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PREFACIO

Caro leitor, vocé sabia que o termo universitario surge do latim universitas, que
se associa ao termo universo e € seguido pelo “versus” que diz respeito ao verbo
vertere, que nos lembra a acéo de verter, derramar, virar, mudar. No final do século
XI foi fundada a primeira universidade na cidade de Bolonha na Italia e nos séculos
Xl e XII foram sendo criadas as “comunidades educativas” com interesses proprios.
(https://etimologia.com.br/universidade/) Eu ndo abordaria esta etimologia se, eu ndo
me identificasse e achasse muito curioso o ambiente universitario. N6s entramos
jovens, achando que conhecemos e dominamos o mundo e saimos adultos,
entendendo que temos muito a aprender.

A universidade €, de fato, um ambiente de transformacgao, de crescimento, de
reconhecimento e entendimento sobre 0 nosso lugar neste mundo. E € neste ambiente
que somos estimulados pelos maravilhosos professores a desenvolver nosso
pensamento critico e a nos debrugcarmos no estudo de um tema especifico. E, vocé,
caro leitor, concordara comigo que algo magico acontece em nossos coragdes quando
assistimos uma aula de um professor que tem brilho nos olhos ao ensinar a sua
disciplina, parece como um ima que excita nossa curiosidade e nos atrai e que, por
vezes, definira a trajetoria de nossa vida profissional.

O que vocé, caro leitor, ira encontrar nos proximos capitulos deste livro séo
textos, com formato cientifico, produzidos por profissionais, alunos e professores de
renomadas universidades brasileiras sobre o tema hanseniase. Acredito que vocé ira
se identificar ao pensar que cada palavra, cada linha e cada paragrafo foi escrito com
o mais rigoroso olhar daquele professor que, com profissionalismo, conduziu cada um
de seus aprendizes ao crescimento profissional e pessoal estimulando-os ao caminho
da pesquisa.

Esta € uma louvavel iniciativa dos professores Inez Montagner e Miguel
Montagner, da Universidade de Brasilia (UnB) e da diretoria da Rede Universitaria
Nacional de Enfrentamento da Hanseniase - REUNA-HANS Brasil que se unem para
compor os capitulos deste livro que esta sendo apresentado agora, e outros que virao
ao longo dos préximos anos.

A proposta é compilar artigos cientificos, advindos de trabalhos de conclusao
de curso, de residéncias, aprimoramentos e afins com intuito de enaltecer o tema
central e reverberar a comunidade a importancia de estudarmos sobre uma doenca
que devasta vidas pelas deficiéncias fisicas que provoca, pelo estigma que causa e
por ser o Brasil o segundo Pais mais endémico do mundo carecendo, portanto, de
iniciativas como esta.

Nos nove capitulos deste livro vocé encontrara temas como direitos dos
pacientes de hanseniase e o0s impactos das politicas publicas brasileiras no
enfrentamento da doenga e o resgate histérico da profilaxia da hanseniase em Sao
Paulo revelando o isolamento compulsério do asilo coldnia Santo Angelo-SP e segue
com um assunto reflexivo e pertinente que trata dos hospitais colénia e politicas
publicas de saude em forma de notas etnograficas. Também ha a abordagem da
hanseniase e sua vulnerabilidade dentro de uma revisdo integrativa e o cuidado a
pessoa com hanseniase na atencao primaria dentro de uma perspectiva emocional.
Nos capitulos seguintes, o livro ainda traz, a vocé leitor, a importancia da aplicagéao
de protocolos validados para avaliar o estigma e a limitagdo de atividades em um
servico de Terapia Ocupacional de Macapa-AP e mergulha no entendimento da
limitagdo de atividades em individuos com hanseniase finalizando com um tema
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evidente e necessario de ser estudado que sdo os transtornos emocionais
(psicoldgicos e mentais) em pessoas que tem ou tiveram hanseniase.

Saiba que, com brilho nos olhos, e coracdo palpitante este fasciculo foi
pensado, organizado, escrito e que, com entusiasmo esperamos contagia-lo a se unir
a nossa causa com esta fascinante leitura.

Profa. Dra. Susilene Maria Tonelli Nardi

Terapeuta Ocupacional

Pesquisadora Cientifica VI- Instituto Adolfo Lutz de Sdo José do Rio Preto-SP.
Editora da Revista Hansenologia Internationalis: hanseniase e outras doengas
infecciosas

Vice coordenadora da Rede Universitaria Nacional de Enfrentamento da Hanseniase
— REUNA-HANS Brasil



Jonas Rodrigo Gongalves'

Universidade Catodlica de Brasilia/DF (Brasil)
Lattes: http://lattes.cnpq.br/6904924103696696
Orcid: https://orcid.org/0000-0003-4106-8071
E-mail: professorjonas@gmail.com

Isabel Oliveira de Moraes?

Faculdade Sena Aires - GO (Brasil)

Lattes: http://lattes.cnpq.br/3476082107004099
Orcid: https://orcid.org/0000-0001-5817-5557
E-mail: faculdadelisa1542@gmail.com

Jhoanna D'Arc Aratjo Moreira®

Faculdade Sena Aires - GO (Brasil)

Lattes: http://lattes.cnpq.br/6629315908720372
Orcid: https://orcid.org/0000-0002-2999-6230
E-mail: jhoannadarccardoso@gmail.com

Leandro Fabricio Sarmento de Oliveira Batista*
Faculdade Sena Aires - GO (Brasil)

Lattes: http://lattes.cnpq.br/8693837594574743
Orcid: https://orcid.org/0000-0002-7 146-4457
E-mail: leandrofabriciosarmento@gmail.com

Vladia Costa Pereira®

Faculdade Sena Aires - GO (Brasil)

Lattes: http://lattes.cnpq.br/2239669859640382
Orcid: https://orcid.org/0000-0002-5631-3271
E-mail: vladiacostapereira@gmail.com

' Doutorando em Psicologia. Mestre em Ciéncia Politica (Politicas Publicas e Direitos Humanos).
Especialista em Letras, em Didatica, em Docéncia, em Formag&o em EAD, em Direito Constitucional e
Processo Constitucional, em Direito Administrativo, em Direito do Trabalho e Processo Trabalhista.
Licenciado em Letras (Portugués/Inglés), em Filosofia e em Sociologia.

2 Bacharelanda em Direito pela Faculdade Sena Aires.

3 Bacharelanda em Direito pela Faculdade Sena Aires.

4 Especialista em Gestdo Publica Municipal pela Faculdade Unina (2019); Especialista em Gest&o
Legislativa Municipal pela Faculdade Unina (2019). Bacharel em Sistemas de Informagéo pela
Faculdade Santa Terezinha/DF (2006). Bacharelando em Direito pela Faculdade Sena Aires;
Especializando em Direito Empresarial pela FMB/SP. Especializando em Direito Digital pela Faculdade
UNICA/MG. Especializando em Docéncia no Ensino Superior pela UNOPAR/PR.

5 Bacharelanda em Direito pela Faculdade Sena Aires. Licenciada em Matematica; Especialista em
Estatistica e Matematica Financeira.

-9-

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



Resumo

Este capitulo analisara a legislagdo brasileira para os portadores de hanseniase,
avaliara a evolugao da legislagdo com o desenvolvimento da medicina e demonstrara
a importancia das politicas publicas na redugéo do risco da doenga. Diante de artigos,
livros e pesquisas, foi levantada uma demanda por informagdes legais, levando ao
ponto principal o direito dos pacientes, especialmente aqueles que tém Hanseniase,
em que se aborda o direito a informacdo como forma de contribuir para o combate a
exclusdo social e ao preconceito atribuido a esses individuos. E necessario com a
evolugdo da medicina e a legalizagdo da saude que os pacientes estejam cientes de
seus direitos, seja no trabalho, previdenciario, fiscal, entre outros, visando uma melhor
qualidade de vida.

Palavras-chave: Pacientes. Direito. Legislacdo. Exclusdo Social.

Abstract

This chapter will analyze the Brazilian legislation for leprosy patients, assess the
evolution of legislation with the development of medicine and demonstrate the
importance of public policies in reducing the risk of the disease. In the face of articles,
books and research, a demand for legal information was raised, taking to the main
point the right of patients, especially those with leprosy, which addresses the right to
information as a way to contribute to the fight against social exclusion and prejudice
attributed to these individuals. It is necessary with the evolution of medicine and the
legalization of health that patients are aware of their rights, whether at work, social
security, tax, among others, aiming at a better quality of life.

Keywords: Patients. Law. Legislation. Social Exclusion.

1. Introdugao

A saude é direito fundamental de todos os cidad&os. Logo, o direito a vida, a
liberdade e também do paciente coincidem entre si, haja vista que a falta de um
desses direitos pde em risco a dignidade humana. O capitulo em questdo aborda
como tematica os direitos das pessoas afetadas pela hanseniase e as dificuldades
enfrentadas por eles que ainda persiste no momento presente.

Com a promulgacéo da Carta Politica de 1988 (BRASIL, 1988), o sistema de
saude brasileiro obteve a importancia constitucional de interesse publico que admitiu
a saude como um direito social fundamental, assegurando as condi¢gdes de acesso
igualitario e universal aos servigos e agdes para a recuperagao e prote¢cao da saude
de todos através do Estado.

Este estudo se propde a responder os seguintes problemas “Qual o maior
problema enfrentado por essas pessoas? Os pacientes com hanseniase possuem
direitos?”. O maior problema enfrentado por pacientes com hanseniase € a
estigmatizagdo social que repercute negativamente em todos os campos de suas
vidas e assim como outros cidadios. Esses individuos possuem direitos, sendo um
deles o direito a informagao.

Na mais ampla gama, o direito a informagdo é um direito humano basico,
consagrado no art. 5. Artigos XIV e XXXIII da Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL,
1988). Exceto nas situagbes em que a fonte da informagao é sigilosa, o exercicio
profissional € imprescindivel, e o acesso do publico é restrito, porque certas
informagdes sdo essenciais para a seguranga social e nacional. Estas s&o as ultimas
prescritas pela Lei Federal n. 12.527, de 18 de novembro de 2011 (BRASIL, 2011),
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pode-se dizer com certeza que a centralidade da pessoa nas relagdes sociais juridicas
exige a integridade do sujeito ao ter consciéncia de si mesmo e de tudo ao seu redor
para sua livre existéncia (possibilidade de autocontrole e escolha). Portanto, a
informacgéo é a base da liberdade (VIANA et al., 2016).

A hipotese levantada frente ao problema em questdo foi que o direito a

informacéo € inerente a liberdade e a integridade dos cidad&os e que a estigmatizagao
social dos pacientes com hanseniase inflige direitos como a igualdade. O portador de
hanseniase é alvo de preconceitos que acarreta muitas vezes em sua exclusdo social,
logo a pessoa afetada pela hanseniase se vé a margem da sociedade.
Em razdo de a hanseniase ser uma doencga tradicionalmente associada a tabus,
crengas de carater estigmatizante e simbdlico, representa ainda uma doenga
lacerante que provoca a discriminagdo e rejeigdo, exclusdo social do doente
(TALHARI et al., 2006). Embora a doenga tenha sua denominagédo modificada de lepra
para hanseniase em 1974, tendo como objeto diminuir o estigma e preconceito que a
envolve, observou-se, em estudo exploratério com analise qualitativa efetivada no
Centro de Saude Escola (CSE), unidade de atencao basica da Faculdade de Medicina
de Botucatu, que os entrevistados manifestam sentimentos negativos, validando que
a hanseniase segue sendo uma vivéncia existencial dolorosa e ardua (AYRES et al.,
p.60, 2012).

O objetivo geral do artigo € analisar a legislacdo brasileira voltada para os
pacientes de hanseniase, as normas legais que refletem o pensamento social e
cientifico. E demonstrado neste trabalho o avanco do tratamento humanizado a partir
dos direitos humanos positivados na legislagdo brasileira e internalizado pela
sociedade.

A hanseniase ainda € uma doenca importante na saude publica brasileira,
principalmente por sua gravidade e capacidade de incapacitar, fator que leva ao
estigma e a atitudes discriminatorias. Nessas circunstancias, o combate a hanseniase
envolve compromisso politico, agdes estratégicas e o estabelecimento de parcerias
eficazes e solidas para reduzir a carga de doengas, incluindo deficiéncias fisicas.
Resgatar o historico legislativo para aferir a evolugao legal com evolugdo da medicina,
sem olvidar a cultura da época (BRASIL, 2019, p. 8).

Os objetivos especificos deste trabalho sdo: resgatar o histérico legislativo para
aferir a evolugao legal com evolugdo da medicina, sem olvidar a cultura da época.
Discutir os direitos fundamentais do paciente perante as instituicoes e profissionais de
saude, familia e a sociedade. Demonstrar a situacédo atual acerca dos direitos dos
pacientes de hanseniase.

O plano nacional tem cooperado com importantes parcerias de toda a
sociedade em toda a sua gestdo, que vém sendo ampliadas, mas para garantir os
direitos humanos basicos, as politicas publicas devem contemplar os determinantes
da manutencgao a longo prazo ou redugao do risco de doenga, por isso é importante a
articulagdo do governo (OLIVEIRA, 2008, p. 50).

Na integra, esta pesquisa se justifica em momento apropriado para estudar e
entender o direito dos pacientes, sob a oética dos operadores do Direito, sendo
inegavel e importante, sobretudo, por ser garantido esse direito na Constituigdo
Federal (BRASIL, 1988). E atualmente, com a judicializagdo da saude, é reconhecida
uma lacuna nesse novo ramo, ainda pouco estudado ou discutido, e aos operadores
se faz necessario para que haja um atendimento personalizado e adequado em cada
caso, em nossa pesquisa, em especifico, aos pacientes acometidos pela hanseniase.

Para a ciéncia juridica, essa pesquisa traz um embasamento relacionado aos
direitos dos pacientes com hanseniase, proporcionando-se permear entre as
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fragilidades e vulnerabilidades que esses pacientes vivenciam ao pleitear seus
direitos. Contudo, essa pesquisa se torna mais uma fonte de conhecimento com o
intuito de que a comunidade juridica perceba e reconhega casos de infragbes aos
direitos dos pacientes. Que este trabalho sirva como fonte de instrumentalizagao
critica acerca do tema pesquisado, percorrendo especificamente o direito dos
pacientes com hanseniase, para potencializar uma analise critica do tema, e incentivar
a discussdo na comunidade académica e em areas diversas do conhecimento.

Com esta pesquisa, a sociedade pode vir a prover de informagdes que os levem
a conhecer seus direitos em aspectos diferenciados, no ambito trabalhista, na saude,
no escopo previdenciario, entre outros. Ademais, motivar os individuos a buscar esses
direitos para que, apos serem concedidos, alcancem uma vida de qualidade que lhes
€ assegurada pela Constituicdo (BRASIL, 1988).

Esta pesquisa refere-se a uma inquiricdo fundamentada em livros académicos
e artigos cientificos, tais como produgdes textuais com intuitos de elevagao académica
em um formato compreensivel e englobando a facil compreensdo, devidamente
apresentando leis e artigos adequadamente apregoados. Dessa forma, trata-se de
uma pesquisa inteiramente teorica para facilitar o ponto de partida a pesquisas futuras
com facil compreenséo, ligeiramente dotadas de um conjunto de estudos em livros e
documentos de pesquisa.

Foram selecionados trés artigos cientificos, bem como pesquisas a parte, no
qgue se diz respeito ao direito dos pacientes, que tem como principio cordial o respeito
e atencdo merecida pelos funcionarios da saude sem qualquer tipo de preconceito,
seguindo as éticas apresentadas a partir das seguintes palavras chaves:
"Hanseniase", "Paciente", "Pesquisas"”, "Lei" e "Medicagao"; dois artigos cientificos
dos escritores: Rafael Monteiro Teixeira, Gilmar Assis, Maciel Oliveira Galo,
Gongalves, Marzliak, Rezende Souza Santana, Franca, Viana Aguiar dos Reis
Mendes Garcia, Carvalho, Marcel LR, Lana Oliveira, Pio, Lanna Amaral e Fiorin, bem
como as leis 8.213/91 (BRASIL, 1991), 8.742/93 (BRASIL, 1993), 11.520/2007
(BRASIL, 2007).

o parametro exclusivo da selegcdo de artigos cientificos, os mesmos foram
levantados com exigéncias de pelo menos trés autores em que um deles fosse mestre
ou doutor, além de que necessariamente deve se tratar de algo com publicagdo em
revista académica com ISSN. Esta inquiricdo de revisado de literatura tem a presidéncia
temporal de um més. Na primeira semana, foi realizado o levantamento do referencial
tedrico e a revisao de literatura, na segunda semana, a elaboragdo dos elementos
pré-textuais e pos-textuais da pesquisa.

Foi proferida uma pesquisa qualitativa, sujeita a comportamentos sociais e
humanos, o qual prioriza a qualidade do projeto em relagdo as demais caracteristicas
com dados obtidos em pesquisas cientificas, levando a ser considerados os aspectos
pertinentes dos respectivos autores, os quais ndo podem ser tratados de forma ociosa
e desrespeitosa, sendo sempre tratados pelo nome e sobrenome seguindo sempre o
cddigo de direito dos pacientes.

Em decorréncia ao alto poder de incapacidade, pacientes atingidos pela hanseniase
estdo sujeitos a reabilitagdo, algo fundamental para preservar a sua saude, em que
as mesmas tém direito de receber do Poder publico todos os direitos e recursos
necessarios para sua reabilitagcdo. Este cuidado com os pacientes deve fazer parte
diariamente da rotina de atendimento, pois é sugestionada pelas organizagdes de
grupos de pacientes e parentes ou pessoas de seu convivio diario que possam o0s
apoiar na jornada de procedimentos e recomendagdes. Ademais, as diretrizes, no que
se refere ao tratamento poliquimioterapico, estabelecem que os pacientes devem
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retornar a cada 28 dias, tendo que tomar uma dose supervisionada no servico de
saude e, além disso, receber medicamentos das doses que devem ser
autoadministradas em domicilio. Esta pratica € um dos métodos de autocuidado pelo
qual sistematicamente evita a piora do dano neural por diligéncia inadequada, em que
deve ser reforcado o agendamento de exame clinico e vacinagbes (MPMG, 2011, p.
8).

2. Histoérico

Na década de 1980, ocorreram mudangas importantes relativas a doenca. Em
primeiro lugar, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) implementou uma politica de
tratamento com varios medicamentos chamada poliquimioterapia, o que reduziu muito
o tempo de tratamento da hanseniase. Em segundo lugar, muitas campanhas tém
sido realizadas para difundir o uso do termo hanseniase em substituicido a lepra,
ocorrida em 1970. Além disso, o MORHAN (Movimento pela Reintegracdo de
Pacientes com Hanseniase) foi instituido para garantir a reintegracdo dos cidadaos
na sociedade, eliminar o preconceito e o estigma contra as doengas e proteger os
direitos dos pacientes (MACIEL; OLIVEIRA; GALLO, 2003).

Apesar das campanhas de inclusao dos pacientes de hanseniase nas décadas
anteriores a 1990, em uma tentativa de proteger e dar um tratamento humanizado a
eles, ainda sim haviam ocorréncias da palavra “lepra” em documentos oficiais. Era,
naquele momento, uma ag¢ao necessaria para dar mais um passo na efetivacdo dos
anseios humanitarios no tratamento daqueles pacientes.

Finalmente, em 29 de margo de 1995, essa iniciativa foi aprovada na legislagcéo

brasileira pela Lei 9.010 de 1995 (BRASIL, 1995), que passou a proibir o uso da
palavra “lepra” na linguagem utilizada em documentos oficiais das autoridades
federais, estaduais e municipais (BRASIL, 2019).
Em 1972 e 1976, a Portaria n® 236/72 (BRASIL, 1973) e a Portaria n°® 165/76 (BRASIL,
1976) foram aprovadas respectivamente. Elas estipulavam o fim do isolamento
obrigatério dos grupos de hanseniase e a nao discriminagdo dos portadores de
hanseniase tratados em um hospital geral. Em particular, a Portaria Nacional de
Higiene Dermatologia n°® 165, de 14 de maio de 1976 (BRAIL, 1976), estabeleceu uma
politica de controle da hanseniase, priorizando ag¢des de educagdo em saude,
detecgao e tratamento de pacientes e prevencao e tratamento da hanseniase. Uso de
deficiéncia e vacina BCG em contatos saudaveis (BRASIL, 2019).

Somente entre as décadas de 1960 e 1970, as pessoas forcadas a permanecer
em hospitais coloniais tiveram o direito de deixar essas instituigdes e continuar a
receber tratamento em ambulatérios. Porém, devido a perda dos lagos sociais e
familiares, muitos desses pacientes internados preferiram permanecer na coldnia,
agravando o estigma da doenga (MARZLIAK, 2008).

A SVS, em 2 de margo de 2006, emitiu a Portaria n° 11 (BRASIL, 2006),
definindo as normas que possibilitem ao setor saude atuar como centro de referéncia
nacional e macrorregional em hanseniase para a revisdo da qualificacdo das agdes
de atencado as pessoas acometidas pela doenca e com necessidade de atendimento
especializado (ambulatorial e / ou hospitalar).

2. Vivendo em Sociedade

As deformidades e incapacidades produzem repercussdes significativas para o
doente, nos aspectos econdmico, fisico e social (BRASIL, 1997). Ao longo dos anos,
em virtude do tratamento excludente e deformidades fisicas da pessoa portadora de
hanseniase, foi instaurado certo horror a volta da doenga e acarretando demasiado
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estigma social. A vergonha, revolta, angustia, raiva e tristeza associada ao medo de
acarar outros individuos, sequente, as transfiguragdes, além do temor do abandono,
soliddo, dentre outros, sdo as reagdes daqueles que portam a doenca (MACIEL,
2004).

A pessoa portadora de hanseniase, como todo ser humano, é suscetivel de ser
lesado pela solidao, desamor e desamparo. Essa lesao € a causa da dor maior, pois
pode exprimir a exclusdo ou morte social (AYRES et al., 2012, p.61). Todavia, as
politicas de saude sobrevém tratando a inclus&o, a execugao integra dos direitos de
cidadania. Elencados no principio da equidade, servigos de saude pressupde agdes
que viabilizem a igualdade quando inferiorizado pela diferenga, tendo que estar aptos
para lidar com o diferente, proporcionando um olhar baseado nas diferencgas, ao
mesmo tempo em que oferece acolhimento integral e exclusivo (ANJOS, 2006).

O estudo profissional da hanseniase é realizado em ambulatério especializado
por profissionais da area da saude, os quais residem pelas cidades que compdes o
polo nesta e estdo diretamente ligados ao atendimento das pessoas atingidas pela
hanseniase, estas pessoas devem aceitar participar do estudo e em seguida assinar
um termo de concesséo livre e esclarecimento. O estudo € realizado com pessoas
fora da area de saude atingidas pela hanseniase sendo maiores de 18 anos atraves
de dados coletados por um questionario. Os dados coletados pelo estudo mostram
resultados de predominio da doenca em sexo masculino e acima de 18 anos. Pessoas
em estado com uni&do estavel. Ja pessoas dentro da area da saude atingidas pela
hanseniase, foi apresentado a prevaléncia de pessoas do sexo feminino com idade
acima de 34 anos (TEIXEIRA, 2017, p. 8).

Infelizmente, segundo os estudos apresentados, pessoas atingidas pela
hanseniase desconhecem seus direitos de portador, tendo que ser frequentemente
instruido sobre os mesmos, desta forma, segundo a Lei 8.080 de 19 de setembro de
1990, ao servi¢o de sua protegéo e recuperagao, seguindo também a organizagao e
funcionamento dos climas de consulta e tratamento com promocgao além de nao
demonstrar contraprestagcdes pecuniarias aos usuarios do SUS. Pessoas com
hanseniase também sofrem severas mutilagdes e necessitam de oOrteses e proteses
para o auxilio ao retorno de sua vida normal e por este motivo, o SUS lhes oferece
gratuitamente (TEIXEIRA, 2017, p. 8).

Em decorréncia ao alto poder de incapacidade, pacientes atingidos pela
hanseniase estdo sujeitos a reabilitagdo, algo fundamental para preservar a sua
saude, aonde as mesmas tém direito de receber do Poder publico todos os direitos e
recursos necessarios para sua reabilitacdo. Este cuidado com os pacientes deve fazer
parte diariamente da rotina de atendimento, pos € sugestionada pelas organizagdes
de grupos de pacientes e parentes ou pessoas de seu convivio diario que possam 0s
apoiar na jornada de procedimentos e recomendagdes. Ademais, as diretrizes no que
se refere ao tratamento poliquimioterapico estabelece que os pacientes devem
retornar a cada 28 dias, tendo que tomar uma dose supervisionada no servico de
saude e além disso, receber medicamentos das doses que devem ser
autoadministradas em domicilio. Esta pratica € um dos métodos de autocuidado pelo
qual sistematicamente evita a piora do dano neural por diligéncia inadequada, aonde
deve ser reforgcado o agendamento de exame clinico e vacinagbes (MPMG, 2011, p.
8).

A decadéncia de informacao perante os direitos de pessoas com hanseniase
faz com que estudiosos tenham que os alienar diariamente perante os mesmos,
fazendo assim, muitas vezes passarem por necessidades e situa¢des indesejadas por
este desconhecimento.
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Os pacientes que nao se apresentam ao tratamento supervisionado, devem ser
visitados em domicilio com o maximo de 30 dias, afim de evitar o abandono do
tratamento. O responsavel pelo monitoramento terapéutico e clinico, sendo médico ou
enfermeiro, deve realizar uma revisdo no paciente para que ele seja submetido a dose
supervisionada, afim de identificar dano neural, rea¢cdes hansénicas e efeitos aos
medicamentos, caso ocorra algumas destas alteragbes, o paciente deve ser
examinado em periodos menores. Caso ndo ocorra a presenca de sinais e sintomas
de hanseniase no periodo da avaliagao, o paciente no contato intradomiciliar, pode
tomar a vacina BCG (Bacilo De Calmeette - Guerin) pois n&o se trata de uma vacina
especifica ao agravo e é destinada, principalmente, aos contatos intradomiciliares. E
de responsabilidade das unidades basicas de saude a disponibilizagdo do
poliquimioterapico (PQT/OMS), pelo qual os medicamentos devem ser armazenados
em locais sem umidade, luminosidade excessiva, calor, mas sim arejado (MPMG,
2011, p. 7) (TEIXEIRA, 2017, p. 44).

Focando ao fim das conexdes institucionais e interpessoais que o discriminam
a pessoa afetada pela hanseniase, a inclusdo social deste esta na sujeicdo da
percepcdo que os doentes tém de si mesmos. Portanto, devem-se identificar as
causas fundamentais da vulnerabilidade do doente para adaptar estratégias de alerta
a sua saude, possibilitando o confronto solidario dos preconceitos e estigmas e a sua
real insercdo na sociedade (ANJOS, 2006). Da mesma forma, faz-se necessario o
reconhecimento das suas vulnerabilidades e deficiéncias por parte dos servigos de
saude e instituicbes, para promover atengao integral, igualitaria com sustentabilidade
e universal (AYRES et al., 2012, p.61).

A caréncia de divulgacédo de esclarecimento a respeito da hanseniase, sua

evolugdo, contagio e manifestagdes clinicas por parte dos servigos e profissionais de
saude coopera a pertinacia de preconceitos e incompreensdes (EIDT, 2004). Na
perspectiva e ética e juridica, a informacgao inferéncia para que a pessoa efetive suas
escolhas na condi¢gdo de uma vivéncia moderada em sociedade. Consequentemente,
a insuficiéncia de informacgao, nesse caso tipico referente a hanseniase, inviabiliza o
diagnostico e tratamentos prévios trazendo prejuizos a saude e vida em sociedade
dos portadores (DUARTE et al., 2007).
Conforme dados empiricos obtidos por meio do procedimento de triagem concebido
no ambulatério de dermatologia ‘Dr. Gunter Hans’ do Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian — HUMAP/UFMS, em Campo Grande — MS — €& assidua a
menc¢ao dos individuos as modificagdes fisicas que sofrem no decorrer do tratamento
de hanseniase e as adversidades acaradas em defluéncia das mesmas,
principalmente suas repercussées no campo social e profissional. Esses estados
fisicos relacionados ao modo como o individuo as vivencia sao capazes de fazer o
mesmo abandonar o tratamento, se esconder dos demais a fim de esquivar-se de
atitudes preconceituosas, tec. (ABRITA; ABRITA, 2018, p. 83).

Tais modificagbes podem acarretar numa incapacidade. A incapacidade fisica
€ a mutagao fisiologica que dificulta ou impossibilita o individuo, parcialmente ou
totalmente, de realizar alguma atividade. Essa inabilidade podera vir a afetar a vida
econdmica e social, resultando na segregacéo e no estigma desses individuos que ja
tendem a sentir preconceito de si mesmos.

Freud (1996), diz que o ego é uma formacé&o a comecgar do desejo do outro,
que atua como um modelo em que o sujeito procura se enquadrar. Na construgao
desse ideal, o sujeito abarca aspectos que julga serem bons e descarta outros. Assim,
o contrario do padréo tido como ideal podera vir a gerar bastante sofrimento, como
por exemplo, transfiguragdes estéticas negativas. No que concerne a hanseniase, o
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sujeito vé-se compelido a encarar a reagdo do meio e suas variagdes, agravando
assim a percepgao acerca de si mesmo, visto que, a devolutiva do outro opera como
espelho em que o individuo se situa (ABRITA; ABRITA, 2018, p. 87). Conforme Lacan
(1949), o sujeito é o que declaram a seu respeito.

Todos esses problemas estdo relacionados a esfera do narcisismo, pois o
preconceito tentara eliminar as diferencas dos outros, portanto, tem uma relagao
estreita com a construcdo ideal do sujeito. Esse mecanismo narcisico de ofensas
diversas ao diferente e amor ao igual esta relacionado ao aspecto da identificagao
com o outro (REINO et al., 2011), que reafirma a identidade do sujeito e promove um
sentimento de pertencimento ao grupo. Portanto, para a hanseniase, o narcisismo &
abalado em ambas as direcdes: para o paciente, precisa suportar as mudancgas no
corpo, suas possiveis insuficiéncias fisicas e a nova imagem de si; com o outro, deve
superar tal premissa de que ele tem um atributo positivo que lhe da o direito de
menosprezar ou mesmo perseguir a outra parte por acreditar que deseja ocupar o seu
lugar (ABRITA; ABRITA, 2018, p. 90).

3. Direitos

Na algada dos debates em saude, seja na esfera do SUS ou nos pilares da
saude suplementar, € mais rigorosa e complexa a relagdo meédico-paciente no que diz
respeito ao direito a informagado como item de liberdade do cidadao para a primazia
de sua integridade psiquica e fisica. O direito de obter informagdes claras, objetivas e
completas sobre diagnostico, progndstico, técnicas a disposicdo e legalmente
reconhecidas para restaurar / promover / proteger a saude dos usuarios, beneficios,
riscos e todos os tipos de informagdes necessarias e suficientes para a tomada de
decisbes, concentrando no melhor interesse do paciente. Portanto, além de
corresponder a liberdade pessoal, o direito a informacgao do usuario / familia também
confirma o seu direito a saude (VIANA et al., 2016, p. 186).

Ter o bom atendimento e se necessario ser atendido por uma equipe
multiprofissional, é direito de todos. Como também direito ao paciente acometido pela
hanseniase conhecer a doencga, se informar e ser orientado acerca da doenga o
diagnostico cura e tratamento (BRASIL, 2008).

Hoje é assegurado ao paciente com hanseniase tratamento gratuito, ser
orientado e acolhido por equipe especializada e treinada € de suma importancia para
gue esse paciente nio se sinta excluido e com isso diminua a chance desse individuo
ser exposto a vulnerabilidade individual e coletiva. Por esse motivo e importante a
assisténcia integral.

Um estudo realizado em 2009 na cidade de Anapolis-GO, mostrou que os

principais motivos para a alta prevaléncia da hanseniase sao: diagndstico tardio, falta
de educagao permanente dos profissionais de saude, falta de a¢des de educacao
comunitaria e familiar, falta de procura ativa de transporte, falta de laboratérios, falhas
de inspecéao, cobertura assistencial e aplicabilidade insuficiente da Portaria 1.073/GM
(RESENDE; SOUZA; SANTANA, 2009, p. 36).
Os 6rgéos responsaveis para fornecer orteses e proteses sao as secretarias de saude
Estaduais e Municipais, intermediadas por unidades de reabilitacdo e de saude ambas
conveniadas ao Sistema Unico de Satde (SUS). Em decorréncia da inaptido fisica
ocasionado pela hanseniase, ha a previsdo em lei, de que as empresas que
empregam mais de 100 funcionarios, reservem cotas de vagas para pessoas
deficientes, € a chamada “Lei das Cotas” (BRASIL, 2008).

Os achados mostram - se ineficientes quanto a divulgacéo de agdes no sentido
de educar e informar os direitos dos individuos. E essencial a valorizagdo de acdes

-16 -

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



de contexto educativo que referenciam a cidadania e que ampliam o conhecimento
das leis e seus direitos que foram positivados constitucionalmente. Mayer (2014)
evidencia que ndo ha como praticar o exercicio de um direito, sem o conhecimento de
sua titularidade. A populacao brasileira em sua maioria ndo exerce os seus direitos e
nao tem o conhecimento sobre eles, por isso € importante a educacao.

3.1 Informagao

O SUS e a saude suplementar apresentam dois marcos que alastram o direito
a informacdo do paciente no plano normativo do pais. No que tange ao SUS, o
paciente dispde da posi¢ao de usuario de atividades publicas de saude, firmando uma
vinculagao entre as partes de direito publico. Em razdo disso, a no¢gao normativa do
direito a informacdo obtém sustento no principio da moralidade administrativa,
disposto no art. 37 da CF/88 (BRASIL, 1988). O principio estabelece que o profissional
integrante do SUS n&o descarte as normas éticas de sua conduta (CARVALHO,
2015), tendo a responsabilidade de proceder com boa-fé, lealdade, sinceridade e
Ihaneza quanto ao paciente-usuario, sendo-lhe negada qualquer conduta que venha
dificultar, minimizar, confundir ou impedir o exercicio de direitos da parte de cidad&dos
(MELLO, 2010).

As pessoas afetadas pela hanseniase, ao obterem todas as informacdes a
respeito da doenga, poderdo encarar com mais liberdade e autonomia a realidade que
0s espera no mundo do trabalho e no meio social, haja vista que as relagbes
interpessoais nesses meios ainda tendem a dificultar a socializagao e excluir aqueles
que portam a doenca.

Ampliando o estudo e buscando no Codigo do Consumidor meios de prote¢cao
ao paciente, este é usado como fonte do direito nas relagdes médicas enquanto o
paciente for consumidor e o médico ou estabelecimento de saude for um fornecedor
de servigos, acarretada pelas obrigagbes também elencadas no Livro | do Cddigo
Civil, Direito das Obrigagdes.

A obrigagao de notificagédo esta prevista no art. 6°, lll do Codigo de Defesa do
Consumidor, estdo relacionados ao principio da transparéncia e exigem dos
fornecedores todas as informacdes sobre produtos e servicos. Esse principio €
detalhado no art. 31, enfatizando a necessidade de fornecer informacdes corretas,
claras, precisas e evidentes sobre 0s servigos, "e 0s riscos que eles representam para
a saude e segurancga dos consumidores" (GONCALVES, 2019, p. 170).

As responsabilidades acima mencionadas incluem a necessidade de o médico
informar sobre o progresso cientifico e a composigdo e caracteristicas dos
medicamentos que esta receitando, bem como as condi¢des especificas do paciente,
e manter um histérico médico completo e o mais perfeito possivel. Instruir os pacientes
ou seus familiares a compreender os riscos existentes de tratamentos e
medicamentos também faz parte do Grupo de Dever de Informagdo (GONCALVES,
2019, p. 170).

3.1 Seguridade

A melhor estratégia que podemos apontar € levar ao conhecimento de todos
os direitos em todas as suas vertentes, explanamos aqui em especifico o direito a um
beneficio, seja ele por incapacidade temporaria ou permanente, o que vai determinar
a qual beneficio tera direito € a gravidade da doenga, qual estagio a doenga se
encontra e o grau de comprometimento que ela estda gerando no individuo.
Infelizmente, em alguns casos, esse beneficio € negado administrativamente, nesses
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casos é de suma importancia o acionamento do poder judiciario, para ser garantido o
direito ao beneficio.

Faz-se necessario o estudo de uma abordagem sobre o tema que pouco se
discute, sob esse foco direcionado aos portadores de hanseniase e seus direitos
previdenciarios. A pesquisa foi realizada qualitativamente, investigando narrativas de
pacientes com hanseniase em busca de seus interesses previdenciarios.
Consideravelmente ha uma vasta literatura acerca da hanseniase, contudo sobre
garantias relacionadas a previdéncia ndo € muito explorada, ficando assim obscuro
se os direitos a este respeito lhes s&o assegurados (P10, 2016, p.11).

Sao beneficios direcionados a pessoas com hanseniase, o direito a
aposentadoria por invalidez segundo o artigo 42 da Lei 8.213 (BRASIL, 1991), de 24
de julho de 1991, pois é estabelecido a pessoas que nao tém condigbes para
reabilitacdo sem capacidade laborativa e sdo incapazes de manter um trabalho
permanente. Segundo o artigo 20 da Lei 8.742 (BRASIL, 1993), de 7 de dezembro de
1993, sao asseguradas a prestagdo continuada em ocasional idade ao estado de
miserabilidade enfrentada pelo paciente e familia, assegurando-lhe uma renda
minima. Segundo Teixeira (2017), também €& um beneficio de responsabilidade
essencial dos servigos de referéncia municipais, estaduais, regionais e nacionais o
qual deve-se disponibilizar o tratamento completo de forma que também venham os
medicamentos antirreacionais, este auxilio doenca é um beneficio de decorréncia a
incapacidade temporaria que faz com que os pacientes possam retomar suas
atividades cotidianas segundo o artigo 59 da Lei 458.213/91 (MPMG, 2011).

No que diz respeito ao direito previdenciario dos pacientes com hanseniase,
sdo apontadas algumas estratégias para que seja enfrentada a vulnerabilidade que
os permeiam. Para maior compreensao do direito ao beneficio e a relacado existente
entre a incapacidade fisica, a pesquisa nos fornece subsidio para um maior
entendimento, do trajeto e das dificuldades que percorre o paciente em busca
beneficio que é de seu direito (OLIVEIRA et.al., 2017, p. 100).

Por ndo conhecer a doenga, muitos individuos s&o atingidos pela discriminagéo, que
nao deixa de ser uma violacéo de direitos humanos, que tem como resultado, exclusao
em fungédo de deficiéncias, doengas que s&o contagiosas, sexo, estado civil entre
outros (BRASIL, 2008).

A auséncia de conhecimento, ou o conteudo equivocado de informacoes,
causam prejuizo aos individuos, pois sem o devido conhecimento ndo ha como
pleitear seus direitos. Os beneficiarios da previdéncia e os demais cidadaos que
utilizam os servigos publicos, sdo deficientes no tocante ao conhecimento de seus
direitos no campo previdenciario, € visivel, que por sofrer constantes alteragcdes em
seus regramentos e normas e pelo quantitativo de leis, toda essa situagao torna—se
bastante complexa (BERWANGER, 2014).

Trata—se de direito social que foi garantido constitucionalmente, a todo
trabalhador que se encontra incapacitado provisoriamente para o trabalho. O auxilio
doenca € um dos beneficios mais requeridos, pela maioria das pessoas. Quanto a
jornada na busca ao beneficio, foi descrito o trajeto percorrido por cada um, para
pleitear o beneficio que é o direito social de cada um (OLIVEIRA et.al., 2017, p. 105).

Conforme versa a lei que normatiza os beneficios para da Previdéncia Social,
existem direitos para individuos acometidos por doengas graves assim como
hanseniase algumas isengdes, como o Imposto de Renda, isen¢do de tributos que
incidem sobre Produtos Industrializados na compra de automdéveis por pessoa com
deficiéncia; impostos federais pagos por pessoas fisicas nas operagdes de creditos,
direito a 25% de acréscimo nos beneficios previdenciarios a que se tiver direito; no
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consumo da energia elétrica é concedido desconto; Quitagcdo de Casa desde que
prépria; Isencdo de ICMS - Imposto Sobre Circulagdo de Mercadorias; Isencdo de
IPVA - Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores e no Transporte Publico
(BRASIL, 2015).

E importante observar e discutir e ainda conhecer de perto a realidade a que s&o
expostos os pacientes portadores de hanseniase, suas dificuldades e limitagdes em
todos os seus aspectos, este estudo tem o objetivo de pesquisar e levar ao
conhecimento de todos, que embora ndo haja exposigdo sobre os direitos dos
pacientes de hanseniase de maneira clara no campo previdenciario, esses direitos
existem e podem ser pleiteados e assegurados aos cidad&os que a eles recorrem.

Considerando o impacto negativo, que causa aos individuos em sua qualidade
de vida, levando em consideracdo que acomete pessoas em plena atividade laboral,
o fato de desenvolver incapacidade pode interferir em suas atividades trabalhistas,
sendo possivel a exclusdo do individuo, do mercado de trabalho (AMARAL, LANA,
2008, GOMES et al., 2005, p.100).

O individuo portador da hanseniase por vezes sofre a exclusdo no mercado de
trabalho, pois a hanseniase € uma doencga infecciosa que muitas vezes torna o
paciente incapacitado para o desenvolvimento de suas atividades laborais, esse fato
causa um impacto negativo diretamente na qualidade de vida desses pacientes e no
mercado de trabalho, tendo em vista que os pacientes atingidos pela doenca
geralmente estdo na faixa etaria economicamente ativa do Pais, quando atingidos
adquirem o direito aos beneficios previdenciarios, que sdo garantidos em lei, mas que
em diversas situacdes sao indeferidos, por isso ha de se falar em diminuicdo da
qualidade de vida.

Pacientes acometidos pela hanseniase, que foram isolados compulsoriamente,
em hospitais-colénias, podem solicitar junto ao Instituto Nacional de Seguridade
Social — INSS, penséao especial, € um direito sancionado e reconhecido por lei federal,
na qual gera vitaliciedade, recebimento mensal e que ndo pode ser transferido a
outrem, Medida Proviséria n°. 373/07, convertida na Lei n° 11.520/2007 (BRASIL,
2007).

O auxilio-doenga tem como objetivo a garantia da renda ao trabalhador, quando
ha incapacidade para o exercicio laboral, mesmo sendo um direito social devido a
qualquer individuo, os beneficios de aposentadoria e de auxilio-doenga, séo direitos
beneficiarios que sofrem indeferimentos por via administrativa, mesmo com a
constatacdo da inaptidao fisica. Nesse caso, com a incapacidade do trabalhador,
havera um comprometimento de sua renda e por consequéncia a sua digna
manutengdo. Afirmamos que a sobrevivéncia do trabalhador a manutencdo e
subsisténcia de sua familia, sdo obtidos por meio do seu trabalho (FIORIN, 2010).

3.3 Acgoes afirmativas

De forma progressiva, as agbes de controle s&o realizadas conforme a
complexidade, e a rede basica € suportada por centros de referéncia locais, regionais
e nacionais. O MS regulamentou essa matéria por meio da Portaria n® 1.073/GM
publicado no Diario Oficial da Unido em 28 de setembro de 2000. O tratamento da
hanseniase inclui: quimioterapia especifica; supresséo de surtos reativos; prevencao
de deficiéncias fisicas; reabilitacao fisica e psicossocial. Mediante a notificacdo do
caso a autoridade sanitaria competente, esse conjunto de medidas deve ser formulado
no servigo de saude publico ou privado (BRASIL, 2010).

Em 29 de outubro de 2010, a Secretaria de Atencao a Saude (SAS) aprovou a
Portaria n°® 594 (BRASIL, 2010) para incluir os servicos de atengao integral a
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hanseniase na lista de servigos profissionais estabelecida pelo Cadastro Nacional de
Instituicbes de Saude (SCNES). Sdo especificadas condigdes, instalagdes fisicas,
equipamentos e recursos humanos para realizar as agées minimas para 0s Servigos
de atencao integral a hanseniase tipo |, Il ou lll (BRASIL, 2019).

Em 2018, novas discussbes comecaram a atualizar os esquemas de
tratamento utilizados, o que acabou resultando na Portaria n°® 71 de 11 de dezembro
de 2018 (BRASIL, 2018b), que ampliou o uso da clofazimina no tratamento da
hanseniase paucibacilar, as recomendag¢des da Organizagdo Mundial da Saude foram
adotadas. As "Diretrizes para o Diagnéstico, Tratamento e Prevengédo da Hanseniase"
(OMS, 2019) publicadas no mesmo ano.

4. Consideragoes finais

Percebeu se com este estudo que a informacao é de suma importancia para
que ocorra de forma efetiva a busca dos direitos dos pacientes acometidos pela
hanseniase. E o nosso objetivo foi fundamentar legalmente e motivar a todos que,
mesmo com as dificuldades, é possivel que tenham acesso aos meios pelos quais
podemos, tanto os operadores do Direito, quanto os pacientes, requerer direitos para
melhorar a qualidade de vida.

O conhecimento em sua integralidade e a percepgéo dos direitos por parte dos
pacientes com hanseniase permite um despertar de que mudancgas sao possiveis para
melhorar o quadro atual com o novo ramo de judicializagdo da saude? Afirmamos com
nosso estudo que é possivel e cabivel a impulsdo do acesso a justiga para qualificar
0 acesso aos direitos dos pacientes ocorrendo de fato o exercicio da cidadania.

