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Resumo: A hanseniase € uma doenca crbnica infecciosa causada pela bactéria
Mycobaterium leprae e hoje em dia € caracterizada como problema de salude publica
no Brasil. Acomete principalmente a pele, causando descoloracdo na regiao afetada,
e nervos, muitas vezes levando a incapacidades fisicas. A principal adversidade
encontrada é o diagnostico tardio que aumenta a propagacao do bacilo, além da
assiduidade ao tratamento, que por apresentar certos efeitos colaterais acaba por ndo
ser finalizado. Diante disso, os portadores da hanseniase podem desenvolver
problemas psicossociais, levando a um grande impacto na vida de homens e
mulheres. Devido a grande incidéncia da doenca, a importancia para se levantar
dados quanto a vida dos infectados é consideravel, abordando também a necessidade
de um diagndstico precoce e maiores informacdes para a comunidade, de forma que

as pessoas doentes sofram menos prejuizos em suas vidas sociais.
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Abstract: Leprosy is a chronic infectious disease caused by the bacterium
Mycobaterium leprae and is characterized today as a public health problem in Brazil.
It mainly affects the skin, causing discoloration in the affected region and nerves, often
leading to physical disabilities. The main adversity found is the late diagnosis that
increases the spread of the bacillus, in addition to the attendance to treatment, which,
due to certain side effects, ends up not being finalized. Therefore, leprosy patients can
develop psychosocial problems, leading to a great impact on the lives of men and
women. Due to the high incidence of the disease, the importance of collecting data on
the lives of the infected is attenuating, also addressing the need for an early diagnosis
and more information for the community, so that sick people suffer less damage in their

social lives.
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Introducao

Com sua origem na Asia e na Africa, na antiguidade era vista como uma doenca
hereditaria, devido ao convivio familiar que aumentava a frequéncia dos casos e, de
muito preconceito, pois era encarada como forma de puni¢do para a impureza e o
pecado. Apenas no século XVII Armauer Hansen conseguiu identificar o bacilo
patogénico e confirmar sua natureza infecciosa, dando inicio a quebra desse estigma.
O Brasil foi o primeiro pais a substituir o nome lepra para hanseniase, contribuindo
para a diminuicdo do preconceito acerca da doenca (PREVEDELLO; MIRA, 2007;
BEZERRA; NUNES, 2019).

Causada pela bactéria Mycobacterium leprae, a hanseniase é uma doenca
milenar, infecciosa e cronica, que acomete pessoas de idades variadas. Sua
transmissdo se da por meio de uma convivéncia muito préxima e prolongada com a
pessoa infectada pela doenca nédo tratada, chamada de forma multibacilar, que se
propaga através de goticulas de saliva ou secrec¢des nasais, portanto, tocar a pele do
individuo contaminado néo transmite a hanseniase. Nos dias de hoje, mesmo com a
quimioterapia eficaz, o Brasil se mantém em segundo lugar no mundo com incidéncias
da doenca, tornando-se assim um problema de saude publica (NUNES; OLIVEIRA,;
VIEIRA, 2009; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2017).

Essa enfermidade afeta principalmente a pele e nervos periféricos, e sua
transmissdo acontece por meio das vias aéreas superiores, quando o infectado possui
a forma multibacilar, ndo tratada, da doenca. Os individuos doentes sao divididos em
duas classes: os paucibacilares (PB), nos quais ndo ha transmissdo e 0s
multibacilares (MB) que podem propagar a doenca. No primeiro caso, 0S pacientes
apresentam até cinco tipos de lesdes na pele, sendo elas, nédulo, mancha, placa ou
infiltracdo (ARAUJO, 2003).

Devido a sua evolucao lenta e silenciosa, geralmente € diagnosticada quando
0 paciente ja se encontra em estagio avancado, apresentando incapacidades e
aumentando a transmissdo da doenca, o que dificulta a vigilancia e o controle da

mesma. Pessoas que tenham convivido com o doente, antes de iniciar o tratamento,



nos ultimos cinco anos sdo chamadas de comunicantes e, € de extrema importancia
que a atencdo e o acompanhamento Ihes sejam direcionados, ja que a probabilidade
de adoecerem é 10 vezes maior por conta do contato com o paciente multibacilar
(CUNHA; SILVESTRE, 2016).

