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RESUMO

O estudo examina a hanseniase, em relacdo ao preconceito e estigma sofrido pelos individuos
afetados em diferentes periodos histéricos, demonstrando as formas abordadas pela sociedade e
autoridades governamentais no trato aos doentes. Suscita a descoberta do agente causador da
doenca como um marco confirmatorio para o isolamento compulsério, como medida Unica para
proteger dos lazaros a sociedade saudavel, demostrando que o pensamento médico foi o Unico
conhecimento norteador das politicas de controle da doenca. Por fim, o0 advento de medicamentos
reconhecidamente capazes de promover a cura da doenca, apresentou-se COmo esperancga para 0
desencarceramento/desospitalizacdo. Em um longo caminhar, o tratamento passou do hospital para
a comunidade com a chancela da Organizacdo Mundial da Salude e, o Brasil esta no percurso de
uma abordagem multiprofissional de cuidado, tendo como pilar a Estratégia Satde da Familia.
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ABSTRACT

The study examines leprosy, focusing on the prejudice and stigma suffered by the individuals
affected in different historical periods, demonstrating the ways addressed by society and
government authorities in dealing to patients. Raises the discovery of the causative agent of the
disease as a landmark for confirmatory compulsory isolation as the only measure to protect the
Lazarus healthy society, showing that the doctor thought was the only guiding knowledge of disease
control policies. Finally, the advent of known drugs that can promote healing of the disease, was
presented as hope for extrication / deinstitutionalization. In a long hike, the treatment went from
hospital to the community with the backing of the World Health Organization, Brazil is on course
for a multidisciplinary approach to care, with the pillar to the Family Health Strategy.

DESCRIPTORS: Leprosy; History; Social Stigma; Public Health.

RESUMEN

El estudio examina la lepra, en relacion con el prejuicio y el estigma que sufren las personas
afectadas en diferentes periodos historicos, 1o que demuestra las maneras dirigirse las autoridades
de la sociedad y del gobierno en el trato a los pacientes. Eleva el descubrimiento del agente causal
de la enfermedad como un punto de referencia para el aislamiento obligatorio de confirmacion
como la unica medida para proteger a la sociedad sana Lazaro, lo que demuestra que el médico
penso que era el Unico conocimiento rector de politicas de control de la enfermedad. Por Gltimo, la
llegada de medicamentos conocidos que pueden promover la curacion de la enfermedad, se presento
como esperanza para extricacion / desinstitucionalizacion. En una larga caminata, el tratamiento fue
del hospital a la comunidad con el apoyo de la Organizacion Mundial de la Salud, Brasil esta en
camino de un enfoque multidisciplinario a la atencion, con el pilar de la Estrategia Salud de la
Familia.

DESCRIPTORES: Lepra; Historia; Estigma Social; Salud Publica.

INTRODUCAO

Estigma refere-se a situagdo do
individuo impossibilitado da aceitacdo social
plena, acarretando discriminacdo de uma
pessoa que apresenta algum tipo de diferenca
significativa®. O preconceito, na visdo de
Amaral®, é definido como uma atitude
favoravel ou desfavoravel, positiva ou
negativa, anterior a qualquer conhecimento.
Logo, o estigma é gerado pela desinformacéo
e pelo preconceito®.

O estigma pode ser classificado em
trés tipos: relacionado com as deformidades
fisicas; relativo as culpas de carater
individual; e o que diz respeito aquele ligado
a tribos, ragas, nacdo e religido. Todos estes
convergem em um sentido Unico, ou seja, O
sujeito que, na relacdo social, possui uma
caracteristica  que  demanda  atencéo
especial**®.

Na problemética da hanseniase, o
estigma é gerado em funcdo da imagem do
corpo, pois normalmente a pessoa adoecida
apresenta manchas, lesdes e até deformidades
fisicas’.

No decorrer da histéria da
humanidade, 0s conceitos e imagens
associados as doencas, e neste caso, a
hanseniase, veem sendo aceitos, naturalizados
e tidos como verdadeiros, decorrendo do
processo de construcdo do preconceito, do
estigma e da excluséo social. Neste contexto,
0 estigma pode ser considerado como uma
marca, que se atribui as pessoas com certos
aspectos e que se incluem em determinadas
classes ou categorias diversas, porém comuns
na categoria da desqualificacdo social®.