Mostramos a situacdo atual dos direitos dos pacientes com hanseniase.

Pesquisamos a historia legislativa para avaliar a evolugdo do Direito com o
desenvolvimento da medicina. Analisamos a legislagéo brasileira para pacientes com
hanseniase, as normas legais que refletem o pensamento social e cientifico e o
progresso no tratamento humanizado com base nos direitos humanos.
Este € um estudo totalmente tedrico e facil de entender para fornecer um ponto de
partida conveniente para pesquisas futuras. Este envolve pesquisas baseadas em
livros académicos e artigos cientificos, com produtos de texto projetados para
melhorar os padrdées académicos em um formato compreensivel que apresentam leis
e declaragdes apropriadas.

O assunto explanado neste capitulo conseguiu fazer visivel o quéo inexplorado
sdo os direitos, em especial os previdenciarios, das pessoas afetadas pela
hanseniase, e como o direito a informagdo € essencial para a lida com a doencga.
Evidenciou ainda a importancia da substituicdo do termo lepra por hanseniase neste
novo processo de insergédo dos individuos na sociedade que concedeu margem para
trabalhar os demais assuntos relacionados aos preconceitos sofridos por essa parcela
da populacéao, indo contra os séculos passados que foram marcados por exclusao.

Conclui-se, portanto, que a informagao é a garantia para a concretizagdo dos
direitos. Dessa forma, fazem-se imprescindiveis medidas instrutivas em todo o
territério nacional com o aprofundamento das nogdes de direitos e deveres que cada
cidadao deve exercer, para assim o individuo ter plena liberdade e autonomia para se
desenvolver na sociedade. Este estudo contribuira significativamente para os
portadores da hanseniase por informa-los da seguridade de seus direitos.
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Resumo

A hanseniase € uma doenca infecciosa crénica causada pelo Mycobacterium leprae
e caracterizada por lesbes na derme e danos aos nervos periféricos que
comprometem a sensibilidade e ocasionam neuropatias responsaveis pelas
deformidades visiveis e incapacidades fisicas que geram limitagao de atividades aos
individuos, justificando, assim, a realizagdo desse capitulo que objetiva avaliar a
limitagdo de atividades, consciéncia de risco e comparar a média do escore da
Screening of Activity Limitation and Safety Awarenes-SALSA com a condigéo clinica
e sociodemografica dos individuos com hanseniase em tratamento na rede de
Atencao Basica e Especializada de saude de Jodo Pessoa-PB. Os achados
encontrados na literatura sobre a tematica instigaram os autores do presente estudo

6 Este capitulo foi revisado linguisticamente por Maria Amalia de Lima Cury Cunha.
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a proceder ao desenho do capitulo que evidencia os resultados de pesquisa
proveniente de mestrado em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba.

Palavras-chave: Hanseniase. Atividades cotidianas. Enfermagem.

Abstract

Leprosy is a chronic infectious disease caused by Mycobacterium leprae and
characterized by lesions in the dermis and damage to peripheral nerves that
compromise sensitivity and cause neuropathies responsible for visible deformities and
physical incapacities that generate limitation of activities for individuals, thus justifying
the performance of this chapter, which aims to assess activity limitation, risk
awareness and compare the mean score of the Screening of Activity Limitation and
Safety Awarenes-SALSA with the clinical and sociodemographic condition of
individuals with leprosy undergoing treatment in the primary and specialized health
care network by Jodo Pessoa-PB. The findings found in the design of the chapter that
highlights the results of research from a master’s degree in Nursing at the Federal
University of Paraiba.

Keywords: Leprosy. Activities of Daily Living. Nursing.

Introducgao

A hanseniase € uma doencga infecciosa crénica, causada pela bactéria
Mycobacterium leprae e caracterizada por lesées na derme e danos aos nervos
periféricos que comprometem a sensibilidade (térmica, dolorosa e tatil) e o sistema
motor (BRASIL, 2016a). Devido as lesdes neurais irreversiveis e incapacidades fisicas
(lagoftalmo, triquiase, mao e pé caido, garra movel), ocasionados pela agao do bacilo,
a Organizagdo Mundial da Saude fundamenta a importancia de realizar a avaliagao
da capacidade funcional destes por meio das evidéncias da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) relacionada com as
condicbes de saude e os dominios: fungdes e estruturas do corpo, atividades,
participagao e fatores ambientais. Uma vez comprometidos, os dominios supracitados
repercutem em alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo, limitagcao de atividade
e restricdo de participagao social (ROSA et al., 2016; DUPNIK et al.,2015; SANTOS;
PACIENCIA; URPIA, 2016; BRASIL, 2013c).

E valido salientar que quando se analisa a funcionalidade do individuo com
hanseniase é necessario diferenciar desempenho e capacidade funcional, pois o
desempenho avalia o que o individuo faz no seu dia a dia, e a capacidade funcional
avalia o potencial que a pessoa tem para realizar a atividade, que pode ou nao ser
utilizada (NOGUEIRA et al., 2017).

O Brasil atualmente esta entre os 22 paises que possuem as mais altas cargas
da doenga em nivel global e ocupa a segunda posi¢cédo na deteccédo de casos novos,
além de possuir 92% do total de casos dos paises das Américas. Em 2020, Brasil,
india e Indonésia notificaram mais de 10.000 novos casos para cada pais, enfatizando
que a doenga ainda permanece em um cenario de alta endemicidade (WHO,2016;
WHO, 2021). E, sabe-se que identificar estados endémicos € essencial para auxiliar
na avaliagao de estratégias de combate a doenca.

As limitagdes de atividades dos individuos com hanseniase sdo possiveis de
serem evitadas por meio da prevencdo de incapacidades e deficiéncias. Esta
prevencgao ocorre por intermédio de orientagdes dos profissionais de enfermagem,
fisioterapia, terapia ocupacional e médicos nos servigos de saude, principalmente no
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que tange a estimulagao para a atitude, pratica e adesao de agdes de autocuidado na
face, maos e pés. Com base na problematizacdo da hanseniase como fundante do
processo de adoecimento que causa grande prejuizo a saude fisica, mental e
emocional do individuo, com repercussao na execugao de atividades, justifica-se a
realizacao desta pesquisa.

Em face do exposto, o objetivo da presente pesquisa é avaliar a limitagdo nas
atividades, consciéncia de risco e comparar a média do escore da Screening of Activity
Limitation and Safety Awarenes-SALSA com a condig&o clinica e sociodemografica
dos individuos com hanseniase em tratamento na rede de atencdo basica e
especializada de saude de Jodo Pessoa/Paraiba/Brasil (SALSA, 2010). Os achados
encontrados na literatura sobre a tematica instigaram os autores a proceder ao
desenho desse capitulo que evidencia os resultados de pesquisa proveniente da
graduagéo stricto sensu nivel mestrado em Enfermagem com a colaboragdo de
pesquisadores do Grupo de Estudo e Pesquisa em Tratamento de Feridas da
Universidade Federal da Paraiba.

Limitagao de atividades e consciéncia de risco de individuos com hanseniase

No processo fisiopatolégico da hanseniase, a pele, mucosa nasal, olhos,
sistema mononuclear fagocitario e, sobretudo, as terminagbes nervosas sensitivas-
autondmicas da derme sdo acometidas de processo inflamatorio, conhecido como
neuropatia desmielinizante disseminada. Esta, por sua vez, pode transcorrer devido a
acao direta do Mycobacterium leprae ou por reagdes imunologicas do organismo ante
o bacilo ou, ainda, de natureza extrinseca, resultante da pressdo do edema sobre o
nervo, podendo levar a sérias complicagdes, tais como dano a fungdo motora,
sensorial e/ou autonémica, resultando em perda de sensibilidade dolorosa, térmica e
tatil (SANTOS; PACIENCIA; URPIA, 2016; JARDIM et al., 2015; TALHARI et al, 2015).
As complicagbes devido a lesdo neural podem ser divididas em primarias e
secundarias. As primarias sado decorrentes do comprometimento da sensibilidade
(térmica, dolorosa e tatil) e motora (BRASIL, 2017d; BRASIL, 2019¢e). Pesquisa mostra
que 52% dos individuos com hanseniase apresentaram o sistema motor afetado,
incluindo lesdes troficas e/ou traumaticas, garras, reabsorgéo e pé caido (alteragéao
da dindmica normal da marcha) (BENEDICTO et al., 2017).

As causas secundarias sao instaladas como consequéncia da falta de
prevencdo das primarias, especificamente relacionadas com os aspectos da
sensibilidade, expondo, assim, o individuo ao risco de desenvolver lesdes traumaticas
como queimaduras e ulcera plantar (BRASIL, 2017d; BRASIL, 2019e; RIBEIRO,
2015). A forma clinica (dimorfa, virchowiana), Grau de Incapacidade Fisica (GIF) alta
(GIF 1 e 2), nervo acometido (fibular e tibial) e o ndo uso de palmilhas ou calgado
adaptado antes de surgir a ulcera séo fatores de risco para a ocorréncia de ulcera
plantar (SAD DAS CHAGAS et al., 2019)

A limitagdo de atividades dos individuos com hanseniase e os efeitos negativos
sobre a qualidade de vida estao relacionados com o nivel de acometimento neural
em associagdo as reagdes hansénicas e a propria complexidade clinica da
enfermidade como a progressao da perda de sensibilidade na pele e episédios de
dores que podem progredir para atrofias, paresias, paralisias musculares,
deformidades na face, membros superiores e inferiores e incapacidades fisicas
permanentes (WHO,2016).

Pesquisa qualitativa realizada no Norte do pais delineia como as manifestagdes fisicas
das reacdes hansénicas limitam as atividades, as quais se d&o principalmente devido
a presencga de nédulos dolorosos causando alteragdes biopsicossociais, mudancgas
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na aparéncia e instabilidade da mobilidade. Ante o padecimento do corpo, o
mecanismo de defesa dos doentes, muitas vezes, € o autoisolamento, antes mesmo
da sociedade manifestar algum preconceito relacionado com a hanseniase (SANTOS
et al., 2018).

Devido a hanseniase ter um alto poder incapacitante, € relevante que os
servicos de saude analisem ferramentas que possam subsidiar a avaliagao clinica
realizada pelos profissionais de saude. Esses profissionais devem, além de considerar
a condigao fisica do doente, assegurar a integralidade da assisténcia. Sobretudo, por
meio da presenca de uma equipe multiprofissional que propicia a resolutividade do
trabalho, permitindo um aprofundamento de saberes e praticas e gerando uma maior
autonomia no processo de trabalho e assisténcia da Ateng&do Basica da Saude e na
Atencao Especializada (SOUSA; SILVA; XAVIER,2017).

Considerando a relevancia da avaliagao clinica, faz-se necessario na consulta
de enfermagem a apreciagdo dos aspectos funcionais do individuo acometido de
hanseniase, desde a saude fisica e mental até a capacidade de realizacdo de
exercicios e praticas diarias de autocuidado na face, maos e pés. As agdes de
autocuidado minimizam as complicagdes, evitam a evolugcdo da doenga com sequelas
e ajudam na obtencédo de independéncia pelo individuo em relagdo as atividades
(PINTO et al, 2016; ARAUJO; BUCHALLA, 2015).

De acordo com a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade

e Saude (CIF), a ocorréncia de alteragbes nas fungdes e estruturas do corpo,
consequentemente, gera barreiras para a realizagdo de atividades basicas da vida
diaria (ABVD) e atividades instrumentais da vida diaria (AlIVD) (OMS,2013).
Nesse aspecto, a atividade é definida como a execugao de uma tarefa ou agao por
um individuo. Em vista disso, emprega-se a escala Screening of Activity Limitation and
Safety Awarenes (SALSA) que averigua se o individuo tem alguma limitacdo de
atividades, esteja ele afetado pela hanseniase ou por outras neuropatias periféricas.
Essa ferramenta foi criada com base no preceito de ser transcultural, breve e simples
para ser usada na Atencdo Basica da Saude e sem necessidade de habilidades
especiais para o seu preenchimento (OMS,2013; SALSA,2010).

O presente capitulo evidencia um estudo descritivo, seccional, com abordagem
quantitativa. Os cenarios de desenvolvimento da pesquisa foram realizados na cidade
de Jodo Pessoa — Paraiba, Brasil, na rede de atengdo no Sistema Unico de Saude
que é formada pela Atengcdo Basica (em dezenove Unidades Saude da Familia
distribuidas em cinco distritos sanitarios) e Especializada de saude (Hospital de
Doengas Infectocontagiosas Doutor Clementino Fraga Filho).

Inicialmente, a proposta de pesquisa foi encaminhada a Secretaria Municipal
de Saude, bem como ao hospital de referéncia, ambos cenarios da pesquisa, para
obtengdo do termo de anuéncia destes 6rgdos publicos e liberagdo do campo de
pesquisa. Posteriormente, a operacionalizagcdo da coleta dos dados foi formalizada
mediante a emissao de certiddo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncia
da Saude da Universidade Federal da Paraiba sob parecer favoravel de n.° 3.037.883.
Previamente, foram determinados como critérios de inclus&o individuos maiores de
18 anos de idade que apresentavam capacidade psicologica preservada e estavam
fazendo uso da Poliquimioterapia Unica (PQT-U) preconizado pelo Ministério da
Saude (BRASIL, 2021b). Foram excluidos da pesquisa os individuos com confirmagao
de diagnostico ha menos de 30 dias e/ou que estavam em tratamento apenas devido
a reagao hansénica.

A populagdo do estudo foi composta de 171 individuos com hanseniase.
Considerando a populagédo descrita, o tamanho da amostra da atengdo Basica e
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Especializada foi definido admitindo-se nivel de confiangca de 95% e com base na
margem de erro de 5%. Dessa forma, o numero minimo de individuos com hanseniase
para compor a amostra estimada foi de 84 individuos. Sendo 22 na Atencéo Basica e
62 da Atencdo Especializada. Tendo em vista a possibilidade de perdas amostrais,
ampliou-se em mais de 10%, obtendo amostra final de 96 individuos.

A coleta dos dados ocorreu entre os meses de janeiro a margo de 2017. As
entrevistas foram realizadas conforme a disponibilidade e aceitacédo dos participantes,
no ambulatério dermatolégico do hospital supracitado e nas Unidades Basicas da
Saude em dias uteis, ou seja, de segunda a sexta-feira no turno matutino e vespertino.

O instrumento para coleta de dados utilizado foi um formulario estruturado
contendo variaveis sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, numero de filhos,
escolaridade, renda familiar, numero de familiares que residem na mesma casa) e
clinicas (dose PQT-U, classificagado operacional, baciloscopia, forma clinica, grau de
incapacidade fisica no diagnostico, reagado hansénica, doengas associadas, ulceras
plantares/palmares e neurite.

Para a analise da limitagcao de atividades e consciéncia de risco de individuos
com hanseniase foi utilizado o instrumento validado nacionalmente denominado
escala Screening of Activity Limitation and Safety Awarenes — SALSA. O SALSA, é
constituida por 20 perguntas com o objetivo de mensurar a limitagdo na execugao de
atividades relacionadas com os dominios olhos, mobilidade, autocuidado, destreza e
trabalho manual; estes dominios, por sua vez, geram um escore final que varia de 10
a 80, classificando-se em: sem limitacdo (escore varia de 10 a 24), limitagdo leve
(escore varia de 25 a 39), limitagdo moderada (escore varia de 40 a 49), limitagdo
severa (escore varia de 50 a 59) e limitagdo muito severa (escore varia de 60 a 80).
O escore geral da SALSA baixo indica pouca dificuldade com as atividades, enquanto
que escores mais altos indicam niveis crescentes de limitagdo de atividades (SALSA,
2010).

A escala supracitada fornece, também o escore de consciéncia de risco dos
participantes em relagdo a execugao de certas atividades. Este escore é calculado
separadamente do escore SALSA por meio de 11 perguntas. O escore de consciéncia
de risco sera um valor que varia de 0 a 11 (resultado do somatério de cada 4 com
circulo). Valores mais altos indicam uma consciéncia crescente dos riscos envolvidos
em certas atividades, mas também indicam que ha uma limitagao fisica de atividade
(SALSA, 2010).

Os dados obtidos foram analisados com o uso do programa estatistico
Statistical Package for the social sciences (SPSS) versao 13.0, com base nas técnicas
de analise descritiva e inferencial bivariada dos dados, bem como a aplicacéo de
anadlises de comparagao para medir possiveis associacdes entre as variaveis
investigadas no estudo. Foram aplicados os seguintes testes estatisticos ao nivel de
5% de significancia: teste de normalidade (Kolmogorov-Smirnov), teste de Levene
para comparacao de duas variancias, teste t paramétrico para comparacao de duas
amostras independentes e teste Anova de uma classificagdo (comparagao de varias
médias) (BEIGUEMAN, 2006).

Os dados ausentes (missing data) sao justificados pela falta de informacdes
clinicas nos prontuarios dos participantes da pesquisa, tais como: classificacdo
operacional (2), reagdo hansénica (1), neurite (1), GIF no diagndstico (13), ulcera
plantar/palmar (1) e forma clinica (9).

A pesquisa foi realizada com base nos aspectos éticos em pesquisa
envolvendo seres humanos, preconizados pela Resolugcédo 466/12 CNS com respeito
aos aspectos éticos que tratam do envolvimento de seres humanos em pesquisa
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(BRASIL,2012f). Os participantes do estudo foram orientados sobre os objetivos da
pesquisa, a participacdo voluntaria, anonimato e liberdade em desistir em qualquer
momento do estudo antes da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias.

A analise dos resultados demonstrou predominancia sociodemografica de
individuos do sexo masculino (55,20%), com idade média na faixa economicamente
ativa de 45,5 anos, casados (53,10%), baixo nivel instrucional (54,20%), renda
limitada (60,90%), condizente com outros estudos que apontaram o mesmo panorama
sociodemografico (SANTOS; BERTELLI, 2017; COSTA et al., 2017). No que diz
respeito a caracteristica clinica da hanseniase, apresentaram baciloscopia positiva
(55,30%), multibacilares (85,40%), forma dimorfa (45,80%), 45,83% tiveram Grau de
Incapacidade Fisica (GIF) zero (no diagnostico), 55,80% nunca apresentaram reagéo
hansénica, 88,40% nunca tiveram neurite e 93,80% nao apresentaram ulcera plantar
e/ou palmar, semelhante aos achados em pesquisas que abordam a mesma tematica
no Brasil (COSTA et al., 2017; SANTANA et al., 2018).

No que concerne a investigacédo da classificagao da limitagdo das atividades,
observou-se que 55, ou seja, 21% dos individuos apresentaram algum grau de
limitagdo, destes a predominancia foi sobre classificagéo leve (32,29%) (Tabela 1).

Tabela 1: Distribuicdo das frequéncias da limitagcao de atividades em individuos com
hanseniase, Jodo Pessoa, Brasil, 2017.
Escala SALSA

Limitagao de atividades n %
Nenhuma 43 44,79
Leve 31 32,29
Moderada 9 9,38
Severa 6 6,25
Muito severa 7 7,29
Total 96 100

Fonte: Pesquisa direta. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2017.

No que diz respeito a avaliagdo da limitagdo na execucao de atividades, a
escala SALSA aponta que, proporcionalmente, o dominio mobilidade (46%) se
apresentou mais proximo do seu escore maximo para limitagao de atividade, seguido
do dominio autocuidado (41%), dominio destreza e olhos (39%) e dominio trabalho
manual (35%). As médias dos cinco dominios mostram separadamente o impacto
destes sobre a média (31,54) do escore geral da SALSA, ou seja, quanto a limitagao
de atividade de determinado sitio corporal (maos, pés, olhos), sobretudo o dominio
destreza (média 10,98), o qual afetou o estado geral da autonomia dos individuos para
realizar alguma atividade (Figura 1).
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DOMINIO TRABALHO MANUAL 6,98

Manusear botdes 1,23
Passar linha na agulha 1,98
Manusear papéis 1,01
Pegar algo do chdo 1,49
Pegar objetos pequenos 1,27
DOMINIO DESTREZA 10,98
Pegar objetos pesados 1,92
Erguer objetos acima da cabecas 1,63
Cozinhar 1,36
Despejar liquidos quentes 1,39
Abrir e fechar garrafas 1,74
Abrir e fechar vidros com rosca 1,86
Pegar ferramentas 1,08

DOMINIO AUTOCUIDADO m— 4 91
Cortar unhas dos pés e m3os mmmm 1,54
Pegar objetos quentes mmmmm 2 06
Higienizar corpotodo m=m 1,31
DOMINIO MOBILIDADE m—— 7,29

Andar descalgo 2,03
Andar no ch3o irregular 1,39
Andar distancias longas 1,78
Agachar 2,09
DOMINIO OLHOS 1,57
Enxergar 1,57
LIMITAGAO DE ATIVIDADE LEVE 31,54

o] 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34

Figura 1: Médias dos escores por dominios, facetas e geral da escala SALSA para

os individuos com hanseniase — Jodo Pessoa, Brasil-2017.
Fonte: Pesquisa direta. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2017.

A comparagao entre a média do escore da escala SALSA e a condi¢ao clinica
dos individuos com hanseniase mostrou significancia estatistica nas variaveis GIF no
diagnéstico (p < 004) e neurite (p < 0,000). Aqueles com incapacidade fisica (GIF 1
ou 2) apresentaram maior limitagdo para atividades de acordo com o escore SALSA,
sendo o GIF 1 de maior influéncia negativa. Observa-se ainda que a presenca de
neurite (atual e/ou prévia) atuou negativamente sobre a limitagdo para atividades, de
tal forma que mesmo ocorrendo em menor numero (absoluto), apresentou-se
estatisticamente relevante em relagao aos dados.

Tabela 2: Comparagao da média do escore da SALSA segundo a condigéo clinica e
sociodemografica dos individuos com hanseniase, Jodo Pessoa, Brasil, 2017.

Variaveis n % Média Desvio- Significancia p
Padrao valor
Sexo (a), (b)
Mulher 43 44,80 32,80 13,89 p =0,423
Homem 53 55,20 30,50 13,99
Conjugalidade @ ®)
Casado (a) /uniao estavel 51 53,10 31,60 14,97
Viavo (a) 5 5,20 35,60 16,85 p =0,753
Divorciado (a) 6 6,30 26,50 7,92
Solteiro (a) 34 35,40 31,80 12,94
Escolaridade @
Sem 8 8,30 33,60 13,88
Alfabetizado 6 6,30 35,80 14,99
Fundamental completo ou 52 54,20 28,80 11,25 p = 0,080
incompleto
Médio completo ou incompleto 24 25,00 37,33 18,24
Superior completo ou
incompleto 6 6,20 25,00 6,87
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Classificagido Operacional @)
(b) ™

Paucibacilar 12 12,80 29,90 12,54 p=0,713
Multibacilar 82 87,20 31,50 13,70

Forma Clinica @ ®

Indeterminada 5 5,70 26,80 9,15
Tuberculbide 7 8,00 36,30 20,18
Dimorfa 44 50,60 29,80 14,55 p=0,757
Virchowiana 28 32,20 31,50 10,95
Neural pura 3 3,40 31,00 10,15

GIF no diagnéstico @™

GIF 0 44 53,00 25,90* 9,34 p = 0,004**
GIF 1 24 28,90 36,00** 16,87
GIF 2 15 18,10 34,90** 14,73
Reagio hansénica @ ®™
[ 27 28,40 35,10 16,70
1] 11 11,60 33,50 16,75 p =0,338
Ja teve em outro momento 4 4,20 30,00 9,56
Nunca teve 53 55,80 29,30 11,88
Neurite @™
Atual 7 7,40 52,10* 19,85 p = 0,000**
Prévia 4 4,20 37,50 19,43
Nunca teve 84 88,40 29,20** 11,33
Ulcera plantar/ palmar @-®™
Prévia p =0,141
Nunca teve 5 5,30 40,40 17,7
90 94,70 30,90 13,7

(+) Teste t paramétrico (compara as médias de 2 grupos independentes).

Resultado significativo: (*) p-valor < 0,05. (+) ANOVA paramétrica (compara as médias de 3 ou mais
grupos independentes). Resultado significativo: (**) p-valor < 0,01. Premissas satisfeitas: (a)
Normalidade dos dados (Teste de Kolmogorov-Smirnov), (b) Igualdade de Varidncias (Teste de
Levene)

Missing data: Ulcera plantar/palmar (1), Classificagdo Operacional (2), Grau de Incapacidade Fisica
- GIF no diagnostico (13), Forma clinica (9), Neurite (1), Reag&o hansénica (1).

Fonte: Pesquisa direta. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil,2017.

No que se refere a auséncia de limitagao para exercer atividades que envolvem
a acuidade visual, maos e pés dos individuos com hanseniase da pesquisa da capital
paraibana, esta possivelmente relacionada com o servigco de saude que identificou,
previamente, nos doentes os danos neurais geradores de incapacidades por meio da
realizagdo da Avaliacdo Neurologica Simplificada (ANS) preconizada pelo Ministério
da Saude (BRASIL,2016a) e, dessa forma, evidenciaram-se 53% com GIF 0, assim
como o numero de individuos que nunca desenvolveram neurite (88,40%).

Destaca-se a importancia de os profissionais de saude serem motivados pelos
servigcos de saude para realizar a ANS, a fim de verificar a integridade da fung&o neural
dos doentes, visto que seus beneficios sdo relevantes no aspecto clinico, uma vez
que possibilitam identificar precocemente a neurite, monitorar o tratamento e o
resultado do tratamento da neurite — para identificar incapacidades fisicas, subsidiar
condutas e, avaliar resultados, além de auxiliar no diagnostico de casos com sinais

-33-

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



cutaneos discretos da doencga e que apresentem testes de sensibilidade inconclusivos
(BRASIL, 2016a).

Observa-se que, de acordo com o escore geral da SALSA (média 32,54),
55,21% dos participantes apresentaram algum grau de limitagdo, destes um maior
quantitativo desenvolveu limitagdo leve para execucao de atividades. Estes achados
justificam a progressao da doenga com comprometimento neural (GIF 1 e 2) em quase
a metade dos participantes do estudo. Pesquisa realizada em Pernambuco evidenciou
que a maior parte dos individuos acometidos de hanseniase possuia limitagdo muito
severa e apresentou em sua grande maioria GIF 2 (SILVA et al., 2019).

O comprometimento neural (principalmente os nervos periféricos) na
hanseniase determina as fragilidades na realizagdo de atividades. O dano nervoso é
resultado de dois processos: o dano causado pelo contato direto com o bacilo ou o
dano causado pela resposta imune celular nos nervos. Uma vez comprometidos os
nervos periféricos, o quadro clinico pode evoluir para deficiéncias e incapacidades,
sobretudo nos olhos, nariz, face, membros superiores (MMSS) e inferiores (MMII), o
que contribui para a intensificagdo de limitagao nas atividades (LEVINSON, 2016).

E valido lembrar que o dano nervoso ocorre majoritamente em individuos
baciliferos (multibacilares) (LEVINSON, 2016), numero representativo no presente
estudo (85,40%). Do total de casos novos diagnosticados em 2019 no Brasil, 78,2%
foram classificados em multibacilares e 82% foram avaliados quanto ao GIF no
diagndstico e com parametro “regular” para esse indicador (BRASIL,2019g). Na
pesquisa, em Joao Pessoa, a avaliagao da variavel GIF ficou comprometida, visto que
somente 86,5% dos individuos com hanseniase tiveram a ANS realizada no momento
do diagndstico, indicando que em 13,5% dos prontuarios nao havia registro do GIF.

E da responsabilidade e dever dos profissionais da Enfermagem a acdo de
registrar no prontuario do paciente e em outros documentos proprios da area, seja por
meio de suporte tradicional (papel), seja eletrénico, as informagdes inerentes ao
processo de cuidar (BRASIL,2012h). A falta de registro no prontuario (tradicional ou
eletrbnico), ou mesmo a suposta nao realizagdo da ANS implica sérias consequéncias
para o individuo com hanseniase, visto que o exame neurologico possibilita o
diagnostico e tratamento precoces de complicagdes advindas do comprometimento
dos nervos e, quando associado a um quadro de neurite silenciosa, podera
desencadear no futuro graves incapacidades fisicas.

Ademais da importancia clinica da ANS, esta pode contribuir para a redugao da
carga da doenga nos paises endémicos, fortalecer a rede integrada de atencdo a
saude, além de permitir a identificacdo de problemas operacionais que mostrem a
necessidade de haver maior empenho dos municipios endémicos na implementacao
das agdes previstas na atual estratégia global denominada “Aceleragdo rumo a um
mundo sem hanseniase” para melhorar a atenc¢ao integral a pessoa com hanseniase
e/ou com sequelas da doenga (WHO, 2016).

No que concerne aos cinco dominios da escala SALSA, todos envolvem
atividades e, em sua maioria, exigem fun¢des neurais preservadas, que geralmente
estdo comprometidas nos individuos com GIF 1 e 2 (MOURA et al., 2017). No presente
estudo prevalecem, quando analisados isoladamente, os pacientes com GIF 0 (563%),
0 que possivelmente fundamenta a classificagdo de limitagdo leve na SALSA.

O dominio destreza foi o que apresentou a maior pontuacao de limitagao para
a execucgao de atividades, seguido do dominio trabalho manual, ambos relacionados
com as méos, mobilidade referente aos pés e, por ultimo, dominio olhos.

Estudos apontam que as deformidades mais comuns da hanseniase atingem
maos e pés, justificando em alguns casos a dependéncia de terceiros para realizar
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atividades, a exemplo, trabalhar (RODRIGUES et al., 2019; GOMES et al., 2018). Tal
fato pode ter sido provavelmente vivenciado pelos individuos classificados no escore
SALSA em limitagdo severa e muito severa.

Ainda, referente ao dominio destreza, observa-se a influéncia negativa nas
facetas sobre atividades como “Pegar objetos pesados” (p. ex. carregar sacolas de
compras), "Abrir e fechar vidros com tampa de rosca” (abrir condimentos em
conserva), “Abrir e fechar garrafas” (abrir uma garrafa de agua), demonstrando assim,
comprometimento dessa dimens&o. Ligado ao dominio trabalho manual as facetas
“Passar linha na agulha” e “Pegar algo do ch&o” apresentaram médias relevantes que
restringem a realizagao de atividades cotidianas.

No que tange a fisiopatogenia, os troncos nervosos mais acometidos nos
MMSS sao os nervos ulnar, mediano e radial. O bacilo de Hansen, por sua vez,
parasita os macrofagos e as células de Schwann que formam a mielina dos nervos
periféricos acarretando desmielinizacdo e dano axonal. Devido a bainha de mielina
ser responsavel por acelerar a condugdo nervosa, a mesma, quando destruida,
ocasiona perdas na sensibilidade e na motricidade dos musculos inervados por esses
neurénios (ROSA et al., 2016). Por esse motivo, muitos perdem a capacidade de abrir
e fechar tampas de rosca e pegar algo do chéo.

Na hanseniase, o acometimento dos nervos nos MMSS esta frequentemente
ligado as reagbes imunoldgicas (processos inflamatérios) e a causa neurogénica
(bacilo instalado diretamente no nervo) (LEVINSON, 2016). Nesse interim, a
intensidade do comprometimento dos nervos das mé&os varia de acordo com a
resposta do sistema imunoldgico do individuo. Nos casos multibacilares, presentes,
em sua maioria, no estudo paraibano, e nos individuos que apresentaram limitacéao
severa a muito severa, supde-se que ha maior numero de nervos comprometidos e
maior potencial para complicagbes neuroldgicas e sequelas neurofuncionais,
justificadas pela extensa disseminagdo dos bacilos. Logo, a perda da forga da
preensao palmar ocorre mais intensamente nestes. Pesquisa realizada no Nordeste
salientou que os multibacilares tém maior chance de apresentar algum grau de
incapacidade fisica (MORAIS; FURTADO, 2018).

Diante disso, infere-se que as modificagbes na estrutura das méaos (dedos e
punho), sobretudo a diminui¢ado da forga sdo entraves para a realizag&o de atividades.
Quando se tem deformidades visiveis (m&o caida, mdo em garra, ulcera palmar),
suscitando perda da capacidade funcional, o individuo pode apresentar um estado de
fragilidade, de dependéncia e muitas vezes perda da autonomia, gerando estresse
emocional para o doente e para familia (VIANA et al., 2017).

No curso natural da hanseniase, os individuos que apresentarem condicéo
clinica com neurite e com GIF 1 e 2, possivelmente terao pior desempenho para “andar
distdncias mais longas” e “andar em ch&o irregular’. Quando a hanseniase é
associada a outras comorbidades, tais como a osteoporose e artrose, geram grandes
esforgos para os individuos que n&o tém autonomia nos MMII. Dessa forma, justifica
o fato de o dominio mobilidade (46%) da escala SALSA ocupar proporcionalmente a
primeira posicdo dos dominios que se apresentou mais préximo do seu escore
maximo para limitagdo de atividade que envolve os pés. O que é concernente a
pesquisa que demonstra que o dominio mobilidade foi o unico a apresentar total
dificuldade para realizagédo de atividades (ALEXANDRE; ALVES, 2019).

Em face do exposto, faz-se necessario que os cuidados de saude atentem para
0 seguimento das pessoas em tratamento de hanseniase, de forma a evitar a
progressdo da doenga, incapacidades e deformidades dela decorrentes (reducao de
forca dos extensores do halux e dorsiflexores do tornozelo, pé caido, reabsorgao
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O0ssea, contratura, ulcera plantar, marcha lenta) que interferem na capacidade de
mobilidade (BRASIL, 2016a; ALEXANDRE; ALVES, 2019).

No que corresponde ao ato de cuidar-se, apesar de se tratar de praticas simples
e cotidianas, os dados apontam que proporcionalmente o dominio autocuidado (41%)
€ 0 segundo dominio mais proximo do seu escore maximo para a limitacdo de
atividade. Apesar da hanseniase ser potencialmente incapacitante, esse progndéstico
pode ser evitado ou minimizado por meio de praticas de autocuidado desenvolvidas
pelo doente, as quais sdo favoraveis a protecédo de sua integridade fisica, emocional
e social. O autocuidado favorece a integridade estrutural e funcional do corpo do
individuo, além de contribuir para o desenvolvimento e recuperagdao da saude
biopsicossocial (LIMA,2108).

O profissional de enfermagem, membro integrante da Atencdo Basica e
Especializada de saude, deve valorizar em sua consulta as praticas de autocuidado
para se adaptar as incapacidades e estimular a ponderacdo sobre atitudes que
favorecem viver de forma mais saudavel (NASCIMENTO, 2019).

O dominio olhos atuou positivamente na autonomia e seguranga dos
participantes, mostrando capacidade de enxergar o suficiente para realizar atividades
cotidianas, tais como “cortar as unhas das maos ou dos pés” e "colocar linha na
agulha”.

No que diz respeito a analise descritiva da escala SALSA, observou-se que 0
escore de consciéncia de risco variou de 0 a 9. Embora 60,42% dos individuos com
hanseniase possuisse alguma consciéncia de risco envolvendo a execugdo da
atividade, verificou-se que 61,46% dos participantes da pesquisa tém escore de
consciéncia de risco baixo - variagado de 0 a 1 — indicando que estes ndo executavam
as atividades pelo fato de apresentarem algum grau de incapacidade fisica ou as
evitavam por causa do risco conforme demonstrado no quadro a seguir (Quadro 3).

Quadro 3: Distribuicdo das frequéncias do escore de consciéncia de risco dos
individuos com hanseniase, Jodo Pessoa, Brasil, 2017.

Escore de consciéncia de n %

risco
0 38 39,58
1 21 21,88
2 8 8,33
3 11 11,46
4 4 417
5 4 417
6 1 1,04
7 3 3,12
8 2 2,08
9 4 417

Total 96 100

Fonte: Pesquisa direta. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil,2017.

Ainda no que se refere a escala SALSA, a mesma apresenta numero
representativo de individuos com baixa consciéncia de risco para a realizagdo de
atividades (Quadro 3), achados estes similares a outros estudos realizados no Brasil
(MOURA et al., 2017). Contudo, 60,42% dos participantes da pesquisa expressaram
percepcdo sobre o risco que estavam correndo de adquirir lesbes secundarias
(queimaduras, ulcera plantar e palmar, traumas) ao realizarem certas atividades.
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Certamente essa razdo de consciéncia de risco € justificada pelo quantitativo
expressivo (55,21%) de individuos que apresentou algum grau de limitagdo para
atividades, posto que se supbde que estes individuos tenham predisposicdo a se
protegerem mais quando comparados aos casos sem limitagado e com GIF 0.

E valido salientar que o profissional de enfermagem como membro da equipe
multiprofissional da Atencéo Basica deve sempre destacar a importancia da educagao
em saude, sendo necessario um acompanhamento das praticas de autocuidado, de
modo preventivo, visando diminuir os riscos de lesbes secundarias e,
consequentemente, de deformidades que podem gerar sequelas da doenga, maiores
limitagdes de atividades e interferir na Qualidade de Vida dos individuos acometidos
pela hanseniase (NASCIMENTO,2019).

Sobre os achados estatisticos na comparacdo da média entre as variaveis
clinicas e limitagdo de atividades (Tabela 2), presume-se que a auséncia de neurite
tenha influenciado menos a capacidade dos individuos no desempenho de suas
atividades, posto que apresentam menos comprometimento neural, implicando
diretamente a inexisténcia de dor nos sitios corporais. A neurite tem influéncia sobre
limitacdo das atividades, pois os achados mostram que o fato de o individuo nunca ter
tido neurite e incapacidade no momento do diagndstico s&o prognosticos favoraveis a
limitagdo para atividades.

Fisiologicamente, esses achados se justificam pela diminuicdo do
comprometimento neural em decorréncia das respostas imunoinflamatérias ao
patogeno, uma vez que clinicamente os doentes possuem condigdes favoraveis para
realizar atividades, devido ao fato de nao apresentarem parestesia localizada,
hipoestesia, anestesia térmica e dolorosa, dor a palpacao e espessamento do nervo
afetado com evolugéo para alteragdo motora (LUCENA et al., 2019).

Nos registros dos prontuarios dos participantes da pesquisa, a neurite foi
identificada em cerca de 11,60%, o que n&o significa dizer que realmente esteja
ausente, uma vez que os individuos com hanseniase evoluem com perda neural
insidiosa (neurite silenciosa) sem apresentar manifestagcbes como dor, parestesia e
disestesia. O seu reconhecimento trata — se de grande relevancia clinica, visto que
seu atraso diagnostico pode resultar em danos neurais irreversiveis (ANDREOLA;
OTTOBONI; MUKAI, 2016).

Divergente dos achados da presente pesquisa em que 88,40% apontaram
auséncia de neurite, estudo realizado no ambulatério de hanseniase do servigo de
dermatologia de um hospital universitario apontou que 80% destes individuos com
neurite apresentavam sequelas neurologicas, tais como alteragbes  sensitivas,
motoras e  tréficas durante avaliagbes funcionais irreversiveis (ANDREOLA;
OTTOBONI; MUKAI, 2016). O que evidencia o potencial incapacitante e de sequelas
da hanseniase.

Presume-se que a limitacdo em desenvolver atividades por parte dos
participantes da presente pesquisa (55,21%), seja justificada pelos casos que ja
tiveram ou tém reagdo hansénica (44,20%) e pelas evidéncias de pesquisas
realizadas em municipios do Brasil em que politicas publicas precisam fomentar
maiores investimentos na capacitacdo e educacao permanente dos profissionais da
saude que atuam na integracdo de ag¢des de controle da hanseniase na Atengao
Basica. A fim de que estes profissionais se sintam seguros em prestar assisténcia de
qualidade, implementando mecanismos de vigilancia epidemioldgica para o agravo
em questao, fortalecendo o seu programa de controle e promovendo melhorias nos
processos de assisténcia (SAVASSI, MODENA, 2015).

-37-

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



Entretanto, é valido lembrar que a Atencao Basica ainda apresenta fragilidades
que repercutem no manejo do controle da hanseniase, como contratagcdo de
profissionais sem experiéncia, insuficiéncia de profissionais, poucos espacos para
discussoes e fortalecimento do trabalho em equipe, rigidez nos agendamentos, pouca
exploragédo da clinica da enfermagem, horarios restritos de atendimento impedindo
que individuos que trabalham realizem a dose supervisionada da Poliquimioterapia
(PQT) (CARDOSO, 2017; TESSER; NORMAN; VIDAL, 2018).

Alguns aspectos avaliados pelo instrumento SALSA sao passiveis de agdes
dos profissionais de saude que transformem a pratica clinica, tais como reconhecer
as necessidades fisicas, fomentar grupos de autocuidado para evitar sequelas da
doenca, prevenir a instalacdo de incapacidades na rede da Atencdo Basica e
Especializada a saude, implementar intervengdes individualizadas com treinamento
para reabilitacdo e delineamento de tecnologias assistivas (SERRANO; VELLEZ;
CASTRO, 2016).

A equipe de enfermagem como agente de mudanga deve identificar
vulnerabilidades do individuo com hanseniase, apresentar estratégias interventivas e
empoderar os doentes para realizar seu proprio ato de cuidar-se, promover a
prevencdo de incapacidades e promog¢ao em saude, além de identificar as
necessidades individuais para prescrever o plano individualizado de cuidado.

Dessa forma, € fundamental que os profissionais da Atencdo Basica e
Especializada, por meio da educagado em saude, agente transformador do cuidado,
adotem medidas de promocao, prevencao e recuperacao da saude. O aprimoramento
da pratica de enfermagem pode ser realizado por intermédio do uso da escala SALSA
para auxiliar na identificacdo de complicacdes e sequelas da hanseniase que possam
contribuir para a perda de autonomia dos doentes na realizagdo de atividades de
acordo com a individualidade relativa a cada caso.

Consideragoes Finais

A hanseniase por se tratar de uma patologia negligenciada pelas politicas
publicas de alguns paises, frequentemente a mesma esta associada a precarias
condi¢cbes de vida da sociedade e por contribuir para a manuteng¢ao do quadro de
desigualdades e representar um obstaculo ao crescimento dos paises em
desenvolvimento (BRASIL, 2017d)

Conforme mostra as taxas de detecgdo geral dos casos novos da doenga em
dois anos consecutivos — 13,23 casos (2019) e 13,70 casos (2018) para cada 100 mil
habitantes — a doenga ainda permanece em um cenario de alta endemicidade no
Brasil (BRASIL, 20199). E sabe-se que identificar Estados endémicos € essencial para
auxiliar na avaliagao de estratégias de combate a doenca.

Provavelmente o principal determinante da prevaléncia da endemia e do
quantitativo de individuos com incapacidades e deformidades, seja pelas fragilidades
dos servigos de saude (nos trés niveis da rede de atengdo a saude), como entraves
organizacionais, dificuldade para oferecer cuidado integralizado, n&o priorizagao de
acdes de prevencio de incapacidades e profissionais despreparados retardando o
diagndstico precoce. Sabe-se que quando o tratamento medicamentoso € iniciado
tardiamente, presume - se que Grau de Incapacidade Fisica também esta associado
ao tempo de evolugéo da hanseniase (VERAS, 2019; MOURA,2017).

O presente capitulo trouxe caracteristicas individuais dessa parcela da
populagdo, com vista a ampliar a concepgao que se tem do todo, e a partir de entao,
potencializar o olhar humanizado do profissional da enfermagem para minimizar os
efeitos negativos da doenga sobre a capacidade de execugao de atividades.
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As limitagdes de atividades dos individuos com hanseniase sdo possiveis de
serem evitadas, através da prevencdo de incapacidades e deficiéncias. Esta
prevencgao ocorre por intermédio de orientagdes dos profissionais de enfermagem,
fisioterapia, terapia ocupacional e médicos nos servigos de saude, principalmente no
que tange a estimulagao para atitude, pratica e adeséo de agdes de autocuidado na
face, méos e pés. A partir da problematizagdo da hanseniase como fundante do
processo de adoecimento que causa grande prejuizo a saude fisica, mental e
emocional do individuo, com repercussado na execugao de atividades justifica-se a
realizacao desta pesquisa.

Os achados encontrados na literatura sobre a tematica instigaram os autores
do presente estudo a proceder ao desenho do capitulo que evidencia os resultados
de pesquisa proveniente da graduacgao stricto sensu nivel mestrado em Enfermagem
gue contaram com a colaboragao de pesquisadores do Grupo de Estudo e Pesquisa
em Tratamento de Feridas da Universidade Federal da Paraiba.

A pesquisa supracitada teve como objetivo avaliar a limitagdo nas atividades,
consciéncia de risco e comparar a media do escore da SALSA com a condi¢ao clinica
e sociodemografica dos individuos com hanseniase em tratamento na rede de
Atencao Basica e Especializada de saude de Jodo Pessoa/Paraiba/Brasil. Para tal,
implementou-se a escala SALSA.

Os resultados do estudo evidenciaram que a escala SALSA por meio dos seus
cinco dominios e escores mostrou ser satisfatoria e clara na compreenséao da limitagcéao
de atividades com os individuos com hanseniase. No aspecto global, os individuos
com hanseniase apresentaram limitacado leve para execucao de atividades, embora
mais da metade dos participantes da pesquisa tenham tido algum grau de limitagédo
(de leve a muito severa).

O dominio mobilidade proporcionalmente se apresentou como o mais proximo
do escore maximo para limitacdo para execugdo de atividades. Em relacdo a
comparagao entre limitagcao de atividades e condic¢ao clinica, verifica-se que somente
as variaveis GIF no diagnostico e neurite (p < 0,000) demonstraram diferengas
significativamente estatisticas.