A gravidade da doenca € avaliada ndo soO pela quantidade de doentes, mas
também, por conta da facilidade de contagio, ja que muitas vezes ocorre o diagnostico
tardio, podendo ser décadas depois do inicio da infeccdo, o que possibilita a
propagacdo da bactéria para familiares e amigos proximos. Além disso, as
incapacidades que geram problemas psicossociais e a longa duracao do tratamento,
sdo responsaveis por causar grande impacto na vida de homens e mulheres
(ARANTES; GARCIA, 2009).

Apesar de sua incidéncia ser maior em homens, o nimero de mulheres
infectadas tem aumentado, muito provavelmente devido ao diagnostico tardio de
ambos 0s sexos e ao ndo tratamento da forma infectante da hanseniase,
considerando que o numero de mulheres no mercado de trabalho tem crescido nas
tltimas décadas. Além disso, a adeséo ao tratamento e a responsabilidade com a
terapéutica sao fatores de suma importancia para prevenir as incapacidades neurais,
visto que é o principal problema ligado a hanseniase no Brasil e no mundo (BEZERRA,
NUNES, 2019).

Essa patologia infelizmente carrega consigo um estigma, no qual os pacientes
tendem a serem excluidos e desabilitados de relacdes sociais e atividades
econdmicas, fazendo com que tenham uma diminuicao, significativa, na qualidade de
vida. Segundo a OMS, a qualidade de vida é a “percepg¢ao do individuo de sua posi¢ao
na vida no contexto da cultura e do sistema de valores em que se vive e em relagéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”, portanto, avalia-se que
0s pacientes que desenvolvem incapacidades fisicas tenham prejuizos quanto a sua
qualidade de vida (SIMOES; CASTRO, 2015).

E sabido que ha uma discrepancia com relacdo a satde entre homens e
mulheres, devido a procura pelo diagndstico e aceitagédo do tratamento, porém, acaba
sendo mais dificil a vida das mulheres diagnosticadas, justamente pelo género a que
pertencem e pelo fato de estarem doentes. Deste modo, para aqueles pacientes que
possuem algum tipo de incapacidade, é imprescindivel a atencdo voltada para

estratégias preventivas e abordagens multidisciplinares, especialmente se tratando de



mulheres e adultos na faixa etaria mais produtiva da vida (OLIVEIRA; ROMANELLI,
1998; ROJAS; SALES, 2018).

Em 2017, a Organizacdo Mundial da Saude divulgou um estudo no qual 143
paises reportaram 214.783 novos casos, representando uma taxa de deteccéo
equivalente a 2,9 casos a cada 100 mil habitantes. No mesmo ano, no Brasil, foram
notificados 25.218 casos, que equivale a uma taxa de deteccao de 12,2 casos por 100
mil habitantes. A OMS divulgou em 2018 que cerca de 208.819 novos casos foram
reportados, sendo 30.957 ocorridos na regido das Ameéricas e 28.660 (92,6% das
Ameéricas) apenas no Brasil. O pais ocupa o segundo lugar no mundo em casos de
hanseniase, perdendo para a India que, segundo a referida pesquisa de 2017,
notificou 126.164 casos da doenca (MINISTERIO DA SAUDE BRASIL, 2018).

A hanseniase € uma doenca que acomete populacdes negligenciadas, nas
quais possuem menor indice de desenvolvimento humano (IDH). Apesar do Brasil se
encontrar entre as maiores poténcias mundiais, ainda apresenta um alto nivel de
desigualdade social, fazendo com que essa doenca seja considerada um problema
de saude publica. Varias campanhas visam controlar sua transmissao e diminuir o
namero de novos casos. Atualmente, o Ministério da Saude elaborou uma Estratégia
Nacional para enfrentamento da Hanseniase no periodo de 2019-2022 (MINISTERIO
DA SAUDE BRASIL, 2018).

