responder/ N&o sabe 9
56. Caso sim, qual(is)?
Olhos 110)
2(0)
Pele 10)
Nervos 40)
Caso sim, quais? F'gﬂado 5()
[Fazer a leitura das seguintes opgdes] Esofago q()
57. Pulmdes 710)
(Podera ser assinalada mais de uma I(r:ﬂ:eStII;lOS 8()
. oracao
alternativa) Ri 1()
ins
. ac)
Nenhuma das anteriores
= = 1)
N&o quer responder/Ndo sabe 1()
9

OBSERVACOES GERAIS
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ANEXOS
ANEXO A — ESCALA DE ESTIGMA PARA MEMBROS DA COMUNIDADE
(EMIC-CSS).

No.
Sim | Possivel- | Nao Nao Escore
mente sei
2 1 0 0

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

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

3. Em sua comunidade, a hanseniase causa
vergonha ou constrangimento?

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

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

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

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

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

9. Ahanseniase causaria problemas para a 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?

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 nio gostariam de
comprar comida de alguém que tem
hanseniase?

Escore total:
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ANEXO B — ESCALA DE ESTIGMA PARA PESSOAS ACOMETIDAS PELA

HANSENIASE (EMIC-AP)

pessoa que considera mais proxima a vocé, com
guem se sente mais a vontade para conversar?

No.
Sim Possiv | Nao Ndo | Escore
el- tenho
mente | certeza
3 2 1 0
1) Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas nao soubessem que Vocé tem
hanseniase?
2) Vocé ja conversou sobre esse problema com a *inverso

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

4) Vocé j& se sentiu envergonhado ou
constrangido devido a esse problema?

5) Seus vizinhos, colegas ou outras 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 visitar
a sua casa por causa dessa doenga, mesmo
depois gue vocé tenha feito o tratamento?

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

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

11a) Vocé sente que essa doencga tem causado
problemas para vocé se casar? (Somente pessoas
nao casadas)

11b) 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 outros problemas de
saude?

Escore total:
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