Na presente pesquisa, identificou-se que alguns individuos apresentaram GIF
2 e, mesmo assim apresentaram auséncia de limitagao para realizar atividades. Nessa
perspectiva, sugere-se a realizacdo de novas pesquisas para averiguar se 0S
participantes do presente estudo integram algum programa terapéutico ocupacional
que possa englobar métodos, recursos (tecnologia assistiva) e técnicas que, em
conjunto, viabilizem a manutencédo e recuperacdo de fungbes necessarias para o
desempenho funcional ocupacional dos individuos com sequelas de hanseniase.

Assim como a necessidade de novas investigagdes que possam verificar se 0s
profissionais de saude estdo tendo conhecimento técnico para saber interpretar e
utilizar a ferramenta de Avaliagdo Neurolégica Simplificada, preconizada pelo
Ministério da Saude, no intuito de observar se a classificagdo do grau de incapacidade
identificada pelo profissional de saude esta coerente com o acometimento neural que
o doente apresenta na consulta de enfermagem.

E valido lembrar que a avaliacdo do GIF pelos profissionais de saude, além de
possibilitar a analise do comprometimento neural do doente, € essencial devido ao
fato de ser um indicador epidemiolégico para avaliar programas, determinar a
precocidade no diagnostico e fazer uma comparagdo ao GIF inicial e final do
tratamento poliquioterapico do individuo.

No entanto, durante o processo de coleta de dados da presente pesquisa,
aproximadamente 13,54% dos dados sobre o GIF no diagndstico estiveram ausentes
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nos prontuarios, comprometendo a analise desta variavel sobre o desfecho. Entende-
se que, embora ndo minimize os efeitos apresentados da presente pesquisa, a falta
de registro clinico nos prontuarios tenha sido um fator limitante para o trabalho. Assim,
sugere-se potencializar os achados dessa pesquisa, estendendo-a a outros cenarios.

A escala SALSA contempla o risco de se aumentar as deficiéncias durante a
realizacao de atividades. Apesar do presente estudo identificar que mais da metade
dos individuos com hanseniase tém algum grau consciéncia de risco para atividades,
este seguimento de avaliagao é falho, posto que as respostas afirmativas presentes
na SALSA ndo asseguram que o individuo ndo tenha consciéncia do risco sobre
alguma atividade, além do fato de que, em alguns casos, pessoas podem realizar a
atividade mesmo tendo a percepgédo do risco, seja pelo direito do livre arbitrio
(atividade de andar descalgo e cortas as unhas das mé&os e pés), seja por
necessidades pessoais, como por exemplo, exigéncia da profissdo que exerce
(atividades de usar ferramentas, cozinhar, colocar linha na agulha, carregar objetos
pesados), residir em bairros sem estrutura urbana (atividade de andar em chéao
irregular) e sem transporte publico ou particular (atividade de andar distancias longas).
Em face do exposto, faz — se necessaria a realizagcdo de novas pesquisas para a
construcao e validagao de um novo instrumento especifico para avaliar a consciéncia
de risco de se aumentar as deficiéncias devido a atividade.
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Resumo

O tema deste artigo é a evolugao das politicas publicas de controle da hanseniase. O
problema investigado foi: “Como as politicas publicas brasileiras impactaram o
controle da doencga?”. A hipbétese a seguir foi cogitada: “as politicas publicas
brasileiras, em especial a poliquimioterapia, geraram grande impacto no prognostico
dos pacientes”. O objetivo geral é “resgatar um panorama da evolugao das politicas
publicas no controle da enfermidade”. Os objetivos especificos sao: “resgatar as bases
historicas, epidemioldgicas, de diagndstico e tratamento”; “relatar a importancia da
evolugdo farmacolégica do tratamento”; “evidenciar a centralizagdo de todos os
processos pelo Ministério da Saude”; “abordar o acesso aos direitos previdenciarios
nos casos de incapacidade laborativa”. Este trabalho € importante para facilitar a
educacao em saude de profissionais e da populagao sobre a doenca. Trata-se de uma

pesquisa qualitativa tedrica com duragao de trés meses.
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Abstract

The subject of this article is the evolution of public policies for leprosy control. The
problem investigated was: “How have Brazilian public policies impacted disease
control?”. The following hypothesis was considered: "Brazilian public policies,
especially polychemotherapy, generated a great impact on the prognosis of patients”.
The general objective is “to rescue an overview of the evolution of public policies in the
control of the disease”. The specific objectives are: “to rescue the historical,
epidemiological, diagnosis and treatment bases”; ‘report the importance of the
pharmacological evolution of the treatment”; “to show the centralization of all
processes by the Ministry of Health”; “addressing access to social security rights in
cases of work disability”. This work is important to facilitate health education for
professionals and the population about the disease. It is qualitative theoretical research
lasting three months.

Keywords: Leprosy. Public policy. Polychemotherapy. Physical Disabilities. Social
Security Rights.

Introducgao

A Hanseniase é um problema de saude publica ja conhecido pela humanidade
ha milénios e seu controle permanece extremamente desafiador até os dias atuais.
Entretanto, apesar da sua eliminacao ainda nao ter sido alcangada, o Brasil e outros
paises endémicos trabalham com diversas politicas publicas no enfrentamento a
doenca, impactando positivamente a recuperacao e qualidade de vida dos pacientes,
onerando menos o sistema publico de saude e preservando melhor a capacidade
produtiva da populacéo.

Esta € uma das doencgas conhecidas ha mais tempo no mundo, remetendo a
séculos antecedentes a Cristo, e mesmo assim continua sendo um agravo de saude
de relevancia publica nos dias atuais para paises em desenvolvimento, inclusive o
Brasil (EIDT, 2004; MARTINS, 2009). O contexto epidemiologico da enfermidade no
Pais destaca-se pelos obstaculos de eliminacdo da mesma, sendo assim um desafio
que continua relevante para os servigos publicos de saude nacionais (MANTELLINI;
GONCALVES; PADOVANI, 2019).

O presente capitulo tem como objetivo trazer respostas ao problema “Como as
politicas publicas brasileiras impactaram o controle da hanseniase no Pais?”. A
formulacdo e execugdo de politicas publicas em saude no contexto nacional
impactaram a realidade do enfrentamento a hanseniase e resultaram em evolugéo
significativa na promogdo em saude, diagndstico, tratamento e recuperagdo dos
individuos acometidos pela doenca.

E responsabilidade dos municipios, estados e do Governo Federal o trabalho
em conjunto com outras organizagbes da sociedade civil no intuito de divulgar
conhecimento atualizado a respeito da hanseniase. As secretarias municipais e
estaduais, assim como o Ministério da Saude precisam agir em conjunto com o
Ministério da Educagéao e secretarias estaduais e municipais de Educagéao, agindo na
facilitagdo da unido entre servico e ensino na pos-graduagéo, cursos técnicos e
graduacgéo (BRASIL, 2016).

Diante deste problema, levantou-se a hipotese de que “as politicas publicas
brasileiras de combate a hanseniase, em especial as relacionadas a
poliquimioterapia, geraram impacto significativo no prognostico e na qualidade de vida
dos pacientes”. Adicionalmente, esta medida trouxe inumeros ganhos a administragao
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publica, tanto no uso mais racional dos recursos publicos quanto na recuperagao mais
eficiente dos individuos que integram a populagdo economicamente ativa do Pais.

O aspecto de maior impacto, em todas as perspectivas, foi o relatorio do comité
da Organizagdo Mundial da Saude (WHO, 1982) que recomendou a implementacgao,
pela saude publica de todos os paises, da poliquimioterapia como estratégia
farmacoldgica de combate a hanseniase. Os desdobramentos internacionais foram
muito significativos, considerando-se que todos os especialistas atuantes no periodo
ficaram cientes das mudancgas propostas, independente de sua concordancia ou nao.
No contexto brasileiro as recomendacdes foram acatadas e implementadas de forma
muito consistente (GONCALVES, 1986).

Este capitulo tem como objetivo geral resgatar na literatura um panorama da
evolucdo das politicas publicas em saude no enfrentamento a hanseniase. Mesmo
que a eliminagdo da doencga ainda n&o tenha sido alcancada e diante dos inumeros
desafios enfrentados, este trabalho visa evidenciar a evolugédo das acgdes brasileiras
nas diversas etapas de controle da doenga, em especial os referentes ao tratamento
farmacoldgico.

Mesmo sem voltar muito a histéria, é facil observar o reconhecimento de
aspectos originarios e evolutivos da execugéao oficial de politicas publicas de controle
da hanseniase sdo muito semelhantes a evolucdo cientifica no conhecimento da
doenca. Ha cem anos, a realidade de enfrentamento a enfermidade era bastante
sombria: ndo havia tratamento e nem cura, sinais e sintomas eram interpretados e
classificados de forma confusa e havia poucos pesquisadores envolvidos e baixa
produgéo cientifica relacionada (SCOLLARD, 2005).

Os objetivos especificos deste capitulo sao: resgatar aspectos gerais sobre a
histéria, epidemiologia, diagnostico e tratamento da hanseniase; relatar a importancia
da evolugdo da abordagem farmacologica do tratamento da doenga; evidenciar a
estratégia de centralizagdo do atendimento e da compra e distribuicdo de insumos
pelo Ministério da Saude e abordar o acesso do individuo com hanseniase aos direitos
garantidos pelo Estado no caso de incapacidade do exercicio de suas atividades
laborativas.

A importancia do estimulo ao planejamento e execugdo de medidas mais
eficientes da saude publica para diagnosticar a hanseniase mais cedo é evidente. A
orientacdo constante dos recursos humanos utilizados no controle da doenca precisa
de constante fortalecimento. Da mesma forma, acdes educativas em saude para
promover e divulgar informagdes sobre a hanseniase contribuem para que enfermos
reconhegcam as caracteristicas clinicas da doenga e procurem uma unidade de saude
de forma precoce. Ao incluir as chances de desenvolver incapacidades fisicas, as
consequéncias de contrair a enfermidade em idade de trabalho e produ¢édo econdmica
ultrapassam aspectos sociais e pessoais, prejudicando também o contexto econémico
regional (RIBEIRO, 2012).

Este capitulo contribui como instrumento para a educacdo em saude dos
profissionais das mais diversas areas que tiverem acesso ao mesmo. Ao facilitar o
acesso a informacgdes cientificas sobre os principais aspectos da hanseniase e das
estratégias publicas para o seu enfrentamento, esta pesquisa colabora na
conscientizagao das classes profissionais alcangadas sobre a relevancia da doenca e
dos seus impactos a populacédo e a economia brasileiras.

A importancia desse trabalho para a comunidade cientifica € disponibilizar uma
analise objetiva do panorama geral das politicas publicas de enfrentamento a
hanseniase, em especial as brasileiras, ao tornar mais acessivel uma abordagem
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geral dos principais aspectos abordados nas publica¢gdes mais relevantes em lingua
portuguesa dos ultimos cinco anos.

O presente trabalho acrescenta socialmente uma analise retrospectiva dos
impactos reais das iniciativas publicas na vida do cidad&o, ressaltando a importancia
de agdes que priorizem a dignidade humana. Além de atingir mais frequentemente
individuos socialmente vulneraveis, o perfil incapacitante das formas mais graves da
doenga a tornam muito impactantes no aspecto socioeconémico, ja que pode tornar o
enfermo inapto a exercer sua atividade laborativa e prejudicar significativamente o seu
sustento e de sua familia.

Trata-se de uma pesquisa teorica, com fundamentos em artigos cientificos e
livro académico, bem como manuais e diretrizes do Ministério da Saude acerca do
enfrentamento a hanseniase no Pais. As politicas publicas brasileiras fornecem as
bases das medidas exercidas do Estado para a prevencgao, diagndstico, tratamento,
e recuperacgao, dos pacientes.

Foram selecionados trés artigos cientificos, publicados nos ultimos cinco anos,
em lingua portuguesa, um livro académico, um manual e, um conjunto de diretrizes
do Ministério da Saude, extraidos de busca realizada no Google Académico e Portal
de Periddicos da Capes, a partir das seguintes palavras-chave: Hanseniase, Politicas
Pudblicas, Tratamento.

Como critérios de exclusdo dos artigos cientificos, foram selecionados os
artigos em que pelo menos um(a) dos(as) autores(as) € mestre(a) ou doutor(a), além
da exigéncia de se tratar de artigo publicado em revista académica com ISSN ou livro
académico com ISBN, publicagdo ha no maximo cinco anos, e apenas em lingua
portuguesa. Esta pesquisa de revisdo de literatura tem o tempo previsto de trés
meses. No primeiro més, realizou-se o levantamento do referencial tedrico; no
segundo, a revisdo da literatura; no terceiro més, a elaboragcdo dos elementos pré-
textuais e pos-textuais que compdem todo o trabalho.

Priorizou-se uma pesquisa qualitativa, na qual os autores trataram os dados
obtidos por meio da pesquisa bibliografica, considerando os aspectos relevantes
levantados pelos seus respectivos autores. A verificacdo qualitativa, em que os
autores administram as bases que foram atingidas por intermédio da pesquisa
bibliografica, levam em consideragdo os pontos relevantes levantados pelos seus
referentes autores.

A revisao literaria € um fundamento primordial na producéo cientifica. A revisao
literaria precisa referenciar estudos anteriores publicados, visando situar-se sobre o
progresso do assunto; delimitar a revisao literaria aos incentivos mais significativos
ligados ao tema de pesquisa, assim como atentar-se em fazer a citacdo dos
produtores literarios e, de modo obrigatério nas referéncias bibliograficas (PEREIRA,
2006, p.83).

Impacto da Evolugao das Politicas Publicas Brasileiras de Enfrentamento a
Hanseniase

Panorama Geral

A hanseniase € uma doenga cronica, infectocontagiosa, em que o gerador
etiologico é o Mycobacterium Leprae (BRASIL, 2017). A doenga pode evolucionar, em
situacdes sem o devido cuidado nas formas iniciais, tornando-se contagiosa e tendo
potencial para alcancar individuos de qualquer faixa etaria ou sexo, até mesmo idosos
e criangas. O periodo de evolugdo acontece, em via de regra, de forma morosa e
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gradativa, sendo capaz de ocorrer incapacidades fisicas (BRASIL, 2017; SCOLLARD
et al., 2020).

Esta enfermidade € uma das mais ancestrais do universo. Embora seja uma
doenca que remete a época antes de Cristo, inclusive na atualidade consiste ainda
uma enfermidade de alta relevancia na saude publica para paises em crescimento
como o Brasil (EIDT, 2004; MARTINS, 2009).

A patologia tem sido estudada aos longos dos anos e 0 que se percebe que 0s
paises em desenvolvimento tém uma propensio maior para 0s numeros de casos.
Vé-se as questdes das diferencas de sociais influenciam diretamente nos casos, dado
o descaso do governo, no que concerne a saude publica, com as populagbes mais
vulneraveis. O Brasil caminha a passos lentos ainda na questdo de informagao
esclarecidas para pessoas que necessitam de atendimento para tratamento da
enfermidade, muitas vezes s&o pessoas iletradas e com pouca clareza das
consequéncias de um diagnostico tardio.

Refere-se a uma mazela relacionada as desigualdades sociais, visto que atinge
principalmente as localizagdes mais carentes do mundo (DOMINGUEZ, 2015). A
enfermidade apresenta uma questdo social definida evidente pela transgressdo dos
direitos humanos, a comegar da pratica da segregagcado compulsoria até os dias atuais.
A situacao social da hanseniase é desprezada e apresenta uma disputa na luta pela
qualidade de vida e cidadania das pessoas acometidas por esse dano (MANTELLINI;
GONCALVES, PADOVANI, 2019).

A hanseniase € caracteristica nos paises tropicais, principalmente nos em
desenvolvimento ou em expansao. Sua hegemonia refreou-se, depois da introdugao
da terapia multidrogas no comego do decénio de 1980, constante em 105 paises
peculiares, estritamente aqueles do sudeste da Asia, das Ameéricas, da Africa, do
Pacifico Ocidental e do Mediterraneo Oriental, agrupando um amplo numero de casos.
Foram identificados, em 2011, 219.075 novos casos, em nivel global (LASTORIA,
2014).

No Brasil, a hanseniase é uma doenca de problematica publica, com rol de
prevaléncia de 1,42 incidente por 10.000 habitantes e 31.044 incidentes novos
detectados em 2013. O Brasil lidera o segundo lugar em numero absoluto, dos casos
de hanseniase, ficando atras apenas da india, apesar de trabalhos integrados e
acordos segurarem agdes para controlar a endemia (LASTORIA; MORGADO, 2016).
Diante dessa realidade, o enfrentamento a hanseniase € desafiador, em especial no
aspecto econémico em sociedade, ja que uma grande parcela dos usuarios nao
consegue acessar os tratamentos recomendados, e varios paises n&o oferecerem os
recursos necessarios para controlar a doenga, causando sua disseminagao com a
imigracao de seus habitantes (WHO, 2018).

Diante desse cenario, chegamos a conclusao de que pacientes moradores das
areas do Brasil mais prevalentes para hanseniase (Nordeste, Centro-Oeste e Norte)
acabam desistindo da farmacoterapia com mais frequéncia. Dessa forma, individuos
submetidos a tratamento incorreto se tornam transmissores progressivos, tornando
mais dificil controlar a enfermidade. Observa-se também que piores condi¢des sociais
e econdbmicas se associam de forma direta a maior ocorréncia de desisténcia da
polifarmacoterapia (PESCARINI et al., 2018; NERY et al., 2019).

O impacto dos aspectos ambientais na propagacdo da hanseniase a
caracterizam como endémica, apresentando-se quase que exclusivamente em paises
tropicais, que também s&o subdesenvolvidos por coincidéncia, sendo o
desfavorecimento econdmico considerado um fator de risco (FOSS, 1999).
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Analisando politica publica setorial como o procedimento de compreensao e
coordenacao dos discrepantes fatores ligados nos contextos de segmentos inerentes
da sociedade, pode-se a reconhecer que as politicas oficiais na area da saude no
mundo, no periodo do século XX, deram desde do locus que a identificam como
fidedigna, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), revelada nos anos 1940 como
area especializada da Organizagdo das Nacgdes Unidas (PAHO, 2002), por
consequéncia dos empenhos internacionais pela paz por meio das nagobes, e
reconheceu com seu desempenho, para as Américas e Caribe, a primeira
Organizagdo Pan-Americana da Saude. De outro ponto de vista, com igualdade
expandida, as instituicbes privadas de alguma maneira ligada e/ou cativadas na
assisténcia humanitaria condutores da doenga se organizam, da mesma maneira em
nivel mundial, por meio da Federacdo Internacional das Associagbes contra a
Hanseniase (ILEP) (MANTELLINI; GONCALVES, PADOVANI, 2019).

E de se distinguir com facilidade que a origem e a evolugdo da execucéo de
politicas publicas primordiais a hanseniase de forma natural dificultam com as dos
saberes técnico-cientificos acerca da doenca. Scollard (2005) projeta breves
pinceladas ao restaurar os tons pastéis da moldura sombria da existéncia setorial de
um centenario atras; uma enfermidade sem tratamento, bastante confundida em
termos conclusivos de manifestagdes, complicacbes e especificagdes, incuravel,
objeto de insuficiente de recursos para pesquisa e de numero de cientistas dedicados
menor ainda. Com a formagédo dos Drs. Ridley e Jopling da nova classificagao
imunoclinica, nos anos 60, o autor registra uma grande inflexdo. Aparentemente
houve uma simplificagdo reducionista nesse procedimento, seguramente a
descoberta das evidéncias seguram a Teoria da Margem Anérgica do professor no
periodo dos anos 30 e sua classificagao clinica determinada no Congresso de Madri
(cf. GONCALVES, 1977) sao relatos passados ao assinalado e de relevancia n&o
negligenciavel. Como a especifica identificagdo dos mesmos indica, a génese de um
mais o outro € ibero-americana, e ndo anglo-saxénica (MANTELLINI; GONCALVES,
PADOVANI, 2019).

Poliquimioterapia para tratamento da Hanseniase, politica de maior impacto

Efetivamente o comeco da terapia medicamentosa adequada para hanseniase
veio a tona depois de 1940, apos o inicio do uso das sulfonas. Diante do surgimento
de resisténcia microbiana a este medicamento, em 1982 a Organizagdo Mundial da
Saude sugeriu a farmacoterapia multipla, esta exercida na nagéo brasileira a partir de
1993 (WHO, 2018; WHO, 1998).

O separador de aguas em todo o processo de evolugdo do controle da
hanseniase, independente de qual entendimento se adote, sobre a recomendagao do
comité de peritos da OMS (WHO, 1982) para adeséo, pelo sistema de saude, em
esfera mundial, da poliquimioterapia para o recurso terapéutico da doenga. O
empenho internacional resultante tornou-se imenso, e pode-se expressar que nenhum
hansendlogo dessa época manteve-se a margem do referente processo de mudanga
desencadeada, estivesse a favor ou contra. Notadamente no Brasil, houve grande
anuéncia ao processo. Desse modo, a observagédo se iniciou através do contato
quotidiano com a matéria ocorrendo de maneira ativa e sistémica, pela escuta de
depoimentos e desdobros.

De forma académica, desde sua liminar, conta-se com relatos técnicos
esclarecedores (GONCALVES, 1986). Radicalizada, a mencionada concepg¢ao
transportou a aprovagédo no ano de 1991, pela Assembleia Mundial da Saude, com
objetivo de eliminagdo da hanseniase como problema na rede de saude publica em
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2000, considerando a ndo auséncia total, mas assisténcia com prevaléncia menor do
que um ocorréncia em dez mil pessoas (WHO, 1991), sem nenhuma referéncia as
incapacidades fisicas relacionadas a doenga (OMS, 2000; MANTELLINI;
GONCALVES; PADOVANI, 2019).

A taxa de detecgdo e os indicadores de novos diagnosticos costumam ser
inferiores do que a real prevaléncia da doencga, visto que algumas situagdes de
hanseniase nao serao identificadas, ainda que determinado territério ndo tenha
nenhuma ocorréncia diagnosticada, ja que podem existir pessoas com hanseniase
sem tratamento (NORIEGA et al., 2016). O processo de controle da hanseniase em
todo procedimento global da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), nas recentes trés
décadas, tem transformado a deteccdo em um procedimento sensivel a todas as
circunstancias e inicio de tratamento rapido com a terapia multimedicamentosa (OMS,
2017).

A década de 90 ficou marcada como inicio da grande lista de definigdes,
propostas e resolugdes da estratégia de erradicagdo da hanseniase no mundo, criado
pela Organizagdo Mundial da Saude. Estas, apds alguns anos, iniciariam a incluir
progressivamente as incapacidades fisicas nas discussdes. Entre o publicado
inicialmente de forma oficial e técnica nessa época sobre as mesmas, criaram-se
orientagdes praticas para prevenir as incapacidades fisicas (SRINIVASAN, 1993), as
gquais embaladas pela poliquimioterapia apresentavam-se como tentativas para evitar
melhor estas complicagbes acompanhando o maior desenvolvimento das medidas de
controle como um todo.

Diante da presenca frequente das incapacidades na vida cotidiana dos

pacientes que levam a limitagdes socioeconbémicas e deformacgdes que precisam de
cirurgia, foram publicadas diretrizes para a realizagdo dos procedimentos necessarios
(SRINIVASAN; PALANDE, 1997) visando orientar a equipe médica de locais de
atendimento comunitarios (MANTELLINI; GONCALVE; PADOVANI, 2019).
As politicas publicas no Brasil continuam ainda buscando estratégias de combate a
hanseniase, atualmente, ndo ha busca pelos mais eficazes medicamentos, e sim pela
divulgacao ao acesso desses medicamentos e tratamentos de forma preventiva, com
a finalidade de evitar maiores complicagbes nas consequéncias do diagnostico
prolongado.

Mesmo diante de toda a evolucdo do periodo observou-se mais recentemente
uma previsao de que, com as medidas de controle adotadas, a erradicacéo da doenca
ndo ocorreria em 2020 em locais de alta ocorréncia das nagdes observadas (Brasil,
China e india, por exemplo), ja que os indicadores de diagndsticos de novos pacientes
em regides menores sao de duas a sete vezes maiores do que o observado nos paises
como um todo (MARINHO et al., 2021).

Tratamento Farmacolégico: abordagem brasileira

De acordo com direcionamento do Ministério da Saude e da Organizagao
Mundial da Saude para o enfrentamento a hanseniase, os pacientes acometidos sdo
diagnosticados com a apresentagdo paucibacilar (menos do que cinco lesbes
cutaneas) ou multibacilar (acometimento a partir de seis lesdes) (COELHO JUNIOR;
MACHA; FARIA, 2015; BRASIL, 2017; CRUZ et al., 2017; VASCONCELOS et al.,
2017).

A estratégia para o tratamento necessariamente inclui o uso de multiplos
medicamentos, visando possibilitar maiores chances de cura aos pacientes e diminuir
a ocorréncia de resisténcia medicamentosa (CERQUEIRA et al., 2020). A estratégia
de poliquimioterapia da hanseniase é formada pelo uso de clofazimina, dapsona e

-50 -

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



rifampicina (CRUZ et al., 2017; PAVAO; CASEIRO; GAGLIANI, 2018). O inicio do
tratamento deve ocorrer a partir da primeira consulta, caso ndo haja contraindicagdes
(BRASIL, 2017).

A farmacoterapia multipla contra a hanseniase é eficaz contra seu agente
causador e rapidamente garante que o enfermo ndo a transmita a outras pessoas,
diminuindo consequentemente o risco de falha por residéncia antimicrobiana. De
forma geral, acredita-se que n&o é necessario isolar os pacientes, ja que transmisséo
da doencga € baixa e torna-se insignificante depois de 72h do comec¢o do uso dos
medicamentos, o que diminui a discriminagdo sobre a hanseniase e torna mais
acessivel a captacdo dos acometidos e aumenta a chance de que os mesmos fagcam
o uso correto dos recursos disponiveis (LASTORIA; ABREU, 2014; SCOLLARD et al.,
2020b; WHO, 2018; WHO, 1998).

Em contrapartida, considera-se também que pacientes acometidos que néo
desenvolveram a doenca, moradores de regides endémicas, podem eliminar
temporariamente bacilos pelo nariz; apresentarem fragmentos especificos de DNA do
M. Leprae em bidpsias do nariz ou em swabs e apresentarem o antigeno especifico
da bactéria no soro, o que nos leva a acreditar que os infectados que ndo apresentam
sintomas podem ser agentes de proliferacdo da doencga (LASTORIA et al., 2014).
Adicionalmente, pessoas proximas de portadores da hanseniase multibacilar,
contactantes do Dasypus Novemcinctus, os mais idosos e acometidos por
imunodepressao apresentam maiores chances de contaminacdo pelo M. Leprae
(SCOLLARD, 2020).

As diversas variaveis desafiadoras presentes no controle da hanseniase sao
observadas ndo somente no contexto em que os pacientes estdo inseridos, mas
também na cronicidade dos sinais e sintomas descritos. Além das diversas
manifestagdes que ocorrem na fase ativa da doenga, ha ainda a ocorréncia de reagdes
tardias mesmo apds controle inicial da doencga, as chamadas reacdes hansénicas,
que muitas vezes tornam o tratamento ainda mais longo e complexo.

A qualquer altura do tratamento, os pacientes podem desenvolver reacdes
hansénicas (CRUZ et al., 2017), geralmente causadas pelo rompimento dos bacilos e
circulagao de fragmentos dos antigenos liberados com piora dos sintomas (TEIXEIRA,;
SILVEIRA; FRANGCA, 2010; ABRACADO; MONTEIRO; XAVIER, 2015; CRUZ et al.,
2015). De acordo com sua apresentacéo, estas reagdes podem ser divididas em tipos
1 ou 2 (ABRACADO; CUNHA, XAVIER, 2015; COELHO JUNIOR; MACHA; FARIA,
2015). No tipo 1, ocorrem lesbes cutaneas inchadas e ruborizadas, maior
sensibilidade nervosa periférica, bragos e pernas com edema e aparecimento
repentino de acometimentos cuténeos até cinco anos depois do encerramento do uso
dos medicamentos (BRASIL, 2017). Ja no tipo 2, sdo observados possiveis
acometimentos nervoso periférico, oftalmoldgicos, hepaticos, esplénicos, renais,
testiculares, suprarrenais, musculares e das articulagdes. Ja na pele, podem ocorrer
nodulos acompanhados de dor, calor, vermelhiddo e ocasionalmente ulceras
(BRASIL, 2017; CRUZ et al., 2017).

O Ministério da Saude, em seu Guia Pratico, propde que o0s usuarios
paucibacilares usem dapsona diariamente e rifampicina em uma administragédo
mensal por seis meses. A clofazimina é opgao caso a dapsona nao possa ser utilizada.
O usuario multibacilar, por sua vez, precisa utilizar dapsona e clofazimina diariamente
e rifampicina uma vez ao més, todas durante um ano. A cada consulta é realizada a
administragao supervisionada de todo o tratamento. Neste caso, quando necessario,
minociclina e ofloxacino podem ser alternativas a dapsona (BRASIL, 2017). Ja as
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reagdes hansénicas sdo tratadas com prednisona (tipo 1) e talidomida (tipo 2)
(VASCONCELOS et al., 2017; BRASIL, 2017).

Observou-se a ocorréncia dos seguintes efeitos colaterais associados a
farmacoterapia da hanseniase: coloracdo da pele (21,7%) e ressecamento das
mucosas (16,9%) e leve elevagado das enzimas do figado. Constatou-se que 94% dos
enfermos terminaram a farmacoterapia em nove meses, o que nos leva a inferir que
houve aceitagdo satisfatoria e aceitacdo desta estratégia terapéutica. Como
consequéncia, houve baixa ocorréncia de reincidéncias e a inclusdo de clofazimina
pareceu contribuir para diminuicdo da ocorréncia de neurite nos enfermos
paucibacilares e das reagdes hansénicas tipo 2 em multibacilares, diminuindo
doencgas crdnicas associadas. Observou-se também que a claritromicina mostrou-se
eficaz em combater o M. Leprae de forma similar a rifampicina (MARINHO et al.,
2021).

A estratégia de administracdo complicada, o longo periodo de uso e a

necessidade de alteragdes para manter o tratamento seguro e eficaz aumentam o
risco de baixa adesao a farmacoterapia. Consequentemente podem ocorrer pioras
clinicas importantes, complicagdes, menor disposi¢cao e capacidade para realizar
atividades cotidianas e viver bem, além de espalhar mais a doenga e aumentar os
gastos publicos no enfrentamento a hanseniase (SILVA, 2015).
A dificuldade de acesso do doente aos meios de tratamento e a falta de informagao
por parte da populacdo a respeito da doencga existem em algumas localidades
brasileiras. Tudo isso colabora para a detecg¢ao tardia da hanseniase, da qual a
conclusao podera ser o advento da incapacidade fisica. Mesmo com a reducéo
gradual de casos de incapacidade fisica de hanseniase, 2.165 casos ainda mostram
grau 2 de limitagdo no ano de 2011. Isso se justifica pela prevaléncia encoberta da
hanseniase, um depdsito de casos nao identificados, atuando por componentes
epidemioldgicos e operacionais, que conserva origens de infecgdo (LASTORIA et al.,
2014).

Os casos de hanseniase, até o presente momento, tém sido um numero alto.
Percebe-se que o trabalho de conscientizacdo, de educacido na area da saude e de
divulgacéo do acesso ao tratamento caminha a passos lentos, diante dos numeros de
casos recorrentes no Pais. O Brasil tem vivido um crescimento quanto ao tratamento
da hanseniase no decurso desses anos, porém ainda tem muito a ser feito.

Desafios enfrentados e abordagem brasileira para controle

Mesmo que seja uma enfermidade curavel, a hanseniase € uma doenca
infecciosa cronica causadora de incapacidades fisicas. O bacilo causador pela
moléstia lesiona os nervos e a pele causando sérias incapacidades sociais e fisicas
se demorado o tratamento e diagnostico (AMARAL; LANA, 2008). As deformidades
incapacitantes e as limitagdes fisicas formadas pela hanseniase podem ocasionar
baixa produtividade no trabalho, restricdo da vida social e disfun¢des psicologicas
(BRASIL, 2002; LANA et al., 2008), sendo primordiais considera-los no tratamento
dessa doenca. Levando em consideracdo que os acometidos pela doenca sao
individuos em faixa etaria produtiva, a evolugéo dos incapacitantes podem afetar suas
funcdes laborais, sob o risco de suprimi-las dos seus oficios e, conseguinte, de
atingirem meios financeiros que venha prejudicar a sua estabilidade familiar, com
impactos negativos nos atributos das vidas dessas pessoas (AMARAL; LANA, 2008;
GOMES et al., 2005).

Diante dos aspectos socioecondmicos envolvendo a doenga e das dificuldades
em atingir as metas de eliminacdo da mesma no mundo, percebem-se varios esforgos
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de diversas organizagdes na formulagcdo de diretrizes e politicas para nortear todos
os envolvidos no processo de combate a enfermidade. O Ministério da Saude,
inclusive, possui forgas de trabalho dedicadas a elaboragao de tais documentos e a
provisdo de estrutura e recursos necessarios para execugcado das acgdes propostas,
sendo as medidas educativas de fundamental relevancia nesse contexto.

A educagao em saude é deliberada aos grupos de saude, aos casos suspeitos
e aos doentes, a lideranga de suas comunidades e ao publico em geral. Pretende
majoritariamente fomentar a demanda espontédnea de enfermos e contatos nos
trabalhos da saude para exame dermatoldgico; suprimir falsos conceitos referentes a
hanseniase; esclarecer quanto aos sinais indicios da enfermidade, importancia do
tratamento adequado; fazer admissdao de medidas de prevencao de inabilidade;
incentivar a regularidade do tratamento do adoentado e a execugdo do exame de
contatos; instruir os locais de tratamento; e, ainda, direcionar o doente quanto aos
cuidados com o tratamento e com o proprio bem-estar (BRASIL, 2016).

Cabe a todas as esferas do governo esforgarem-se em sinergia com as outras
entidades e instituicdes da sociedade civil com a finalidade de promover a divulgagao
das informacgdes atuais sobre a hanseniase. O Ministério da Educacgao e secretarias
municipais e estaduais de Educacido devem trabalhar em colaboracdo com Ministério
da Saude, bem como as secretarias estaduais e municipais de Saude, como
executores que facilitam a integracdo ensino-servico nos cursos de técnicos
profissionalizantes do ensino médio e nos cursos de graduagao e pos-graduagao
(BRASIL, 2016).

As politicas publicas brasileiras tém um trabalho longo pela frente, diante dos
indices que mostram os casos de hanseniases ainda sdo grandes. Medidas
educativas nas escolas e nos postos de saudes, e campanhas publicitarias devem ser
repensadas para que a populagado em geral tenha acesso a informagdes, e o combate
possa ser mais eficiente.

Torna-se evidente a importancia do estimulo a realizagdo de medidas mais
eficientes das unidades de saude no que diz respeito a diagnosticar mais cedo os
acometidos pela hanseniase. Processos educativos constantes dos trabalhadores
destas unidades sobre como combater a doenga precisam ser permanentemente
aprimorados. De forma semelhante, agdes para educar em saude e promover ampla
propagacéo de como a enfermidade € caracterizada contribuem para que os pacientes
enfermos descubram mais rapido que apresentam manifestagdes da doenca e
comecem a se tratar rapidamente. Ao valorizar a chance de desenvolver
incapacidades fisicas, as consequéncias da doengca em individuos ativos
profissionalmente ultrapassam os aspectos sociais e pessoais e contribuem para o
enfraquecimento econdmico regional (RIBEIRO, 2012).

Dentre as orientagdes em saude desenvolvidas, o cuidado de contatos tem
como propodsito a descoberta de novos casos entre aqueles que vivem ou viveram,
por longo periodo com o novo caso de hanseniase identificado (caso indice). Estas
acdes pretendem também encontrar suas possiveis origens da infecgao na residéncia
(familiar) ou fora dela (social), independente da classificagdo do enfermo — multibacilar
(MB) ou paucibacilar - PB (BRASIL, 2016).

Sao considerados contatos residenciais os individuos que moram ou moravam
com o paciente com hanseniase. Os contatos sociais, por sua vez, sdo individuos que
tenham ou tiveram convivéncia, em meio a familia ou ndo, de maneira intima e por
mais tempo. Estes, que podem ser da familia, do trabalho ou da escola, por exemplo,
precisam ser analisados conforme a intensidade e modalidade de contato, o que quer
dizer individuos que exerceram convivéncia intima e por longo periodo com o
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individuo sem tratamento. Deve-se empregar maior cuidado com os membros da
familia do enfermo - avds, tios, pais, irmaos, etc. (BRASIL, 2017).

Os grupos de saude sao direcionados a educagdo em saude, nos casos
duvidosos e doentes, aos contatos de fato indices, aos chefes das comunidades e a
populagdo em geral. Pretendem prioritariamente fomentar a necessidade espontanea
de enfermos e contatos nos trabalhos de saude de analise dermatoneuroldgica;
suprimir falsos conceitos referentes a hanseniase; notificar sobre os indicios e
sintomas da enfermidade, relevancia do tratamento apropriado; promover adesao de
medidas preventivas de possiveis limitagdes; incentivar a constancia do tratamento
do enfermo e a verificagdo do exame de contatos; instruir os locais de tratamento;
além de direcionar o doente referentes aos parédmetros de autocuidado (BRASIL,
2017).

Os principais agentes envolvidos na investigagao de novos casos e no cuidado
do paciente e daqueles que mantiveram contato com ele s&o, na maior parte das
vezes, os profissionais de saude da atencao basica. Estes, além estarem fisicamente
mais proximos a residéncia do enfermo, geralmente possuem acesso mais facil aos
familiares no exercicio do Programa Saude da Familia. O exercicio desta grande
responsabilidade torna primordial que a equipe seja efetivamente treinada para se
tornar capaz de promover a educagao em saude destes individuos.

Entretanto, as diretrizes do Ministério da Saude para capacitar os profissionais
de saude da atengao basica para o controle da doenga caracterizam acdes sanitarias
tradicionais (como educagéao e planejamento em saude) como as oito competéncias,
sendo a intitulada Recuperagao e Reabilitacido abordada neste momento. As medidas
implementadas visam a introdugdo de fundamentos metodolégicos e pedagogicos
para transmitir a contemporaneidade da visdo de Educacdo em Saude com enfoque
plural e de ampla participagdo, para expor em seguida, nos fundamentos de cada
competéncia, trés listas, a primeira conceituando as bases, a segunda listando
informacdes e habilidades que precisam ser compreendidos para exercicio, enquanto
a terceira mostra metas bibliograficas a alcangar. Dessa forma, precisamos de
dezessete habilidades nessa tematica, dentre elas ser familiarizado com as
estratégias farmacoldgicas, executar medidas terapéuticas e garantir administragao
medicamentosa mensal com supervisdo, de acordo com o definido nacionalmente.

Dessa forma, as ligadas de forma direta as incapacidades fisicas causadas pela
hanseniase sdo o conhecimento para aplicacdo de medidas preventivas e para
reabilitar e tratar incapacidades. (MANTELLINI; GONCALVES; PADOVANI, 2019).
Os cuidados epidemiolégicos, por sua vez, incluem o tratamento, a coleta, a avaliagéo
e 0 exame dos dados relativos aos casos de hanseniase e o0s seus contatos. A
construcéo e a divulgacao referentes as informagdes contribuem para diagnosticos e
avaliacao da efetividade das intervengdes, fomentando as bases para o planejamento
de acdes novas e instrugdes a serem implementadas (BRASIL, 2017).

O perfil infectocontagioso e crénico da hanseniase e sua importancia
epidemiologica levaram ao desenvolvimento do Programa de Controle da
Hanseniase, que possui estratégias para sua erradicagdo nacional, em especial
dentro da Atengao Basica e Programa Saude da Familia, visando a prevengao e cura
(BRASIL, 2017). Para a Organizagdo Mundial da Saude, a estrutura necessaria no
precisa de muita tecnologia, e sim de ampla abrangéncia com disponibilidade em todo
o sistema de saude com abordagens confiaveis, reservadas e que garantam detecg¢ao
precoce e tratamento acessivel e sem custo, além de encaminhar adequadamente o
casos com necessidade de atendimento com especialistas e mais recursos (OMS,
2010).
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A analise epidemioldgica da hanseniase no Brasil € marcada pela dificuldade
de erradicacdo da enfermidade, advindo uma dificuldade persistente no sistema de
saude publica brasileira (MANTELLINI; GONCALVES; PADOVANI, 2019). Apesar dos
avancos na luta contra a hanseniase, a nacao ainda ndo obteve a meta alcangada
para reduzir a prevaléncia para menos de um caso para cada dez mil cidadaos, alvo
proposto pela Organizagao Mundial da Saude (OMS) e objetivada pela Declaragao de
Bangkok (MORHAN, 2015).

Nesse ambiente de enfermidade cronica, com capacidade de complicagdes e
resultados adversos causados pelos tratamentos de uso estendido, a hanseniase &
capaz de provocar mortes, especialmente em populacdes displicentes, embora a
mortalidade da patologia seja estimada como baixa (MELO et al., 2015). De modo que
a doencga e o tratamento prévio dos casos abrangem ferramentas essenciais para a
interrupcdo da rede de transmissdo, a fim de prevenir as incapacidades fisicas
causadas pela hanseniase (LASTORIA; MORGADO, 2016).

Os fundamentos de como executar as medidas para erradicacdo da
hanseniase e para controlar a tuberculose sédo estabelecidas em plano federal préprio
(BRASIL, 2001), definindo 329 cidades do Brasil para serem priorizadas e possui
aspectos de 2 portarias nacionais, a primeira relatando instituicbes e pessoas para
fazer parte da Secretaria Técnica e do Grupo Nacional e a segunda estabelecendo a
ultima semana de margo como divulgagao da luta e mobilizag&o contra a tuberculose.
A divulgagcdo demonstrou, objetivamente, as quatorze estratégias definidas para o
Brasil ser capaz de cumprir com suas obrigagbes (MANTELLINI; GONCALVES;
PADOVANI, 2019).

Diante das dimensdes continentais do Brasil, garantir acesso aos recursos
necessarios para implementacdo das medidas citadas é primordial e extremamente
desafiador, em especial considerando a vulnerabilidade social dos usuarios que
necessitam acessa-los. Parte da estratégia publica de abastecimento dos insumos
envolve a centralizacdo da compra pelo Estado e disponibilizagao exclusivamente
pela rede publica de saude, atendendo assim prioritariamente a parcela da populagao
com menor poder aquisitivo, geralmente mais acometida pela doencga.

O planejamento, a compra e o encaminhamento dos medicamentos para as
varias regiodes do Brasil é responsabilidade do Ministério da Saude, de forma conjunta
com os estados. Ja o controle e execugdo do direcionamento aos servigos com
atendimento aos acometidos pela hanseniase € papel dos estados e municipios,
garantido que haja disponibilizagdo continua destes medicamentos. Ja os recursos
para farmacoterapia das rea¢des hansénicas também tém compra e distribuicdo aos
estados realizada pelo Ministério da Saude. Os gestores e os locais de atendimento
precisam cumprir a Lei n° 10.651 (BRASIL, 2003), de 16 de abril de 2003, que
normatiza a utilizacdo de talidomida para usuarias que possam engravidar.
Concomitantemente, os protocolos para tratamentos longos com corticéides e
utilizagao dos recursos para evitar incapacidades fisicas em pés, olhos e maos devem
ser seguidos, seja no meio ou apods o término da abordagem terapéutica, de acordo
com o indicado. Demais materiais, como o estesidmetro (insumo para testar a
sensibilidade) e materiais para detec¢ado do bacilo, precisam ser disponibilizados na
totalidade de locais de atendimento. As unidades referenciadas devem ter disponiveis
materiais necessarios para complementacdo diagndstica no esclarecimento de
pacientes com diagnostico dificultado (BRASIL, 2017).

Para que haja assisténcia completa ao acometido pela hanseniase e por suas
sequelas ou desdobramentos, os locais que incorporam tecnologias inovadoras nos
servigcos de saude devem passar por estruturacédo, organizagao e oficializagdo das
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referéncias (dos municipios, estados e regides) e da contrarreferéncia, de acordo com
as politicas atuais do SUS que estdo em exercicio, estabelecidas através dos pactos
das Comissodes Tripartite e Bipartite e do Contrato Organizativo de A¢do Publica em
Saude, que determinam o papel das Secretaria Estaduais e Municipais de Saude,
além do Distrito Federal, conforme a condi¢do correspondente de gerir e dividir
responsabilidades. Como atencdo psiquiatrica ou psicolégica sdo necessarias, O
acometido pela doenga e sua familia precisam ser direcionados para seguimento
nessa area, seja em atendimento especializado ou na atengéo basica (BRASIL, 2017).

Incapacidades fisicas e assisténcia previdenciaria

O paciente com hanseniase pode ter como sequelas da doenga o
acometimento por deformidades corporais importantes que comprometam sua
capacidade de exercer atividades diarias de forma autbnoma e, por consequéncia, o
tornem inapto para o trabalho, o que pode leva-lo a situacdo econémica desfavoravel.
Esta realidade diminui ainda mais a disponibilidade de recursos financeiros
necessarios para que o mesmo tenha condi¢des dignas de subsisténcia.