Objetivos

Devido a grande incidéncia dessa patologia em territério brasileiro, € muito
importante levantar dados sobre quais mudancas ocorreram na vida dos pacientes, a
comparacao das dificuldades entre os sexos, a aceitacdo do diagnostico e conviver
com a patologia, pois possibilita uma nova visdo tanto para os profissionais da saude
guanto para os pacientes hansénicos.

Dessa forma, pode-se encarar o diagnostico e prognéstico de forma mais
humanizada, trazendo melhores informacdes para os acometidos e para as equipes

de salude que tém o primeiro contato com os doentes e suas familias.



Historia da Hanseniase

Conhecida como lepra, a hanseniase € uma das doencas mais antigas da
humanidade e muitos autores debatem até hoje se ela é originaria da Africa ou da
Asia. Existem varios documentos na india, China, Jap&o, Egito, entre outros, que
relatam individuos doentes com sintomas muito parecidos com o que conhecemos
hoje como hanseniase.

O termo “lepra” era amplamente utilizado para designar doengas escamosas,
tais como elefantiase, psoriase, escabiose e impetigo, portanto, todas as pessoas que
apresentavam sinais de alguma dessas doencas eram chamadas de “leprosos”.
Segundo Opromolla (2000), por volta dos anos 1100 a igreja encorajou acdes de
simpatia e piedade pelos hansenianos, criando assim as primeiras ordens religiosas
dedicadas a cuidar dos doentes. Estes foram 0s responsaveis pela criacao de asilos
para abrigar os individuos contaminados (EIDT, 2004).

A igreja dizia que essas pessoas eram os “pobres de Cristo”, por isso, muitos
passaram a interpretar e acreditar que o préprio Cristo morrera com lepra, apesar de
gue posteriormente a moléstia seria considerada uma espécie de castigo divino.
Entretanto, essa declaracdo da igreja desencadeou um fervor religioso, no qual,
damas nobres lavavam os pés dos doentes e os abracavam, se expondo a
contaminagdo. Com essa “dedicacéo da comunidade” os lazaretos, locais destinados
a abrigar os doentes, foram criados em todos os lugares. A magnitude da doenca foi
tanta que por volta do século XllI existiam cerca de 20.000 leproséarios no continente
europeu (EIDT, 2004).

Apenas em 1873, o médico noruegués Gerhard Armauer Hansen conseguiu
identificar o bacilo como o causador da doenca, e a lepra passou a ser chamada de

hanseniase, ou, doenca de Hansen, em sua homenagem.

A chegada nas Américas

Sem evidéncias da existéncia da hanseniase entre as tribos indigenas das
Américas, acredita-se que a doenca tenha chegado entre os séculos XVI e XVII com
os colonizadores. H& dois documentos mais antigos que se referem a doenca no

estado de S&o Paulo, um é a carta enviada ao Conde de Oyeiras, em 1765, que



relatava ao governador o perigo que corria a capitania em decorréncia da moléstia e,
0 outro documento se trata de um conjunto de atas da cidade de Sao Paulo em 1768,
referente ao despejo de uma cigana doente a mando da vereanca da cidade
(OPROMOLLA, 1981-2000).

Devido ao desenvolvimento da agricultura, novas terras foram colonizadas
fazendo com que houvesse maior necessidade de mao de obra pelo pais. A partir de
Sao Paulo, a infec¢ao se expandiu para Minas Gerai, Mato Grosso, Goias e os estados
do Sul, e assim por diante se deu a propagacéo entre os estados (EIDT, 2004).

Existem controveérsias entre os historiadores sobre os escravos terem difundido
a doenca no Brasil ou ndo. Maurano (1944) alega que os africanos nao teriam trazido
a hanseniase para o pais, mas sim, contribuido com sua disseminacéo pois, na época
colonial, os critérios adotados para a entrada de escravos no territério brasileiro era
muito rigida, jA que nenhum proprietario arriscaria comprar um servical com lesées de
pele que poderia contaminar sua familia e outros escravos. Em contra partida,
Monteiro (1987) e Souza-Araujo (1946) compartiiham o mesmo pensamento de que a
doenca ja existia na Africa, o que possibilitaria a propagacao devido ao trafico negreiro
(EIDT, 2004).