Os individuos constroem  suas
representagdes em seus grupos sociais atraves
de conversas, das visdes e das crencas
veiculadas. Nesse sentido, a presente analise
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visa discutir historicamente as repercussoes
sociais, 0 estigma, 0 preconceito e 0s modos
de cuidados da “lepra”, a hanseniase.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de um estudo reflexivo com
abordagem retrospectiva. Para contextualizar
e aprofundar o conhecimento sobre o tema foi
utilizado a pesquisa bibliografica, os estudos
deste tipo tém objetivo primordial a descri¢do
de caracteristicas de determinada populacédo
ou fendmeno ou o0 estabelecimento de
relaces entre variaveis®.

Para esse estudo foi consultado o site
da Biblioteca Virtual em Saude (BVS); a base
de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). Em
decorréncia da pequena quantidade de artigos
encontrados, optou-se em consultar o site de
buscas “google académico” de onde se
selecionou  outras  referéncias,  foram
escolhidas aquelas com fonte de publicacéo
institucionais confidveis e artigos cujas
revistas eram rangqueadas no banco de dados
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Superior (Capes). Os descritores utilizados
para a busca dos artigos, de acordo com o
DECS (Descritores em Ciéncias da Saude)
foram: hanseniase, estigma e preconceito,
além da inclusdo de trabalhos publicados em
livros.

Para andlise foram selecionados os
artigos pela leitura dos seus resumos e no
caso de contemplarem o objeto deste estudo,
passou-se a analise dos textos para possivel
aplicacdo. Na totalidade, foram utilizadas
vinte e oito referéncias para a fundamentacéo
deste artigo, organizadas conforme 0s
interesses da argumentacdo pretendida, as
quais, foram aliadas questdes procedentes da
prética e experiéncia profissional dos autores,
permitindo estabelecer as reflexdes sobre a
tematica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A pesquisa possibilitou aos autores a
constru¢do de um Quadro sintese das
caracteristicas dos periodos historicos e as
dimensGes que marcaram a representacao

Qualis/Capes da
Aperfeicoamento de

Coordenacéo de
Pessoal de

Nivel (Quadro 1).

sobre a doenca no diferentes momentos

Quadro 1. Periodos histdricos e as principais dimensdes de intervencdo/atencao em hanseniase

PERIODO | TEMPOS ANTIGOS SECULOS XIX e XX SECULO XXI
- Isolamento social com | - Descoberta do bacilo em 1873. - Atencdo Integral a Saude.
conotacao moral e | - Refor¢o do isolamento terapéutico | - Continuidade na busca de
religiosa. como Unica resposta para garantir a | prevencao dos efeitos sociais
- Associagdo da doenca a | sanidade da coletividade da doenca.
impureza moral. - Descoberta do medicamento na | - Diagndstico precoce e
o - Isolamento terapéutico. década de 1940, século XX. prevencdo de incapacidades
’8 - Controle exercido pelas | - Brasil: Politicas publicas voltadas | fisicas.
5 instituicGes religiosas e do | ao isolamento terapéutico até a | - Atencdo Priméaria como
S Estado sobre os doentes. década de 1970. locus de cuidado.
o - A partir de 1983, ocorreu a |- Reabilitacio baseada na
proposta de desospitalizacdo do | comunidade (RBC).
doente. - Metas para eliminacdo da
- Busca de reparagcdo econémica e | doenca como problema de
prevencdo do preconceito/estigma. salde publica.

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Tempos Antigos

Desde os tempos biblicos, a
hanseniase tem sido descrita como uma
doenca que causava horror por conta da
aparéncia fisica do doente associada a
diversas formas de estigma®®.

Na Idade Media, os doentes usavam
unguentos e barro misturado com sangue
menstrual e, para circular nas cidades, deviam
exibir simbolos para anunciar a sua condi¢ao
de “leproso” ou eram obrigados a andar com
uma matraca, para afastar os que se
aproximavam. Mais tarde, ocorreu na Europa
a construcdo de leprosarios, vinculados a
Igreja Catolica, onde os religiosos realizavam
o0s cuidados e um médico atestava a condi¢do
de leproso®.