A dignidade da pessoa humana é um direito garantido pela Constituicao
Federal (BRASIL, 1988). Temos visto que, na pratica, essa garantia ndo € usufruida
de forma plena pelos que dela necessitam. O desafio atual ndo é o da edicdo de
normas, mas sim do cumprimento delas, que tém sido negligenciadas ao longo desses
anos.

Considerando o contexto da doencga, € importante discutir que iniciar a
farmacoterapia de forma adequada e no tempo certo impedem a incapacitagao fisica
e o surgimento de sequelas que impactam a vida profissional e social do paciente e
determinam, inclusive, a estigmatizagdo e discriminagdo do acometido (MARINHO,
2001).

A forma de prevenir limitacbes em casos de hanseniase compreende um
conjunto de medidas pretendendo impedir a ocorréncia de prejuizos emocionais,
fisicos e socioeconémicos. Em caso de prejuizos ja presentes, o processo preventivo
tem objetivo de legitimar medidas que pretendem evitar complicagdes (BRASIL,
2017).

Elementos preventivos de incapacidades em hanseniase: educagcdo em saude;
diagnose prévia da doencga, tratamento frequente com a poliquimioterapia e cuidado
de contatos; diagndstico precoce e tratamento apropriado dos acometimentos
nervosos e reagdes hansénicas; suporte a conservacido da condicdo emocional e
agregacao social; verificacdo de autocuidado — o autocuidado € composto por
meétodos, técnicas e exercicios privativos do enfermo, corretamente orientado, que
pode ser feita com regularidade na sua residéncia e em outros lugares. O enfermo
deve ser aconselhado a auto inspecéao diaria e, se houver necessidade, fomentado a
fazer a usar protegao, principalmente, na area dos olhos, no nariz, nas maos e nos
pés (BRASIL, 2017).

Mesmo com a presenca de muitos estudos sobre a hanseniase, aspectos como
0 acesso aos direitos dos enfermos continuam fracamente estudados, colaborando
para a dificuldade no entendimento se, realmente, esses pacientes possuem seus
direitos garantidos (PIO et al., 2017).

A lei n&o auxilia aos que repousam, mesmo que esse repouso seja por falta de
compreensdo. E complexo analisar as questdes de acesso aos direitos publicos, as
pessoas que ndo conhecem os proprios direitos como cidadédos. Os recursos ao
tratamento, geralmente s&o disponibilizados pela rede publica de saude de forma
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gratuita, mas falta conhecimento, por parte dos necessitados, que ndo poucas vezes
sdo pessoas de baixo entendimento intelectual.

Nessa realidade, Pio et al. (2017) apresentam importantes contribuicbes no
cenario social e cientifico ndo abordadas anteriormente por outros estudos,
colaborando para o desenvolvimento de acgdes protetivas para aumentar a
acessibilidade aos direitos, através de argumentagao importante sobre a doenga, no
que diz respeito aos direitos humanos, em especial os relativos a previdéncia.

Pio et al. (2017) nos ajudam a entender a interacdo entre as deformidades
fisicas e os beneficiarios da previdéncia com foco nas experiéncias reais vividas pelos
usuarios enfermos. Através do entendimento da jornada dos individuos citados para
se tornarem beneficiarios da previdéncia, identificamos os desafios presentes para
alcancar este auxilio do Estado. De forma semelhante, este trabalho indica
possibilidades para enfrentar o estado social vulneravel no contexto da hanseniase
quando abordado o objetivo de proteger e respeitar o que a previdéncia deve oferecer
aos usuarios enfermos.

Os cidadaos assistidos pelo sistema previdenciario e assistencialista, assim
como a maioria dos individuos que necessitam da assisténcia publica, sdo pouco
conhecedores dos seus direitos e de como acessa-los. Quando se trata de
previdéncia, a dificuldade € aumentada, diante das inumeras regras alteradas
constantemente. O diminuto acesso e a posi¢cao desfavorecida do usuario, além da
baixa compreensédo das informacgdes, os prejudicam seriamente. Uma parcela deles,
por falta de conhecimento, desistem de buscar seus direitos (BERWANGER, 2014).

No processo para alcangar o beneficio, individuos caracterizaram como longa
e ardua a busca percorrida na previdéncia para reivindicagcédo social do beneficio. A
modalidade mais procurada foi o auxilio doencga, requisitado por todos os usuarios.
Como a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) garante a sociedade esse direito, a
totalidade dos cidadaos inaptos temporariamente de exercer seu trabalho tem direito
de acessar o beneficio (PO et al., 2017).

A reducédo da parcela social que é economicamente produtiva no Pais incorre
em diversas consequéncias na economia e na sociedade, ja que os brasileiros em
fase laborativa comegam a ser dependentes de um beneficio, o que também pode
causar diminuicdo da renda da familia. Logo, promover, prevenir e reabilitar é
fundamental para diminuir a ocorréncia de inaptiddo no trabalho, trazendo melhora
para a qualidade de vida, tornando menor o numero dos precocemente aposentados
(PIO et al., 2017).

Para administrar os individuos requisitantes, torna-se necessario que os peritos
controlem as solicitagbes de beneficios devido a incapacidade do usuario (MELO,
2014). Logo, limitar sua liberagao e ir contra o desejo do solicitante é algo que integra
o trabalho do médico avaliador. Dessa forma, torna-se inevitavel que as solicitagdes
de pacientes que n&o se consideram aptos a obter remuneragao da sua atividade
laboral ndo sejam atendidas. Além disso, devemos considerar que o perito
responsavel ndo é necessariamente especialista em hanseniase, o que acontece com
frequéncia, levando a avaliagdes incorretas por parte dos peritos (OLIVEIRA, 2015).
Os relatos de avaliagbes negativas das pericias médicas baseiam-se, além dos
relativos a desajustes na interagdo entre usuario e perito, no exercicio excessivo de
autoridade demonstrado pelo avaliador ao exercé-lo como judicante. As evidéncias de
posturas arbitrarias dos médicos avaliadores em alguns relatos sdo um retrato das
diretrizes da previdéncia para limitar a disponibilizagdo dos beneficios (PIO et al.,
2017).
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Em contrapartida, observa-se que a forga de trabalho pericial ndo € atendida
de forma adequada com recursos e estrutura necessaria para trabalhar bem, dado
gue € comum que o perito trabalhe constantemente pressionado e com quantidade de
usuarios a atender mais elevada do que a disponibilidade temporal necessaria para
cada atendimento (LISE et al., 2013). Aspectos como esses interferem negativamente
no trabalho pericial, podendo levar a atuagdo de forma menos autbnoma e, por
consequéncia, acarretar na producgéo de laudos menos fidedignos (PIO et al., 2017).
E importante destacar que a avaliacdo do perito considera inclusive aspectos
administrativos. Entretanto, o aspecto direcionador mais importante precisa ser a
presengca ou a auséncia de aptidao para que o usuario exerga suas atividades
laborais. Visando reduzir os custos para a previdéncia, ocorrem com frequéncia
medidas da administracdo para restringir a obtengcdo do beneficio vém sendo mais
valorizadas do que a constatagdo da incapacidade do usuario de continuar
trabalhando (PIO et al., 2017).

A possibilidade de usufruir de um direito sem que haja conflitos é impossivel
para quem nao tem conhecimento de quem é o titular do mesmo (MAYER, 2014). A
maior parte dos brasileiros ndo conhece e ndo exerce varios dos seus direitos, o que
evidencia o quao importantes sdo as medidas educativas e que estas tém sido
ineficazes em divulgar os direitos da populacdo. E extremamente importante que
medidas de educacéo sobre a cidadania e maior divulgagéao das informagdes sobre a
legislacédo e sobre os direitos garantidos pela Constituicdo Federal (BRASIL, 1988)
sejam mais valorizados (P10 et al., 2017).

Em virtude do exposto, observa-se como necessario um melhor auxilio para

garantir os direitos previdenciarios aos pacientes com hanseniase. A principio &
importante implementar medidas para educar e informar os usuarios sobre os seus
direitos e orienta-los na reivindicagcdo dos mesmos (PIO et al., 2017).
Pode-se concluir que um dos pilares fundamentais para manter os desfavorecidos
protegidos envolve o agir do Estado na promogao dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais ao reconhecer que o ser humano € digno (CRUZ; OLIVEIRA;
PORTILLO, 2010)

Enfatizar a importancia destas pessoas diante de sua cidadania é relevante na
sua reintegracdo social, ressaltando os aspectos principais da dignidade do ser
humano. As estratégias de saude publica no enfrentamento a hanseniase precisam
considerar ndo apenas o acompanhamento da enfermidade, mas visar a inclusdo dos
pacientes na sociedade, com o objetivo de garantir seus direitos (PIO et al., 2017).

Consideragoes Finais

A hanseniase foi alvo de inumeras politicas publicas de enfrentamento que
transformaram positivamente a realidade da doenga no Brasil e no mundo, em
especial a partir da adogdo da poliquimioterapia no tratamento. No Brasil, a
centralizagdo dos atendimentos e a gestdo dos insumos na esfera publica como
estratégia de controle da doenca facilitou o acesso ao tratamento, em especial da
parcela mais socialmente vulneravel da populagcdo que historicamente sempre foi a
mais atingida pela enfermidade.

Este trabalho buscou responder ao seguinte problema: “Houve impacto no
enfrentamento a hanseniase no Brasil com a evolugdo das politicas publicas em
saude?” Foi levantada a hipétese de que “as medidas em saude publica de
enfrentamento a doenga, principalmente apos a estratégia terapéutica multifarmacos,
trouxeram evolugdes significativamente positivas ao tratamento e as condi¢des de
vida dos acometidos apos a enfermidade”.
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Objetivou-se com essa pesquisa o resgate bibliografico do contexto geral do
aprimoramento das medidas de saude publica para o controle da hanseniase. De
forma especifica, foram trabalhados os seguintes objetivos: apresentagao do contexto
historico, epidemioldgico, diagnose e terapia da doencga; evidéncia dos aspectos
evolutivos da terapia medicamentosa; apresentagdo da abordagem centralizada pelo
Ministério da Saude dos servigos de saude, de aquisicdo e controle de estoque de
materiais e medicamentos; reflexdo da realidade de acesso aos direitos
previdenciarios para os enfermos acometidos por incapacidades fisicas.

Este capitulo mostrou-se importante para os profissionais interessados em
adquirir conhecimento sobre a hanseniase ao contribuir para a educagédo em saude
dos mesmos. Ja para a ciéncia, 0 mesmo acrescentou um relato conciso das
principais consequéncias das medidas de enfrentamento a doenga no ambito publico,
tendo assim facilitado o acesso a esses dados. A sociedade, por sua vez, foi
beneficiada com a conscientizacdo dos leitores quanto a forma como o Pais tem
enfrentado a enfermidade e quanto aos direitos da populagdo no que diz respeito aos
servigcos de saude publica e ao atendimento previdenciario.

A pesquisa realizada neste capitulo resultou em um material relevante para
profissionais envolvidos com a hanseniase e facilitou o acesso de todos os
interessados a um resumo de caracteristicas importantes da doenca, em especial
sobre as estratégias publicas de controle da mesma. Dessa forma, o trabalho
compilou aspectos evolutivos da saude publica no enfrentamento da enfermidade e
evidenciou o grande desafio da eliminagdo da mesma e da garantia de condigbes
dignas de diagnostico, tratamento e recuperacéo dos pacientes acometidos.
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Resumo

O Centro de Referéncia em Doengas Tropicais (CRDT) é uma instituicdo estadual que
atende pessoas afetadas pela hanseniase, leishmaniose e outras doencas
dermatoldgicas. No ano de 2021 foram notificados 59 (cinquenta e nove) casos novos
de pessoas afetadas pela hanseniase no periodo de janeiro a outubro de 2021. O
objetivo deste estudo € descrever o processo de implantagdo da escala de salsa e
participacdo no CRDT pelo servico de Terapia Ocupacional e apresentar os primeiros
resultados. A metodologia utilizada: foram aplicados 110 (cento e dez) escalas de
salsa e participacdo no periodo de 06/03/18 a 28/09/21 com pessoas afetadas pela
hanseniase no CRDT. Detectou-se a importancia destas escalas para a melhoria da
qualidade do atendimento e do servigo, pois possibilitou uma intervengao mais eficaz
e a sensibilizagcdo para um atendimento mais humanizado.

Palavras-chave: Hanseniase. Escala de Salsa. Escala de Participagado. Terapia
Ocupacional. Centro de Referéncia em Doengas Tropicais

Abstract

The Reference Center for tropical diseases (R.C.T.D) is one of the states institutions
that attend people affected with leprosy, leishmaniose and other dermatological care
diseases. In the year of 2021 there were notified about 59 (fifity-nine) new cases of
leprosy during January y to October of 2021. And the purpose of this study is to
describe the implicantions of de Salsa scale process and the participation in the
(R.C.T.D) by the occupational therapy service and to present the first results of the
utilized methodology: they were applied in 110 participants in salsa scale in the period
of 03/06/2018 to 09/28/2021 with people affected with leprosy at (R.C.T.D). Detected
the importance of the scale to attempt a better quality of approaching service. In this
way, making possible for a better intervention and more sensible human care.

Keywords: Leprosy. Participation Scale. Participation Scale. Occupation Therapy.
Reference Center for tropical disease.
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Introducgao

A hanseniase € uma doenca crénica, infectocontagiosa, cujo agente etiologico
€ o Mycobacterium leprae, que infecta os nervos periféricos e, mais especificamente,
as células de Schwann. A doenca acomete principalmente os nervos superficiais da
pele e troncos nervosos periféricos. Se nio tratada na forma inicial, a doenca quase
sempre evolui, torna-se transmissivel e pode atingir pessoas de qualquer sexo e
idade. Essa evolugao ocorre, em geral, de forma lenta e progressiva, podendo levar a
incapacidades fisicas (Ministério da Saude, 2017).

Nesse sentido, a prevencdo de incapacidades em hanseniase inclui um
conjunto de medidas visando evitar a ocorréncia de danos fisicos, emocionais e
socioecondmicos. O objetivo é proporcionar ao paciente, durante o tratamento e pés
alta, a manutencéo ou melhora da sua condigao fisica, socioeconémica e emocional
(Ministério da Saude, 2017). Entende-se que a prevengao de incapacidades aborda
tanto a reabilitagdo quanto a prevencgao, na qual € preciso se aprofundar nos aspectos
emocionais, psiquicos e sociais das pessoas afetadas pela hanseniase.

Na hanseniase, ha escassez do conhecimento sobre como as deficiéncias e/ou
estigma associados a doenga afetam a realizagdo das atividades diarias e a
participagdo social do individuo. A prevencdo tem como objetivo incluir a pessoa
ativamente dentro das atividades familiares e da sua comunidade, com igualdade de
cidadania, eliminando toda e qualquer barreira de exclusdo (Ministério da Saude,
2017).

Durante todo o tratamento, na alta e no pds alta, a avaliagao precisa ser feita
com um olhar atento a prevencgado e a reabilitacdo. E dentre os instrumentos que
possibilitam a avaliagdo da limitagdo de atividade, qualidade de vida ou mesmo a
restricdo de participagao, foi elaborado a Escala de Salsa e Participagdo (Ministério
da Saude, 2017). Estas escalas sao objetivas, de facil aplicagdo, tem tempo curto de
aplicabilidade e sao validadas.

Nesse contexto, o Centro de Referéncia em Doencas Tropicais realiza 90% dos
atendimentos, diagnostico e tratamento de toda a demanda do Estado do Amapa além
de pacientes oriundos das ilhas do Para.

O servigo de Terapia Ocupacional no CRDT foi implantado em 2015 através da
realizagdo das reunides do grupo de autocuidado, a qual teve o apoio da ONG NHR
Brasil nos anos de 2015 e 2016. A partir desses encontros observou-se a necessidade
de implantar a aplicagao das escalas de salsa e participacado para identificar as reais
necessidades das pessoas afetadas pela hanseniase.

A Terapia Ocupacional € a arte e a ciéncia de ajudar pessoas a realizarem as
atividades diarias que s&o importantes para elas, apesar de debilidades,
incapacidades, ou deficiéncias. Ocupacédo em terapia ocupacional refere-se a todas
as atividades que ocupam o tempo das pessoas e dao sentido a suas vidas. Essas
atividades sao denominadas areas de performance ocupacional e correspondem a
Atividades de Vidas Diarias, Atividades Laborativas e Produtivas além de Atividades
de Lazer e Diversdo (Willard & Spackman, 2002).

Assim, a terapia ocupacional avalia as fung¢des fisicas, psicoldgicas e sociais
do individuo, identifica areas de disfungédo e envolve o individuo em um programa
estruturado de atividade para superar a incapacidade. As atividades selecionadas
serao relacionadas as necessidades pessoais, sociais, culturais e econdmicas do
consumidor e refletirdo os fatores ambientais que influenciam sua vida (Hagedorn,
2003).

Os servicos de terapia ocupacional incluem avaliagao e tratamento. A avaliacéo
€ o0 processo de determinagao de como os problemas fisicos ou psicolégicos do cliente
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estao interferindo na sua competéncia nas areas de desempenho ocupacional. Pode
se usar uma variedade de métodos e instrumentos durante uma avaliagéo (Willard &
Spackman, 2002).

O tratamento na terapia ocupacional tem como objetivo melhorar as habilidades
dos clientes no desempenho das atividades de performance ocupacional que séo
importantes para eles (Willard & Spackman, 2002).

A terapia ocupacional esta relacionada aos elementos chaves do desempenho
ocupacional: o individuo e os papéis, ocupacdes e relacbes que a pessoa tem no
ambiente e que vive. Apresenta como objetivo habilitar e permitir as pessoas serem
competentes e confiantes em suas vidas diarias e, portanto, incrementam o bem estar
e minimizam os efeitos da disfun¢ao ou barreiras ambientais (Hagedorn, 2003). Assim,
o terapeuta ocupacional € um profissional com competéncia técnica para aplicar a
escala de salsa e participagao.

O terapeuta ocupacional € um profissional habilitado para aplicar estas escalas
e em sua competéncia técnica dispde de habilidades como as relagdes interpessoais,
analise de aspectos emocionais, psiquicos e socio ambientais. Além da analise da
ocupacdo humana, abordando a atividade ocupacional, atividades de vida diaria e
atividades de lazer.

Nesse contexto, o servigo de terapia ocupacional do CRDT foi implantado em
2015. No ano de 2018, o servigo de hanseniase do CRDT passou pelo processo de
implementagdo de um novo fluxograma de atendimento, pois se percebeu a
necessidade de insercdo de novos servigos para melhor atender a clientela.

Estabeleceu-se a partir disso que a pessoa afetada pela hanseniase a partir da
segunda dose da medicagao seria encaminhada ao servigo de Terapia Ocupacional
qgue dentre outras atribuicdes realizaria a aplicagcao da escala de salsa e participacéao.
No periodo de 06/03/18 a 28/09/21 foram aplicadas as escalas de salsa e participacao
com 110 (cento e dez) pessoas afetadas pela hanseniase do Centro de Referéncia
em Doengas Tropicais.

Desenvolvimento

As escala de salsa e participacao foram elaboradas por varios profissionais de
diversos paises objetivando avaliar aspectos relacionados a realizag&o de atividades
e participacdo social. A escala de salsa (screening activity limitation and
safetyawreness) € utilizada para medir limitagdo de atividade e consciéncia de risco.
A escala de participagao € utilizada para medir restricdo de participacdo. As duas
escalas sdo baseadas em questionarios e validadas (Ministério da Saude, 2008).
Dentre os principios destas escalas destaca-se: transcultural, breves e simples e sao
baseadas na percepc¢ao que o cliente tem de sua limitagéo ou restricao de participacao
(Ministério da Saude, 2008).

Neste sentido, estas escalas sdo objetivas, com respostas ja classificadas em
categorias e ndo exigem equipamentos para sua aplicagdo. Além de demonstrar a
percepcao do paciente sobre suas qualidades e dificuldades (Ministério da Saude,
2008).

Estas escalas podem ser utilizadas com varios objetivos, dentre eles: triagem,
estabelecer intervencgdes individuais, realizar planejamento de projetos e pesquisa
(Ministério da Saude, 2008)

O presente estudo tomou como base para a sua realizagdo informacgdes do
SINAN e dados do livro de registro do setor de Terapia Ocupacional no que se refere
a escala de salsa e participagéo.
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No periodo de 06/03/18 a 28/09/21 foram aplicadas 110 (cento e dez) escalas
de salsa e participagdo em pessoas afetadas pela hanseniase no Centro de
Referéncia em Doencgas Tropicais no servigo de Terapia Ocupacional. A analise dos
dados foi quanti-qualitativa.

O grafico 1 apresenta a frequéncia da idade que variou de 10 anos a 83 anos.
No que diz respeito a idade dos entrevistados: 20 casos (18,18%) apresentam entre
45-50 anos, 12 casos (10,90%) entre 35-40 anos, 10 casos (9,09%) entre 50-55 anos,
10 casos (9,09%) entre 40-45 anos, 9 casos (8,18%) entre 20-25 anos, 9 casos
(8,18%) entre 25-30 anos, 8 casos (7,27%) entre 55-60 anos, 7 casos (6,36%) entre
65-70 anos, 6 casos (5,45%) entre 60-65 anos, 5 casos (4,54%) entre 10-15 anos, 5
casos (4,54%) entre 16-20 anos, 4 casos (3,63%) entre 30-35 anos, 2 casos (1,81%)
entre 71-75 anos, 2 casos (1,81%) entre 81-90 anos e 1 caso (0,9%) entre 75-80 anos.
Houve uma diversidade quanto a idade dos entrevistados. Detectou-se que os que
apresentavam idade avangada tinham dificuldade de compreender algumas
perguntas e afirmagoes.

Frequéncia

W 10-15 anos
W 16-20 anos
W 20-25 anos
m 26-30 anos
m 31-35 anos
W 36-40 anos
W 41-45 anos
W 46-50 anos

m 51-55 anos

1. Frequéncia da idade da populagao do estudo

Dos 110 participantes do estudo 75 (68,18%) eram do sexo masculino e 35 (31,18%)
do sexo feminino.
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Masculino

m Frequéncia

W Percentual

Grafico 2. Frequéncia do sexo da populagéo do estudo
Em relagéo ao diagndstico: 87 casos (79,09%) tém diagndstico multibacilar e 23 casos

(20,90%) séo paucibacilares. Dentre os multibacilares, 20 casos (22,98%) séo
virchowianos e 67 casos (77,01%) sao dimorfos.

Paucibacilar

H Frequéncia

W Percentual

Grafico 3. Frequéncia do diagndstico da populagéao do estudo

O escore Salsa variou de 6 a 59 pontos. Na escala de salsa: 84 casos (76,36%)
apresentaram o escore de 10-24 (sem limitagao), 21 casos (19,09%) apresentaram o
escore de 25-39 (leve limitagédo), 4 casos (3,63%) apresentaram escore de 40-49
(moderada limitagéo) e 01 caso (0,9%) apresentou escore de 50-59 (grande limitagao)
e nenhum entrevistado apresentou extrema limitacdo. Dentre os 21 casos de leve
limitacdo, 1 caso € do sexo masculino de 83 anos de idade, aposentado, que
apresentou escore 35 na escala de salsa. Sua limitacao era referente a dificuldade
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visual e a diminuigdo da forca muscular e sensibilidade além de formigamento em
maos. Isto interferia na realizacdo das atividades de vida diaria. Necessitou de
avaliacao com a fisioterapia e a terapia ocupacional.

Frequéncia

B Sem limitagdo (escore de
10-24)

M Leve limitagdo (escore de
25-39)
Moderada limitagdo
(escore de 40-49)

Grande Limitagdo (escore
de 50-59)

M Extrema Limitagdo (escore
de 60-80)

Grafico 4. Frequéncia do escore da escala de salsa da populagao do estudo

Apesar de grande parte dos entrevistados nao apresentarem limitagcdo de
atividade na escala de salsa, percebeu-se que a aplicagao da escala foi importante
pra conhecer a cultura dos mesmos (tipo de calgado e rotina de atividades) além da
funcao ocupacional. Apds a aplicacao da escala, uma das condutas foi a orientacao
quanto a atividade ocupacional dos mesmos. Houve pacientes que estavam com
limitacao e outros impossibilitados para exercer a fungao laboral. Alguns desses,
agricultores oriundos das ilhas do Para, tém dificuldade de acesso ao servigo de saude
buscando o servico especializado em Macapa. Dessa maneira, identificar as
dificuldades do acesso ao servico de saude além da limitacdo na execugdo da
atividade laboral s6 foi possivel através da aplicacdo da escala de salsa.

Durante a aplicagcdo da escala de salsa, identificou-se alguns casos que
necessitavam de reabilitagdo no setor de prevengao de incapacidades apesar de
apresentar grau 0 de incapacidade. Percebeu-se ainda a necessidade de encaminhar
alguns entrevistados para o setor de psicologia, pois apresentavam estigma e
preconceito da familia e amigos.

Além disso, observou-se a necessidade de encaminhar para o servigo social
para orientacbes e esclarecimentos sobre o auxilio doenga do INSS e outras
orientacdes quanto o ambito social.

O escore Participacao variou de 0 a 38 pontos. Na escala de participacao: 88
casos (80%) apresentaram escore de 0-12 (nenhuma restrigao significativa), 11 casos
apresentaram escore de 13-22 (leve restrigdo), 7 casos apresentaram escore de 23-
32 (moderada restricao) e 4 casos apresentaram escore de 33-52 (grande restricao).
Dos 4 casos que foram classificados com grande restricéo, 1 caso era de uma pessoa
do sexo feminino,45 anos, dona de casa, que adotou uma postura de reclusédo da
familia e social, apresentando escore 38 na escala de participacdo. Necessitou de
suporte terapéutico da terapia ocupacional e acompanhamento psicoldgico.
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Frequéncia

B Nenhuma restri¢do
significativa

M Leve restrigao
Moderada restrigao

Grande restrigao

B Extrema restrigdo

Grafico 5. Frequéncia do escore da escala de participagao da populagcao do estudo

Quanto a aplicagao desta escala, vale ressaltar sobre a expressao do estigma
e preconceito ainda presente nas falas dos entrevistados. Ao contrair a hanseniase,
contrai uma nova identidade que, ndo raro, € muito pior do que a doenca em si; até
porque identidade n&o tem cura (Ministério da Saude, 2010).

Dos 7 casos que foram classificados com moderada restricdo, 1 caso era de
uma pessoa do sexo feminino,39 anos, desempregada, que adotou uma postura de
reclusdo social, apresentando escore 24 na escala de participacdo. Necessitou de
suporte terapéutico da terapia ocupacional e acompanhamento psicolégico.

Houve um caso, de escore grande restricdo na escala de participagao,
correspondendo a escore 38, do sexo feminino, 45 anos, em que a pessoa afetada
pela hanseniase isolou-se da familia e dos ambientes sociais com medo de transmitir
a doenga, mesmo tendo consciéncia do modo de contagio, e verbalizou que somente
seu marido sabia sobre o tratamento. Foram encaminhados algumas pessoas
afetadas pela hanseniase para o setor de psicologia. Faz se necessario o
empoderamento destas pessoas para lidar com as dificuldades psicossociais no
enfrentamento da doenca.

E importante ressaltar sobre alguns aspectos para a aplicagéo da escala de
salsa e participagdo como um ambiente adequado, privacidade, um bom
relacionamento entre o aplicador e o usuario; a percepgao e a observacgao além da
interpretacdo dos dados (Ministério da Saude, 2008).

Para que um tratamento tenha sucesso é preciso que o paciente tenha
consciéncia da sua doenca, do seu processo de reabilitagdo, e sua participacéo € de
fundamental importancia para alcangar resultados satisfatérios (Ministério da Saude,
2017).

Nesse contexto é essencial a aplicagao da escala de salsa e participagao para
identificar e intervir quanto aos aspectos psicossociais no paciente de hanseniase.
Além do mais identificou-se que € necessario para a aplicagdo das escalas um
ambiente privativo e confortavel, pois os entrevistados expressam seus sentimentos,
relatam sobre suas angustias, os sofrimentos, estigma e preconceito. Algumas
pessoas solicitaram que o acompanhante n&o participasse da aplicagcado das escalas.
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Os entrevistados relataram durante a aplicagcao das escalas além da limitacéo
de atividades e restrigdo social, duvidas sobre a clinica da hanseniase (modo de
transmissdo e contagio), uso da medicagcdo, exames de contato e autocuidado.
Percebeu-se assim que foram necessarios esclarecimentos sobre a clinica da
hanseniase e sobre o autocuidado apesar destas pessoas ja terem sido orientadas
em atendimentos anteriores. Estas orientagdes favoreceram a adesao ao tratamento,
sensibilizagdo quanto aos exames de contato e monitoramento destes casos.

E interessante coletar dados sobre outras caracteristicas dos entrevistados
como escolaridade, autocuidado, consumo de alcool, ocupacao, nivel sdécio-
econdmico, entre outros (Ministério da Saude, 2010). Nesse sentido, durante a
aplicacdo das escalas detectou-se a importdncia de coletar esses dados
principalmente no que se refere a ocupacao e/ou trabalho que o entrevistado exercia,
pois estava relacionado com sua limitacdo laboral e em alguns casos com a
impossibilidade de exercer sua fungéo.

A escolaridade também €& um fator determinante para a compreensao das
perguntas e escolha das respostas. Portanto a escala de salsa e participagao
enriqueceram a coleta de dados sobre a pessoa afetada pela hanseniase e suscitaram
a discussao de estudos de caso no servigo de hanseniase no Centro de Referéncia
em Doengas Tropicais no Municipio de Macapa.

Baseado no exposto percebeu-se que existe uma escassez na literatura sobre
esta tematica. Além do mais, a aplicagao das escalas de salsa e participacao alcancou
0 seu objetivo como triagem e intervengdes individuais das pessoas afetadas pela
hanseniase do Centro de Referéncia em Doengas Tropicais. Também estimulou o
desenvolvimento de pesquisas nesta area (psicossocial), antes ndo pesquisada.
Suscitou a necessidade de aprofundamento de determinados aspectos como estigma,
preconceito e elementos psicossociais no tratamento da pessoa afetada pela
hanseniase. Favoreceu o atendimento interdisciplinar e a discussao de casos,
possibilitando um atendimento mais humanizado.

Consideragoes Finais

Baseado no exposto percebeu-se a importancia da aplicacdo da escala de
salsa e participagao para a integralidade na assisténcia com o objetivo de garantir um
atendimento humanizado e eficaz; além de uma melhor qualidade de vida as pessoas
afetadas pela hanseniase do CRDT. Este estudo inicial dos dados coletados aponta
a necessidade de aprofundar a analise dos dados existentes e fazer correlagées com
outros dados. E fundamental acrescentar dados qualitativos para enriquecer as
discussoes a respeito dos aspectos psicossociais. Estas escalas sdo de facil aplicacao
e direcionam o monitoramento dos pacientes e a reabilitacdo. Sugere-se que estas
escalas sejam aplicadas no inicio e no fim do tratamento para comparagdo da
frequéncia das mesmas.

Percebeu-se a necessidade de pesquisas que abordem o ambito psicossocial
e a hanseniase. Detecta-se a importancia do trabalho interdisciplinar e intersetorial
para a construcdo de um servico de qualidade, amenizando as dificuldades e
sofrimentos da pessoa afetada pela hanseniase além de garantir os principios do SUS
de universalidade, equidade e integralidade.
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Resumo

O cuidado a pessoa com hanseniase na Atengédo Primaria a Saude (APS) demanda
uma acao interprofissional e conjunta, alinhada as necessidades individuais que
envolvem o processo de adoecimento. A permanéncia do Brasil na lista dos paises
com alta endemicidade da hanseniase tem revelado caréncias nas estratégias de
cuidado, sobretudo, na falta de formagao adequada dos profissionais de saude e na
fragmentacdo da atencédo e das agdes direcionadas as pessoas com hanseniase.
Dessa forma, objetiva-se discutir a importancia do cuidado interprofissional as
pessoas com hanseniase no contexto da APS. Trata-se de uma revisédo narrativa da
literatura realizada nas bases de dados: SciELO, MEDLINE/PubMed, LILACS, BVS e
Google Académico, nos idiomas portugués e inglés, sem restricdo de periodo. Apos
a selecdo de artigos e documentos, seguiu-se a analise a partir de trés passos: leitura
flutuante, formulagao do corpus e da discussao.

Palavras-chave: Hanseniase. Atencdo Primaria @ Saude. Sistema Unico de Saude.
Cuidado. Interprofissionalidade.

Abstract

The care to people with leprosy in Primary Health Care demands an interprofessional
and joint action, aligned with the demands of each person and involving the illness
process. The permanence of leprosy on the agenda of endemic diseases in Brazil has
revealed deficiencies in care strategies, especially the lack of adequate training of
health professionals and the fragmentation of care and actions directed to this group.
Thus, the objective is to discuss the importance of interprofessional care for people
with leprosy in the context of PHC. A narrative review of the literature is presented
using SciELO, MEDLINE/PubMed, LILACS, Virtual Health Library and Academic
Google databases, in Portuguese and English, with no period restrictions. After the
selection of articles and documents, an analysis was conducted following three steps:
floating reading, research corpus and discussion.

Keywords: Leprosy. Primary Health Care. Unified Health System. Healthcare. Patient
Care Team

Introducgao

A hanseniase é uma condig&o patoldgica que se caracteriza por ser contagiosa,
cronica e granulomatosa, cujo principal agente etiologico € o Mycobacterium leprae.
Essa doenca acomete, principalmente, a pele e os nervos periféricos, contudo é capaz
de comprometer outros o6rgédos e tecidos. Ademais, pode acarretar sequelas
neurologicas e motoras irreversiveis e potencialmente incapacitantes, incluindo perda
sensorial, amiotrofia, deformidades e feridas, quando ndo tratadas ou tratadas
tardiamente ao longo da histéria natural da doenga (SANTOS et al., 2019; PESCARINI
et al., 2021). E importante destacar que estas alteragbes advindas da doenca
apresentam um forte componente estigmatizante, o que impacta diretamente na
saude mental do paciente (PESCARINI et al., 2021).

Nas ultimas trés décadas, houve um grande progresso nas agdes de controle
e eliminagdo da hanseniase, tais como: a ampla distribuicdo gratuita do tratamento
farmacoldgico, o desenvolvimento de estratégias efetivas de combate a doenca,
fortalecimento e ampliacdo da rede de colaboradores de diferentes entidades e o
aumento do compromisso e da participacdo dos paises onde a doenga é endémica.
Por conseguinte, em 2000, a enfermidade deixou de ser um problema de saude
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publica global, uma vez que a taxa de detecgéo passou a atingir menos de um caso
por 10.000 habitantes (OMS, 2016).

No entanto, a hanseniase ainda n&o esta erradicada e, sobretudo na india,
Brasil e Indonésia, ainda representa um relevante problema de saude publica, pois
estes paises notificam mais de 10.000 casos por ano, valor que representa 81% das
notificagdes no mundo anualmente (OMS, 2016; SANTOS et al., 2019). No Brasil, a
taxa de deteccdo passou de 23,4 casos novos, em 2006, para 10,3 casos novos por
100.000 habitantes, em 2017, com destaque para as regides Norte, Centro-Oeste e
Nordeste (PESCARINI et al., 2021). Embora os dados brasileiros mostrem uma
diminuicdo relevante na taxa de detecg¢do (redugdo acima de 50%), a hanseniase
ainda possui grande ocorréncia no pais.

Considerando o cenario epidemioldgico do Brasil e a Estratégia Nacional para
Enfrentamento da Hanseniase 2019-2022, acdes e servigos realizados na Atencao
Primaria a Saude (APS) representam um espaco prioritario no cuidado a pessoa com
hanseniase. E nesse contexto que se deve realizar a busca ativa de casos suspeitos,
diagnostico, tratamento e acompanhamento dos usuarios e de seus familiares, bem
como o desenvolvimento das atividades de promocéo e educagao em saude. Na APS,
destaca-se o papel da Estratégia Saude da Familia (ESF) que é formada por uma
equipe multiprofissional composta por, no minimo, médico, enfermeiro, auxiliar e/ou
técnico de enfermagem e agente comunitario de saude (ACS), podendo ainda fazer
parte da equipe, o agente de combate as endemias (ACE) e o cirurgido-dentista
(BRASIL, 2017). Acrescenta-se a esta equipe outros profissionais de saude como
nutricionistas, psicologos e fisioterapeutas, seja por meio dos Nucleos Ampliados de
Saude da Familia (NASF) ou organizagdes proprias de cada municipio, conforme as
suas necessidades e realidade local.

Tendo em vista a participagcdo dos diversos atores envolvidos na ESF, surge
um aspecto imprescindivel no dmbito do cuidado a pessoa com hanseniase: a
interprofissionalidade. Se, por um lado, o cuidado multiprofissional é de grande
impacto na atengdo a saude, a interprofissionalidade vai além, extrapola as barreiras
do trabalho compartimentalizado, possibilita o dialogo, a articulagao e integracédo de
diferentes praticas e saberes no enfrentamento de cada situacéo identificada nas
populagdes atingidas pela doencga.

O trabalho em equipe multiprofissional pode ser definido como uma modalidade
formada por diferentes profissionais que trabalham juntos por meio de agdes coletivas
em prol de um cuidado integral e efetivo, mas mantendo as suas atuagdes especificas
com pouca ou nenhuma articulagéo (PEDUZZI, 2001). Na abordagem da hanseniase,
a atuacao de uma equipe multidisciplinar é ainda mais necessaria, pois se trata de
uma doenga crénica, complexa, envolvendo nido sé vulnerabilidades biolégicas, mas
também consequéncias e fatores agravantes, como aspectos socioecondmicos,
emocionais e psicolégicos no processo de adoecimento (ARAUJO; SILVA, 2019).
Posto isso, na APS, o critério fundamental que deve orientar as equipes
multiprofissionais é o principio da interprofissionalidade (ELLERY, 2014). Esse
conceito € compreendido como “a sintese de um processo de integracdo de saberes
e de colaborag&o interprofissional, processos estes mediados pelos afetos” (ELLERY,
2014, p.213), de forma interativa, e que tem o propdsito explicito de melhorar a saude,
considerando o carater complexo, dinamico e individual do usuario.

Embora a interprofissionalidade seja o elemento-chave para um cuidado
integral e resolutivo, na pratica, ainda observa-se uma fragmentagédo desse cuidado,
no qual cada profissional atua de modo individualizado, a partir de uma pratica
profissional caracterizada pela “delimitagdo estreita dos territorios de cada categoria”
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(ELLERY, 2014, p.213). Na abordagem a pessoa com hanseniase n&do tem sido
diferente. Existem lacunas nas praticas de cuidado, que, historicamente, tem se
reduzido a aspectos puramente biomédicos, verticalizados e, portanto, demandam
uma urgente superagdo dos desafios que a interprofissionalidade exige. Nessa
conjuntura, o objetivo do presente estudo é discutir a importdncia do cuidado
interprofissional as pessoas com hanseniase no contexto da APS.

Apresenta-se uma revisdo narrativa da literatura que objetiva conhecer o
estado da arte sobre determinado tema, sem a finalidade de esgota-lo. Nesse aspecto,
nao segue protocolos sistematicos de busca na literatura, permitindo a selecdo de
fontes de informac&o diversas como livros, artigos cientificos e bancos de dados
analisar de forma critica, a partir da visdo dos autores, como o cuidado a pessoa com
hanseniase tem sido ofertado na APS através de uma perspectiva multi e
interprofissional.

Para tanto, a pesquisa foi realizada por meio da consulta de artigos cientificos
publicados nas bases de dados Scientific Electronic Library Online (SciELO), Medical
Literature Analysis and Retrievel System Online (MEDLINE/PubMed), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Virtual de
Saude (BVS) e Google Académico (Google Scholar), durante o meses de outubro e
novembro de 2021. Foram considerados artigos publicados nos idiomas portugués e
inglés, e sem restricdo de periodo, no intuito de ampliar a busca e confrontar a
literatura classica com a mais atual, permitindo ampliar e atualizar a discussdo na
realidade contemporénea.

Posteriormente, foram realizados dois niveis de analise; no primeiro, mais
amplo, utilizaram-se os descritores “atencdo primaria”, "hanseniase" e “cuidado
interdisciplinar” ou “equipe multidisciplinar”, conectados pelos operadores booleanos
“AND” e “OR”. No segundo nivel, houve a delimitagdo para a construgdo dos
subtdpicos, utilizando “atencao primaria”, "hanseniase", “equipe multidisciplinar” e a
area especifica de atuagao, para a presente estratégia com os seguintes descritores:
“enfermagem”, “medicina”, “agente comunitario de saude”, “psicologo”, “nutricionista”,
“‘dentista”, “fisioterapeuta”, conectados pelo operador booleano “AND”. Foram
excluidos artigos indisponiveis na integra ou que ndo abordassem a tematica
proposta. Apos a selegéo de artigos e documentos, seguiu-se a analise a partir de trés
passos: leitura flutuante, formulagao do corpus teérico e da discusséao.

Resultados e discussao

O debate acerca do manejo adequado da hanseniase no Brasil €& historico.
Embora os primeiros registros remontem ao periodo Imperial e a Primeira Republica,
o que ha de mais concreto é relatado a partir da década de 1920, principalmente a
partir do Governo Vargas (1930-1945). Nesse periodo, identifica-se o envolvimento
federativo por meio de politicas de saude publica, como a inclusdo da hanseniase no
grupo de doengas de notificagdo compulsoria pelo Departamento Nacional de Saude
Pdblica. No entanto, embora o Governo Vargas tenha como maior mérito a
sistematizacdo das acbes de combate a hanseniase, permitindo um maior
conhecimento acerca da epidemiologia da doenga, muitas agdes foram impactadas
pelo estigma e preconceito sobre a hanseniase.

Dessa forma, o isolamento compulsério dos pacientes em leprosarios
(hospitais-coldnias) representou o principal mecanismo de profilaxia, uma vez que os
doentes eram retirados do convivio com os individuos sadios, deixando em segundo
plano os cuidados prestados ao paciente. Assim, durante esse periodo, 43 leprosarios
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distribuidos por todo o pais foram responsaveis por abrigar 76% das pessoas com
hanseniase (DOS SANTOS, 2003).

Atualmente, a linha de cuidado da hanseniase orienta a necessidade de
disponibilizar uma equipe multidisciplinar de especialistas, estratégia que possibilita
olhar o paciente em uma concepgdo biopsicossocial do cuidado. A
multiprofissionalidade €, portanto, um principio fundamental da ESF, pois possui a sua
disposicdo médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e ACS, os quais realizam
acdes preventivas, curativas e de promocao a saude na APS. Ademais, reconhece-
se também o significativo valor para o acompanhamento da pessoa com hanseniase,
demais profissionais que contribuem para o bem-estar e melhora do paciente, tais
como o profissional odontologo, fisioterapeuta, nutricionista e psicologo. Assim, as
equipes da ESF sé&o orientadas pelo Programa Nacional de Controle da Hanseniase
do Ministério da Saude, que visa fortalecer as agdes de vigilancia epidemiolégica e a
promocéo de saude e educacdo permanente as pessoas com esse agravo em uma
perspectiva de servigos integrados ao sistema de saude a nivel local (SOUSA; SILVA;
XAVIER, 2017).

A hanseniase € um importante problema de saude publica no Brasil, sobretudo
nas regides Nordeste, Centro-Oeste e Norte, nas quais se identificam os maiores
indices de endemicidade, possuindo municipios hiperendémicos (isto é, > 40 casos
por 100 mil habitantes), como Varzea Grande em Mato Grosso do Sul, que registrou
uma taxa de deteccado estimada em 84,71 casos por 100.000 habitantes, ou Imperatriz
no Maranhdo, com aproximadamente 86 casos por 100.000 habitantes no ano de
2019. No ano de 2020, as médias nacionais na taxa de deteccao de casos decairam
de forma vertiginosa, muito provavelmente devido a baixa triagem de casos suspeitos
em decorréncia da alocagéo de recursos humanos e financeiros para o enfrentamento
da doencga do coronavirus 2019 (COVID-19). Nao obstante, as restrigdes de circulagao
impostas pela pandemia da COVID-19 também impactaram a busca dos pacientes
por atendimento médico, o que contribuiu para redugdo do numero de pessoas
diagnosticadas com hanseniase (RODRIGUES; ARCENCIO; LANA, 2021).

Sob esse aspecto, torna-se mais evidente a necessidade de profissionais
capacitados para a identificagdo e o manejo clinico de pacientes suspeitos. Espera-
se que, nos proximos anos, o Brasil, por ser o segundo pais com o maior numero de
casos da doenca, apresente um aumento das incapacidades fisicas, como lesdes
troficas ou traumaticas em pés e maos ou alteragbes oftalmicas, causadas pela
diminuigao do rastreio, uma vez que a ESF, a qual é responsavel pela cobertura de
86% dos casos ativos, foi uma das mais impactadas no ano de 2020 pela pandemia
da COVID-19 (SARAIVA et al., 2020).

Embasados por esse novo cenario, cabe refletir acerca do papel das diferentes
profissdes da saude atuantes na ESF no cuidado as pessoas com hanseniase. Para
tanto, alguns profissionais estdo mais intimamente ligados a esse cuidado e
demandam um olhar atento as suas atribuicbes e ao seu papel de protagonistas na
conducéo de estratégias que contribuam para reduzir a carga da doenca até o fim de
2022. No entanto, considera-se que € no encontro das habilidades e potencialidades
das diversas profissbes que nascem as condi¢des para o desenvolvimento de um
cuidado efetivo, integral e resolutivo.