Hanseniase e seu impacto social

Desde tempos antigos até os dias de hoje, a hanseniase é responsavel por
causar um grande estigma social e a segregacéao dos doentes, isto porqué o medo de
nao haver cura aumentou o medo por contrai-la (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

Antigamente existiam regras que eram impostas aos “leprosos”, como por
exemplo, serem obrigados a andar com a cabeca coberta e os pés calcados para nao
contaminarem os lugares por onde passavam (DORIA, 2018). Maurano (1944)
também ressalta que havia uma indumentaria especifica, como uma tunica que
deveria ser de cor parda, castanha ou preta. Além disso, precisavam avisar sobre sua

passagem em locais publicos por meio de campainhas ou matracas.

Acometimento da doenca



A Sociedade Brasileira de Dermatologia (2017) classifica a hanseniase nas
formas paucibacilares e multibacilares, sendo elas divididas em dois subgéneros
cada: indeterminada, tuberculoide, dimorfa e virchowiana.

e Hanseniase paucibacilar indeterminada: a doenca em seu estagio inicial, com
poucas lesbes na pele, em que as manchas nao sdo bem definidas, e ndo ha
prejuizos dos nervos.

e Hanseniase paucibacilar tuberculoide: manchas e placas na pele com limites
bem definidos e nesse caso ha o prejuizo de pelo menos um nervo, podendo
ocorrer neurite.

e Hanseniase multibacilar dimorfa: acima de cinco lesbes de pele,
comprometimento de mais de dois nervos e ocorréncia de frequentes quadros
reacionais (Ulceras).

e Hanseniase multibacilar virchowiana: forma mais disseminada da doenca,
guase nao se distingue a pele normal do tecido danificado, podendo prejudicar
nariz, orelhas, rins e outros érgaos. Ha a presenca de neurite e o paciente pode

vir a desenvolver eritemas nodosos (nédulos dolorosos) na pele.

Figura 1: lesdes de pele causadas pela hanseniase.
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Fonte: Sociedade Brasileira de Dermatologia, 2017.

Metodologia



Utilizando como base uma metodologia qualitativa e explorativa, dados de 33
artigos e periddicos foram coletados para a construcdo do presente trabalho. As
pesquisas foram realizadas em bibliotecas virtuais, tais como Scientific Electronic
Library Online, repositérios de entidades publicas como Universidade Estadual
Paulista, Universidade de S&o Paulo, Fundacdo Oswaldo Cruz, entre outros.

Trabalhos muito antigos ou que ndo atendessem ao tema proposto foram
considerados inadequados para a pesquisa. JA aqueles incluidos nesta revisdo
bibliografica, foram considerados os artigos que abordavam diferentes aspectos da
doenca, iniciando por sua histéria no mundo, a vida das pessoas acometidas pela
hanseniase, as mudancas que lhe ocorreram apos o diagndstico, como se da o
tratamento, o convivio com a doenca e risco de transmissao.

De acordo com os trabalhos em questado, reuniu-se informacdes sobre essa
patologia, de modo a elaborar um artigo que mostrasse as dificuldades que as
pessoas doentes enfrentam apds o diagndstico e um comparativo entre 0s géneros,

evidenciando quais as diferencas na vida de homens e mulheres doentes.

Relatos

Pode-se classificar a hanseniase como uma doenca incapacitante e
deformante, no qual o bacilo possui um periodo de incubacdo de até 10 anos e
tratamento prolongado, podendo variar de 6 a 12 meses de poliquimioterapia de
acordo com a infecg¢ao (Sociedade Brasileira de Dermatologia, 2017).

O fator problematico da doenca se da as alteracdes fisicas e psicossociais que
pessoas infectadas passam a enfrentar, isso porqué ainda carrega consigo o estigma
de “lepra”, que no passado estava associada a impureza, castigo e pecado. Na
atualidade, o problema para os individuos infectados é devido a realizacdo de
atividades laborais, tanto no mercado de trabalho quanto no servico doméstico, que

muitas vezes acaba sendo prejudicado por conta dos sintomas.