Ressalta-se que, a exclusdo do
convivio social, através do aprisionamento em
leprosérios, era considerada uma forma de
tratamento. As feridas e as incapacidades
geradas pela hanseniase constituiam-se num
agravante visto que, eram tidas como uma
“desonra fisica”’®.

De acordo com Tronca’, existem
elementos sociais, culturais e politicos que
produzem uma concepc¢do estigmatizadora da
“lepra”, a historia cultural da doenga no
imaginario social é que da sustentabilidade e
conexdo simbélica®.

Descobertas do século XIX e suas
repercussdes no século XX

Como aponta White'®, é curioso que
Osvaldo Cruz, no ano de 1900, tenha
defendido o isolamento de leprosos, e que o
Hospital de Carville, na Louisiana (EUA), um
leprosario que aprisionou muitos norte-
americanos e imigrantes europeus, tenha
servido como modelo para os leprosarios do
Brasil, como o de Curupaiti, no Rio de
Janeiro.

Com a descoberta do bacilo
transmissor (Mycobacterium leprae), por
Gerhard H. A. Hansen, em 1873, o isolamento
dos doentes realmente parecia ser a Unica
forma de proteger a populacdo ndo
contaminada’®. Em 1897, na Primeira
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Conferéncia Internacional de Leprologia,
Hansen prop6s oficialmente o isolamento
como Unica medida possivel. Em 1923, na
terceira versdo deste congresso, ja se sabia
que a doenca ndo era transmitida por
hereditariedade, entéo se iniciaram discussdes
pontuais sobre a efetividade do isolamento,
visto que o nimero de casos nio declinava®.

Como se pode observar, utilizando
unicamente as verdades biomédicas, 0s
governos de paises endémicos escolheram
realizar intervencbes de aprisionamento do
doente como caminho a evitar a propagacéo
da doenca, a fim de proteger a sociedade sadia
do perigo representado pelos doentes™.
Relatos indicam que: “A hanseniase esta
presente no Brasil desde os primordios da
colonizacdo. Estudos sobre as diversas
praticas de salde adotadas ao longo destes
Gltimos 500 anos mostram que, todos eles
tinham uma coisa em comum: a
marginalizacdo social dos doentes. A imagem
medieval da lepra e o leproso, [...] estava
firmemente inserida na cultura brasileira,
ajudando o governo a garantir o apoio da
popullf\géo para qualquer politica profilatica
[..].

O estudo de Leandro* aponta que no
inicio da Republica, inexistiam politicas
publicas para o controle da hanseniase no
Brasil. Apos a década de 1930, a politica de
controle da doenca sustentou a construcdo de
leprosérios®. Ainda, registros histéricos da
salde publica brasileira demonstram que a
preocupacdo das autoridades, durante as
décadas iniciais da Republica Brasileira, era
apenas de extinguir a doenca do meio social®.

Segundo Nogueira e Marzliak'®, com
0 advento da sulfona, no inicio da década de
1940, a comunidade cientifica passou a
vislumbrar o controle da doenca. Por isso, a
partir de 1950, o tratamento através do
isolamento compulsoério poderia ser abolido,
sendo substituido pelo regime ambulatorial.

Entretanto, a inexisténcia de uma rede
de servicos funcionais passou a ser um
entrave na luta contra a doenca. Apesar da
descoberta de novas drogas, como a
Clofazimina e a Rifampicina, nas décadas de
1960 e 1970, muitos pesquisadores
demonstraram indicios de um novo problema,
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a resisténcia medicamentosa a monoterapia
sulfonica em razdo do uso irregular deste
esquema terapéutico™.

Conforme Moreira'®, a partir de 1983,
0 Brasil passou a utilizar a poliquimioterapia
(Rifampicina, Dapsona e Clofazimina)
recomendada pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) como nova estratégia para a
cura. A estratégia previa o tratamento de
todos os casos com as novas drogas e a
desospitalizacdo®, além de que se acreditava
que as medidas levariam ao desaparecimento
do estigma frente as pessoas outrora doentes.

E evidente a mudanca no perfil
epidemioldgico da hanseniase no Brasil
quando se observa o0s coeficientes de
prevaléncia dessa doenca ao longo das
décadas, todavia, somente o wuso da
poliquimioterapia nao foi suficiente para
tratar e reintegrar socialmente as pessoas
atingidas, vitimadas pelo preconceito™.