O cuidado promovido pelo enfermeiro

Ramos, Costa e dos Santos (2019) debatem sobre o papel do enfermeiro na
equipe multidisciplinar e destacam a importdncia da capacitacdo e educacao
continuada para que se possa preparar esse profissional a prestar assisténcia
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qualificada, contribuindo para a identificagdo e o diagnostico precoce da doenga. No
cuidado a pessoa com hanseniase, cabe ao enfermeiro, dentre outras atribuigdes,
realizar avaliagao clinica do caso suspeito e encaminha-lo para atendimento médico,
guando necessario, além de propor a¢gdes de educacdo em saude para o autocuidado
com o objetivo de minorar o agravamento da doencga. Cabe destacar ainda a
importancia da autoimagem no trinbmio saude-doenga-cuidado, assim, o profissional
deve também abordar o estigma que envolve a doenga, discutindo os preconceitos e
discriminagcdo que ainda sao perpetuados na sociedade atual.

Destaca-se também a coordenacédo assistencial do cuidado na APS, por meio
de praticas dialdgicas que permitam desenvolver maior coesao e desenvolvimento
integral da equipe multiprofissional na assisténcia as pessoas acometidas pela
hanseniase, na prevencgédo da doenga e promogéo da saude (RAMOS, COSTA, DOS
SANTOS, 2019). Nesse sentido, a busca sistematica de casos novos e pessoas
vulneraveis a infecgdo, a exemplo dos contatos intradomiciliares dos pacientes
diagnosticados com hanseniase, configura-se como uma importante estratégia de
identificacdo e controle da doenga, pois favorece o diagnodstico precoce e diminui a
taxa de transmissao, rompendo, dessa forma, a cadeia epidemiolégica da doenga. Do
contrario, falhas e/ou auséncia de busca ativa representam um importante
mantenedor da endemia e exibem as lacunas e desafios do cuidado e da vigilancia.
Nesse aspecto, a Analise de Redes Sociais (ARS), por meio da investigacdo das
relagdes que conectam o individuo, aparece como uma alternativa promissora para a
pesquisa acerca da estrutura de ligagdes e rastreio de contatos. Nesta busca, é
possivel identificar e compreender os determinantes sociais do individuo que
influenciam o desenvolvimento da hanseniase, bem como os aspectos
epidemioldgicos que sinalizam a existéncia de fontes ativas de infecgdo préximas a
criangas e jovens com menos de quinze anos de idade (GOMIDE, RODRIGUES,
2018).

Meneses et al. (2020) relatam a experiéncia de uma palestra em uma unidade
de saude em Baido, Par4, para 25 pessoas. Na perspectiva dos autores € evidente o
desconhecimento da populacédo acerca da hanseniase e o preconceito envolto pelo
estigma, referindo-se a doenga ainda como “lepra”. Dessa forma, verifica-se a
necessidade da abordagem sobre o tema na APS que oportunize a veiculagdo de
informacgé&o a respeito da hanseniase, por meio de medidas de educagao em saude e
mobilizag&o social, uma vez que o fluxo de usuarios no local é constante e intenso.
N&o obstante, destaca-se, também, a importancia do tratamento e acompanhamento
da pessoa com hanseniase no intuito de evitar o abandono e a resisténcia
medicamentosa. Assim posto, as visitas domiciliares aos usuarios faltosos podem
integrar o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), conforme normas e protocolos
estabelecidos pelo programa, permitindo identificar fragilidades e entender o contexto
do afastamento do paciente, agbes que permitem resgata-lo para o tratamento e
acompanhamento, tentando sempre manter o elo paciente-comunidade-sistema de
saude (MOREIRA et al., 2021; RIBEIRO et al., 2017). Igualmente, dentro da ESF, o
enfermeiro pode ainda contribuir no estabelecimento da referéncia e contra-referéncia
para o atendimento em outras unidades de saude e nivel de atengdo (MOREIRA et
al., 2021).

Dessa forma, embora relatado por Albano et al. (2016) que ha dificuldades e
desafios no ambito das atividades assistenciais do profissional enfermeiro, a
estratégia de Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE) € um modelo que
deve ser aplicado rotineiramente na sua pratica. Este modelo permite a organizagao
da operacionalizagdo do cuidado a pessoa com hanseniase, o qual, se bem
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implementado, proporciona uma avaliagdo holistica do paciente, levando em
consideragao o aspecto biopsicossocial, ajudando a consolidar o julgamento e a
tomada de deciséo clinica assistencial.

O cuidado médico

O profissional médico é indispensavel no cuidado a individuos com hanseniase.
Sua abordagem ao nivel da APS corresponde a realizac&o de consultas, estratificagcao
do risco de cada paciente, tratamento, bem como o encaminhamento dos individuos
que necessitam de outros pontos da Rede de Atencdo a Saude (RAS). Para isso, &
necessaria a realizacdo de uma anamnese criteriosa, que englobe antecedentes
pessoais e familiares - inclusive o questionamento sobre o esquema vacinal e a
conferéncia, posteriormente, da cicatriz vacinal de BCG - a fim de se obter subsidios
para uma abordagem holistica e mais adequada as necessidades do paciente nas
decisdes terapéuticas (LOZANO et al., 2019).

Durante a anamnese, é fundamental que esse profissional esteja atento ao
cenario epidemioldgico da regidao na qual esta inserido. Assim, o rastreamento da
hanseniase conforme o cenario epidemiologico deve sempre ser considerado na
hipétese diagndstica do profissional médico. Por sua vez, o exame fisico — o qual, em
casos positivos, identifica déficits sensitivos e motores na area das lesdes — é de
extrema importéncia para a investigagdo da hanseniase, uma vez que, na pratica, o
diagndstico é clinico e epidemiologico. Nao obstante, a observagédo e analise das
lesbes de pele ndo podem representar o unico parametro clinico para a suspeita de
hanseniase, uma vez que os sintomas podem variar e nem sempre virem
acompanhados de lesdes.

Assim, o exame fisico se faz imprescindivel para evitar exames
complementares desnecessarios, como baciloscopia e bidpsias em casos nos quais
a identificacdo pode ser estabelecida exclusivamente por meio da clinica
(BASSANEZE; GONCALVES; PADOVANI, 2014; VIEIRA et al., 2020). Ademais, as
consequéncias de um diagnéstico tardio implicam em sequelas permanentes para o
paciente e, consequentemente, diminuigdo da qualidade de vida (VIEIRA et al., 2020).
Quando a doenga ¢ diagnosticada, é necessario que os contatos intradomiciliares do
paciente também sejam examinados, anualmente, durante cinco anos, visto que estas
pessoas possuem maior risco de desenvolver a hanseniase, cabendo ao profissional
médico o seu acompanhamento e avaliagdo (LOZANO et al., 2019). No entanto, na
pratica, o acompanhamento dos contatos n&o é realizado, n&o ocorrendo continuidade
dessa ag&o apos a investigagao inicial. Uma vez que a doenga apresenta um longo
periodo de incubacdo, € importante que estratégias mais efetivas para controle e
vigilancia de contatos sejam realizadas com o objetivo de favorecer a deteccao
precoce de casos novos entre os contatos e, assim, interromper a cadeia de
transmissao.

O papel desse profissional compreende ainda a educagao em saude, que se
baseia na constru¢do de conhecimento em conjunto com o paciente, e na pratica de
uma escuta ativa para que o individuo tenha participagdo no processo terapéutico
(BIANA-ASSIS; FERNANDES; VALENCA; LYRA JUNIOR, 2021). Isso, muitas vezes,
€ um desafio para o médico, que historicamente foi posto em uma posicdo de
“superioridade social”, dificultando a horizontalidade da relacdo médico-paciente, e
favorecendo uma cadeia verticalizada de hierarquia. Contudo, a habilidade
comunicativa € imprescindivel para que haja compreensao de ambos os lados, a fim
de que o paciente possa absorver informagdes necessarias ao seu cuidado - como a
importancia da adesdo ao tratamento - e o médico compreenda as limitacbes
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existentes na realidade do individuo que podem afetar negativamente sua
recuperacao e o restabelecimento da sua saude, como por exemplo a impossibilidade
de se deslocar para ter acesso ao medicamento (VILLELA et al., 2017).

Aquele que une, estabelece o elo - O agente comunitario de saude

Os ACS sao de fundamental importancia para o conhecimento da situacao de
saude da area para a qual estdo designados - vigilancia em saude com realizagao de
visitas domiciliares e busca ativa (CARLOS; RIBEIRO; OLIVEIRA, 2016). Além disso,
eles sao responsaveis pela aproximagao entre a populagcdo e a equipe de saude,
intermediando a criagdo do vinculo necessario para o cuidado integral e longitudinal.
Nesse contexto, os agentes sdo também educadores em saude ao falarem sobre a
vacina BCG, os sinais e sintomas, a importancia de ndo abandonar o tratamento, os
riscos da doenca, a existéncia de cura, fornecer orientagbes a familia de pessoas
acometidas e, consequentemente, reduzir o estigma e preconceito que estao
enraizados na concepcdo da populacdo e permeiam a enfermidade (CANARIO;
SILVA; COSTA, 2014; SOUZA; LANZA; SOUZA, 2019).

Sua responsabilidade envolve, dentre outras atividades, identificar e
encaminhar os casos suspeitos e seus respectivos contatos préximos para APS para
consulta, diagndstico e tratamento, quando necessario, e supervisionar a ades&o ao
tratamento dos pacientes por meio de visitas domiciliares regulares e periodicas para
acolhimento e acompanhamento (VIEIRA et al., 2020; NETA; ARRUDA; CARVALHO;
GADELHA, 2017). E por meio destas visitas que o profissional tem acesso as
condi¢cbes socioecondmicas e as relagdes sociais, contribuindo para que o cuidado
seja direcionado e apropriado para as realidades individuais, familiares e
comunitarias, o que permite reduzir os casos de abandono e, consequentemente,
recidivas. As informagdes colhidas sdo registradas em prontuarios e nas fichas de
acompanhamento, acdes que permitem ao restante da equipe multidisciplinar ter
acesso e acompanhar as necessidades individuais do caso (CANARIO; SILVA,;
COSTA, 2014, SILVA; RIBEIRO; OLIVEIRA, 2016).

Embora os ACS dominem suas agdes no cuidado a pessoa com hanseniase,
observa-se que muitos destes profissionais ndo possuem conhecimentos
aprofundados acerca do tema, o que dificulta a concretizagao de seu papel no controle
e na prevencdo da hanseniase, uma vez que estes se configuram como atores
fundamentais no controle da doenca (CANARIO; SILVA; COSTA, 2014; SOUZA;
LANZA; SOUZA, 2019).

O saber ouvir inerente as praticas de cuidado: o papel do psicélogo

Ao longo da historia, a hanseniase teve uma presenga significativa na
populagao, considerada uma condi¢cdo devastadora, incuravel e associada a auséncia
de moral. Crengas negativas, advindas da falta de conhecimento sobre a doenga
contribuiram para que os profissionais e 6rgdos de saude estabelecessem uma
mudanga na nomenclatura, com o objetivo de apoiar um movimento em prol do
respeito aos doentes e, dessa forma, diminuir o estigma milenar associado a
hanseniase. Assim, em 1976, o Brasil foi 0 Unico pais do mundo a promover a
mudanga de nome de "lepra" para hanseniase (MENDES, 2007).

A mudanca de nomenclatura foi importante, sobretudo, para o reconhecimento
do cientista envolvido na descoberta da etiologia, o noruegués Armauer Hansen, mas
nao apagou o estigma e o preconceito advindos das politicas de isolamento e
segregacao. Assim, além dos aspectos bioldgicos ja conhecidos, a doenga causa
danos de ordem psicoldgica e social, evidenciados a partir de fragmentos de
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narrativas populares. De modo que, o “diagndstico de hanseniase” tende a gerar uma
grande instabilidade emocional relacionada ao temor das consequéncias funcionais e
estéticas da condicdo e que repercutem por meio do medo da transmissao pelo
contato proximo e/ou corporal, diminuigdo da autoestima em funcédo das sequelas e
deformidades fisicas, medo do isolamento e preconceito por parte da sociedade.
Nessa conjuntura, as atitudes preconceituosas sdo amplamente favorecidas devido
ao fato de que a doenca, comumente, se manifesta em partes do corpo expostas e,
em casos avangados, desfiguragcdes e mutilagées podem ser facilmente observadas.
Aspectos estéticos que, culturalmente, sdo associados a padroes morais. Assim, esse
contexto de excluséo social ndo so6 reduz o afeto para com os doentes, mas também
pode retardar o diagnodstico e, por conseguinte, o tratamento, favorecendo o
desenvolvimento de deformidades e incapacidades fisicas irreversiveis (COELHO,
2008).

Considerando que o paciente se encontra em uma situagao de vulnerabilidade
emocional, é fundamental que as equipes de saude responsaveis pelo tratamento
dessas pessoas incluam o profissional psicologo como elemento importante na
atengao integral a saude, haja vista que esse profissional € o mais capacitado para
atuar sobre os sentimentos do sujeito, as diversas pressdes oriundas do ambiente
social e a relacido entre a equipe de saude e o individuo sob cuidados, orientando os
demais profissionais da saude (COELHO, 2008). Portanto, o profissional da Psicologia
pode proporcionar uma vivéncia menos dolorosa do processo de adoecimento e de
tratamento e, desse modo, contribuir para a cura, o que € fundamental tendo em vista
que, segundo alguns autores, por vezes, os doentes tratam a hanseniase vivenciando
a "lepra" (MENDES, 2007).

Nesse panorama em que fica evidente que a hanseniase adquire grandes
proporgdes em termos psicoldgicos no plano da realidade, o psicélogo ndo s6 age
ofertando amparo para o paciente e, dessa forma, permite que esse se recoloque no
mundo, mas também atua favorecendo o olhar para com o individuo sob uma
perspectiva de cuidado biopsicossocial. No entanto, a assisténcia promovida pelo
psicologo n&o se restringe ao doente, pois abrange também a familia, visto que a
angustia e a instabilidade emocional excedem a esfera individual, e os demais
profissionais da saude, permitindo que haja uma melhor relagdo entre a equipe de
saude, o paciente e a familia (NAKAE, 2002).

Ademais, é importante destacar que o trabalho psicolégico é fundamental para
a reconstrucao de conceitos por parte do doente e, por vezes, necessita ser mantido
por longos periodos. Em muitos casos, a pessoa sob cuidados entende como cura o
retorno para o estado fisico e mental anterior a aquisicdo da doenca, e ndo como a
inatividade dos bacilos, de modo que a doenga mantém-se na vida do individuo na
forma, principalmente, de sequelas fisicas, que comumente sao irreversiveis, e de
exames periodicos para afastar a possibilidade de reativagdo da doenga (NAKAE,
2002).

O cuidado integral ndo sé é um dos principios norteadores do Sistema Unico
de Saude (SUS), mas também é fundamental no contexto da pessoa com hanseniase,
pois a assisténcia a saude é complexa e necessita que as diversas dimensdes do
paciente sejam consideradas, de maneira que esse cuidado holistico do paciente
requer a atuacado de uma equipe multiprofissional. Contudo, é possivel observar a falta
de profissionais de determinadas areas na composi¢ao da equipe, sendo a escassez
de psicologos nos diversos servigos uma das principais lacunas, fato que compromete
seriamente a assisténcia prestada, pois prejudica a desconstru¢do de estigmas, a
atenuagdo de sentimentos negativos e um enfrentamento mais construtivo,
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impactando assim a qualidade de vida e o bem-estar do paciente (ALBANO et al.,
2020).

O cuidado nutricional

A hanseniase € uma condicdo que possui determinagao social complexa e
significativa, estando diretamente relacionada as desigualdades sociais e
econdmicas. A sua presenga € maior em grupos populacionais vulneraveis, sendo
estes fortemente marcados pela inseguranga alimentar. Inseguranga alimentar € a
situagdo em que n&o ha acesso de forma regular e permanente a alimentos de
qualidade nutricional e sanitaria em quantidades suficientes (TEIXEIRA et al., 2019).
Nessa perspectiva, a referida inseguranga pode ser expressa de varias formas, como
baixa ingestédo calorica total, menor variedade de alimentos, escassez de recursos
alimenticios e consumo de alimentos ndo saudaveis, o que contribui para que grande
parte dos individuos acometidos possuam sobrepeso ou obesidade. Vulnerabilidade
nutricional que n&o s6 favorece a ocorréncia do processo patologico em questao,
como também pode ser agravada pelas consequéncias fisicas, sociais e psicolégicas
da prépria hanseniase (TEIXEIRA et al., 2019).

A partir desses pressupostos, a participacdo do nutricionista no processo
terapéutico € de grande importancia, pois o comprometimento do estado nutricional é
capaz de agravar a hanseniase (TEIXEIRA et al., 2019). Por outro lado, apesar de
nao haver recomendacdes nutricionais especificas para a hanseniase, uma
alimentagdo adequada e saudavel € imprescindivel para a melhoria do estado
nutricional no contexto de qualquer tipo de adoecimento. Segundo Teixeira et al.
(2019), a nutrigao correta pode proporcionar melhora da imunidade e da qualidade de
vida, o que contribui substancialmente para uma melhor resposta no tratamento,
reduzindo a ocorréncia de recidivas e melhorando o prognostico. Por isso, o Ministério
da Saude, recomenda a monitorizagao dos pacientes por meio de acompanhamento
nutricional durante todo o tratamento como forma de prover alimentagcao adequada e
qualidade de vida, conforme as condi¢gdes socioculturais e econémicas do paciente
(SILVA; MIYAZAKI, 2012).

A relacdo hanseniase-nutricdo-imunidade nao se encontra totalmente
esclarecida, porém muitos estudos apontam para um aumento do catabolismo, fato
que eleva as necessidades nutricionais para assegurar a presenga de uma resposta
imunolodgica eficiente. Assim, embora a escassez de estudos limite as contribuicoes
especificas do estado nutricional e dos habitos alimentares na recuperacdo do
paciente, fomentam a importancia de uma alimentagcdo adequada como ferramenta
no tratamento integral e individualizado a pessoa com hanseniase.

Ademais, os farmacos utilizados no processo terapéutico podem ocasionar
reagcdes adversas como anemia, elevagdo da glicose sanguinea e aumento da
pressao arterial, além de comprometer a absor¢ao de nutrientes como ferro, calcio e
zinco, o que reforga ainda mais a necessidade de transversalidade da assisténcia
nutricional no cuidado as pessoas com hanseniase (SILVA; MIYAZAKI, 2012).
Todavia, por vezes, a assisténcia pelo profissional da Nutricdo ndo esta presente no
tratamento do individuo sob cuidados, o0 que compromete a assisténcia
interprofissional (TEIXEIRA et al., 2019). Além disso, € importante destacar que as
informagdes sobre a nutricdo na hanseniase sao escassas e, por conseguinte, ha uma
grande necessidade de realizagdo de estudos sobre o estado nutricional na melhoria
da resposta ao tratamento (SILVA; MIYAZAKI, 2012).
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A importéancia do cirurgidao dentista

Pessoas acometidas com hanseniase possuem condi¢des bucais
desfavoraveis, de modo que esses pacientes tém maior probabilidade de
apresentarem carie e doengas periodontais. Ademais, esses individuos apresentam
uma diminuicdo e/ou alteragdo da composicdo da microbiota oral em decorréncia do
uso de varios medicamentos no tratamento, conforme preconizado pela Organizagao
Mundial da Saude (OMS). Essa condi¢cdo reflete na imunidade do hospedeiro,
contribuindo para o desenvolvimento de reagdes adversas na mucosa oral. Dessa
forma, o acompanhamento odontologico € essencial, pois minimiza os problemas
descritos e, consequentemente, eleva a qualidade de vida e a saude bucal (VILHENA
et al., 2018). Apesar de nao existir lesdo oral patognoménica da hanseniase, as
pessoas com essa condi¢cdo tendem a apresentar lesdes bucais que podem suscitar
suspeita de infecgédo por M. leprae. Além disso, infecgdes odontologicas podem agir
como fatores desencadeantes de reagdes hansénicas - episédios de inflamacéao
aguda no curso crbnico da doenga com alta capacidade de causar dano neurologico
(ALMEIDA et al., 2019).

Nesse cenario, o cirurgido dentista desenvolve agbes de promogéo da saude e
de prevencdo de agravos orais, realizando diagndstico, tratamento, reabilitagao,
prevencdo e encaminhamentos, quando necessario. Outrossim, tem a funcédo de
efetuar acbes de educagcdo em saude, trabalhos integrados com os demais
profissionais da equipe e produzir conhecimento cientifico na area. Nesse contexto, o
profissional da odontologia ndo deve simplesmente avaliar a cavidade oral do
paciente, mas observar a pessoa sob cuidados de forma integral, atentando para as
suas necessidades implicitas e explicitas (VILHENA et al., 2018).

No entanto, apesar da importancia do dentista no tratamento holistico e
interprofissional da hanseniase, 0 acompanhamento odontolégico €, em muitos casos,
prejudicado por uma formacgao deficiente e pela escassez que marca a literatura sobre
protocolos de atendimento odontoléogicos e as consequéncias bucais do
acometimento da doencga . Alguns autores afirmam que a doengca em questdo é
abordada de forma superficial e longe da realidade durante a graduagao, fato que
compromete a atuacgdo do profissional, podendo retardar o diagnostico e, assim, o
tratamento. Ademais, a literatura acerca dos acometimentos orais da hanseniase é
escassa, antiga e pouco detalhada, lacunas que reduzem o numero de protocolos que
norteiam o atendimento odontolégico na hanseniase (VILHENA et al., 2018).

A prevencao de incapacidades no cuidado a pessoa com hanseniase - o papel
do Fisioterapeuta

De papel fundamental, a Fisioterapia € responsavel ndo so6 pela recuperacao
funcional das pessoas com hanseniase, como na prevencao das incapacidades e
deformidades fisicas a partir da modificacdo de comportamentos geradores de
agravamentos. Sob esse aspecto, estima-se que 1,8 milhées de pessoas, 15% do
total de doentes, possuem ulceras plantares que, embora sejam comuns devido ao
comprometimento frequente do nervo tibial posterior pelo bacilo, sao evitaveis a partir
de uma atencéo integral e especializada. E importante destacar que o agravamento
da doenga, muitas vezes em decorréncia do diagnostico tardio, pode gerar
amputagdes, e que a prevengao € mais facil e menos onerosa que o tratamento (DE
SOUZA; CUNHA; BROMERSCHENKEL, 2011).

Embora as técnicas fisioterapéuticas mostrem-se eficazes e simples, se
corretamente aplicadas e realizadas por um profissional capacitado, muitas vezes nao
estdo inseridas na realidade da APS, quer seja por desvalorizagdo do gestor, por
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achar desnecessario dispor de recursos para esse tipo de acompanhamento, tais
como massagem manual superficial, terapia ultrassoénica, radiagéo infravermelha,
entre outras, quer por inaptiddo profissional (DE SOUZA; CUNHA;
BROMERSCHENKEL, 2011).

Por outro lado, destacam-se algumas intervencdes que podem ser facilmente
inseridas e aplicadas no contexto da APS, como a facilitagdo neuromuscular
proprioceptiva (FNP), cujo método demonstrou ser mais eficaz do que o alongamento
estatico passivo (AEP) na melhora da amplitude do movimento do tornozelo, e a
técnica de mobilizagdo neural, principal aliada no alivio da dor e na manutencéo da
funcao contratil muscular, diminuindo-se, assim, o grau de incapacidade. Embora as
técnicas sejam promissoras no tratamento e reabilitagdo dos pacientes acometidos
com a hanseniase, dependem da disponibilidade de recursos para melhor
instrumentalizagdo da pratica profissional do fisioterapeuta (FERREIRA et al., 2016).

Nao obstante, visando a interprofissionalidade da equipe, é importante que o
fisioterapeuta atue em conjunto no diagndstico precoce das incapacidades motoras e
neurologicas, mas também realize educagdo em saude durante os atendimentos.
Ferreira et al. (2016) observa que as agdes voltadas a promog¢éo de saude ainda séao
muito insipientes e que, geralmente, limitam-se ao repasse de um manual de
autocuidados, ndo avaliando o prosseguimento ou recepgao por parte dos pacientes.
No entanto, € importante ressaltar que a concepcao atual de educagédo em saude
inclui considerar os determinantes socioecondbmicos em conjunto com as
necessidades pessoais do individuo no intuito de individualizar o cuidado e promover
a sua continuidade.

Integrando saberes em prol de um cuidado integral a pessoa com hanseniase -
a importancia da interprofissionalidade

O cuidado em saude para ser efetivo precisa considerar a pessoa com
hanseniase sob a perspectiva da integralidade nas suas multiplas dimensdes,
sobretudo, na oferta de uma atencdo que inclua a interface e valorizagdo dos
diferentes saberes e praticas profissionais. A interprofissionalidade surge como
referéncia para a transformacao dos processos de trabalho na saude, em especial na
APS, pois revisita e convoca uma atuagéo mais efetiva - a integragdo de conhecimento
em prol do cuidado e ndo a sua fragmentacdo pelas diferentes especialidades
profissionais.

As diferentes profissdes da saude abordadas possuem saberes fundamentais
que integram e complementam a pratica colaborativa interprofissional sob uma
perspectiva holistica no cuidado a pessoa com hanseniase. Para tanto, necessita
desenvolver relagdes dialdégicas com o paciente e com todos os integrantes da equipe
multiprofissional como forma de alcangar o sucesso de uma pratica de cuidado integral
e resolutiva. A integragc&o de saberes e praticas em relagdes horizontais colabora para
a adocdo de uma inter-relacdo equipe-paciente mais acolhedora e favoravel ao
estabelecimento de vinculos e resolutividade no cuidado. Nestes casos, o trabalho
interprofissional compreende o individuo como alguém que, naquele momento,
enfrenta um processo de adoecimento repleto de implicagbes fisicas, sociais,
emocionais, familiares e comunitarias.

Para Pereira (2018), a interprofissionalidade em saude promove a colaboragéo,
integragcdo e promogdo de um trabalho contextualizado as realidades de cada
territorio, a partir de agdes planejadas e avaliadas em equipe. No caso da hanseniase,
essa equipe unira suas expertises e experiéncias para garantir maior eficacia e
efetividade na organizacdo do processo de trabalho e na oferta do cuidado
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demandado por cada sujeito. Ademais, o aprendizado compartilhado contribuira para
o processo de educacao permanente dos profissionais e para garantir a resolutividade
das agdes da APS.

Na pratica, embora o principio da interprofissionalidade represente a melhor
estratégia de cuidado a pessoa com hanseniase na APS, apresenta limites e desafios
que perpassam, sobretudo, a sua formacédo e pratica profissional. Os diferentes
profissionais que compdéem a ESF nao foram preparados para realizar trabalho em
grupo/equipe integrado, colaborativo e cooperativo, produto de uma formagdo em
saude uniprofissional. Mais recentemente, agées multiprofissionais estimuladas pela
publicagdo das novas Diretrizes Curriculares Nacionais dos cursos de graduagédo em
saude, associados a implementacao de residéncias/especializacbes multiprofissionais
tem permitido maior integracdo e dialogo entre os profissionais de diferentes areas,
reconhecendo sua complementaridade e interdependéncia. Assim, € importante que
a colaboracéao e o reconhecimento da interdependéncia das areas predominem frente
a fragmentacgao das praticas e dos saberes com a finalidade de melhorar os servigos
e as necessidades de saude dos pacientes com hanseniase. Ainda que o cenario
brasileiro mostre-se incipiente na formacao interprofissional, representa mudancas
que, em longo prazo, podem melhorar e aprimorar a relagdo profissional-profissional
e, portanto, a relagao profissional-paciente.

Consideragoes Finais

A interprofissionalidade no cuidado a pessoa com hanseniase mostra-se como
um potente caminho para a reorientacdo das praticas na APS. E bem sabido que, por
se tratar de uma doenca milenar, popularmente conhecida pelas sequelas e
deformidades fisicas, é, ainda hoje, negligenciada e estigmatizada até mesmo nos
espacos de cuidado em saude. Nessa perspectiva, € urgente a criagao de estratégias
que fortalecam a atenc&o a hanseniase na APS. Nesse nivel de atengao, porta de
entrada prioritaria da rede de atenc&o a saude no SUS, os trabalhadores de saude -
meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogo, cirurgido dentista, nutricionista e
ACS - possuem corresponsabilidade e compromisso mutuo que se sobrepdem a
individualidade das praticas profissionais, de modo que as atribuicdes e saberes
préprios precisam ser compartilhados e centrados no usuario, com o objetivo de
promover um cuidado integral e longitudinal. Esses saberes precisam estar alinhados
ao principio da interprofissionalidade, favorecendo o diagndstico precoce, apoio
psicologico, orientagdes nutricionais, prevencdo e tratamento de condi¢des
periodontais, reabilitagdo, planejamento de acbes de combate direcionadas a
populagdo adscrita da unidade, produgdo de dados epidemioldgicos e, de modo
transversal, a educagao em saude.

Na revisdo apresentada, percebem-se alguns desafios, como o ausente ou
insuficiente conhecimento de profissionais de saude acerca da hanseniase, que
perpassa a formagéo profissional (graduacdo e educagao permanente). Soma-se a
isso, uma producdo cientifica incipiente, que precisa ser fomentada nos diferentes
espacos de pratica e na Universidade.
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Resumo

Este capitulo procurou analisar o isolamento compulsério dos portadores de
hanseniase no Asilo-Colénia Santo Angelo, localizado em Mogi das Cruzes, S&o
Paulo, tendo como ponto de partida os anos 1890, época em que as primeiras
medidas de controle da hanseniase foram adotadas pelo poder publico, possibilitando
o inicio da construcdo de uma forte estrutura para o desenvolvimento de politicas
publicas de saude em Sao Paulo. Os anos 1960 marcam o fim do periodo de
isolamento das pessoas afetadas pela hanseniase. O conhecimento produzido acerca
das doencas permitiu @ medicina enfatizar o papel que o ser humano desempenhava
na transmissao das doencgas, favorecendo o controle sobre os doentes. Desta forma,
o estudo da hanseniase foi privilegiado neste trabalho por tratar-se de uma doencga
cuja prevengao exigiu o isolamento compulsério de seus portadores em asilos-
coldnias.

Palavras-chave: Hanseniase. Estigma. Isolamento Compulsério. Representagtes
Sociais. Asilo-Colénia Santo Angelo

Abstract

This chapter sought to analyze the compulsory isolation of leprosy patients in the Asilo-
Colénia Santo Angelo, located in Mogi das Cruzes, S&o Paulo, Brazil. The 1890s were
considered as a starting point, when the first measures to control leprosy were adopted
by the government, which enabled the beginning of the construction of a strong
structure for the development of public health policies in Sdo Paulo. The 1960s marked
the end of the period of isolation for leprosy patients. The knowledge produced about
diseases allowed medicine to emphasize the role that human beings played in the
transmission of diseases, favoring control over the sick. Thus, the study of leprosy was
privileged in this work because it is a disease whose prevention required the
compulsory isolation of its carriers in asylum-colonies.

Keywords: Leprosy. Stigma. Compulsory Isolation. Social Representations. Asilo-
Colonia Santo Angelo
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Introducgao

O presente capitulo faz parte da minha tese de mestrado intitulada “Espacgos
Vigiados: Um estudo do isolamento compulsério dos portadores de hanseniase
no Asilo-colénia Santo Angelo, defendida na Universidade de S&o Paulo, Faculdade
de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas do Programa de Po&s-Graduagdo em
Geografia Humana, em 2008.

A pesquisa procurou analisar o isolamento compulsorio dos portadores de
hanseniase no Asilo-colénia Santo Angelo, primeira instituicdo asilar do estado,
seguindo uma linha de discussdo baseada na ideia de que a expansao urbana das
cidades se relaciona, de maneira intima, com a necessidade de controle das doengas.
O nascimento da industria e o intenso processo de urbanizagcao pelos quais passaram
as cidades brasileiras, a partir de fins do século XIX, trouxeram consigo os problemas
inerentes ao aumento populacional, o qual, aliado ao crescimento fisico irregular do
meio urbano, provocou toda sorte de problemas, inclusive as grandes epidemias.

A criagao de varias instituicoes e do primeiro cddigo sanitario marcaram o inicio
da construcado de uma forte estrutura para o desenvolvimento de politicas publicas de
saude em Sao Paulo. Neste sentido, as areas e 0s objetos do meio urbano, tidos como
insalubres, passavam a representar uma ameaca a saude de toda populacéao.

Posteriormente, o controle sanitario das cidades passa a se dirigir também ao
individuo, considerado o principal agente transmissor de doencgas. Coube, entdo, ao
poder publico combinar esforcos e os saberes técnico-cientificos para combater as
enfermidades, vigiando e isolando o foco principal das doengas: o préprio doente.
Para que eu pudesse compreender o isolamento compulsorio dos portadores de
hanseniase no contexto da pratica sanitarista em Sao Paulo, precisei conhecer as
origens da moderna Saude Publica e as formas por ela utilizadas para enfrentar as
doencas. A moderna Saude Publica se desenvolveu, inicialmente, em cidades da
Europa num contexto da economia capitalista, na medida em que o desejo de obter
uma populagdo sadia, apta ao trabalho, vinha ao encontro da necessidade de
producao e do aumento dos lucros.

Autores como Michel Foucault e George Rosen foram essenciais para a
compreensao da pratica sanitarista na Europa. Michel Foucault faz importantes
consideragdes acerca das etapas de formacédo da medicina moderna e das técnicas
utilizadas para seu funcionamento, tais como a policia sanitaria e a importancia do
saber médico no controle sanitario das cidades, ao passo que, em “Uma historia da
Saude Publica”, George Rosen apresenta como a promog¢ao do bem-estar dos
cidadaos foi se tornando uma das mais importantes fungdes do Estado moderno.

A histéria da hanseniase nos mostra, de maneira exemplar, como
conhecimento cientifico, poder e imaginario popular foram capazes de afetar a vida
de milhares de individuos, que por terem contraido uma doenca que deixava marcas
no corpo, estiveram sujeitos as normas estabelecidas para o bem da saude publica e
o progresso da cidade.

A dura realidade das pessoas confinadas no Santo Angelo foi confirmada
durante o trabalho de campo, ocasido em que foram entrevistas cinco senhoras
sobreviventes do periodo de internacdo compulsodria, e também por meio do arquivo
iconografico do Instituto de Saude.

A hanseniase é, ainda hoje, um grave problema de saude publica no Brasil.
Dados da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) indicam que no Brasil, em 2019,
foram notificados 202.185 casos novos da doenga no mundo. Desses casos 29.936
ocorreram nas Américas e 27.864 foram notificados no Brasil. Dessa forma, o Brasil
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é classificado como um pais de alta carga para a doenga, ocupando o 2° lugar na
relacdo de paises com maior nimero de casos no mundo, atras apenas da india
(OMS, 2021),

A hanseniase € definida como uma doenga infecto-contagiosa crénica e de
longa duracédo, sendo transmitida de pessoa a pessoa, por meio do contato intimo e
prolongado com doentes que possuem as formas contagiosas (Virchoviana ou
Dimorfa) e que ndo fazem tratamento. As condi¢ées de vida ligadas aos fatores
socioecondmicos, tais como: estado nutricional, situagdo de higiene e condigdo de
moradia também estdo relacionadas aos fatores de transmissdo da doenca
(QUEIROZ e PUNTEL, 1997, p. 39).

A doencga atinge a pele, os olhos e os nervos, principalmente os periféricos e,
se nao for tratada de inicio, pode deixar sequelas. O doente apresenta manchas
esbranquicadas ou avermelhadas na pele, em qualquer parte do corpo e em cima
desta mancha a pele fica com a sensibilidade diminuida ou abolida ao calor, ao tato e
a dor. As manchas ndo cogam nem doem. E importante ressaltar que a maioria das
pessoas tem resisténcia contra a doenga. Existem estudos imunolégicos que indicam
que cerca de 90% das pessoas possuem defesa natural contra o M. leprae, bacilo
causador da hanseniase. Atualmente, a Poliquimioterapia (PQT) € utilizada para
matar o bacilo e interromper a transmissdo da doenga (ORGANIZACAO MUNDIAL
DE SAUDE, 2000).

Na de historia da hanseniase, frequentemente deparamo-nos com as
dificuldades de diagnostico e de tratamento da doenga, com os modelos de exclusao
dos seus portadores e com as representag¢des dessa enfermidade, geralmente ligadas
a certas crencgas que tiveram origens na Antiguidade.

Segundo Ana Zoé Schilling da Cunha, existem poucos registros e poucas
referéncias acerca do aparecimento da hanseniase na Antiguidade. Sabe-se, no
entanto, que a doenca muitas vezes foi confundida com outras, tais como a
elephantiasis e a sifilis e que os sacerdotes tinham a missao de diagnosticar e tratar
a doenga, obrigando os doentes a realizarem sacrificios de purificagdo. Estes
sacrificios se justificavam na medida em que a lepra estava associada as formas de
pecado e impureza (CUNHA, 2001, p.236).

No Antigo Testamento, no Livro de Levitico, capitulos 13 e 14, encontra-se uma
série de orientacdes sobre a lepra, desde as formas de identificagao até os cuidados
com o doente.

O Senhor disse a Moisés e a Aardo: quando um homem tiver um tumor, uma
inflamag&o ou uma mancha branca na pele de seu corpo, e esta se tornar em
sua pele uma chaga de lepra, ele seréa levado a Aaréo, o sacerdote, ou a um
dos seus filhos sacerdotes. O sacerdote examinara o mal que houver na pele
do corpo: se o cabelo se tornou branco naquele lugar, e a chaga parecer mais
funda que a pele, sera uma chaga de lepra. O sacerdote verificara o fato e
declarara impuro o homem (LEVITICO, Cap. 13, versiculos 1 a 3).

Todo homem atingido pela lepra terd suas vestes rasgadas e a cabeca
descoberta. Cobrira a barba e clamara: Impuro! Impuro! Impuro! Enquanto
durar o seu mal, ele sera impuro. E impuro; habitara so, e a sua habitagéo
sera fora do acampamento (LEVITICO, Cap. 13, versiculos 45 a 46).

A lepra aparece no livro do Levitico como uma estranha doencga ligada a
impureza dos homens, como visto nos trechos citados acima. O doente era submetido
a um exame minucioso do sacerdote, apos, estava sujeito a um ritual no qual era
declarado impuro e obrigado a viver fora do acampamento. A impureza dos homens
estava diretamente ligada ao pecado, contudo, a doenga também aparece em outros

-9 -

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



livros biblicos como uma forma de redencao para se alcangar o paraiso, como na
historia de J6.

A associagédo da lepra, ora com o pecado, ora com a libertagcdo do justo,
aparecera de forma significativa na Idade Média. Contudo, o que nos chama a atengao
nesse periodo era o fato de que sendo pecador ou justo, o doente era sempre
separado do convivio com os saos e obrigado a usar vestimentas que o distinguisse
das demais pessoas.

Desenhe-se a figura tradicional do leproso: um fato comprido e luvas, muitas
vezes um grande chapéu, dissimulam a maior parte das deformidades e
supostamente defendem o publico da contaminagao (BENIAC, 1997, p. 136).

Além das representacdes religiosas da lepra, as quais justificavam a separacao
do doente do convivio social — ora o doente precisava ficar longe da comunidade como
forma de puni¢cdo, ora como um meio de alcangar a comunhdo com Deus — a
interdicdo dos portadores de lepra na Idade Média, na Europa, segundo Frangoise
Béniac (1997, p. 136), também era de carater sanitario, pois buscava-se, sobretudo,
evitar a contaminagéo das pessoas sas, proibindo os doentes de habitar nos grandes
aglomerados.

A separacao do leproso do convivio social comegou a evidenciar-se na Europa
a partir do século V, com a construgao do primeiro leprosario na Franga. Por volta do
século Xlll, segundo Michel Foucault (1987, p.3), ja existiam mais de 2.000 leprosarios
somente neste pais.

O confinamento dos leprosos se dava, muitas vezes, por intermédio de rituais
que tinham como objetivo tornar o doente “morto” para a sociedade. George Rosen
explica que a realizacdo do servico funerario, com a participacdo da vitima,
simbolizava a terrivel exclusdo da sociedade humana e obedecia a regras minuciosas
e precisas, tais como vestir o doente como uma mortalha e conduzi-lo até um
leprosario fora dos limites da comunidade (ROSEN, 1994, p.60).

Ainda de acordo com Rosen (1994, p. 59), nenhuma outra doenga pode ser
comparada ao terror causado pela lepra na sociedade medieval, sendo as medidas
adotadas em sua profilaxia uma marca importante na histéria da Saude Publica da
Idade Média e também em épocas posteriores. O isolamento de pessoas com
doengas contagiosas, como a lepra, permaneceu por muitos séculos, estando
presente em varias sociedades que reconheciam a necessidade de controlar a
doenga, controlando em primeiro lugar o doente.

A lepra desapareceu em grande parte da Europa em fins da |dade Média,
deixando como heranga os grandes leprosarios, os quais foram utilizados, séculos
depois, para abrigar presidiarios, vagabundos, pobres e “cabecas alienadas”, como
denominou Michel Foucault. A loucura substituiu a lepra ndo somente na forma de
exclusdo e abandono, mas também no que se refere ao medo e ao preconceito da
sociedade em relagcdo ao doente. Assim, a partir do século XVII, os doentes mentais
passam por um processo de exclusao muito parecido com aquele que anteriormente
fora destinado aos leprosos (FOUCAULT, 1987, p.7).

No Brasil, o aparecimento da hanseniase coincide com a vinda dos
colonizadores portugueses ao pais, pois ndo ha indicios de que os indigenas tivessem
a doenca.

Ao descrever a histéria da hanseniase em S&o Paulo, Flavio Maurano descarta
a hipétese de que os africanos teriam trazido a enfermidade ao Brasil e afirma que
existem fortes evidéncias indicando a origem europeia da doenca. Para este autor,
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era impossivel que negros leprosos entrassem no pais, pois havia uma criteriosa
selecéo de escravos (MAURANO, 1939, v.I, p.13).

ApdOs uma minuciosa pesquisa acerca do aparecimento da lepra em Sao Paulo,

Flavio Maurano explica que ndo encontrou nenhum documento comprovando a
existéncia da doenca em terras paulistas antes de meados do século XVIII.
A doenga parecia acompanhar o desenvolvimento econdmico da provincia. Os
resultados de levantamentos do numero de casos da hanseniase em Sao Paulo, por
volta do século XIX, demonstram um grande numero de doentes no Vale do Paraiba,
em alguns municipios, tais como Taubaté, Jacarei, Lorena, Guaratingueta, dentre
outros. A regido encontrava-se densamente povoada, tendo em vista o
desenvolvimento da cafeicultura.

A figura a seguir demonstra a situacdo da lepra nas primeiras décadas do
século XIX. De acordo com a legenda criada por Flavio Maurano, a parte mais clara
da figura representa os municipios em que n&o foram encontrados casos de lepra ou
cujas Camaras nao apresentaram dados acerca da doenga. A cor amarela representa
de 1 a 10 o numero de doentes no municipio, a cor laranja aponta que existiam de 11
a 30 casos, a cor marrom indica numeros de 31 a 40 doentes, enquanto o marrom
mais escuro considera o maior numero de concentracao de doentes por municipio: de
41 a 70 casos.

Figura 1: Distribuicdo da lepra na Provincia de Sao Paulo, 1851
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Fonte: Maurano, Flavio. Histéria da Lepra em S&o Paulo, v. |, p.18

E importante ressaltar que, na época da sistematizagdo destes dados, ainda
nao era possivel construir um estudo epidemioldgico mais aprofundado da
hanseniase. Nao existiam levantamentos sobre a populagao afetada, tais como sexo,
idade, raca e profissdo. Tampouco poderia se estabelecer o surgimento de novos
casos da doenga ou se 0s casos registrados ja eram existentes. A dificuldade de se
conhecer a real evolugdo da hanseniase pode ser explicada pela auséncia de um
levantamento mais eficiente do numero de casos pelos censos e também por conta
do nomadismo dos doentes.

Nas primeiras décadas do século XIX, era muito comum encontrar os doentes
perambulando em grupos pelas estradas a fim de montarem seus acampamentos o
mais distante possivel da capital (MAURANO, 1939, p. 182). As imagens a seguir
mostram acampamentos de doentes na estrada de Pirapora do Bom Jesus, interior
do estado de Sado Paulo, constituindo um retrato exemplar da segregacao
socioespacial do doente. Este local era escolhido devido as manifestacdes religiosas
que ali ocorriam, atraindo um grande numero de pessoas e favorecendo a
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arrecadacao de esmolas. O nomadismo e a mendicancia foram os meios encontrados
pelos doentes que ndo tinham condigdes de se manter e ndo eram aceitos pela
sociedade.

Figura 2 — Doentes de hanseniase e seus acampamentos

Fonte: Acervo iconografico do Nucleo de Meméria da Saude Publica — Instituto de Saude, s.d.

As imagens mostram grupos de leprosos montando seus acampamentos a beira da
estrada. Nota-se que a regido apresenta-se desabitada, sendo os doentes os unicos
moradores da regido. Este fato demonstra a preocupag¢ao dos doentes em manter-se
o mais longe possivel da comunidade.

Figura 3 — Doentes de hanseniase acampando a beira da estrada

Fonte: Acervo iconografico do Nucleo de Memdria da Saude Publica — Instituto de Saude.