“O diagnéstico provocou um impacto emocional intenso e negativo, que
variou de acordo com as condi¢cdes socio-econdmicas dos individuos,
desencadeando atitudes de auto-estigmatizacéo, perturbando a integridade
psicoldgica dos doentes, fato mais marcante observado, neste estudo, entre

as mulheres. O impacto da doenca foi representado com muita emocéo,



deixando transparecer sofrimento e incertezas quanto ao sucesso do
tratamento, influenciados pela trajetéria histérica continua da hanseniase
carregada de estigma, crengas e valores atribuidos aos ‘leprosos’, dificil, mas
ndo impossivel de ser erradicado. A compreensao das mudancas fisicas,
psicoldgicas e sociais dos portadores da moléstia, segundo o género, pode
minimizar o quadro negativo da doenga.” (OLIVEIRA; ROMANELLI, pagina 9,
1998).

Apesar de as mulheres estarem cada vez mais ativas economicamente, como

apresentado na tabela 1, os homens ainda carregam consigo a ideia de “provedor da

familia®, por isso, muitas vezes, as limitagdes fisicas que a hanseniase desencadeia

acabam afetando a renda familiar e com isso, causando problemas psicossociais, tais

como: revolta, nervosismo, preocupacdo, medo, inseguranca, perda da poténcia

sexual, desanimo, etc. Nas mulheres também encontramos alguns desses problemas

e, ainda, somados com a vergonha por conta das mudancas na aparéncia, além do

sentimento de impoténcia por ndo conseguirem mais efetuar suas atividades

domésticas como cuidar da casa e dos filhos.

Tabela 1: Evolugao da participacdo feminina por nivel geogréfico (2007-2017).

2007

2009 2011 2013 2015 2017

Nivel
geogréfico

Brasil
Rio Grande

do Sul
Caxias do Sul

Participacdo Participacdo Participacdo Participacdo Participacdo Participacao
feminina  feminina  feminina  feminina  feminina  feminina

40,85% 41,43% 41,90% 45,23% 43,69% 44,01%
43,49% 44,18% 44,72% 45,55% 46,32% 46,46%

40,81% 41,90% 42,19% 43,34% 44,80% 45,00%

Fonte: Adaptado de Universidade de Caxias do Sul.

“Os homens representaram o impacto da doenga com revolta, preocupacgao,
nervosismo, desconfianca, raiva, medo e alguns com indiferenca. O
reconhecimento da doencga por eles significou uma ameaca ao papel de
provedor da sobrevivéncia familiar, além do desapontamento, uma vez que
sua ‘for¢ca’ foi ameagada, representada por eles como fraqueza, desanimo,
perda da poténcia sexual. “A mulher fica cobrando, briga comigo, fala que
arrumei outra, minha vida mudou ficou um inferno.” (L., 34 anos) “ (OLIVEIRA,;
ROMANELLI, pagina 5, 1998)



Grande parte dos portadores apresentam desconforto relacionado a alteracéo
da aparéncia por conta dos efeitos da medicacdo e reacbes da doencga, ja que
aumentam a especulacdo, curiosidade e preconceito por pessoas de seu circulo
social. Estudos revelam uma tendéncia a ocultar o diagnostico de amigos préximos e
até mesmo familiares, indicando uma “auto-estigmatizagéo”, uma vez que passam a
evitar certas situacdes como, por exemplo, pegar criangcas no colo e ndo permanecer
em ambientes com aglomeracdes. O relato da seguinte paciente, retirado do artigo de
NUNES (2009), pode exemplificar:

“A lepra mudou muito a minha vida. Eu ndo gosto de ta mais no meio de muita
gente, evito ficar no meio das pessoas, de pegar em criancas, eu hdo gosto
ndo. Sinto muitas dores no corpo, faco muita coisa, mas ndo me sinto bem,
faco minhas atividades durante o dia e quando chega a noite meu corpo lateja
de dor mesmo.” (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, pagina 6, 2009)

As mulheres enfrentam o problema da dupla jornada de trabalho pois, aquelas
gue executam atividades fora do lar, ao chegar em casa precisam lidar com o servi¢co
doméstico, cuidando da limpeza, marido e filhos. Isso gera um maior cansaco fisico
ao final do dia, se tornando com o passar do tempo um esgotamento emocional e
aumentando a cobranca sobre si mesmas, preocupadas com o fato de “nao estarem

cumprido seu dever de esposa’.