Kleinman® descreve que existem trés
setores parcialmente sobrepostos e
interligados de cuidados de salde presentes
nas sociedades: setor informal (conhecimento
leigo); popular ou “folk” (composto por
curandeiros) e o profissional, formado pelos
profissionais da salde, que oferece uma
infima parte da assisténcia. Ocorre que, no
mundo ocidental, o0 modelo biomédico e suas
praticas sdo regulamentadas por leis,
conferindo a esses agentes o poder de rotular
individuos, confinar pessoas em hospitais,
indicar tratamentos e padrdes sociais e
econdmicos®.

No século XX, o modelo biomédico
expandiu-se no mundo e tornou-se a pratica
dominante de cura na maioria dos paises,
formando o alicerce do setor profissional em
saude, limitando o “pluralismo nos cuidados
de sande”™.

No ambito dos direitos universais do
homem, existem segmentos como 0
MORHAN (Movimento de Reintegragéo das
Pessoas atingidas pela Hanseniase), que desde
1981 participam da elaboragdo das politicas
de atendimento aos portadores de hanseniase
e trabalham para esclarecer sobre a doenca®.

Enfim, por meio da constru¢gdo do
Sistema Unico de Satde (SUS) e, devido ao
Brasil ser signatario da OMS num esforgo
global para a eliminacdo da hanseniase, 0
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Ministério da Saude, em 1991, elaborou o
Plano Nacional de Eliminacdo da Hanseniase,
prevendo o tratamento e a reinser¢do dos
individuos & sociedade®”’.

Século XXI e o cuidado as pessoas
acometidas pela hanseniase

No entanto, ainda no presente século,
a hanseniase € uma doenca que a sociedade
desconhece e muitas pessoas ainda ndo sao
conscientes de que a doenca é curavel'®.

O Ministério da Satde™ tem
promovido capacitacdo e sensibilizacdo dos
profissionais de salde para a compreensdo do
aspecto subjetivo da hanseniase, com vistas
ao enfrentamento do preconceito e do estigma
social. Mesmo assim, muitos profissionais de
salde alegam que ndo atendem pessoas com
hanseniase porque ndo se sentem seguros
quanto aos procedimentos. E lamentéavel
afirmar que o preconceito contra o doente se
da inclusive entre pessoas esclarecidas®%%.

Segundo Nunes, Oliveira e Vieira®, o
Brasil, em 1974, foi pioneiro na substitui¢io
do termo “lepra” por hanseniase, visto que a
palavra “lepra” € considerada como sinal de
castigo, maldicéo, isolamento e sofrimento. A
nova nomenclatura conclamou a reescrita na
conduta de tratamento da doenca, atraves do
diagndstico precoce, uso adequado da
poliquimioterapia, prevencao e tratamento das
incapacidades fisicas, busca de comunicantes
e acOes de educacdo em salde que visam a
eliminacdo da doenca.

Destaca-se ainda outra modalidade de
estigma, 0 autoestigma, que ocorre quando o
doente apresenta dificuldades em aceitar a
doenca, levando a instabilidade emocional. O
medo sobre a opinido da sociedade leva ao
sigilo sobre a doenca, até com relacdo a
familia®.

E surpreendente descobrir que novos
doentes manifestam interesse em mudar-se
para 0s antigos leprosarios, motivados pelo
acesso facilitado aos servicos de saude e pelo
apoio socioeconémico, imaginando assim
estarem livres do preconceito. Contudo, no
dominio popular, esses locais sdo perigosos

por serem moradia de “leprosos™.
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Para Claro®®, a estigmatizacdo social
no Brasil é frequente, porém é bem diferente
da excluso que sofre o paciente na india, por
exemplo, que abandona sua familia e seu
meio social para se tornar mendigo.

Nesse bojo, verifica-se que parte dos
doentes, bem como, da sociedade assimilaram
0S conceitos otimistas e positivos sobre a
doenca, influenciados por  programas
governamentais de educacdo em salde e pela
midia®®,

Nos ultimos 25 anos, em todo o
mundo, o cuidado as pessoas acometidas pela
hanseniase migrou do “hospital para o lar, das
instituicdes para a comunidade”, ou seja, a
segregacdo deu lugar a uma abordagem
multidimensional, notadamente a reabilitacéo
baseada na comunidade (RBC), estratégia
apoiada pela OMSZ.