Ao analisarmos a historia da hanseniase no século XIX e nas primeiras
décadas do século XX, em S&o Paulo, veremos que a concentragdo de doentes
seguia a rota do desenvolvimento social e econémico da provincia e posteriormente
do estado. O censo de 1887 registrou 373 doentes em 81 dos 118 municipios
existentes na provincia, somando um total de 707.400 habitantes. Ainda segundo os
dados apurados por Maurano, chamava ateng¢ao o numero de doentes existentes no
municipio de Itapetininga, importante centro de desenvolvimento agricola, que
contava na época com 11.363 habitantes e 45 doentes, ao passo que na capital foram
encontrados 22 doentes para uma populacédo de 47.697 habitantes.
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Quadro 1 — Distribuicao da lepra na provincia de Sao Paulo em1887

LOCALIDADES N° DE DOENTES
Itapetininga 45
Capivari 34
Capital 22
Avaré 17
Piracicaba 16

Adaptado de Maurano, Flavio. Histéria da Lepra em S&o Paulo, v. |, p.35-37.

Ja nas primeiras décadas do século XX, foi possivel notar um aumento
acentuado da hanseniase na capital paulista. A variagdo do numero de casos da
doenca deveu-se, sobretudo, ao desenvolvimento econbmico da cidade, a
concentragcéo de imigrantes no local e a existéncia de um grande numero de doentes
internados no Hospital de Guapira, devido ao tratamento gratuito que a Santa Casa
Ihes concedia.

A passagem do século XIX ao século XX marca um periodo de extrema
importancia para a historia da cidade de Sao Paulo. A provincia, cuja economia era
voltada para suprir as necessidades de seus habitantes e cujas habitagdes
demonstravam, por sua simplicidade, a pobreza da regido, transformou-se, num curto
espaco de tempo, em uma das maiores metrépoles do mundo. Alguns fatores,
segundo Haroldo de Azevedo e Richard Morse, explicam esse crescimento, a partir
da década de 1870: a expanséao da cultura cafeeira; a multiplicacdo das vias férreas;
o extraordinario incremento da imigragéo; o afluxo de capitais estrangeiros; a criagao
do parque industrial paulistano; o éxodo das populagdes rurais e urbanas, vindas do
interior de Sdo Paulo e de outras regides do pais; o loteamento de grandes
propriedades e, ainda, certos fatores geograficos, como o clima tropical de altitude,
muitas vezes comparado a certas por¢cdes da Peninsula Ibérica e a proximidade da
cidade a um dos raros trechos em que a Serra do Mar se abaixa a uma altitude de
800 metros, constituindo um ponto de distribuicdo de produtos para uma ampla regiao
do interior. (AZEVEDO, 1958, p. 12-14; MORSE, 1970, p.39).

Os negodcios do café e a imigragao foram fatores de extrema importancia para
a concentracado da industria na capital paulista, a partir da década de 1890. Boris
Fausto aponta que a agricultura cafeeira langou as bases para o surto da
industrializagdo em S&o Paulo ao promover a imigragcdo e os empregos urbanos,
criando um mercado para produtos manufaturados e, ao proporcionar o investimento
em estradas de ferro, ampliando e integrando este mercado. Além disso, a exportagao
do café forneceu recursos em moeda estrangeira, permitindo a importacédo de
maquinas industriais (FAUSTO, 2000, p.287).

Para Richard Morse (1970, p.164), o surto do café na regido Oeste estava
intimamente ligado ao desenvolvimento da cidade no final do século XIX, na medida
em que esta imprimia a sua marca, principalmente ao que se refere ao suprimento da
mao-de-obra barata e eficiente. Também os lucros advindos com o império do café
foram importantes para o enriquecimento material da cidade, sendo de fundamental
importancia o fato de que houve uma inversdo no estabelecimento da moradia de
grande parte dos fazendeiros que, até meados do século XIX, residiam no campo,
dirigindo-se a cidade apenas em ocasides especiais e que neste momento passaram
a se fixar na capital. Paulo Cezar Garcez Marins (1998, p.171) relata que a regido da
Luz abrigou os primeiros fazendeiros instalados em palacetes, os quais diferiam de
forma radical dos antigos sobrados de taipa, cheios de escravos prontos a servir.
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A expansao da rede ferroviaria é outro fator essencial para entendermos a
intensificagdo da vida urbana. Com as estradas de ferro, o embarque do café que
antes era feito por meio de tragdo animal, tornou-se mais rapido e mais barato,
permitindo aos fazendeiros gozar de uma vida mais animada e confortavel na cidade,
adquirindo riqueza e prestigio social.

Se levarmos em conta as condi¢des de vida existentes na cidade de S&o Paulo,
nas primeiras décadas do século XIX, verificaremos que este local estava longe
daquele que ficaria conhecido no século seguinte como o polo econémico mais
dinamico do pais.

A riqueza advinda com o café, o incremento da industria e a expansao
imobiliaria ocorrida por volta do final do século XIX promoveram uma extraordinaria
transformacgao na cidade de S&o Paulo e o inicio de seu acelerado crescimento areal.
As atitudes do poder publico na redefinicdo dos espagos publicos e privados
coincidiram com as reformas urbanas adotadas em outras cidades brasileiras,
principalmente ao que se refere a expulsdo da populagdo mais pobre do centro. No
entanto, por possuir uma pequena area urbanizada e um menor numero de habitantes
até 1890, foi possivel as autoridades paulistanas uma maior intervengao no espaco,
adequando a capital ao gosto das elites republicanas que buscavam novas formas de
morar e enriquecer. Nesse sentido, houve um distanciamento entre os bairros
habitados pelos mais ricos em relacdo aqueles habitados pela classe trabalhadora e
esta segregacdo espacial garantiu a elite areas de uso exclusivo, com diferentes
investimentos publicos, longe dos bairros operarios com suas péssimas condi¢des de
vida (MARINS, p.171; DAMIANI, p.21; BONDUKI, 1998, p.20).

Se, por um lado, a riqueza foi capaz de transformar a cidade, em um importante
centro econdmico, cultural e politico do pais, por outro, muitos problemas surgiram no
interior desse processo de modernizagao. Dentre eles, podemos citar: a falta de
moradia, principalmente para os trabalhadores, na medida em que a area total da
cidade passava por um processo especulativo; as grandes epidemias e endemias
(como a da lepra), efeitos do aparecimento de grandes aglomeragdes; a precariedade
na distribuicdo dos servigos basicos, como agua, esgoto e transporte.

Tendo em vista o processo de producado da cidade, é preciso destacar as ideias
de segregagao social e vigilancia existentes neste contexto. Segundo Marins (1998,
p. 173;179), os moradores do centro foram sendo expulsos para que se pudesse criar
uma homogeneizagéo de vizinhangas e gerar uma paisagem que caracterizaria Sao
Paulo, sendo destino dos trabalhadores os bairros do Bras, Mooca, Cambuci, Bom
Retiro, Barra Funda, Pari e Bexiga. Mas, mesmo sendo obrigados a morar em bairros
distantes do centro, os operarios e as suas moradias insalubres eram ainda objeto de
preocupacao das elites, na medida em que se acreditava que os habitos pouco
higiénicos eram os grandes culpados pelo aparecimento das epidemias e endemias.
Afinal, como esperar o investimento do capital estrangeiro em uma cidade assolada
por doengas como a ancilostomiase, a febre amarela, a tuberculose, a hanseniase e
outras? A solugao era exigir a intervencgao do poder publico nas questdes relacionadas
a saude da populacgao, visto que as solugdes particulares ndo estavam dando conta
da situagéao.

Por meio da analise de Michel Foucault acerca da formacdo da medicina
urbana na Europa, foi possivel compreender alguns mecanismos utilizados pelo
sanitarismo como forma de garantir a unidade e a organizagdo do meio urbano neste
local, os quais possuem certas semelhangcas com o sanitarismo paulista. O primeiro
mecanismo adotado na Europa foi um sistema de vigilancia que visava conhecer e
intervir nos lugares de acumulo e amontoamento que, no espago urbano pudessem
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causar doencgas. Nesta época, acreditava-se que os miasmas eram 0s principais
responsaveis pelas doencgas, sendo, portanto, necessario organizar os elementos
fundamentais a vida, tais como a agua e o ar. Para que houvesse um ambiente sadio,
seria preciso abrir avenidas largas para melhorar a circulagao do ar e manter o bom
estado de saude da populagado. Por fim, um outro grande objetivo da medicina urbana
foi o controle do subsolo, por meio da elaboragdo de uma legislagdo que garantia a
propriedade do subsolo ndo ao proprietario da terra, mas ao Estado. Posteriormente,
e por diversas razdes, o pobre apareceu como perigo para a saude publica.
(FOUCAULT, 1989, p. 90-94).

Dentre as razbes que explicam a visdo do pobre como perigo, a partir de
meados do século XIX, temos que: a) a populagao foi se tornando uma forga politica
capaz de revoltar-se contra as condigdes de vida existentes; b) a coabitagdo em um
mesmo tecido urbano de pobres e ricos foi considerada um problema sanitario para a
cidade, sendo preciso organizar os bairros e as habitagdes entre os dois grupos; e c)
com o desenvolvimento industrial em paises como a Inglaterra, apareceu um tipo de
medicina que era essencialmente um controle da saude e do corpo das classes mais
pobres e cujo objetivo era tornar as massas mais aptas ao trabalho e menos perigosas
as classes mais ricas (FOUCAULT, 1989, p. 94-97).

Observamos, assim, o nascimento de uma medicina voltada as questdes
urbanas e que buscava o controle do meio, mas que também se dirigia ao individuo,
ou seja, as grandes massas que compunham a cidade. O esquadrinhamento, a
vigilancia, a organizag&o do meio urbano de acordo com as regras de higiene vinham
ao encontro das inquietagdes da burguesia, posto que corpos saudaveis seriam mais
produtivos. Os mecanismos adotados pela medicina sanitarista na Europa e,
posteriormente, em Sao Paulo, sdo exemplos de um modelo repressivo de profilaxia
das doencas, posto que girava em torno da observancia de leis sanitarias rigidas que
se voltavam a organizagao da cidade e ao controle do individuo, ou mais propriamente
aos trabalhadores que contribuiam para o enriquecimento das cidades.

As politicas de saude adotadas na capital paulista, a partir da ultima década do
século XIX, possuem estreita relacdo com as condi¢cdes sociais e econémicas da
época. Teve inicio neste periodo uma rede de interesses internos e externos que
influenciaram as acdes do poder publico no combate as doencgas e neste contexto o
sanitarismo surgiu como via possivel para resolver os problemas urbanos. De acordo
com Matos (s/d, p.2),

113 . . . . . ~ ~ . eaA

a primeira via a focalizar a cidade de Sdo Paulo como uma questao foi a higiénico-
sanitarista, que conjugou o olhar médico com a politica intervencionista de um Estado
planejador/reformador. Interligada a questéo urbana, constroi-se a questéo social com
o surgimento da pobreza e a identificagdo do outro o pobre, o imigrante.”

A acdo da medicina sanitarista em Sao Paulo foi pioneira e eficaz, se
comparada com o restante do pais, na medida em que certas condi¢des existentes no
estado contribuiram para seu sucesso. Na cidade de Sao Paulo, ja se podia notar um
certo grau da produgéo capitalista, o surgimento de uma elite e o inicio do controle do
Estado pelos grupos dominantes. Assim, a preocupag¢ao com a producgao de riquezas,
a seguranga e a saude da populagado tornaram-se temas de grande relevancia nas
decisdes do poder publico. No que se refere ao controle das doencas, a agcdo médica
dirigiu-se ao meio urbano, controlando tudo aquilo que pudesse ser considerado como
‘causador das doencgas”.

Juan Cézar Garcia, em sua analise acerca das politicas de saude adotadas na
Ameérica Latina em fins do século XIX, acrescenta que
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Em alguns paises, o sanitarismo local em municipios, provincias, departamentos ou
regides desenvolveu-se em grau maior que o sanitarismo nacional, como foi o caso
do estado de Séo Paulo, no Brasil [...]. Foi exatamente no estado de Sdo Paulo,
controlado pela burguesia cafeeira, que se desenvolveu o sanitarismo estatal e
foi esse mesmo grupo que impulsionou o saneamento em nivel nacional
(GARCIA, 1991, p.27;62, grifos meus).

O sanitarismo foi se tornando o setor mais importante da medicina no estado
de Sao Paulo, na medida em que passava a ser aceito e até mesmo solicitado pelas
elites. O aumento da responsabilidade pela saude da populagdo por parte do poder
publico inicia-se a partir do momento em que se constatou que a iniciativa privada nao
estava dando conta de conter as varias epidemias na cidade. De acordo com Oliveira
(1988, p.108), a Santa Casa, criada no periodo colonial, era o unico recurso publico
de saude oferecido aos mais pobres, sendo que, somente em ocasides de grandes
surtos epidémicos, o Poder Publico agia, instalando hospitais improvisados e
provisorios, havendo, ainda, as agdes de alguns grupos de caridade que contribuiam
financeiramente na constru¢ao de alojamentos e asilos para o tratamento de algumas
doengas.

A saude se torna uma questao publica no Brasil no momento em que, segundo
Gilberto Hochman, houve um desenvolvimento da consciéncia de interdependéncia
entre os individuos e entre os estados brasileiros. Para este autor, a dependéncia
mutua foi intensificada na transicdo para uma sociedade urbana e industrial,
promovendo o0 abandono de solugdes individuais e voluntarias de combate as
doengas, devido a sua ineficacia. Assim, ao longo da Primeira Republica, os
problemas de saude foram identificados como um dos principais elos de
interdependéncia da sociedade brasileira e as elites construiram uma consciéncia
sobre os efeitos negativos gerados pelas condi¢ées sanitarias do pais e sobre a
precariedade das condi¢gdes de saude de sua populagdo. A doencga teria criado uma
interdependéncia social, politica e territorial entre os estados (HOCHMAN, 1998,
p.39).

De acordo com essa anadlise, a consciéncia de interdependéncia seria a
percepcgao de que a situagao sanitaria de uma determinada localidade (gravidade das
epidemias e das condi¢gdes de higiene) estaria intimamente ligada as condi¢gbes dos
demais locais, na medida em que o movimento dos individuos permitiria o contagio
das doengas. Nesse sentido, de nada adiantaria apenas uma regido adotar medidas
profilaticas e higiénicas se a sua vizinhanga nao estivesse preocupada com o controle
sanitario do seu territério. Assim,

[...] o resultado dessa sociabilidade, cujo elo é o micrébio, seria um sentimento de
comunidade nacional, associado a demandas pelo aumento do Poder Publico
(HOCHMAN, 1998, p. 52).

A presenca do poder publico central nos estados foi intensificada nas primeiras
décadas do século XX, na medida em que o governo chamava a si a responsabilidade
no combate as epidemias da febre amarela e da peste bubdnica com recursos
préprios. Contudo, em S&o Paulo houve um prevalecimento de solugdes individuais e
a preservacao da autonomia paulista no controle das doengas (HOCHMAN, 1998, p.
168). Essa autonomia s6 pode ser garantida porque o estado possuia as condigdes
técnicas e financeiras capazes de implementar politicas publicas de saude.

De acordo com Castro Santos (1993, p. 223), havia um conjunto de forgas
capazes de promover o sucesso do movimento sanitarista em Sao Paulo, tais como a

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



organizagdo de um conjunto de leis sanitarias, a criagdo e implementagcdo de uma
politica sanitaria e o desenvolvimento cientifico na area de saude publica.

Entre os anos de 1898 e 1916, o Servigo Sanitario esteve sob o comando de
Emilio Ribas, médico higienista, e seu eixo principal de trabalho foram as campanhas
de erradicagcdo das doencas endémicas e epidémicas, como a febre amarela e a
ancilostomiase. Esse modelo conhecido como “campanhista/policial’ voltou-se,
sobretudo, para o saneamento do meio urbano e o esquadrinhamento foi, entao,
utilizado como forma de detectar focos das doencgas na cidade, sendo decisiva a agao
da policia sanitaria para a garantia do cumprimento das regras de higiene. De acordo
com a legislagédo sanitaria paulista, a policia sanitaria tinha como objetivo garantir o
cumprimento das leis sanitarias, reprimindo tudo o que pudesse comprometer a saude
publica, sendo exercida pela autoridade sanitaria, que possuia livre ingresso em todas
as habitacbes particulares e coletivas, estabelecimentos de qualquer espécie,
terrenos e logradouros publicos (CODIGO SANITARIO DE 1918, p. 28; OLIVEIRA,
1986, p.33).

O Desinfetorio Central foi construido em 1893 e hoje € a sede do Centro
Técnico de Preservacao da Memoria - Museu da Saude Publica Emilio Ribas. O
Desinfetério era o berco da epidemiologia paulista e deste local partiam as
comissdes de meédicos, enfermeiros, desinfetadores as regides afetadas pelos surtos
epidémicos.

Neste contexto em que a questado urbana estava profundamente relacionada a
saude, os meédicos sanitaristas foram adquirindo grande destaque social, a ponto de
opinarem diretamente nas construgbes urbanas e no préprio modo de vida da
sociedade paulistana. Segundo Campos (2002, p.16), engenheiros e médicos
estavam envolvidos no que se refere a discussao das construgdes urbanas e ressalta
que estes dois profissionais continuaram a debater temas ligados a higiene, porém, a
partir de um novo enfoque, o da microbiologia. Em S&o Paulo, higienistas como Paula
Souza e Emilio Ribas se tornaram figuras de destaque no campo da saude publica.
Este ultimo, de acordo com Lessa (1986, p.29), foi o pioneiro na defesa da
Bacteriologia no Brasil e isso significou uma nova maneira de considerar as origens e
o tratamento das doengas contagiosas, ou seja, levando em conta a existéncia de
organismos responsaveis pelas moléstias e também de vetores intermediarios na
transmissao.

Cientes de que as varias doengas existentes na cidade de Sado Paulo eram
disseminadas mais facilmente pela concentracdo urbana e superando a teoria
miasmatica, segundo a qual os surtos epidémicos seriam causados somente pelo
estado da atmosfera, os higienistas passaram a ver doenga como um processo
coletivo e a propor o isolamento dos portadores de algumas doengas como forma de
saneamento. A influéncia dos higienistas na disciplinarizagdo do espago paulista
relacionava-se a importancia dos conhecimentos destes profissionais na organizagao
do meio urbano.

Neste contexto, para que houvesse uma completa integragao entre o estudo
cientifico das questdes ligadas a saude publica e a profilaxia das doengas, importantes
orgaos foram criados na capital. Com a lei n® 1.357, de 19 de dezembro de 1912,
assinada pelo presidente Francisco de Paula Rodrigues Alves e pelo secretario do
interior Altino Arantes, foi criada a Faculdade de Medicina e Cirurgia de Sdo Paulo
que passou a se chamar Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo a
partir de 1934. Em 1918, foi criado o Instituto de Higiene, fruto de uma parceira entre
o governo do estado e a Fundagdo Rockfeller (MARINHO, 2001, p.51; CANDEIAS,
1984, p.60).
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Os diversos 6rgaos de saude criados como segdes anexas do Servigo Sanitario
representaram um avango da medicina paulista no campo da saude publica e
permitiram ao estado de Sdo Paulo manter sua autonomia com relacio a intervencao
dos servigcos federais no combate as epidemias e endemias.

A fase que compreende a criagdo do Servigo Sanitario até meados da década
de 1910 pode ser considerada como a de maior desenvolvimento do sanitarismo
urbano e o fato de os médicos higienistas ocuparem cargos relevantes na
administragdo publica contribuiu para que fosse criada uma legislagdo capaz de
intervir na producéo do espago urbano, regulando e vigiando as construgbes em Sao
Paulo. Essa legislagao era o Codigo Sanitario de 1894. Por meio do Codigo Sanitario,
o cortico e outras modalidades de moradia que serviam a populacdo mais pobre
ficaram sob o controle e vigilancia dos médicos higienistas. Para esses meédicos, os
operarios eram 0s principais responsaveis pelas doengas que assolavam a cidade.

As ideias higienistas, das primeiras décadas do século XX, fortaleciam o
preconceito existente com relacédo ao trabalhador e a sua condigao de pobreza, posto
que a higiene era colocada em lugar de destaque no combate e na cura das doengas
que assolavam a cidade de Sdo Paulo. Essas ideias acabavam justificando o
isolamento de doentes, como os leprosos, que deveriam ser mantidos longe da
populagao sa.

O sanitarismo paulista revelou-se um extraordinario mecanismo de controle e
hierarquizacdo do espacgo, na medida em que houve uma separagao entre as areas
destinadas a elite, com a formagao de bairros dotados de infraestrutura, como agua,
luz, gas e calgamento, daquelas que abrigavam a classe trabalhadora. O medo das
doengas foi capaz de legitimar as agdes do poder publico que se amparava nas ideias
preconceituosas dos higienistas. Além dos médicos, alguns membros da elite, tais
como intelectuais e politicos também defendiam a higienizagdo da cidade como uma
arma contra as doengas.

A criagao de espacos que identificavam um determinado grupo social na cidade
nos leva a pensar que, como afirma Lefebvre (2002, p.10), é preciso perceber o
fenbmeno urbano enquanto campo de tensbées e conflitos, como Ilugar dos
enfrentamentos e confrontagdes, unidades das contradicbes, em que varios
interesses se chocam. De um lado, os proprietarios dos meios de producdo e dos
imoveis procuravam interferir na cidade segundo projetos que atendiam unicamente
as suas necessidades, forjando, assim, novas formas de viver que empobreciam as
relagdes sociais, ja que tudo se transformava em mercadoria. Por outro lado, a classe
trabalhadora foi sendo cada vez mais afastada do centro da cidade e obrigada a morar
em locais cujos pregos dos imoveis eram compativeis com seus ganhos, ou seja, nas
periferias e em moradias que nao ofereciam condi¢cdes minimas de habitagao.

A respeito da diferenciagdo entre os espacos de moradia na cidade de Sao
Paulo, Paulo César Garcez Marins aponta que as familias abastadas fizeram a
separagao entre o espago de privacidade e o dominio publico, protegendo suas
residéncias com portdes imponentes e de grandes dimensdes, com altos pordes que
distanciavam os cédmodos da circulagdo das ruas e com jardins frontais e laterais,
assegurando a intimidade dos palacetes. Os comodos possuiam fungdes especificas
para que cada aspecto da vida privada das familias pudesse ter seu espacgo correto:
quarto para vestir, dormitorios, hall, escritério, sala de estar etc. Esta ordem na diviséo
dos cdmodos é entendida por Marins como um modelo das distingdes que as elites
desejavam disseminar pela cidade, normatizando o privado de forma que isso
acabasse se prolongando no espago publico. Ao contrario do que ocorria nos grandes
palacetes, as habitagdes populares alinhadas diretamente com as calgadas formavam
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a paisagem dos bairros operarios, as ruas eram transformadas em extensdes das
casas, criando ambientes de sociabilidades (MARINS, 2001, p. 172-177).

O problema das doeng¢as no meio urbano fazia com que houvesse uma maior
articulagdo entre os conhecimentos da medicina sanitarista e a elite paulistana. A
possibilidade da ocorréncia de uma grande epidemia ou endemia na cidade e,
consequentemente, uma alteragdo na ordem social, fazia com que fosse exigida a
presenga da medicina na cidade, como se esse local fosse o grande responsavel
pelas doencgas. O isolamento de leprosos, por exemplo, passou a ser uma medida
profilatica, indicada na legislagdo sanitaria e uma forma de retirar os doentes do
cenario urbano, escondendo o outro lado da urbanizagéo.

E importante ressaltar que, apés a Proclamacdo da Republica, o debate em
torno da construgdo de uma Nacdo passou a mobilizar grande parte da
intelectualidade brasileira. Era preciso discutir os problemas colocados frente a
abolicdo dos escravos, a vinda de um grande numero de imigrantes para o pais e a
mesticagem da populagdo. Neste contexto, o conhecimento dos médicos higienistas
sobre a saude do povo brasileiro e sobre as condi¢gdes sanitarias de uma parcela do
territério fizeram com que estes profissionais pudessem estar a frente das discussoes
em torno da reconstrugao de uma identidade nacional, a qual, segundo Nisia Trindade
Lima & Gilberto Hochman, partia da identificacdo das doengas como elemento
distintivo da condigdo de ser brasileiro. Os conhecimentos da medicina moderna
indicavam que a preguiga e a indoléncia atribuidas ao povo brasileiro eram frutos das
moléstias e também do abandono do poder publico, que ndo agia protegendo a saude
da populagao. A saida para o problema dos agravos a saude era a higienizagao das
cidades e dos sertdes do Brasil, tarefa que seria uma obrigagdo do governo (LIMA &
HOCHMAN, 1998, p. 23).

A propaganda do movimento sanitarista na capital do pais girava em torno da
ideia de que a doencga produzia individuos improdutivos e que o remédio para esse
mal seria a criagdo de mecanismos capazes de reeducar a populagdo, mudando seus
habitos e o fortalecimento da intervengao federal nos estados de forma efetiva e
continua. As autoridades paulistas apoiavam o saneamento do pais, pois possuiam a
consciéncia de que pouco adiantaria sanear o territorio paulista se as outras regides,
principalmente as de fronteira, ndo fizessem o mesmo. No entanto, Sdo Paulo
conseguiu manter-se nesse arranjo nacional de forma bastante independente, na
medida em que construiu uma politica publica de saude que se mostrava eficaz no
controle e na vigilancia, principalmente no meio urbano (HOCHMAN, 1998, p. 240).

A criacéo de diversos orgaos voltados para o estudo e controle das doengas,
como ja citado neste capitulo, em S&o Paulo, representou um avango da medicina no
campo da saude publica, nas primeiras décadas do século XX. Essa luta contra as
doengas no estado recebeu o apoio de entidades criadas nos Estados Unidos, como
a Fundagéo Rockefeller. Essa fundagao agia orientando o saneamento terrestre nas
zonas primario-exportadoras e suas agdes estavam voltadas a investigacdo e a
educacao em saude.

O envolvimento da Fundagédo Rockefeller, em Sao Paulo, teve inicio quando
uma comissio de especialistas que buscava estudar as condi¢cdes de saude publica
e de ensino visitou o estado em 1916. Neste ano, foram estabelecidos os primeiros
contatos entre a recém criada Faculdade de Medicina e Cirurgia de Sdo Paulo e a
fundacédo, ocorrendo o apoio para a construgdo de uma cadeira de higiene para a
Faculdade. A higiene, segundo estudos do Conselho Geral da Educagao dos Estados
Unidos, apropriados pela Fundagdo Rockefeller, foi definida como conjunto global de
conhecimentos capazes de promover e melhorar a saude das pessoas e das

- 101 -

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares



comunidades, assim como a prevencdo de doencas. Neste sentido, ndo bastava
apenas a criacdo de uma cadeira de higiene, mas, sim, organizar um instituto com
profissionais qualificados e capazes de promover pesquisas sanitarias. Foi, neste
contexto, que o Instituto de Higiene (atual Faculdade de Saude Publica), organizado
em 1918, passou a ser o responsavel pelo ensino da Higiene e pela propaganda
sanitaria. O instituto ministrava curso de doutor em higiene destinado aos médicos;
engenheiro sanitario; técnico de laboratério de saude publica; visitador de saude
publica; auxiliar de higiene escolar etc. (MARINS, 2001, p.54; CANDEIAS, 1984, p.
14-17)

De acordo com Maria Lucia Boarini, tanto o movimento higienista quanto o
movimento eugenista tiveram significativa influéncia na constru¢do do pensamento da
sociedade brasileira, nos primérdios da sua industrializacdo, e ambos se
caracterizaram como movimentos gerados no seio de pequenos grupos formados,
geralmente por médicos (BOARINI, 2004, p. 4).

Durante as primeiras décadas do século XX, os ideais eugénicos articularam-
se aos propositos do higienismo por meio de suas preocupagdes e na determinagao
de tornar o Brasil uma grande nagéo, contudo, existem elementos que caracterizam
e, portanto, diferenciam um movimento do outro. Neste sentido, vale a pena
transcrever a definicdo do médico Renato Kehl para higienismo e eugenia, citada por
Maria Lucia Boarini.

[...] a higiene, por exemplo, procura melhorar as condi¢ées do meio e as individuais
para tornar os homens em melhor estado fisico, a eugenia, intermediaria entre a higiene
social e a medicina pratica, favorecendo os fatores sociais de tendéncia seletiva, se
esforga pelo constante e progressivo multiplicar de individuos “bem dotados” ou
eugenizados (KEHL, 1935, p. 46. Apud BOARINI, 2004, p. 5).

Por meio da definigdo citada acima, pode-se compreender que o higienismo
estava mais ligado ao processo de urbanizagdo das cidades e dos problemas dai
advindos, tais como o aumento da populagao e, em decorréncia disso, o alastramento
das doencgas, cabendo a higiene o importante papel de tornar a cidade livre das
epidemias, enquanto a eugenia tinha por fim a melhoria progressiva da espécie
humana.

Sao Paulo, durante a década de 1920, instituia-se um modelo de profilaxia das
doengas cuja base era a educacgdo sanitaria e que vinha ao encontro dos ideais
propostos pelos movimentos higienista e eugenista na época. Como exemplo deste
modelo, tem-se que o Instituto de Higiene empreendeu, segundo Cristina Campos,
uma jornada visando sanear a familia e a sociedade paulista a fim de que elas
formassem “proles sadias”: a base dos trabalhadores do futuro. O Cédigo Sanitario de
1925 estabelecia que a educagdo sanitaria estaria voltada, principalmente, a
maternidade e a assisténcia ao menor, sendo a persuaséo dos individuos para os
habitos higiénicos a principal arma utilizada (CAMPOS, 2002 p. 110).

Neste periodo, apesar da policia sanitaria de forte influéncia francesa ainda
existir, a énfase passa a ser a educacao sanitaria. Para Jandira Lopes de Oliveira,
essa concepgao de saude colocava o doente como o grande culpado pelas doengas,
ja que as mesmas poderiam ser evitadas por meio dos preceitos de higiene
(OLIVEIRA, p. 132).

A culpabilidade pelas doengas tornava o individuo um inimigo social, o qual
deveria estar sujeito as sangdes por parte do poder publico. A sensagao de
inseguranga vivida pela populagdo paulistana, desde o final do século XIX, com
crescimento das endemias e epidemias na cidade, fez com que ela exigisse medidas
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mais rigorosas no combate as doengas transmissiveis, contribuindo financeiramente
para que projetos normalizadores do espaco publico pudessem ser efetivados. Neste
contexto, € possivel apresentar o isolamento compulsério dos portadores de
hanseniase como exemplo de profilaxia de uma doenga na qual o individuo era visto
como principal culpado, sendo necessario o seu confinamento.

O estado de S&o Paulo possuia, em 1923, aproximadamente 4.115 portadores
de hanseniase para uma populagao de 4.600.000 habitantes, sendo que, na capital,
foram encontrados 501 infectados. (vide quadro e mapa abaixo). Para o censo de
1923, o Servigco Sanitario obteve dados apenas dos doentes que tinham manifestado
a doenga e possuiam moradia fixa conhecida, deduzindo-se que o numero de
infectados talvez fosse maior do que aquele apurado, ja que n&o foram computados
os doentes ambulantes e nem aqueles que ainda nao tinham manifestado a doenca.

Quadro 2 - Distribuicdo da lepra no estado de Sao Paulo em1923

LOCALIDADES N° DE DOENTES
Capital 501
Piracicaba 81
Campinas 80
Franca 60
Rio Claro 56

Adaptado de Maurano, Flavio. Histéria da Lepra em S&o Paulo, v. |, p.40-41.

Figura 4: Distribui¢ao da lepra no estado de Sao Paulo em 1923.
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Fonte: Maurano, Flavio. Histéria da Lepra em Séo Paulo, v. |, p.47.

De acordo com a legenda criada por Flavio Maurano para o mapa acima, a
parte mais clara representa os municipios em que n&o foram encontrados casos de
lepra. A cor amarela representa de 1 a 10 o numero de doentes no municipio, a cor
laranja aponta que existiam de 11 a 30 casos, a cor marrom indica numeros de 31 a
80 doentes, enquanto o vermelho considera o maior numero de concentragado de
doentes por municipio, incluindo a capital.

A preocupagdo com o alastramento da hanseniase e de outras doengas na
capital paulista foi responsavel pelo fortalecimento das agdes do poder publico na area
da saude. As propostas de estruturagcado do espacgo urbano formuladas pela medicina
sanitarista, por meio das legislagbes sanitarias, muito contribuiram na concretizagao
dos ideais da elite paulista para a cidade, mas também a classe trabalhadora foi, aos
poucos, incorporando as ideias higienistas e, em nome da salubridade, passou a
solicitar a intervencao do Estado nas questdes de saude.
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Dentre as varias doengas contagiosas existentes na cidade de S&o Paulo, a
hanseniase, antiga lepra, mereceu tratamento especifico por parte do poder publico.
Tratava-se de uma doenga cuja cura ainda nao era conhecida e que atingia os corpos
de maneira avassaladora, despertando sentimentos como medo e repulsa. Estes
sentimentos podem ser compreendidos se levarmos em conta certos aspectos da
historia da hanseniase, tais como as crengas que por muito tempo cercaram a doenca
e também o contexto de transformacdo da cidade de Sao Paulo, nas primeiras
décadas do século XX.

O enquadramento dos doentes em instituicbes fechadas estava previsto no
Codigo Sanitario de 1918. No caso da hanseniase, aguardava-se, somente, a
construcdo de um lugar adequado para abrigar a imensa populagéo de doentes que
perambulavam pela cidade. Contudo, além do carater sanitario, é preciso que levemos
em conta também as representagdes milenares da hanseniase, antiga lepra, para que
possamos compreender o isolamento compulsério dos doentes.

Desde a antiguidade, as imagens da hanseniase foram produzidas em um
contexto que envolvia elementos ligados a religido, lendas e supersti¢cdes. Para Zoica
Bakirtczief, conteudos arcaicos como impureza, pecado, sujeira etc., influenciaram de
maneira significativa na visdo que se tem da hanseniase. Em sua investigag&o acerca
das representacdes da hanseniase e como elas influenciam no tratamento do doente,
a autora faz uma analise interessante dos termos empregados para caracterizar a
doenga e mostra como esses significados se enraizaram no pensamento da
sociedade. Dentre os varios conceitos analisados por Bakirtczief, destaca-se pela sua
importancia na caracterizagdo histérica da lepra, o termo grego “lepros”, utilizado
durante o século V a.C. para designar “escama”; “crosta”; “ferida” ou, ainda, local
“sujo”, “imundo”. Posteriormente, este termo foi utilizado para traduzir do hebraico
para o grego a palavra “sara’at” ou ‘“tsara’ath”, a lepra biblica do Velho Testamento
(BAKIRTCZIEF, 1994).

Como observou Farrell (2003, p. 74), “tsara’ath” fora usada para descrever
tanto a pessoa com aparéncia estranha na pele, quanto os edificios que haviam sido
contaminados pelos espiritos e que precisavam de purificagdo, sendo possivel
observar o significado de impureza ritual pela leitura do Livro de Levitico, no Velho
Testamento. A lepra passou, assim, a ter um significado religioso presente na Europa
durante toda a Idade Média. Quando se descobria alguém com lepra, o doente era
levado até o altar da igreja para que se ajoelhasse e uma missa era rezada para ele,
apos, era encaminhado a um leprosario, onde o sacerdote agia como se estivesse
jogando poeira sobre ele, proferindo as seguintes palavras: “esteja morto para o
mundo e novamente vivo para Deus”.

Yara Monteiro (1993, p. 134), acrescenta que o desconhecimento sobre as
causas da doenca contribuia para que o doente fosse visto como uma ameaca que
deveria ser extirpada do meio social, justificando, assim, uma verdadeira caga aos
leprosos.

Na Europa Medieval, era comum tratar os doentes de lepra com remédios
pouco convencionais, conforme pude verificar no texto de Francoise Béniac em “As
doencgas tém historia”. O autor salienta que eram cozidas serpentes de pele negra, até
o ponto de separagao entre a carne e 0s 0ssos, e dadas ao doente para que ele
mudasse de pele e se curasse (BENIAC, 1985, p. 135). Num outro tipo de extremismo,
chegou-se a interpretar a lepra como uma doenga sagrada, levando algumas pessoas
a sentir uma estranha atragao pelo leproso, a ponto de beijar suas feridas.

Quer inventando pog&o magica para curar a doenga, quer expulsando o doente
ou compartilhando de sua companhia, podemos inferir que as reagdes das pessoas
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estavam ligadas aos aspectos religiosos e magicos da doenga. A respeito da lepra
no continente europeu, sabe-se que o doente ndo podia banhar-se no rio da cidade;
nao podia falar acima de um sussurro, para nao projetar seu halito sobre os outros.
Era-lhe permitido andar somente com uma vestimenta especial, costurada com um
simbolo, que poderia ser a letra “L” ou um corag&o, sendo obrigado a usar luvas,
capuz e lengo para cobrir a boca. Ele se fazia anunciar por meio de matraca e usava
um saco para mendigar. Era terminantemente proibida a permanéncia entre os saos
sendo que, para que nao tivessem necessidade de comprar comida nos mercados e
locais povoados, cada paroquia ficava encarregada de suprir as necessidades dos
seus leprosos (BENIAC, 1985, p. 137; FARRELL, 2003, p. 75).

Dentre as varias doengas contagiosas existentes na cidade de S&o Paulo, a
hanseniase, antiga lepra, mereceu tratamento especifico por parte do poder publico.
Tratava-se de uma doenga cuja cura ainda nao era conhecida e que atingia os corpos
de maneira avassaladora, despertando sentimentos como medo e repulsa. De acordo
com Marisa Romero (1996, p,170) médicos sanitaristas participavam de projetos
governamentais que visavam a preservagao da saude publica, sendo o isolamento
dos doentes uma medida essencial para o combate das doengas.

O isolamento de doentes em instituicbes fechadas estava previsto no Codigo
Sanitario de 1918. No caso da hanseniase, aguardava-se, somente, a construgdo de
um lugar adequado para abrigar a imensa populagédo de doentes que perambulavam
pela cidade. Contudo, além do carater sanitario, € preciso que levemos em conta
também as representagdes milenares acerca da lepra para que possamos
compreender o isolamento compulsorio dos doentes.

Desde a antiguidade, as imagens da hanseniase foram produzidas em um
contexto que envolvia elementos ligados a religido, lendas e supersti¢cdes. Para Zoica
Bakirtczief, conteudos arcaicos como impureza, pecado, sujeira etc. influenciaram de
maneira significativa na visdo da doenga. ( Bakirtczief, 1994, 58-59). Yara Monteiro
(1993, p.134), acrescenta que o desconhecimento sobre as causas da doenga
também contribuia para que o doente fosse visto como uma ameacga que deveria ser
extirpada do meio social, justificando, assim, uma verdadeira caga aos leprosos tanto
na ldade Média quanto na cidade de Sao Paulo nos inicios do século XX.

O aumento acentuado do numero de casos da hanseniase na capital, nas
primeiras décadas do século XX deveu-se, sobretudo, ao desenvolvimento econémico
da capital no periodo, a concentragdo de imigrantes no local e a existéncia de um
grande numero de doentes internados no Hospital do Guapira, devido ao tratamento
gratuito que a Santa Casa Ihes concedia.

O conhecimento cientifico sobre saude/doenca foi sendo incorporado ao
cotidiano da populagdo em Sao Paulo, fazendo com que a populagao refletisse sobre
certos habitos do cotidiano e adotassem praticas higiénicas como forma de resolver
os problemas de saude. Neste sentido, houve uma conscientizagao por parte tanto da
elite quanto dos trabalhadores ao que se refere as necessidade basicas da populacéo,
fazendo-os cobrar do poder publico o investimento em areas até entdo esquecidas.
Esse ideal de uma populagao saudavel vinha ao encontro das regras de normatizagao
da sociedade propostas pelo Servigo Sanitario. Assim, o medo das doengas uniu os
ideais higienistas de segregacao dos doentes aos ideais da populagdo paulista.

No caso da hanseniase, era urgente a tomada de medidas que pudessem
conter o alastramento da doenca na capital. Desta forma, o diretor do Servigo Sanitario
paulista, Geraldo Paula Souza elaborou em 1926 um documento destinado ao
secretario dos Negdcios do Interior, 6rgdo que tinha como fungéo, dentre outras,
cuidar dos servigos sanitarios e da saude publica. Neste documento, o sanitarista
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informava que, no estado, estavam concentrados os maiores focos da doenga, sendo
necessario realizar uma campanha preventiva contra a hanseniase.

Para Paula Souza, a solugao sanitaria para o problema da lepra seria a construgao de
varios leprosarios regionais espalhados pelo territorio paulista e préximo dos grandes
centros urbanos. Sendo assim, a qualidade do asilamento seria a grande responsavel
pela profilaxia da doenca.

E importante ressaltar que a discuss&o acerca da construgdo de asilos para
abrigar os doentes de lepra ja estava presente nas administragbes anteriores do
Servigo Sanitario paulista. Emilio Ribas foi um grande idealizador do isolamento e
conseguiu atrair varios elementos de destaque na sociedade no combate a doenca.
Conforme Lessa (1986, p. 33-34), a este médico foi atribuida a dinamizagédo da
Associagéo Protetora dos Morféticos em 1917, sendo que a ideia de se construir um
leprosario modelo levou o higienista a visitar varias localidades a fim de encontrar um
terreno ideal para as obras. Algumas familias ilustres colocaram os seus terrenos a
disposicdo do médico, sendo escolhido o terreno localizado nos campos de Santo
Angelo que foram, em parte, comprados e doados pela Associacdo Protetora dos
Morféticos. (MAURANO, 1939, v. I, p. 142).

Para Emilio Ribas, o isolamento dos doentes era apontado como unico caminho
para combater a doenga, podendo ser compulsoério desde que ndo houvesse a procura
espontanea dos doentes:

Achando indispensavel o isolamento, sou todavia de parecer que essa medida s6 deve
ser executada, compulsoriamente, depois de feitas instalagbes capazes de, pelo seu
conforto, hygiene, cuidados médicos e diregdo, serem procuradas espontaneamente
pelos leprosos (RIBAS, 1917, p.19).

Segundo o higienista, a internagdo dos portadores de lepra conciliaria os
interesses da saude publica com o progresso da cidade. O médico é enfatico ao
afirmar que a garantia da salubridade do territério é necessaria para que se possa
contar com a colaboragéo estrangeira no desenvolvimento da agricultura, do comércio
e da industria, propondo a fundagéo de asilos colénias em lugares de facil acesso,
higiénicos e confortaveis; o isolamento dos doentes pobres nestes locais; protecéo as
familias dos doentes indigentes; isolamento dos recém-nascidos, filhos de leprosos,
em lugares convenientemente adaptados e, sobretudo, que houvesse uma acgao
integrada entre os estados brasileiros para que ndo houvesse um afluxo de doentes
de uma regiao para outra (RIBAS, 1917, p. 38-39).

Desde a sua idealizacdo, o primeiro asilo-colénia da capital, o Asilo-Colbénia
Santo Angelo, esteve cercado por um conjunto de interesses e de ambigdes. Apds ser
efetivada a doagado do terreno para sua construgdo, o governo do estado tomou a
frente nas decisbes para a profilaxia da hanseniase, firmando um acordo com a Santa
Casa de Misericordia, pelo qual a entidade ficaria encarregada da manutengéo e da
direcao interna dos servigos de constru¢ao, cabendo ao poder publico a fiscalizagao
sanitaria das construgbes e a organizagdo dos servigos. Este acordo levou a
Associagéo Protetora dos Morféticos a se desfazer, alegando a possibilidade de néo
haver continuidade no projeto por parte do governo. Contudo, alguns meses depois
da promulgacédo da lei numero 1.582, que concedia a Santa Casa as obras do Santo
Angelo, ficou decidido, em reunido da Mesa Administrativa desta entidade, que a
construcdo do leprosario deveria ficar a cargo do Servigo Sanitario do estado
(MAURANO, 1939, v.ll, p. 142-143).

Em 1919, Dr. Artur Neiva, diretor do Servigo Sanitario, iniciou as obras do Asilo-
colénia Santo Angelo, mas durante a gestdo de Geraldo Paula Souza, no Servigo
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Sanitario, as obras ficaram paralisadas, pois o higienista via no Santo Angelo uma
série de inconvenientes, tais como sua proximidade com a capital que, na época, ja
contava com um grande numero de habitantes e o perigo de escoamento do esgoto
do leprosario diretamente num afluente do rio Tieté, cuja agua servia para banhos,
para pratica de esportes e outras atividades. O gasto com a manutengcdo de um
grande asilo também foi um dos motivos que contribuiram para a paralisagdo das
obras durante a gestdo de Paula Souza (MAURANO, 1939, v.lI, p. 142-154).

Contudo, com o alastramento da doencga na capital, o poder publico paulista se
viu pressionado pela sociedade a solucionar o problema da lepra e adotar meios para
gue os doentes fossem afastados do convivio social. A necessidade de controlar as
epidemias propiciou um aumento significativo do poder do Estado na sua capacidade
de intervir na sociedade.

A cidade foi se constituindo, assim, um espaco de exclus&o. Ainda na década
de 1920, com a inauguragéo do Asilo-colénia Santo Angelo, localizado em terreno
bem distante da capital, o poder publico pdde concretizar aquilo que por muito tempo
era discutido: o isolamento dos portadores de hanseniase. Logo apds a inauguragao,
em 1928, o Santo Angelo passou receber os primeiros doentes, vindos do Hospital do
Guapira. No inicio, encontravam-se isolados 449 doentes. Dez anos mais tarde este
numero saltou para 7.133 internados (MAURANO, 1939, v.ll, p.162-163).