“A recusa eventual das mulheres no cumprimento do seu papel sexual, em
decorréncia da exaustao fisica pelo excesso de trabalho, aliado ao desgaste
ocasionado pela doenca, pode levar os homens a satisfazerem suas
necessidades fora de casa, acentuando o sentimento de rejeicéo, a queda da
auto-estima e o medo de serem abandonadas, fato que foi comprovado”
(OLIVEIRA; ROMANELLI, pagina 6, 1998)

A pessoa que desenvolve a doenca passa a enfrentar uma série de problemas,
desde aqueles que estao relacionados com a patologia em si, como as alteracdes com
0 seu estilo de vida, muitas vezes ocasionados por hospitalizacdes ou devido a
mudancas de suas atividades diarias. Isso também inclui o tratamento que os
infectados passam a receber de amigos e familiares pois, devido a preocupacao com
o bem estar do paciente e daqueles que o cercam, acabam por implicarem quando ha
demasiado esforco em suas atividades laborais. Infelizmente, esse excesso de
preocupacao resulta em um sentimento de inferioridade por parte daqueles



acometidos pela hanseniase, conforme abordado por Kamiyama (1979) e Helene
(1998).

Como descrito por Santos (2010), a falta de informacéo e desconhecimento
sobre as caracteristicas da doenca e seu modo de transmissdo sao fatores muito
importantes que agravam os quadros de isolamento social e estigmatizagdo, tanto
pelo préprio portador, quanto pela familia, ja que com o inicio do tratamento
quimioterapico o bacilo torna-se inativo, interrompendo a evolugdo da doenca e
consequentemente sua disseminacao.

Mesmo com 0s programas governamentais e projetos voltados para o controle
e informacOes sobre a hanseniase, a falta de acessibilidade e comunicacdo em
determinadas comunidades, conforme anteriormente citado por Santos (2010), acaba
por dificultar a aceitacao ao diagnostico e tratamento. Acredita-se que a educacdo em
saude deve ser ligada a todas as acdes de controle da hanseniase, abrangendo as

equipes de saulde e seus usuarios, incluindo os familiares e a comunidade.

Consideragbes Finais

Com base em toda a bagagem histdrica e social que a hanseniase traz consigo,
vemos sua capacidade de afetar a vida de milhares de brasileiros, bem como pessoas
do mundo todo. Apesar de ter tratamento e cura, as sequelas e consequéncias podem
ser permanentes, por isso, ha a importancia de levantar informacdes relacionadas as
vivéncias das pessoas portadoras do bacilo, de modo a criar um novo olhar sobre a
doenca. A humanizacdo das pessoas diagnosticadas € essencial e deve comecar
desde o diagndstico do paciente, somado com atividades inclusivas que permitam aos
seus amigos e familiares uma nova perspectiva sobre transmissédo, sintomas e
tratamento, possibilitando as pessoas portadoras um menor prejuizo a sua vida social.

Como ja exposto anteriormente, a transmissdo acontece quando a pessoa
infectada com a forma multibacilar da hanseniase convive de forma prolongada e
muito préxima com outras pessoas, de modo que haja contato com goticulas de saliva
e secre¢cfes nasais, ou seja, apenas tocar a pele do individuo ou estar proximo do
mesmo, nao transmite o bacilo de Hansen. Portanto, € de suma importancia que seja
realizado o diagndstico precoce, pois ao se iniciar o tratamento da hanseniase, 0

portador passa a ter a forma paucibacilar da doenga, aquela que ndo se transmite e,



dessa forma, também evita-se que o infectado possa sofrer com maiores

consequéncias em sua vida social.
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