No Brasil, em face da organizacdo do
SUS, é de competéncia dos municipios, com
assessoria dos Estados, a prestacdo de
assisténcia integral ao doente com hanseniase.
Assim, no contexto de reorganizacdo do
modelo assistencial, coube a Atencdo Basica
abracar a demanda inicial de diagnostico e
tratamento da hanseniase?*.

Ainda nos Gltimos anos do séc. XX,
com a criacdo (1994) e consolidacdo do
Programa Saude da Familia, buscou-se
ampliar o acesso a salde, contudo, apenas em
2006 as acdes transforma-se em politica
publica voltada a universalizacdo do acesso a
salde como bem social e de direito de todos
por intermédio da Portaria 648/GM®. Cabe
destacar que, no primeiro capitulo desse
documento, ele ja faz mencéo a eliminacédo da
hanseniase como uma das tematicas da
operacionalizacdo da atencdo bésica.

Em vérios momentos durante a
proposta e implementacdo da reorganizagédo
do modelo assistencial a hanseniase foi
apresentado como um tema a ser abordado ja
no nivel primério juntos as equipes de salde
as familia que estavam sendo propostas e
implantadas®. Nesse contexto, sdo realizados
esforcos (capacitacéo de equipe,
reorganizacdo de fluxos, etc.) para que o
doente seja atendido em sua integralidade e na
comunidade, desconstruindo de fato a
segregacéo. Todavia, é necessario
compreender que o profissional de salde
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também carrega a representacdo da doenga e
ele deve ser considerado como parte do
processo, para que as acGes de controle da
doenca sejam aprimoradas.

O controle da hanseniase e de suas
intercorréncias deve ser norteado pela
melhoria das condicGes de vida da populacéo,
que devem estar previstas em politicas
publicas atuais. No tocante aos servigcos de
salde, a melhoria do acesso, por si s6, ndo
reduz o estigma entre as pessoas acometidas
pela hanseniase, 0 que realmente importa é o
atendimento de qualidade, ndo-acusatorio, que
habilita cidaddos e promove a dignidade
humana®’.

A exclusdo social é fator integrante de
um processo histdrico, e paralelamente a esse
processo existem determinantes sociopoliticos
e econémicos constituidos em qualquer grupo
organizado de pessoas. Dessa maneira, podem
surgir os discriminados, marginalizados e/ou
excluidos.

Em relacdo ao cuidado a pessoa
adoecida é de grande magnitude dar énfase,
na rede publica, ao trabalho em equipe
interdisciplinar, que incorpore a educagdo em
salde, de modo a contribuir para que estes
individuos descubram seus valores, ajudando-
0S Nno seu processo de reintegracdo e
reinsercéo social®.

CONSIDERACOES FINAIS

A reflexdo e a compreensdo dos
aspectos subjetivos da hanseniase podem ser
Gteis para a sociedade e os profissionais da
salde, especialmente, devido a seu contato
direto com o paciente, e essa caracteristica
proporciona a eles a oportunidade de realizar
0 cuidado integral, ajudando-o a solucionar
tanto os problemas fisicos quantos o0s
psiquicos e sociais.

Isso ainda traz beneficios praticos para
as pessoas atingidas por doencas com forte
conotacdo negativa na sociedade, e pode-se
concluir que é necessaria a realizagdo de
novas discussdes que busquem questionar as
repercussdes  sociais  relacionadas  ao
preconceito e estigma ligados a hanseniase.

E importante destacar que a
valorizacdo da Atencdo Baésica e a

193



Sobrinho RAS, Arcoverde MAM, Zilly A, Nihei OK, Souza DCS

consolidacdo da Estratégia de Salde da
Familia (e ndo mais programa) apresenta uma
possibilidade de trazer a melhora a saude e a
qualidade dos doentes em tratamento, mas,
ndo obstante, também representam um avango
frente a0 combate do estigma da hanseniase.
Portanto, julga-se necessario que O
profissional da saude consiga reconhecer este
seu papel no tratamento, visto que € ir além
de um esquema terapéutica, mas sim propiciar
0 resgate da dignidade ao ser em tratamento.
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