O isolamento compulsério dos portadores de hanseniase pbéde, enfim, ser
realizado, tendo como base o Decreto n° 5.027, de 16 de maio de 1931, nos cinco
asilos construidos no estado de S&o Paulo, conforme indica Flavio Maurano (1939,
v.ll, p.178-179): Asilo-colénia Santo Angelo, inaugurado em 1928; Asilo-colénia
Cocais, inaugurado em 1932 e localizado na regido de Bauru; Asilo-colonia
Pirapitingui, inaugurado em 1931 e localizado em ltu; Asilo-colonia Aimorés,
inaugurado em 1933 e localizado em Bauru e o Sanatério Padre Bento, inaugurado
em 1931 no municipio de Guarulhos.

A internagdo dos doentes foi facilitada na medida em que os médicos eram
obrigados a informar, de imediato, o Servico Médico Oficial caso diagnosticassem a
hanseniase em seus consultorios. Além disso, havia uma enorme propaganda
financiada pelo Departamento de Profilaxia da Lepra. Apds a notificacdo, as
autoridades sanitarias se incumbiam de procurar e levar o doente, mesmo contra sua
vontade, pois a internagdo nesses casos estava prevista em lei. Havendo relutéancia,
essas autoridades poderiam utilizar, até mesmo, a forgca policial como medida de
coergao.

O isolamento compulsorio dos portadores de hanseniase em asilos-coldnia foi
uma iniciativa pioneira no estado de S&o Paulo, sendo o Asilo-colénia Santo Angelo
considerado um exemplo para os demais. Conforme Marcos de Souza Queiroz (1997,
p.36), o rigor aplicado no confinamento dos doentes em S&o Paulo foi, de um modo
geral, muito mais estrito do que em outros estados brasileiros. Uma vez que o doente
fosse internado no Santo Angelo, dificilmente teria de volta a sua liberdade, a ndo ser
que conseguisse fugir da vigilancia do asilo ou, sobrevivesse aos maus tratos até a
década de 1960, quando foi encerrado o periodo de isolamento compulsério.

O Asilo-colénia Santo Angelo, inaugurado em 2 de agosto de 1928, em Mogi
das Cruzes possui um significado importante na histéria da hanseniase e da propria
Saude Publica paulista. O debate em torno da construgao desta instituicdo envolveu
membros de destaque da medicina em S&o Paulo, tais como Emilio Ribas e Geraldo
Paula Souza e também da sociedade paulistana. Apesar de n&o existir um consenso
entre os higienistas da primeira metade do século XX quanto aos beneficios que o
asilo traria para os doentes, por fim, venceram aqueles que apostavam no isolamento
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como forma de profilaxia da lepra. Logo apés a inauguracgéo, o Santo Angelo passou
a receber os primeiros doentes, destacando-se como primeiro asilo-colénia destinado
a resolver o problema da lepra no estado de Sdo Paulo.

Figura 5 — Entrada principal do Asilo Santo Angelo, com os dizeres “Aqui renasce a esperanga”.

Fonte: Acervo iconografico do Nucleo de Meméria da Saude Publica — Instituto de Saude

De acordo com alguns jornais da época: Jornal Diretrizes, Diario Carioca, Jornal
Vanguarda e Diario da Noite percebe-se que os asilos do estado — em particular o
Santo Angelo que aparece com mais frequéncia — transformaram-se, com o tempo,
em verdadeiras prisdes, na medida em que estas, conforme explica Michel Foucault
(1994), destinam-se ndo apenas a encarcerar o individuo, mas treina-lo para uma
nova vida, tornando-o docil e disciplinado, a ponto de se habituar com as regras
impostas por aqueles que detém o poder total sobre ele e aceita-las como legitimas.
No caso dos asilos paulistas, o poder estava nas maos do Departamento de Profilaxia
da Lepra.

De acordo com as fontes consultadas para elaboragdo deste capitulo, foi
possivel perceber que, geralmente, os doentes eram enviados ao asilo a partir de uma
denuncia do médico que fora consultar, além disso, eram capturados pela policia
meédica. Conforme Maurano (1939, vll, p. 182), o higienista Francisco Salles Gomes
Junior, diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra, revogou varios artigos de lei,
0s quais permitiam o tratamento da hanseniase por médicos particulares, tornando
obrigatdria a denuncia e o tratamento da doenga apenas em institui¢gdes oficiais.

Ao ingressar no asilo, o doente era obrigado a assumir uma nova identidade,
pois a partir desse momento, encontrava-se isolado completamente do mundo e
sujeito as normas existentes na instituicdo. Adultos e criangas eram internados,
homens e mulheres foram separados de suas familias e, em muitos casos, a
separagao seria definitiva, pois devido ao grande estigma e preconceito em relagéo a
lepra, os parentes dos internados também estavam marcados perante a sociedade.
Desta forma, muitas esposas e muitos maridos deixavam de visitar seus
companheiros por medo de também serem considerados doentes e,
consequentemente, sofrerem discriminagéo.

Além disso, existiam normas impostas pelo DPL (Departamento de Profilaxia
da Lepra) e a possibilidade de receber visitas era bastante restrita. Somente parentes
maiores de 21 anos — submetidos a exames clinicos e devidamente fichados no
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Servico Médico — teriam permissdo para visitar os doentes, em dia e horario
previamente estabelecidos (um domingo por més, durante duas horas).

As visitas aos doentes eram permitidas a distancia e, para que isso ocorresse,
existia o parlatério, local ao ar livre, constituido por duas longas cercas de arame
farpado, com uma distadncia média de um metro e meio entre elas, sendo que de um
lado ficavam os visitantes, do outro os doentes e, no centro, um guarda para fiscalizar.
Esta situacdo, aliada ao constrangimento dos exames clinicos periédicos, fez com que
muitos parentes abandonassem o doente internado a sua propria sorte.

O parlatério era, para os doentes, o simbolo maior da separacao entre eles e
suas familias, constituindo-se, também, numa técnica utilizada pelas autoridades para
gue as pessoas hao soubessem aquilo que se passava no interior do asilo-colénia.
De acordo com Yara Monteiro (1995, p.257), grande parte da imprensa paulista
divulgava apenas aquilo que o DPL permitia. Até mesmo as correspondéncias que 0s
doentes enviavam aos seus parentes eram violadas e censuradas pelas autoridades
asilares para que certas informagdes nao fossem reveladas a sociedade.

A realidade no interior do Asilo-colénia Santo Angelo tornou-se, com o passar
dos anos, bem diferente daquela idealizada pelos defensores do isolamento
compulsério. Depoimentos de internos, publicados em jornais da época revelavam
gue, pouco a pouco, a beleza aparente desse leprosario ndo condizia com o cotidiano
dos doentes.

[...] belas coisas podem ser vistas nesse Asilo-colénia, coisas que poderiam
exteriormente impressionar. Contudo, o asilo tem um poréo que os visitantes
ndo podem ver. O que se passa realmente nesse pordo esta envolto em
mistério. Afirma-se, porém, que ha ali, doentes isolados completamente do
mundo e sem nenhum tratamento (DIARIO CARIOCA, RJ, 1945).

Yara Monteiro explica que a solidao do asilo e a necessidade do contato fisico
originavam um tipo de relacionamento comum nas instituicées asilares: a prostitui¢ao.
Essa situacdo era comum no Santo Angelo. Segundo reportagem publicada no Jornal
Diario da Noite, de 21 de junho de 1945, é revelado aos leitores que “homens,
mulheres, velhos e criangas viviam num ambiente de promiscuidade nas celas
lugubres” do Asilo-coldnia Santo Angelo e que as autoridades, cientes do fato, nada
faziam para mudar a situagao.

Desde o inicio da construgdo do Santo Angelo, procurou-se estabelecer
divisbes de moradia, levando-se em conta sexo, estado civil, idade, situacéo
econdmica e estado clinico do doente, assim, existiam os pavilhdes coletivos (solugao
econdmica destinada a abrigar um maior numero de pacientes, sem levar em conta
as condi¢cdes desumanas a que eles seriam submetidos); as casas construidas por
quem dispunha de melhor situagéo financeira e os leitos hospitalares. Com o decorrer
do tempo, o grande aumento da populacéo e devido ao descaso das autoridades, no
Santo Angelo, esses leitos se amontoaram nos dormitérios, nas enfermarias,
chegando aos corredores.

Com relagdo a alimentacdo dos doentes internados no Asilo-colénia Santo
Angelo, fontes nos mostram que a comida era intragavel, sendo que alguns doentes
que podiam pagar faziam suas refeicdbes nos restaurantes mantidos pelas Caixas
Beneficentes ou cozinhavam em sua proépria residéncia. As condicdes basicas de
higiene no preparo dos alimentos ndo eram respeitadas e as criticas, nesse sentido,
constituiam insubordinagao, além de acarretarem puni¢coes a quem as fizesse, como,
por exemplo, a remogéao para leprosarios longinquos.
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Todo trabalho no asilo era realizado pelos internados, somente cozinheiros e
meédicos vinham de fora. De acordo com Monteiro (1995), esse trabalho pode ser
entendido como uma forma de diminuir os encargos com a manutengao dos doentes
no asilo, mas, também se apresentava como forma disciplinadora, visto que
diariamente eram destinadas no minimo seis horas e meia para essa atividade.

A maior parte da mao de obra era destinada a lavoura, mas os internos também
se dedicavam as atividades criatorias, servicos de pedreiro, carpintaria, marcenaria,
serralheria etc. Para a manutencédo da ordem dentro do Santo Angelo, o DPL criou
cargos e fungdes que eram desempenhadas por alguns doentes escolhidos. Como
forma de recompensa pelos servigos prestados (controle dos demais internados e
manuseio de verbas que nem sempre eram justificadas, por exemplo), esses
trabalhadores eram promovidos, podendo chegar a postos maiores, como prefeito ou
diretor da Caixa Beneficente, além de possuirem privilégios especiais, como melhor
habitagao e alimentagao.

Quanto as formas de lazer dentro do asilo, as lembrancas das senhoras
entrevistadas, por mim, se relacionavam aos bailes de carnaval, as fantasias que eram
escolhidas para a ocasido, as festas de comemoracgao do aniversario da instituicéo,
época em que o Santo Angelo recebia visitas ilustres. O depoimento de Dona Laura,
uma senhora bastante debilitada pela doenca, demonstra que, muitas vezes, as
lembrangas dos momentos bons se misturam a consciéncia de estar isolada do
mundo.

Na época aqui era muito divertido. Era triste porque ndo podia sair de jeito nenhum!
Aqui era um regime rigoroso. Também né&o podia vir visitar a hora que queria n&o.
Precisava ter caderneta, passar no DPL. Era igual o regime de Hitler na Alemanha.
Entdo aqui era uma maravilha, tinha baile todo sabado, tinha cinema, tinha
piquenique. Tinha cadeia.

So6 que ndo podiamos sair daqui, sendo iamos pra cadeia ou transferidos.

A primeira casa do asilo foi a da minha mée. Quando vinha visita esta era a primeira
casa a ser visitada. Os médicos falavam que a primeira paciente foi a minha méae e
minha irmé& para as pessoas que vinham conhecer. Na época vinha muita gente. Era
gente ilustre, eram politicos. A Caixa Beneficente tinha muitos donativos.

Os bailes eram uma maravilha. Existiam vacas e porcos que ficavam no mato. Cada
um tinha uma fazendinha. Tudo feito pela mdo do doente que ndo podia sair. As
familias vinham visitar. Sabe, as pessoas de fora ndo aceitavam o leite que era
produzido aqui dentro.

S6 em 1940 veio a aposentadoria com Getulio Vargas e hoje o Estado s6 paga o
mantimento.

Antigamente era uma coisa e agora é outra (Dona Laura).

O Asilo-colénia Santo Angelo foi construido tendo em vista uma longa estada
dos doentes, contando com instalagcbes modernas e voltadas a prestar assisténcia
meédica e conforto a um grande numero de pacientes. Por meio do arquivo iconografico
do acervo de Memodria do Instituto de Saude, foi possivel verificar que esse local
possuia farmacia, cinema, teatro, campo de futebol, piscina e locais de ginastica.
Como a intengao era buscar a auto-suficiéncia, existiam pastos para criagao de gado;
lavoura, cujas atividades agricolas eram realizadas pelos proprios internos; olaria,
além de sala de costura; barbearia e lojas. O Santo Angelo era praticamente uma
pequena cidade e isso ndo se deu por acaso, pois pretendia-se que esse asilo
fornecesse aos doentes tudo aquilo que ele deixou no momento em que foi isolado.
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Contudo, estas instalagbes ndo seriam suficientes para apagar da lembranga do
doente que ele se encontrava sozinho, cercado pelas grades da instituicdo e a mercé
do poder do Departamento de Profilaxia da Lepra, conforme pode-se verificar no
depoimento a seguir:

Muita gente se suicidou nesse hospital [...] Porque n&o tinha jeito de sair, a solidéo ...
Eu fiquei vinte anos aqui dentro sem sair la fora.

Em todos os hospitais “teve” muitos casos de suicidio, porque largavamos a familia,
filhos pequenos ... foi triste (Dona Lurdes).

Se a ideia de isolar os doentes como forma de profilaxia parecia uma medida
aceitavel pelos médicos e pela propria populagdo nas primeiras décadas do século
XX, o poder e as regras tornavam angustiante a vida dos doentes. O sofrimento do
doente, muitas vezes, importou menos que o sofrimento da sociedade causado pela
visao e pelo contato com o doente quando ele estava no meio social.

Michel Foucault nos mostra que o sujeito moderno era visto como aquele que
atuava, que estava sempre em funcionamento e que era medido de acordo com sua
utilidade no corpo social. Neste sentido, o corpo privilegiado era sempre o0 corpo
social. Quando uma pessoa ndo se encontrava inserida nos padrdes de normalidade
estabelecidos por esta coletividade estaria desorganizando o corpo social. Sendo
assim, a exclusdo daquele considerado um “perigo social” seria perfeitamente
aceitavel (FOUCAULT, 1994, p. 82-92).

A vigilancia sobre o corpo, de acordo com Michel Foucault (1994,
p.126;132), pressupunha o controle, a sujeigdo, a obediéncia. As instituicoes
disciplinares, como as fabricas, a prisdo e os hospitais apareceram como exigéncia
de uma determinada conjuntura: uma inovagao industrial, a invengao do fuzil ou pelo
aumento da incidéncia de alguma doenca. Neste sentido, a disciplina procede a
distribuicdo das pessoas no espaco de forma a isola-los e localiza-los, usando como
técnicas as cercas de protecao, as salas separadas, os leitos distintos, a divisdo em
zonas.

O espacgo no Asilo-colénia Santo Angelo era dividido e distribuido com maior
rigor, sendo que o projeto de construgao deste local previa, conforme explica Monteiro
(1995, p. 187), a divisdo dos espagos em zonas: zona sa - abrigava a portaria, as
residéncias do pessoal administrativo, dos diretores e dos empregados superiores,
além dos estabelecimentos necessarios para o funcionamento do asilo; zona doente
— espago permitido ao doente, tais como o hospital e os dormitorios coletivos, o
manicdmio, a cadeia, o cassino e a igreja. Localizava-se sempre distante da zona s3;
zona intermediaria — faixa de transicdo claramente demarcada. Nesta zona,
localizava-se o posto de fiscalizagdo de visitas, ai eram estabelecidos os limites do
mundo do doente, ou seja, até onde ele poderia ultrapassar.

O Santo Angelo abrigava doentes de vérias classes sociais mas,
principalmente, pessoas de classe baixa. Durante o trabalho de campo, fui informada
que os doentes com melhores condigdes de vida eram internados no Sanatorio Padre
Bento, em Guarulhos, o mais préximo da capital.

Por muito tempo a sociedade pouco soube a respeito da realidade do Santo
Angelo, pois grande parte da imprensa paulista divulgava apenas aquilo que o
Departamento de Profilaxia da Lepra permitia. A imprensa paulista insistia, muitas
vezes, em publicar imagens agradaveis do Asilo e transmitir a ideia forjada de que a
doenca estava sendo controlada no estado com a adog¢ao do isolamento compulsorio.
Exibiam, ainda, manchetes em primeira pagina, com textos que buscavam despertar
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no imaginario da populagdo as crengas e as lendas em relagdo a doenca. Estas
manchetes (vide figura abaixo) criavam péanico na populagéo e serviam para justificar
a segregacao.

Figura 6 — O homem elétrico
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Fonte: Jornal A Noite, 24 de setembro de 1945.

De acordo com o jornal, o “homem elétrico” poderia ser um leproso fugido de algum
hospital. Uma das testemunhas que vira o dito homem, um mendigo que dormia num
albergue noturno, informou ao repoérter que o homem usava luvas como as usadas
pelos técnicos da “Ligth” e pesados sapatos de borracha. Outra testemunha, um
homem que bebia em um bar, confirmou que vira a figura com as mesmas
caracteristicas. Porém, acrescentou que ao conversar com o individuo misterioso foi
informado que ele usava luvas e sapatos de borracha porque possuia eletricidade no
corpo, fato que fora comprovado quando apertou a mao dele e recebeu descargas
elétricas em seu corpo. O reporter termina a sua matéria prometendo aos leitores
maiores investigagdes sobre caso tao raro, unico em todo o mundo.

A matéria destacada acima se revela de extrema importdncia para que
possamos compreender como a hanseniase ainda era vista em meados do século
XX. Incrivel pensar que tais crengas se parecem com aquelas existentes na ldade
Média, época em que os leprosos eram acusados até mesmo de tomar sangue de
cobra, envenenar fontes, atacar criancinhas.

As representagdes da hanseniase funcionavam como um impedimento para
gue a doenca fosse vista apenas como um mal fisico. As crengas acerca da doenca,
produzidas em épocas passadas, continuavam vivas no imaginario popular e resistiam
ao avanco da ciéncia. Estudos cientificos, na década de 1940, nos Estado Unidos
revelavam que ao empregar sulfonas no tratamento da hanseniase, o paciente tinha
sua baciloscopia negativa, deixando de ser contagioso. Esta importante descoberta
mostrava que o doente poderia ser tratado em sua residéncia, ndo havendo
necessidade de afasta-lo do convivio social, mas, mesmo assim, as autoridades
continuavam a isolar os doentes em Sao Paulo, amontoando-os em asilos.

As campanhas a favor das pessoas afetadas pela hanseniase tiveram, no ano
de 1945, a sua fase mais produtiva, apesar dos varios obstaculos impostos pelo
Departamento de Profilaxia da Lepra, como, por exemplo, o policiamento dos asilos,
visando impedir a entrada de jornalistas. Contudo, na medida em que alguns doentes
conseguiam fugir dos asilos e denunciar as atrocidades cometidas na instituicdo em
jornais fora do estado, tomava corpo a luta em prol de melhores condigbes nas
instituices asilares.
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O Diario Carioca e o Jornal Vanguarda, ambos do Rio de Janeiro, tornaram-se
importantes fontes de denuncia dos asilos do estado. O Santo Angelo aparece com
frequéncia no noticiario desses jornais, sendo apontado como estabelecimento de
fachada em que os doentes se encontravam isolados completamente do mundo e sem
nenhum tratamento. Denunciavam, ainda, a presencga de doentes subornados que se
encarregavam de explorar e vigiar os demais; as mas condi¢gdes de higiene do asilo;
a alimentacéo pouco saudavel e os maus tratos dispensados aqueles que ndo podiam
pagar por melhores instalagoes e, na falta de dependéncias, amontoavam-se pelos
corredores e quartos. A punicido era outro elemento importante destacado nas
reportagens.

De acordo com as fontes consultadas, foi possivel verificar que, desde a
inauguracgéo do Santo Angelo até 1960, a politica de prevengdo a hanseniase teve
como eixo principal a pratica do isolamento, mesmo diante dos fatos que
comprovavam que a doenga nao estava sendo controlada, posto que, em todo o
periodo de reclusdo, o numero de doentes continuava a crescer.

De acordo com Monteiro (1995, p. 397), a partir da década de 1960, foram
realizadas varias reunides e varios congressos no pais, com o objetivo central de
combater a politica isolacionista existente em S&o Paulo e, em varios estados
brasileiros, apresentando alternativas ao tratamento da doenga. Assim, em 1962, por
meio do Decreto Federal n® 968, foi estabelecido o fim do isolamento compulsério no
Brasil e, como a maior parte dos estados n&o possuia verbas suficientes em seus
orcamentos para a manutengdo dos servicos de prevencdo a hanseniase,
dependendo financeiramente da Unido, foi mais facil abolir tal pratica nesses lugares.
Contudo, Sao Paulo se constituia um caso a parte em termos de politicas publicas de
saude. O Departamento de Profilaxia da Lepra possuia verba prépria, podendo
perfeitamente arcar com os custos da politica isolacionista.

Assim, somente em 1967, com a nomeacgao do leprélogo Abrahdo Rotberg,
como Diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra, teve inicio uma progressiva
queda no internamento dos doentes e a adogdo de uma nova politica para o
tratamento da doenca. Os doentes passaram a ser tratados em centros ou postos de
saude com novos medicamentos, que tornavam a cura mais rapida.

Embora livres do isolamento compulsoério, os doentes de hanseniase nao eram
integrados a sociedade de imediato, pois havia grande resisténcia em aceita-los. Essa
dificuldade de integracdo se deve a forma com que a doenga ainda era vista pela
sociedade e também pelas histérias de vida dos proprios internos, que muitas vezes
ingressavam nos asilos ainda durante a infancia e 1a permaneciam durante anos,
longe da familia e sem conhecer o que se passava fora das grades e dos muros das
instituices asilares.

Além da politica de controle da hanseniase no estado, fez-se necessario mudar
a forma com que as pessoas viam a doenca. Ainda na década de 1960, teve inicio
uma campanha organizada pelo diretor do Departamento de Profilaxia da Lepra, Dr.
Abrahdo Rotberg, para que a palavra “lepra” fosse abolida e, em seu lugar, fosse
adotado o termo hanseniase. Esta mudanca significou uma nova etapa na histéria da
doenca, pois permitiu que, aos poucos, tanto os doentes, quanto a prépria sociedade,
passassem a ver a doenga de uma maneira menos preconceituosa, apesar de ainda
existirem as referéncias do passado.

O antigo Asilo-colénia Santo Angelo abrigava, ao fim dessa pesquisa,
moradores sobreviventes do tempo de internagdo compulséria. A Secretaria da Saude
de Sao Paulo reconheceu que tem uma divida com os pacientes internados
compulsoriamente, permitindo que os mesmos permanecessem nas moradias.
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Consideragoes finais

No presente capitulo procurei mostrar como o isolamento compulsério dos
portadores de hanseniase possuia estreita relacdo com o desenvolvimento da pratica
sanitarista na capital paulista, a partir do fim do século XIX.

Busquei compreender a exclusdo e o confinamento das pessoas afetadas pela
hanseniase como um processo histérico, no qual o doente era visto como um perigo
social, portanto, passivel de sanc¢des por parte das autoridades publicas.

A exclusdo do doente do convivio social remete a maneira como a doenga e
seu portador foram tratados em épocas remotas. Geralmente, a doenca estava
associada ao pecado ou como forma de remissao para se alcangar o paraiso. A
prépria Biblia, em livros como o Levitico, procura enfatizar o carater extraordinario da
lepra e também a forma como deveria ser tratado o leproso — expulso da comunidade
em que vivia.

A nocdo de impureza e pecado acompanharam a doencga por varios seculos,
sendo comum na Idade Média a organizagao de rituais para purificar o leproso ou
torna-lo “morto” socialmente. Esta figura tdo temida era obrigada a usar vestimentas
diferenciadas, a fazer-se anunciar com matracas, sendo acusado, muitas, vezes, de
praticar atos prejudiciais a comunidade, como o envenenamento das aguas dos rios,
por exemplo.

Neste sentido, ao mesmo tempo em que, por questdes higiénicas, a medicina
sanitarista procurava criar mecanismos capazes de isolar os doentes da sociedade,
confinando-os em instituicdes fechadas, ndo se pode perder de vista que as crencgas
acerca da doenga também se constituiam em fator importante para que o doente fosse
banido do convivio social.

Com a inauguracdo do Santo Angelo e dos demais asilos, a vigilancia dos
leprosos adquiriu novas formas. No interior do asilo, cercado por muros e grades, 0
portador de hanseniase tinha todas as agdes controladas pelas autoridades da
instituicao. Este poder estava representado pelo Departamento de Profilaxia da Lepra,
orgao que possuia poder total sobre a vida dos doentes internados, na medida em
gue estabelecia as normas dentro dos asilos, controlava todos os passos dos doentes,
vigiava e punia.

O caminho escolhido pelo poder publico paulista para controlar a endemia da
lepra no estado mostrou-se com o passar dos anos seu carater mais desumano. No
interior do Santo Angelo eram comuns as acusacdes de maus tratos, de carcere
privado, ma alimentagao, condi¢gbes precarias de higiene etc., sendo a fuga, apesar
da severa vigilancia, o unico meio encontrado pelos doentes para livrar-se de tais
situacoes.

De 1930 a 1945, o Departamento de Profilaxia da Lepra esteve sob o comando
do médico higienista Francisco Salles de Gomes Junior, sendo sua gestdo marcada
pelo abuso de poder e pelo maus tratos aos doentes, a ponto de o higienista ser
considerado o “carrasco” dos leprosos.

Com a saida de Salles Gomes da diregcao do Departamento de Profilaxia da
Lepra, iniciou-se uma campanha por melhores condi¢gdes dentro do Santo Angelo,
destacando-se, na época, Dona Conceicdo da Costa Neves, nome constantemente
lembrado pelos doentes nos jornais da época e também durante a pesquisa de campo
realizada no Santo Angelo. Essa senhora, sensibilizada com as condigdes dos
leprosarios do estado, tomou para si a defesa dos doentes e conseguiu junto ao poder
publico algumas importantes conquistas.
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As entrevistas realizadas trouxeram a tona lembrancgas importantes dos ex-
pacientes e moradores do Santo Angelo, tais como o caminho percorrido no interior
do “carro preto” até chegar ao asilo; 0 momento da internacdo; o trabalho diario; os
bailes de carnaval; os nhamoros e casamentos; os filhos que eram retirados logo que
nasciam, dentre outras, as quais eram expressas numa mistura de alegria e de
angustia. As pessoas entrevistadas, senhoras com idade avangada, foram unanimes
em apontar que, apesar das dificuldades, a internagdo por anos e anos no Santo
Angelo foi bem melhor que viver fora das grades do asilo, ressaltando que a sociedade
costumava tratar mal as pessoas portadoras da lepra, distinguindo-as das demais.

E dificil compreender como pessoas que foram banidas de forma cruel da
sociedade possam admitir que foram felizes no leprosario. Contudo, devemos levar
em conta que um trabalho muito importante foi sendo feito pelas autoridades asilares
de forma a mostrar que o unico caminho para o doente seria o confinamento nos
asilos-colénia e que as representacdes da doenga também contribuiram para que o
doente fosse rejeitado pela sociedade. Neste sentido, o doente passava a aceitar as
regras do asilo, atribuindo a si mesmo a culpa por possuir uma doencga tao
estigmatizante.

Assim, quando o isolamento compulsério chegou ao fim, muitas pessoas
preferiram continuar morando no asilo, acreditando que nao haveria para elas uma
outra forma de vida, embora os muros e as cercas do asilo tivessem sido derrubados.
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Resumo

Nosso capitulo tem como objetivo compreender as vulnerabilidades que envolvem as
pessoas afetadas pela hanseniase, por meio de uma revisao integrativa de literatura.
Foram selecionados 30 estudos em formato artigo, abordando vulnerabilidades,
estigmas e medos enfrentados pelas pessoas acometidas pela hanseniase,
disponiveis na plataforma Biblioteca Virtual em Saude (BVS), em lingua portuguesa,
realizados em territério nacional e com recorte temporal de 2016 a 2020. Concluiu-se
que as pessoas acometidas pela hanseniase se encontram majoritariamente em um
grupo populacional vivenciando pobreza, menor grau de escolaridade, em idade
economicamente ativa, com predominancia no sexo masculino e na populagao parda,
com escassez de informagdes acerca da hanseniase. Essa populacado necessita de
atencao e agdes voltadas para promocao e educagcdo em saude, além de politicas
publicas realmente efetivas.

Palavras-chave: Hanseniase. Vulnerabilidade. Revisdo Sistematica. Estigma.

Abstract

Our chapter aims to understand the vulnerabilities involving people affected by
Hansen’s disease, through an integrative literature review. Were selected 30 studies
in article format, addressing vulnerabilities, stigmas and fears faced by people affected
by Hansen’s disease, available in the Biblioteca Virtual em Saude (BVS) platform

12 Este capitulo contou com a revis&o linguistica de Miguel Angelo Montagner.
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databases, published in Portuguese, performed in national territory and with a temporal
cut off from 2016 to 2020.

It has been concluded that people affected by Hansen’s disease are mostly found in a
less favored population group, experiencing poverty, less education, economic active
age, predominantly male and brown, with limited information about Hansen’s disease.
This population requires attention and actions aimed at health promotion and
education, as well as really effective public policies.

Keywords: Hansen’s Disease. Vulnerability. Systematic Review. Stigma.

O inicio do caminho

Até um caminho ja iniciado pode ter novos inicios quando olhado sobre a perspectiva das
ciéncias sociais pela saude coletiva.

Isabela Luisa

A hanseniase mantém-se como importante endemia e persiste como problema
de saude publica no Brasil, sobretudo por sua magnitude e por seu alto poder
incapacitante, associados ao estigma. Embora avangos tenham sido conquistados
nas ultimas décadas, o pais esta entre os 22 que possuem as mais altas cargas da
doenga em nivel global, ocupa a 22 posi¢gao na detecgdo de casos novos, estando
atras apenas da India e detém 92% do total de casos dos paises das Américas
(BRASIL, 2019; BRASIL, 2020).

Entre os anos de 2009 e 2018, foram diagnosticados 311.384 casos novos de
hanseniase no Brasil. A taxa de deteccdo geral de casos novos, nesse periodo,
apresentou uma reducao de 30%, passando de 19,64 em 2009 para 13,70 por 100 mil
habitantes em 2018. Os dados preliminares de 2019 mostraram que o Brasil
diagnosticou 23.612 casos novos de hanseniase. Mesmo ocorrendo essa redugéo o
pais se manteve no parametro de alta endemicidade, exceto nas regides Sul e
Sudeste, com parametro “médio” (BRASIL, 2020).

A hanseniase é uma enfermidade infectocontagiosa crénica causada pelo
Mycobacterium Leprae, descrito em 1873 pelo noruegués Amauer Hansen como um
bacilo alcool-acido resistente, parasita intracelular com predilecdo pela célula de
Schwann e pele. A predilecdo pela pele e nervos periféricos confere caracteristicas
peculiares a esta moléstia. Constitui importante problema de saude publica no Brasil
e em varios paises do mundo, e considera-se 0 homem como o unico reservatorio
natural do bacilo (ARAUJO, 2003).

A histéria da hanseniase € dramatica, como as de tantas outras enfermidades.
Revela a cronologia do sofrimento, do pecado, da mutilacdo, da rejeigdo, do
isolamento, do estigma, do horror aos sinais e sintomas, do pavor da culpabilidade
individual e coletiva (JUNQUEIRA; OLIVEIRA, 2002).

A hanseniase esta associada as condi¢des precarias de vida dado que a
distribuicdo da enfermidade nas regides brasileiras reflete pari passu o grau de
desenvolvimento e as condi¢gbes de vida da populagdo nessas areas geograficas.
Apesar da discreta reducao da incidéncia de hanseniase, observada no Brasil nos
ultimos anos, um numero ainda importante de casos novos é registrado a cada ano e
a prevaléncia permanece elevada. Dentre as agdes para seu enfrentamento, a tatica
preconizada pela OMS inclui, principalmente, a detecgao precoce de casos novos e o0
tratamento imediato com poliquimioterapia (GARCIA et al., 2011).
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Afetados pela hanseniase constituem um grupo populacional cuja maioria € de
pessoas vivendo em situacdo de vulnerabilidade, vivenciando a pobreza e a baixa
escolaridade e na idade economicamente ativa. No seu dia a dia convivem com o
estigma, o preconceito e a discriminagdo. A enfermidade se caracteriza como uma
das doencgas negligenciadas que tem, como caracteristicas comuns, a endemicidade
elevada nas areas rurais e urbanas menos favorecidas de paises em
desenvolvimento, a escassez de interesse para desenvolvimento de tecnologias para
o seu enfrentamento como, por exemplo, pesquisas para producido de novos farmacos
(GARCIA et al., 2011).

Assim, a percepgao acerca do tratar uma enfermidade e/ou um grupo
populacional, enquanto um sistema enervado dependente de suas relagdes sociais,
sanitarias, fisicas, econdmicas, espaciais e tudo que engloba a vida de um ser, se da
pelo conceito bem explicado por Loyola (2012), quando afirma que a Saude Coletiva
nao estuda ou trabalha apenas sobre a saude de uma coletividade, mas como essa
coletividade contribui consigo mesma enquanto sistema social, para o entendimento
do que é saude, como estado e como objeto de estudo.

A partir disso, buscamos aqui conhecer e compreender as vulnerabilidades que
pessoas afetadas pela hanseniase enfrentam dia apds dia, por meio de revisao
integrativa.

Um caminho teérico na busca de respostas

A hanseniase € uma doenca crénica, infectocontagiosa, cujo agente etiologico
€ o Mycobacterium Leprae. Ela atinge principalmente os nervos superficiais da pele e
troncos nervosos periféricos que se encontram na face, pescoco, terco meédio do brago
e abaixo do cotovelo e dos joelhos, e pode afetar os olhos e 6rgaos internos. Quando
nao tratada na sua fase inicial, a hanseniase quase sempre evolui, torna-se
transmissivel e progride lentamente, podendo levar a incapacidades fisicas (BRASIL,
2017).

A enfermidade parece ser uma das mais antigas doengas que acometem o
homem com referéncias constantes na histéria biblica. O homem é o unica fonte de
transmissdo que ocorre principalmente pelas vias respiratorias superiores das
pessoas com as formas clinicas virchowiana e dimorfa nao tratadas; o trato
respiratorio constitui a mais provavel via de entrada do Mycobacterium Leprae no
corpo, portanto a pele erodida, eventualmente, pode ser porta de entrada da infeccéo,
e as secregdes orgénicas como leite, esperma, suor e secregao vaginal podem
eliminar bacilos, mas nao possuem importancia na disseminagdo da infeccao
(BRASIL, 2014; ARAUJO, 2003).

As incapacidades fisicas e deformidades que a enfermidade pode gerar
acarretam alguns problemas, tais como diminuicdo da capacidade de trabalho,
limitagdo da vida social e problemas psicolégicos. S&o responsaveis, também, pelo
estigma e preconceito contra a doenga (BRASIL, 2002). Porém, o estigma que envolve
a hanseniase ndo esta somente ligado as incapacidades fisicas mas a histéria milenar
de segregacao agregada a esta doenga.

A histéria da hanseniase no Brasil € marcada por um periodo de isolamento
compulsério em locais que eram conhecidos como leprosarios ou colbnias. Nas
coldnias, o estigma, a coergéo, o confinamento e o encapsulamento institucional, por
meio das redes sociais de cuidados, produziam o deslocamento de identidades e
intercambios forjados no interior institucional em diregdo ao exterior (CAVALIERE;
COSTA, 2011).
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Montagner e Montagner (2011) se apoiaram na obra de Pierre Bourdieu para
tratar da agdo social e o sujeito com uma enfermidade. Para eles a partir das analises
das obras de Bourdieu, que nossas autobiografias, como comumente se compreende,
apresentam sempre uma preocupacao no sentido de se construir uma linearidade e
uma trajetdria sem rupturas, com fatos interligados; além dessa autobiografia se
apoiar em eventos na vida do individuo que sdo tomados como unicos, originais e
particulares, quando via de regra sdo experiéncias coletivas, compartilhadas no
tempo com as pessoas pertencentes a uma mesma geragao e/ou a um mesmo grupo
social.

Desta forma, o ser esta intrinsicamente imerso no mundo social. A pessoa
afetada com hanseniase, quando se vé enferma, modifica o seu reconhecimento e
biografia, ha uma ruptura na sua percepgéo do seu ser e do seu ser em relagdo ao
outro, a partir do pressuposto que estar com hanseniase € estar enfermo, é vivenciar
essa experiéncia rodeado de estigmas e discriminagéo.

Nesse sentido, se faz importante o entendimento do termo estigma. Segundo Goffman
(2008):

Os gregos criaram o termo estigma para se referirem a sinais corporais com
0s quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau
sobre o status moral de quem os apresentava. Os sinais eram feitos com
cortes ou fogo no corpo e avisavam que o portador era um escravo, um
criminoso ou traidor uma pessoa marcada, ritualmente poluida, que devia ser
evitada; especialmente em lugares publicos (p.5).

Goffman (2008) aponta que, na era crista, dois sentidos foram atribuidos ao
termo estigma, o primeiro deles referia-se a sinais corporais de graga divina que
tomavam a forma de flores em erupgéo sobre a pele; o segundo, uma alusdo de ordem
meédica que se referia a sinais corporais de disturbio fisico.

Acompanhando o estigma esta o preconceito, que pode ser entendido como
valores diversos, que consistem em juizos mediante representacdes que o sujeito tem
sobre a realidade (PINHEIRO, 2011). Segundo a autora, o preconceito diz mais sobre
o preconceituoso do que sobre quem o sofre, e para este preconceituoso, sua
percepcgao da realidade nao é fruto apenas de construg¢des individuais, mas das suas
relagdes sociais, dado que a cultura exerce papel fundamental para a sua elaboracgao.
Desse modo, € inerente a hanseniase a carga negativa que sua histéria impde até os
dias atuais, assim se faz essencial a disseminacédo de conhecimentos sobre ela para
desmistificar essa enfermidade.

Ao pensar a hanseniase é necessario também considerar que o enfermo e seu
grupo social encontra-se em vulnerabilidade, o que afeta a compreensao e a atuagao
na realidade das pessoas afetadas pela enfermidade. Emprega-se aqui o conceito de
vulnerabilidade estrutural ou genética:

Uma situagao definida historicamente, cuja origem concreta dentro de
um determinado campo social é reconhecida em termos simbdlicos e
relacionais por grupos ou estratos da sociedade, reconhecimento este
remetido ao patamar coletivo, supraindividual (Montagner e
Montagner, 2018, pag. 33).

Montagner e Montagner (2018), seguem a discusséo dizendo que a origem da
vulnerabilidade estrutural representa a trajetéria de determinado grupo na sociedade,
seus caminhos histéricos e as determinagdes de forga que o grupo sofreu dentro do
campo social. Nesse contexto, todos os membros do grupo s&o atingidos, direta ou
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indiretamente, sendo a vulnerabilidade genética coercitiva, levando todos a sofrerem
uma desvalorizacdo da sua situagdo como pessoas publicas e como cidadaos.

Na busca pela diminuicdo do estigma sobre a enfermidade e
consequentemente diminuigao do preconceito provocado por ele, o termo hanseniase
vem sendo utilizado em substituicdo ao termo lepra, como era conhecida essa
enfermidade e ainda hoje é assim nomeada por muitas pessoas (FEMINA et al.,
2007).

A substituicdo dessa termologia foi importante, porém insuficiente. Na
caminhada a ser percorrida para quebra desse paradigma, consideramos importante
a utilizacao do termo enfermidade, pois o termo doencga exprime conceitos biomédicos
e o termo enfermidade se encontra muito mais ligado aos fatores sociais e econémicos
decorrentes/confluentes do processo de adoecimento, como afirmam Montagner e
Montagner:

Mais do que as condi¢gdes de saude, dos sintomas ou mesmo da
doenca propriamente dita, percebemos que as questdes sociais
(incluindo aqui as questbes religiosas) e econbmicas sao
preponderantes e importantes na compreensao e nas estratégias para
lidar com os sistemas de saude e com o tratamento da enfermidade
(MONTAGNER; MONTAGNER 2011, p. 195).

Para além da compreensdo dessas termologias, a busca pela quebra de
paradigmas sobre a hanseniase necessita incorporar a promogéo, educagao e busca
de equidade em saude. Busca que nao € responsabilidade exclusiva do setor saude
e vai para além de um estilo de vida saudavel, vai na diregdo de um bem-estar global
e agregando nessa trajetoria todos os setores de uma sociedade (Primeira
Conferéncia Internacional sobre Promogao da Saude, 1986).

Um caminho pratico na busca de respostas

O primeiro momento do processo de construgao do presente trabalho partiu do
incOmodo e da inquietude gerados pela percepcédo de que pessoas acometidas pela
hanseniase enfrentam, até os dias atuais, estigmas significativos, e encontram-se em
vulnerabilidade, percepg¢ao esta que se manifestou por meio de leituras, contatos e
curiosidade acerca do assunto.

A partir de ent&o, surgiu o desejo de realizar uma pesquisa sobre o problema

identificado, cuja pergunta central seria: “Quais estigmas, medos e vulnerabilidades
as pessoas afetadas pela hanseniase enfrentam?”. Tendo essa pergunta como base,
o desenho do presente estudo passou a ser formulado.
A revisao da literatura € um primeiro passo para a construcdo do conhecimento
cientifico, pois por meio desse processo que novas teorias surgem, bem como sao
reconhecidas lacunas e oportunidades para o surgimento de pesquisas num assunto
especifico (BOTELHO et al., 2011).

Dentre as diversas revisdes de literatura, a revisao integrativa - Rl € um estudo
que permite a reunido de outros estudos que possuem diferentes metodologias, tanto
qualitativas como quantitativas, nas suas diferentes modalidades, assim como
estudos tedricos, podendo também haver a inclusdo de mais de uma pergunta ou
hipétese de estudo em uma unica revisao (SOARES et al., 2014).

Na primeira etapa, foram estabelecidos os critérios de inclusdo e exclusao de
estudos académicos, a definicdo e estratégia de busca destes estudos. Na primeira
fase dessa etapa, o levantamento de pesquisas, optou-se pela utilizagdo dos
Descritores em Ciéncias da Saude (DeSC) para uma melhor definigdo dos termos a
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serem empregados na busca. Assim foi definida a aplicagdo de: “hanseniase AND
estigmas”, “hanseniase AND vulnerabilidade”, “hanseniase AND medo”. A busca foi
realizada na base de dados Biblioteca Virtual em Saude (BVS), pois essa plataforma
proporciona uma ampla busca combinando dados de outras plataformas de busca,
como LILACS e Medline.

Dados os descritores, em seguida partiu-se para a definicdo dos determinantes
de inclusdo e exclusdo. Como determinantes de inclusao, considerou-se que a
pesquisa estivesse em formato de artigo, que seu conteudo abordasse
vulnerabilidades, estigmas e medos enfrentados pelas pessoas afetadas pela
hanseniase, que estivessem disponiveis na base de dados escolhida, publicadas em
lingua portuguesa, pesquisa realizada em territorio nacional e com recorte temporal
de 5 anos, de 2016 a 2020.

Em contraposicdo, foram excluidos artigos com enfoque em questdes
unicamente bioldgicas da enfermidade (aspectos etioldgicos, de tratamento e outros
de mesmo teor) n&do relacionados aos temas abordados nesse trabalho (estigma,
vulnerabilidade e medo).

A segunda etapa foi realizar a pesquisa na base de dados. Para a busca com
descritores na plataforma BVS, estabeleceu-se ainda o uso de trés filtros, sdo eles:
texto completo, idioma portugués e recorte temporal de 5 anos. Com os descritores
‘hanseniase  AND estigmas” foram encontrados 184 estudos, destes
permaneceram15 apds a filtragem; ja com os descritores “Hanseniase AND
vulnerabilidade” encontraram-se 30 estudos, apds a aplicacéo dos filtros restaram 26
estudos; “Hanseniase AND medo” reuniu 17 estudos e destes 12 foram selecionados,
totalizando 53 artigos.

Sobre este total de 53 estudos encontrados com base nos descritores, apos a
aplicacao dos critérios de inclusdo e exclusdo, 30 artigos foram selecionados para
integrar essa revisdo integrativa e 23 foram excluidos: 12 eram duplicatas, 4 n&o
possuiam o formato artigo, 1 foi realizado em territério estrangeiro, 3 tratavam
exclusivamente de questbes biolégicas, 1 tratava de indicadores, 1 tratava da
adaptacao de modelo de entrevistas, e 1 tratava de pessoas em privacao de liberdade,
que julgamos como pertencente a um outro grupo especifico, também estigmatizado
por outros motivos.

Na terceira etapa, foram definidas as informagdes a serem extraidas e a forma
de categorizagdo dos estudos. Para isso, uma planilha elencando as seguintes
informacdes sobre os estudos escolhidos: ano de publicagdo, descritores utilizados
pelos autores, objetivo, objeto e local de pesquisa, metodologia e desfecho do estudo.
O resumo destas informagdes apresenta-se no Quadro 1. Ja a categorizagao foi
realizada e formaram-se 07 categorias identificadas por sua maior relevancia nos
estudos analisados.

A quarta etapa da metodologia em questdo € caracterizada pela analise a
avaliacao dos estudos que agora fazem parte da revisdo. Para auxiliar nessa etapa
foi utilizado o aplicativo Rayyan QCRI, onde os estudos foram armazenados e uma
planilha do Excel, construida na terceira etapa da Revisao Integrativa

Subsequentemente a avaliacdo dos estudos, a quinta etapa se trata da
discussao dos resultados encontrados, apresentacdo das questdes levantadas,
respostas encontradas com a pesquisa, incbmodos ainda existentes, apontamentos e
abertura para pesquisas posteriores de questdes ndo contempladas, sugestbes e o
que for ressaltado com os encontros da revisdo integrativa.

A sexta e ultima etapa consistiu na apresentacao da revisdo e seus resultados.
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Aspectos éticos da Pesquisa

No que se refere aos aspectos éticos, o presente trabalho € amparado pela
resolucao N° 510, de abril de 2016, que trata sobre as normas aplicaveis a Pesquisas
em Ciéncias Sociais e Humanas, cujo Art. 1°, paragrafo unico, inciso VI, define que
pesquisas realizadas exclusivamente com textos cientificos para revisao da literatura
cientifica, ndo seréo registrados nem avaliados pelo sistema CEP/CONEP (Conselho
Nacional de Pesquisa em Saude).

Caracterizagao dos estudos selecionados

O momento de caracterizacéo dos estudos € uma etapa importante do trabalho,
pois ela possibilita a identificacdo das questdes que ja foram levantadas sobre o tema
escolhido, os descritores mais utilizados pelos pesquisadores, quais suas maiores
preocupagdes e objetivos e como conduziram suas pesquisas, essa etapa também
possibilitou a construgado das categorias que serdao apresentadas oportunamente.

: Palavras-chave/ o
Descritores Objetivo

Analisar a experiéncia de
mulheres com reagoes
hansénicas.

Hanseniase; reacdes hansénicas: experiéncia de
adoecimento; estigma

SILVA;
BARSAGLINI, 2018)

A baixa

escolaridade esta
associada ao
aumento de
incapacidades
fisicas no
diagnostico de
hanseniase no Vale
do Jequitinhonha
(LAGES et al. 2018)

Analise do perfil
epidemioldgico da
hanseniase
(ARAUJO et al.
2017)

Hanseniase, Escolaridade, Enfermagem,
Epidemiologia, Saude Publica

Hanseniase; Perfil Epidemiolégico; Enfermagem

Seguranca alimentar e nutricional; Estado
nutricional; Habitos alimentares; Hanseniase
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Analisar a influéncia da
escolaridade na
ocorréncia de
incapacidades fisicas no
diagnostico da
hanseniase no Vale do
Jequitinhonha, Minas
Gerais.

Analisar o perfil
epidemiologico da
hanseniase em um
municipio da regido

metropolitana de

Alagoas.

Caracterizar a
inseguranca alimentar,
estado nutricional e
habitos alimentares de
pessoas acometidas por
hanseniase, entre os
anos de 2001 e 2014, em
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Hanseniase, epidemiologia. Fatores
Socioecondémicos. Doengas Negligenciadas,
prevencgao e controle. Desigualdades em Saude

Hanseniase; Busca de Comunicante; Vigilancia
em Saude Publica; Prevengao e Controle

Hanseniase; Cuidados de Enfermagem; Estigma
Social; Preconceito

Hanseniase; Epidemiologia; Busca de
Comunicante; Vigilancia; Estudos Transversais

Hanseniase; Epidemiologia; Vulnerabilidade em
Saude; Analise Espacial

Hanseniase; Estudos de Séries Temporais;
Género e Saude
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dois municipios do
sudoeste da Bahia.

Identificar fatores
socioecondmicos,
demograficos,
operacionais e de
servigos de saude
associados a ocorréncia
da hanseniase em um
estado hiperendémico do
norte do Brasil.

Analisar a tendéncia
espacgo-temporal da
proporcao de contatos
examinados entre os
registrados, segundo
perfil demografico de
casos novos de
hanseniase
diagnosticados no Estado
da Bahia, Brasil, na
coorte 2003-2014.

Refletir sobre a
contribuicao do cuidado
humanistico frente ao
estigma dos portadores
de hanseniase para
o cuidado de
enfermagem na
perspectiva de Martin
Heidegger.

Analisar a vulnerabilidade
institucional/programatica
de servigos de saude no
desenvolvimento das
acdes de atengao a
pessoas acometidas pela
hanseniase e de
vigilancia de contatos.

Analisar a distribuicao
espacial da hanseniase e
sua relacdo com o Indice

de Vulnerabilidade da

Saude (IVS).

Analisar indicadores
operacionais de controle
da hanseniase e sua
tendéncia temporal, na
perspectiva de género,
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Hanseniase; Participagdo Social; Atividades
Cotidianas; Estudos Transversais

Hanseniase; Abrigo; Percepgao; Estigma Social

Mortalidade por
hanseniase em
c::;zx,:ﬁ:ig:daﬁa Hanseniase; estudos de séries temporais;
) : analise espacial; epidemiologia; mortalidade;
analise espacgo- .
. Brasil.
temporal integrada
no Brasil
(FERREIRA et al.

Hanseniase; Doengas Transmissiveis;
Adolescente; Percepgao; Pesquisa Qualitativa;
Enfermagem

Hanseniase; estigma; problemas sociais
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no Estado da Bahia,
Brasil, de 2001 a 2014.

Analisar a magnitude e
os fatores associados a
limitacdo de atividade e
restricdo a participacao
social em pessoas com
hanseniase de 2001 a

2014, em Picos, Piaui.

Descrever as principais
memoarias e sentimentos
de “(ex) portadores” de
hanseniase residentes
em um antigo
“leprosario”.

Descrever as tendéncias
temporais e os padroes
espaciais da mortalidade
relacionada a hanseniase
nas regides Norte e
Nordeste do Brasil de
2001 a 2017.

Analisar a percepgao de
adolescentes sobre a
hanseniase.

Avaliar a percepgao do
estigma nos individuos

com hanseniase e suas
repercussdes sociais.
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Compreender as
percepcoes de pessoas
com hanseniase acerca
da doenca e tratamento.

Hanseniase; Enfermagem em Saude
Comunitaria; Terapéutica; Diagnostico; Relagdes
Familiares

Tragar o pefrfil
socioeconémico dos
pacientes atendidos pelo
Centro de Referéncia em
Reabilitagao da
Hanseniase da Zona da
Mata Mineira.

Bacilo de Hansen (Mycobacterium Leprae).
Indicadores Sociais. Servigo Social

Analisar a magnitude da
ocorréncia e os perfis
sociodemografico,
econdmico e clinico de
casos de hanseniase
vinculados a redes de
convivio domiciliar (RCD)
com sobreposi¢ao da
doenga em municipios
dos estados da Bahia, do
Piaui e de Rondénia,
Brasil, no periodo de
2001 a 2014.

Hanseniase; Transmissdo de Doenga Infecciosa;
Monitoramento Epidemiologico

Identificar se familiares
de pacientes com
hanseniase, tratados em
hospitais colénia, eram
atingidos pelo
preconceito, estigma e
exclusdo que permeava a
vida dos doentes.

Hanseniase; estigma social; familia; enfermagem

Discorrer sobre os
conceitos de
discriminacéo, estigma e
violéncia estrutural,
pensando-0s no caso
especifico da
hanseniase, sob a
perspectiva da bioética e
dos direitos humanos.
Baseado no artigo 11 da
Declaracao Universal
sobre Bioética e Direitos
Humanos.

Bioética; direitos humanos; estigma social;
discriminacgao social; hanseniase
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Modelo Hospitalar; Estigma da
Doenga; Processo de Segregagao; Hanseniase;
Gestao Publica

Hanseniase; Qualidade de Vida; Perfil de Saude

Hanseniase; representacdes sociais; estigma;
Vale do Jequitinhonha

Hanseniase, psicologia social, percepgao social

Sangue e figado: a
persisténcia das
imagens simbdlicas
sobre a lepra a
partir do mito do
Papa-Figo

Imaginario; Mito; Lepra; Folclore; Simbolo
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Analisar as
consequéncias da
desativacdo de um

complexo
hospitalar,
diagnosticando sua
situagao atual e refletindo
sobre alternativas para
minimizacao
das suas interferéncias
deletérias, contribuindo
para o desenvolvimento
do pensamento sobre
outras experiéncias
urbanisticas de
organizagao
do espago social perante
a estigmatizacéo.

Descrever o perfil
epidemiologico dos
portadores de
hanseniase de Uberaba-
MG, avaliar a qualidade
de vida e verificar a
associagao dos dominios
da qualidade de vida com
variaveis epidemiolégicas
e sociodemograficas.

Analisar as percepcoes
do estigma da
hanseniase pelas
mulheres que vivem no
Vale do Jequitinhonha,
em Minas Gerais.

Identificar as
representacoes sociais
do processo de
diagndstico e cura da
hanseniase em dois
territérios com diferentes
indices de detecgao da
doenga.

Este artigo volta-se para
0s processos simbdlicos
que, frente a iminéncia
do adoecimento e da
morte, fazem emergir no
imagindrio poderosas
narrativas que se
dinamizam em mitos.
Elege, para isso, as
imagens simbolicas
sobre a lepra que
circundam o mito do
Papa-Figo.
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Compreender os
significados atribuidos e
sentimentos
autorreferidos sobre o
adoecimento por pessoas
que vivem com
hanseniase.

Hanseniase; Emogdes; Vulnerabilidade social;
Profissionais da saude;
Atengéo Primaria a Saude

Analisar a magnitude e o
perfil sociodemografico
de casos de hanseniase
vinculados a Redes de
Convivio Domiciliar
(RCD) com sobreposicéo
da doenga em dois
municipios brasileiros,
um da Regi&o Norte e
outro da Nordeste, de
2001 a 2014.

Analisar a interferéncia
da hanseniase na vida de
mulheres em relagc&o ao

Hanseniase; Monitoramento Epidemioldgico;
Transmissdo de Doencas Infecciosas

Trabalho e
hanseniase:
mulheres em suas Hanseniase; Mulheres; Trabalho; Doencgas

dorli?o,ultuat:s e Negligenciadas; Saude da Mulher trabalho_ e at!\{i C_ia des de
vida diaria.
Vivéncia e
sentimentos de Conhecer a vivéncia e os
mulheres Hanseniase; Preconceito; Saude da Mulher sentimentos de mulheres
portadoras de com hanseniase.

hanseniase

Identificar e analisar as
evidéncias disponiveis na
literatura sobre as
variaveis da
vulnerabilidade com a
incapacidade fisica dos
casos de hanseniase
atendidos na atencao
primaria.

Vulnerabilidades
em casos de
hanseniase na Hanseniase, vulnerabilidade, incapacidade,
Atencao Primaria a atencao primaria a saude
Saude

Fonte: Autoria propria.

Mapeamentos dos autores
Retratando e analisando quais autores foram mais evidentes em publica¢des
sobre estigmas, medos e vulnerabilidades de pessoas afetas pela hanseniase entre
os anos de 2016 e 2020, constatamos que na maior parte dos 30 artigos selecionados
ha a presencga de mais de um autor em sua composi¢ao; desses destacam-se dois
autores que aparecem em seis artigos, sendo eles, Alberto Novaes Ramos Junior e
Eliana Amorim de Souza, seguidos de outros dois autores que se apresentam em
cinco artigos, sao eles, Jaqueline Caracas Barbosa e Anderson Fuentes Ferreira, em
seguida nos destaques se posicionam quatro autores que aparecem em trés estudos,
Carlos Henrique Alencar, Jorg Heukelbach, Reagan Nzundu Boigny e Gabriela
Soledad Mardero Garcia, logo apos encontram-se nove autores que participaram de
dois estudos, Eyleen Nabyla Alvarenga Niitsuma, Francisco Carlos Félix Lana, Clélia
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Albino Simpson, Jessica Reco Cruz, Suyanne Freire de Macedo, Isabela de Caux
Bueno, Gilberto Valentim da Silva, Olivia Dias de Araujo e Adriana da Silva dos Reis.

. No Quadro 2 apresentamos a lista completa.

Quadro 2. Autores que publicaram entre 2016 e 2021 sobre o tema.

Ramos Jr., Alberto Novaes
Souza, Eliana Amorim de
Alencar, Carlos Henrique
Boigny, Reagan Nzundu
Niitsuma, Eyleen Nabyla

Alvarenga
Simpson, Clélia Albino
Macedo, Suyanne Freire de
Silva, Gilberto Valentim da
Araujo, Olivia Dias de
Shimizu, Helena Eri
Jardim, Cassio Catdo Gomes

Santos, Wanderlei Barbosa

dos
Kerr, Barbara Malaman
Aquino, Dorlene Maria
Cardoso de
Vasconcelos, Jhak Sagica de
Baquero, Oswaldo Santos
Romanholo, Helizandra

Simoneti Bianchini

Silva, Karine Ferreira da
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Barbosa, Jaqueline Caracas

Ferreira, Anderson Fuentes
Heukelbach, Jorg
Garcia, Gabriela Soledad
Mardero
Lana, Francisco Carlos Félix
Cruz, Jessica Reco
Bueno, Isabela de Caux
Reis, Adriana da Silva dos
Silva, Leandro Nascimento
Lapchensk, Aline de Fatima
Corréa, Rita da Graga
Carvalhal Frazao
Neiva, Ricardo Jardim
Lemos, Giulia Stella
Carvalho, Francisca Patricia
Barreto de
Sousa, Rosilene Ferreira de
Fernandes, Carlos Alexandre
Molena

Suto, Cleuma Sueli Santos

Rodrigues, Rayssa Nogueira
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Duppre, Nadia Cristina

Araujo, Telma Maria
Evangelista de

Pinheiro, Monica Gisele
Costa

Pinto, Maria Solange Araujo
Paiva
Corréa, Jaqueline Carneiro
Nascimento, Danelle da Silva
Miranda, Francisco Arnoldo
Nunes de
Levantezi, Magda
Silva, Simone Santana da
Almeida, Rebeca Aranha
Arrais Santos
Garrafa, Volnei
Lages, Daniele dos Santos
Araujo, Olivia Dias de
Ferreira, Claudia Suely
Barreto
Mota, Rosa Maria Salani
Nogueira, Maicon de Araujo
Dias, Carlos Alberto
Silva, Rayane Lima da
Castro, Sybelle S
Freitas, Bruna Hinnah Borges
Martins de

Sa, Antonia Margareth Moita

Grij6, Monique Dutra Fonseca
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Oliveira, Jones Sidnei
Barbosa de
Goncgalves, Marcela
Barsaglini, Reni Aparecida
Silva, Gilberto Valentim
Nascimento, Maria do
Desterro Soares Brandao
Tavares, Clodis Maria
Hardt, Leticia Peret Antunes
Feitosa, Ellen Bianca Janau
Arruda, Guilherme Oliveira de
Simoes, Siliana
Santos, Karen da Silva
Oliveira, Maria Leide Varinha
Del Rey de
Alves, Regina de Souza
Castro, Rafael
Fortuna, Cinira Magali
Henz, Nubia de Lourdes

Ferreira Bastos

Ledo e Silva, Leonardo
Oliveira
Ramos Jr, Alberto Novaes
Teixeira, Camila Silveira Silva
Araujo, Rose Mary da Silva

Miranda, Alex Vilas Boas de

Marmora, Claudia Helena
Cerqueira
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Barreto, Jubel

Silva, Cristiane dos Santos

Oliveira, Maria Leide W

Silva, Sabrina Edvirges
Garcia

Prado, Michely Aline
Rodrigues do

Grisotti, Marcia
Alves, Anna Claudia

Rodrigues

Brandédo, Marileny Boechat
Frauches
Ramos, Alberto Novaes
Nobre, Mauricio Lisboa
Almeida, Ana Isabella Sousa
Lima, Mauricélia da Silveira
Andrade, Elaine Silva
Nascimento

Filha, Carmelita Ribeiro

Oliveira, Héllen Xavier

Coutinho, Nair Portela Silva

Fernandes, Elaine Toledo
Pitanga

Scatena, Lucia M

Medeiros, Danielle Souto de

Lopes, Walquirya Maria
Pimentel Santos

Prado, Nilia Maria Brito de
Lima

Rodrigues, Pryscilla Lopes
dos Santos

Rodrigues, Suely Maria

Santos, Hellen Cristina Dias
dos

Araujo, Sabrina Menezes

Carneiro, Maria Angélica
Gomes

Corona, Francesco

Neto, Sebastido Alves de
Sena

Teixeira, Léia Gadelha

Total de autores 109

Fonte: Autoria propria (2021).

Mapeamento das Revistas

O mapeamento das Revistas que mais publicaram artigos com a tematica eleita
apontou a Revista de Enfermagem da UFPE (online) e Cadernos de Saude Publica
como as que mais possuem publicagdes, tendo cada uma em seu corpo trés artigos;
em seguida, com maiores numeros de publicagdes, vem as revistas Physis: Revista
de Saude Coletiva da UERJ, HU - Revista e Epidemiologia e Servigos de Saude com
dois estudos publicados em cada uma delas, as demais revistas levantadas dispdem
de uma publicacio cada, estdo todas elencadas e podem ser visualizadas no Quadro
3.
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Revista de Enfermagem UFPE 3 Cadernos de Saude Publica 3

online

Physis: Revista de Saude Coletiva 2 Revista de Bioética (Impr.) 1
UERJ

HU Revista 2 Rev. Cient. da Esc. Estadual 1

de Saude Publica de Goias
"Candido Santiago"
Epidemiologia e Servigos de Saude 2 Revista de 1
Enfermagem UERJ

Hansen. Int. 1 Revista Psicologia e Saude 1
Medicina (Ribeirdo Preto) 1 Revista RENE 1
Psicol. Estud. (Conectados) 1 REVISA (online) 1
RECIIS (online) 1 Revista de Saude Publica 1
REME - Revista Mineira 1 Saude e Sociedade 1
de Enfermagem
Revista Brasileira de Enfermagem 1 Cafajeste. Saude Publica 1
(online)
Ciéncia e Saude Coletiva 1 Enfermagem em Foco 1
(Brasilia)
Revista Panamericana de Salud 1 - -
Publica

Total de revistas 23
Fonte: Autoria propria (2021).

Mapeamento dos locais

Conforme listado no Quadro 4, o mapeamento dos locais onde as pesquisas
foram realizadas destaca a Regido Norte e Nordeste, pois juntas reunem 14 dos 30
estudos: com 2 deles sendo realizados nos estados da Bahia, Piaui e Ronddnia juntos,
2 em municipios de Rondénia e Piaui juntos, 4 no estado Bahia e os restantes 1 em
cada Estado, Maranh&o, Rio Grande do Norte, Para, Tocantins, Alagoas e no Piaui.

Em seguida aparece a regido sudeste com 8 pesquisas, 7 no estado de Minas
Gerais e uma no estado de S&o Paulo; a regido sul e centro-oeste concentra 2
pesquisas cada, sendo na regido sul no estado do Parana e na regido centro-oeste
no estado do Mato Grosso; e 4 estudos tem como seu local de pesquisa a literatura.
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Quadro 4. Local de realizagao das pesquisas publicadas

Minas Gerais - Vale do Jequitinhonha 2
Minas Gerais — Uberaba 1

Minas Gerais - Governador Valadares 1
Minas Gerais - Belo Horizonte 1
Minas Gerais - Zona da Mata Mineira 2
Municipios dos estados da Bahia, Piaui € Rondénia 2
Bahia 3

Bahia - Vitoria da Conquista e Tremedal 1
Mato Grosso — Cuiaba 2
Parana — Curitiba 1

Parana 1

Interior de S&o Paulo 1
Maranh&o — S&o Luis 1

Rio Grande do Norte — Natal 1
Alagoas - Rio Largo 1

Para — Belém 1

Tocantins 1

Picos — Piaui 1

Municipios de Rondbnia e Piaui 1
Norte e Nordeste do Brasil 1
Literatura 4
Total de locais 30

Fonte: Autoria propria (2021).

Mapeamento e tipologia das vulnerabilidades

O presente trabalho evidencia como as principais formas de vulnerabilidade
enfrentadas pelas pessoas afetadas pela hanseniase: a vulnerabilidade
socioecondmica, programatica, nutricional, biolégica e psicologica. O sentido de cada
uma e o impacto na vida das pessoas afetadas pela doenga encontra-se descrito no
Quadro 5.
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Quadro 5. Tipologia das vulnerabilidades mais enfrentadas pelas pessoas
acometidas pela hanseniase.

Vulnerabilidades Sentidos

Referente ao perfil socioeconémico de baixa escolaridade e baixa

Socioecondémica ]
renda das pessoas afetadas pela hanseniase.

Refere-se a recursos sociais necessarios, efetivos e democraticos,
para que as pessoas de fato tenham condigdes de prevenir
Programatica doengas ou suas complicagdes, e a relevancia designada ao
problema no ambito de gestéo, planejamento, monitoramento e
avaliacdo das agdes voltadas para controle da doenca.

Refere-se ao poder aquisitivo de uma alimentagao que contribua

Nutricional para o tratamento da doenca e a qualidade de vida do portador.

Referente a necessidade de maior atengao pela existéncia de
outras comorbidades, da possibilidade de incapacidades fisicas se
Biologica tronarem presentes e falta de seguranga dos profissionais da
saude para diagnostico.

Refere-se ao sentimento de tristeza, medo e conflitos
Psicolégica experienciados por quem se percebe com hanseniase, o que em
muitos casos acarreta ansiedade e depressao.

Fonte: Autoria propria (2021).

Vulnerabilidades

A vulnerabilidade é uma caracteristica frequentemente citada ao se falar de
pessoas afetadas pela hanseniase, carater que perpassa todas as categorias
apresentadas no presente trabalho, o que indica uma situacéo fortemente vivenciada
pelas pessoas que se veem doentes, interferindo diretamente no tratamento,
qualidade de vida e cura da doencga.

Araujo e Silva (2019), ao discorrerem em seu estudo sobre vulnerabilidades
recorrentes no cotidiano de pessoas afetas pela hanseniase, reuniram e elencaram
em trés tipos as vulnerabilidades por eles encontradas e classificaram como
biolégicas, socioeconémicas e psicologicas.

Os autores Araujo e Silva (2019), percebem entdo, que na maioria dos casos
de hanseniase ha a presenca de outras comorbidades, o que torna essas pessoas
vulneraveis frente a doenca, necessitando de mais atencédo e cuidado tanto pelos
profissionais designados como por si mesmos, nesse mesmo sentido eles observaram
que ha associagao significativa entre a forma clinica dimorfa/virchowiana e a presenca
de incapacidades fisicas, o que leva também a necessidade de uma maior atencao
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na assisténcia; e no campo assistencial, € observado em um dos estudos analisados
por eles, que a maioria dos enfermeiros descreve que nao possuem capacitacdes
voltadas a prevencédo de incapacidades, nem seguranga para o diagnostico. Com
essas percepgoes eles formam a categoria de vulnerabilidade biolégica.

Seguindo a analise sobre incapacidades fisicas, Lages e colaboradores, (2018)
associam a incapacidade fisica no diagndstico a um menor nivel de escolaridade, para
eles a baixa escolaridade influéncia negativamente no surgimento das incapacidades,
pois a cada nivel de escolaridade completo ocorre uma diminuicdo na chance de
ser diagnosticado com alguma incapacidade ja formada, tal observagao pode ser
associada segundo os autores ao papel da educacdo em auxiliar na compreensao
do processo saude-doenga, contribuindo na procura pelo servico de saude e no
diagndstico precoce.

Teixeira e colaboradores (2019) apresentam em sua pesquisa a vulnerabilidade
nutricional, demonstrando em seu estudo alta prevaléncia de insegurancga alimentar e
sobrepeso/obesidade entre as pessoas afetas pela hanseniase, é identificado
também o consumo pouco satisfatério de alimentagdo saudavel. Os autores atrelam
tal achado ao fato de que a populagao especifica por viver uma maior vulnerabilidade
socioecondmica tem o consumo de alimentos saudaveis comprometido. A hanseniase
sendo uma doencga incapacitante e verifica-se que uma boa parcela de pessoas
afetadas possui algum grau de incapacidade, a realizagéo de atividades de vida diaria
e a participagao social das pessoas em estudo podem ser prejudicadas e esses sao
aspectos que podem ter afetado as condi¢gdes de trabalho, a geragao de renda e de
outros meios de aquisigédo de alimentos (TEIXEIRA et al., 2019).

Boigny e colaboradores (2020), acrescentam mais uma vulnerabilidade a esta

analise. Eles apontam em seu trabalho uma associagéo entre o acometimento de duas
ou mais geragdes pela hanseniase, com a nao realizagdo do exame dermatologico
dos contatos, ter recebido orientacdo para BCG mas nao ter recebido a vacina e falta
de orientagdo para mobilizar outros contatos, assim, identificam falhas operacionais
de atencéo e vigilancia a saude voltadas para hanseniase. Nesse contexto os autores
apontam vulnerabilidade programatica.
A vulnerabilidade programatica é também apontada por Rodrigues e colaboradores
(2017), os autores levantam a autocorrelagdo espacial que indica semelhanga entre
as taxas dos setores geograficamente mais préximos, caracterizando a formacéo de
aglomerados. Em outro ponto, os setores censitarios com mais vulnerabilidade
medidos pelo indice de vulnerabilidade social possuem maiores taxas de detec¢ao da
doenga.

Segundo Souza e colaboradores (2018), a vulnerabilidade programatica esta
associada a recursos sociais necessarios, efetivos e democraticos, para que as
pessoas de fato tenham condi¢des de prevenir doengas ou suas complicacdes, refere-
se também a relevancia designada ao problema no ambito de gest&o, planejamento,
monitoramento e avaliagao das ag¢des voltadas para controle da hanseniase.

O estudo de Souza e colaboradores (2018) indica que € precaria a atuagéo dos
servigcos de saude no que diz respeito ao desempenho na vigilancia dos contatos
intradomiciliares e na regulamentagao da qualidade da atengdo no acompanhamento
quando diagnosticados casos novos e até a conclusdo do tratamento. Os autores
reforcam também a diferenga na resolutividade do servigo quando o caso é do sexo
masculino, apontando que as desigualdades de género apresentam forte influéncia
no processo saude-doencga-cuidado e apresentam que o numero de abandono ao
tratamento ainda é alto no estado da Bahia. Isto reforca a vulnerabilidade
programatica existente.
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Em outro contexto e complementando os anteriores, Boigny e colaboradores
(2020), apontam que a descentralizagdo da atencédo e do cuidado a saude para a
estratégia saude da familia ainda € insuficiente, observando-se concentracdo da
atengdo em servicos especializados de municipios de médio e grande porte,
considerando-se os elevados percentuais de casos que buscam servigcos de
referéncia para diagnostico e tratamento. Os autores compreendem que, em areas
endémicas, é possivel haver sobrecarga desses servigos. Os autores apontam ainda,
reforcando a importancia da descentralizagdo para a melhoria do acesso, a
precocidade do diagndstico e seguimento do tratamento, a distancia percorrida por
muitas pessoas afetas pela hanseniase em busca do cuidado e a demora no
diagndstico, apresentando que para muitas delas o diagnostico sé foi confirmado apés
o atendimento em centros de referéncias nas capitais dos estados.

A vulnerabilidade esta presente apesar dos avancos da poliquimioterapia,
tratamento utilizado para a hanseniase, pois se identifica um cenario de iniquidade
social para muitos pacientes. Ressalta-se que as acgdes, beneficios sociais e
assisténcia ainda estdo insuficientes, sendo necessario desenvolvimento de
estratégias principalmente na Atencdo Basica para atender as necessidades dos
pacientes (ARAUJO; SILVA, 2019).

Consideragoes finais

Pelos achados do presente estudo, a hanseniase se manifesta
majoritariamente em populagbes esquecidas, pessoas vivenciando o seu dia a dia
com pobreza, baixo nivel de escolaridade, com idade economicamente ativa,
residindo com 4 pessoas ou mais, nas areas urbanas e na populacdo parda. Em
relagédo ao recorte racial, nos estudos que formaram a presente reviséo integrativa, os
dados foram encontrados, mas ndo uma discussao acerca do assunto, percebe-se
nesse ponto a importancia da construgao de estudos para tal discussao.

No tocante da pobreza, é perceptivel no discorrer do trabalho que uma melhor
condigdo econdmica age positivamente na prevengao da enfermidade, nesse sentido
os programas de auxilio econédmico como o bolsa familia se mostraram importantes
no caminho de mudancga dessa realidade. Um caminho que esta sendo percorrido a
passos lentos, e que nesse momento clama por uma fus&do da tartaruga com a lebre.

O mesmo fendmeno acontece no nivel de escolaridade, a cada ano a mais
estudado se diminui a proporgdo de casos novos sendo diagnosticados e de
surgimentos de incapacidades fisicas no diagndstico. Isto mostrou o papel da
educagdo no auxilio do entendimento de saude, na desconfianca de algo diferente
estaria acontecendo com o corpo e na busca por unidades de saude. A escolaridade
proporciona entendimento maior sobre aos cuidados que devem ser tomados durante
o tratamento e na importancia da sua continuidade.

Essa discussao nos leva a predominancia de casos de hanseniase no sexo
masculino. A saude do homem €& uma problematica que merece atencio e se faz
presente também no cenario da enfermidade estudada, pois a tradicional menor
procura por atendimento e cuidado com a saude pelo homem sao preocupantes, dado
gue uma constatacdo do presente estudo mostra uma menor proporgédo de contatos
examinados quando o caso referéncia é do sexo masculino e da raga/cor preta, um
contexto grave que merece mais atengao.

As pessoas afetadas pela hanseniase vivenciam também o despertar do medo
ao descobrir seu diagnéstico, medo da enfermidade, da exclusdo social, do
afastamento de pessoas queridas, da mudanga em seus corpos, afastamento dos
padrdes de beleza, surgimento de incapacidades fisicas, o0 medo de n&o haver cura,
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de sofrerem preconceito e discriminagdo, € 0 medo de se tornar as pessoas
estigmatizadas que se encontram no imaginario da populacéo e delas mesmas.

A forma como as pessoas lidam com as enfermidades se deve ao modo de vida e
crengas de seu grupo social, além das suas condi¢gdes de vida. Esse € um aspecto
importante ao tratar de uma enfermidade, compreender quais sdo as condi¢cdes de
vida de uma determinada pessoa e 0 meio em que ela vive para o entendimento da
sua condicao atual e dos proximos passos.

Nessa perspectiva, e em relacdo as condi¢cdes de vida, € importante a
concepgado de que a pessoa necessita de acesso a bens e servicos e de suporte
sanitario, mas quais sdo esses suportes e que conhecimentos e informagdes essa
pessoa recebe sobre eles? A escassez de informagdo sobre hanseniase € uma
realidade muito presente nos achados desse trabalho, por parte de quem precisa dos
cuidados, dos familiares dessas pessoas, da comunidade como um todo e de quem
entrega o cuidado.

O perfil encontrado de pessoas afetadas pela hanseniase € de vulnerabilidade,
tanto socioeconémica como bioldgica, programatica, nutricional e psicologica. Esta
pessoas constituem uma populagdo carente de cuidados e politicas realmente
efetivas para melhora da sua qualidade de vida e eliminacdo da hanseniase.

Na perspectiva de vulnerabilidade psicolégica se encaixam todos os medos
sentidos por quem vive a hanseniase, gerados a partir das suas condigbes de
qualidade de vida sendo diminuidas e pelo estigma fortemente presente na vida
desses, pela carga historica que a enfermidade possui, associada ao pecado e ao
castigo divino, a segregagao e internagbes compulsérias. Conhecer a histéria da
hanseniase se faz importante na luta pela criagdo de um novo paradigma.

Assim, entende-se como pilares dessa mudanga de paradigma a educagéo e
promog¢ao em saude, realizadas em todos os espacos e sendo inclusiva. O trabalho
deve ser feito em parceria com a educacgao, para que esse conhecimento chegue as
escolas e se disseminem entre adolescentes e criangas que levam seus saberes para
casa, com todas as esferas da saude e seus niveis, federal, estadual e municipal
trabalhando juntos e com as especificidades de cada localidade.

O presente trabalho ndo pretende concluir esse assunto, mas agucgar a
discussao sobre a problematica identificada, aspira a construcdo de um novo
paradigma sobre a hanseniase, a extingdo do estigma imposto sobre ela e a liberdade
de ir e vir sem a tens&o do olhar desconfiado sobre o julgamento que os outros tem
sobre quem foi atingido pela hanseniase.

Pretende também instigar e contribuir parar um olhar aprumado sobre essa
populacado, sobre esse grupo composto ndo somente de doentes, mas de pessoas
tentando viver e ndo so6 sobreviver. Com essa visdo sobre a sociedade que a Saude
Coletiva nos proporciona, espera-se contribuir para a construgao de politicas publicas
para o enfrentamento da hanseniase, constru¢gbes de novos estudos e o agugar da
escuta para com essas pessoas e suas necessidades.
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Resumo

Objetivo: identificar por meio do resgate da literatura, os fatores existentes entre os
transtornos emocionais, psicolégicos e mentais que afetam o portador de hanseniase.
Metodologia: revisao integrativa da literatura. Os dados foram extraidos em forma de
artigos nas bases de dados LILACS, PubMed e SciELO, entre janeiro de 2011 a
outubro de 2016, nos idiomas portugués e inglés. Resultados: selecionados 34
estudos apos leitura de titulos, posterior foi realizado a leitura dos resumos e dos
artigos, onde foram selecionados 13 artigos que respondiam a questao norteadora e
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atendiam aos critérios de inclusdo. Conclusao: fatores existentes entre os transtornos
emocionais, psicolégicos e mentais que afetam os portadores da hanseniase, esta
associado as desestruturacdes fisicas, socioculturais e psiquicas, causadas, pelas
incapacidades e deformidades fisicas, desconhecimento da doenca, estigma,
preconceitos, discriminacdes, exclusdes e desestrutura do servigo de saude.

Palavras-chave: Enfermagem. Hanseniase. Saude Mental.

Abstract

Objective: to identify, through the retrieval of the literature, the existing factors
between the emotional, psychological and mental disorders that affect the leprosy
patient. Methodology: integrative review of the literature. The data were extracted in
the form of articles in the databases LILACS, PubMed and SciELO, the January 2011
to October 2016, in the Portuguese and English languages. Results: selected 34
articles after reading the titles, after which the abstracts and the articles were read,
where 14 articles were selected, of these 13 papers were selected in which they were
related to the purpose of the study and met the inclusion criteria Conclusion: Factors
that exist among the emotional, psychological and mental disorders that affect leprosy
Sufferers are associated with physical, sociocultural and psychic disruptions caused by
physical disabilities and deformities, ignorance of the disease, stigma, prejudice,
discrimination, exclusions and structure of the entire health service.

Keywords: Nursing. Leprosy. Mental Health.

Introducgao

A hanseniase caracteriza-se como uma doencga infectocontagiosa de lenta
evolucdo, se manifestando principalmente através de sinais e sintomas
dermatoneuroldgicos, ou seja, lesdes na pele, principalmente nos olhos, méos e pés
() Embora muito se tenha avangado em recursos tecnoldgicos e farmacoldgicos, na
atualidade, a hanseniase ainda representa um problema de saude publica que pode
causar no individuo consequéncias psicossociais

Sendo causada pelo bacilo Mycobacterium leprae, que é um parasita
intracelular, também conhecido como bacilo de Hansen. Além de ser conhecida como
lepra, a doenga possuia as seguintes denominagdes: mal de Hansen, mal de Lazaro,
elefantiase, mal do sangue, mal da pele e morfeia. Tendo como principais sintomas
as dorméncias, dor nos nervos dos bragos, maos, pernas e pés, lesdes de pele com
alteracao da sensibilidade ao calor, ao frio e ao toque e areas da pele com alteragao
da sensibilidade mesmo sem les&o aparente; e diminuigdo da forga muscular (Brasil,
2015).

Dados divulgados pelo Ministério da Saude (Brasil, 2015), indicam que a taxa
de deteccdo geral da doenga foi de 12,14 por 100 mil habitantes em 2014,
correspondendo a 24.612 casos novos. Na populagdo com menos de 15 anos, houve
registro de 1.793 novos casos. Ao todo, 31.568 pacientes estavam em tratamento no
ano passado. Tendo um aumento da prevaléncia, quebrando a tendéncia de queda.

No Brasil os estados do Mato Grosso, Para, Maranh&o, Tocantins, Rondonia e
Goias s&o as areas com maior risco de transmisséo, concentrando mais de 80% do
total de casos diagnosticados. No Mato Grosso, por exemplo, a prevaléncia chega a
9,03 por 10 mil habitantes, bem acima da média nacional de 1,42. A prevaléncia da
doenga teve o numero de casos bastante reduzido, devido ao progresso no controle
da patologia com a utilizagdo da poliquimioterapia no tratamento. Entretanto, no
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mundo 670.000 casos novos da doenga continuam aparecendo todos os anos e, no
Brasil, sdo diagnosticados quase 45.000 doentes a cada ano (GARBINO, 2015).

Nos ultimos dez anos, a taxa de cura aumentou 21,2% no Brasil. No ano de
2003 essa taxa era de 69,3% e passou para 84% em 2013. Todos os casos de
hanseniase tém cura e o tratamento oferecido pelo SUS que consiste da associagao
de medicamentos chamada de poliquimioterapia, que evita a resisténcia do bacilo e
deve ser administrada por seis meses ou um ano, a depender do caso (GARBINO,
2015).

Os Programas Nacionais de Controle da Hanseniase juntamente com a OMS
desenvolveram a “Estratégia Global Aprimorada para Redug¢ao Adicional da Carga da
Hanseniase”, que enfatizou a sustentacdo da atencdo a saude com servicos de
qualidade em conformidade com os principios de equidade e justi¢ca social, a reducéo
da carga da Hanseniase nao apenas através da detecgao precoce dos casos novos,
mas também reduzindo a incapacidade, o estigma e discriminagdo, e a promoc¢ao da
reabilitagdo social e econdmica das pessoas afetadas (MORAIS, 2015).

As incapacidades fisicas, dores da hanseniase e o sofrimento mental, ndo sao
as unicas dificuldades enfrentadas por seus portadores. Estes continuam a margem
da sociedade, ainda incompreendidos por um contexto social que segrega. A Atencao
Basica tem como um de seus principios possibilitar o primeiro acesso das pessoas ao
sistema de Saude, inclusive daquelas que demandam um cuidado em saude mental
(MORAN et al., 2010).

Estudo realizados em 2011 no Brasil faz referéncia ao impacto do diagnostico
da hanseniase em usuarios que se sentiram fragilizados ao receberem o diagnéstico
da doenga, o que trouxe o desejo de morrer, estigma, exclusdo social, isolamento da
familia e mudancgas nos seus habitos (ALMEIDA et al., 2011).

O estigma origina-se geralmente, de situagdes fora dos padrdes sociais aceitos
como normais, resultando em um individuo estigmatizado que passa a sofrer rejeigao.
A hanseniase carrega uma importante carga de preconceitos acumulados, que
ocorrem a partir de construgdes sociais relacionadas com mitos e crendices
tradicionais, originados na desinformag&o e no desconhecimento (FILHO; GOMES,
2014).

“Este dueto da saude mental e a hanseniase, constitui-se para os individuos

dois quadros patoldgicos muito diferentes, apresentam em suas historias diversas
semelhangas e complementacdes no que diz respeito as praticas e politicas publicas
de saude” (Brasil, 2015). E esta relagdo que este estudo tentara verificar através do
resgate da literatura, as interfaces existentes entre ambas, no que diz respeito aos
seus aspectos histéricos, sociais e culturais.
Desta forma, os objetivos do referido estudo foram identificar por meio do resgate da
literatura, os fatores existentes entre os transtornos emocionais, psicoldgicos e
mentais que afetam o portador de hanseniase e analisar os transtornos emocionais,
psicologicos e mentais provocados no portador de hanseniase.

Material e métodos

Este estudo constitui-se de uma revisdo integrativa da literatura cientifica. A
revisao integrativa permite que sejam analisadas pesquisas que fornegam subsidios
para tomadas de decisdes e melhoria da pratica clinica, e também possibilita sintetizar
o conhecimento sobre determinado assunto e apontar possiveis preenchimentos de
lacunas encontradas na literatura estudada (MENDES, 2008).

“Este método tem a finalidade de reunir e sistematizar resultados de pesquisas
sobre um delimitado tema ou questdo de maneira sistematica e ordenada,
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contribuindo para o aprofundamento do conhecimento do tema investigado”
(MENDES, 2008). E que ainda permite a inclusdo de estudos experimentais e nao-
experimentais para uma compreensao completa do fendmeno analisado (SOUZA et
al., 2010). Combina também dados da literatura te6rica e empirica, além de incorporar
um vasto leque de propésitos: definicdo de conceitos, revisdo de teorias e evidéncias,
e analise de problemas metodoldgicos de um tépico particular.

A coleta de dados foi obtida através da busca dos artigos através das bases de
dados cientificas: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), National Library of Medicine, EUA (PubMed) e Scientific Electronic Library
Online (SciELO), plataformas de ampla indexacg&o online de revistas cientificas em
saude, tanto nacionais quanto internacionais, representando a maioria daquelas,
cujos artigos apresentam importante impacto na literatura cientifica.

Os resultados da pesquisa foram obtidos em forma de artigos sendo desenvolvidos a
partir de cinco etapas: formulacdo do problema, levantamento de estudos, avaliagao
dos dados, analise e interpretacdo dos dados e apresentacao dos resultados.

Definiram-se diferentes estratégias de buscas em que se utilizaram os
descritores MeSH (Medical Subject Headings) e DeCS (Descritores de Ciéncias da
Saude) dos termos “enfermagem”, “hanseniase”, “saude mental” e “transtornos
mentais”, no idioma portugués e inglés com a combinacdo do boleano “AND”,
adaptados a cada uma das bases de dados e em trés etapas: inicialmente, realizou-
se a busca pelos descritores “enfermagem”, logo apos “enfermagem” AND
‘hanseniase”; seguindo dos descritores “enfermagem” AND “hanseniase” AND “saude
mental”; “enfermagem” AND “hanseniase” AND “transtornos mentais”; e por fim,
“hanseniase” AND “saude mental”; e “hanseniase” AND “transtornos mentais”. Para a
formatagdo da Tabela' tomou-se como referéncia os termos em inglés para favorecer
a busca nas bases de dados internacionais.

Foram incluidos artigos disponiveis eletronicamente de janeiro de 2011 a

novembro de 2016, por se tratar de um recorte temporal atualizado e ao mesmo tempo
abrangente a respeito do tema. Além disso, foram excluidos do presente estudo os
artigos que so6 disponibilizaram o resumo e n&o o trabalho na integra, titulos que nao
condiziam com os descritores, além dos estudos que se repetiram em mais de uma
base de dados, onde s6 foi considerado apenas uma vez.
Os estudos encontrados foram tratados por meio de fichamento, o que possibilitou
uma melhor organizag&o das notas. Logo apos os artigos foram lidos e relidos, com a
finalidade de realizar um aprofundamento no conteudo e analise interpretativa com
base na quest&do norteadora e nos objetivos estabelecidos.

Desta forma quando feita a leitura dos titulos e selecionados aqueles que
tinham relagdo com o objetivo do estudo, foram selecionados 34 artigos, posterior foi
realizado a leitura dos resumos e dos artigos, conforme Tabela' onde foram
escolhidos 14 artigos, destes, apoés leitura na integra dos artigos, foram selecionados
13 artigos na qual tinham relagcdo com o objetivo do estudo, respondiam a questéo
norteadora e atendiam aos critérios de inclusdo. As publica¢gdes repetidas em mais de
uma base de dados, foram analisadas uma unica vez. A busca da literatura foi
realizada nos idiomas portugués e inglés.

A fim de facilitar a analise dos artigos e alcance dos objetivos do estudo, os
resultados foram registrados também em formas de tabela, onde constam o numero
de estudos publicados nos anos delimitados além da base de dados no qual eles
foram encontrados.
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Tabela' - Selegdo dos artigos por grupos de descritores nas bases de dados —

Maceio, AL, 2016.

. . 4 artigos apos 4 artigos apos
LILACcs | 12 | 14 artigos apos leitura do leitura na
artigos | leitura do titulo .
resumo integra
. 9 2 artigos apos ) _
Nursing AND leprosy | PUBMED artigos | leitura do titulo
. . 1 artigo apos 1 artigo apés
scieLo | .7 1 artigo apos leitura do leitura na
artigos | leitura do titulo .
resumo integra
. . 2 artigos apos 2 artigos apos
LILACS | _ .2 2 artigos apos leitura do leitura na
. artigos | leitura do titulo g
Nursing AND leprosy resumo integra
AND mental health | PUBMED - - - -
SCIELO - - - -
. . 5 artigos apds 5 artigos apés
LiLAcs | 13 | 13artigos apos leitura do leitura na
artigos | leitura do titulo .
resumo integra
Leprosy AND mental T art , Tarti ,
health . 1 artigo apos artigo apos artigo apos
PUBMED | 1 artigo . ; leitura do leitura na
leitura do titulo .
resumo integra
SCIELO - - - -
LILACS - - - -
Leprosy AND mental PUBMED 5 1 artigo apos 1 IZ?S;%%OS _
disorders artigos | leitura do titulo
resumo
SCIELO - - - -

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Resultados

A partir da analise dos estudos selecionados apés a fase de coleta de dados, a
caracterizagdo da amostra conforme o ano de publicagdo com o quantitativo
correspondente dos estudos € apresentado na Tabela?.

Tabela? - Distribuicdo da amostra por ano de publicagdo — Maceié, AL, 2016.
Ano de publicacido N° de estudos

2011

2012

2013

2014

2015

2016

Total 13

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

ONBABRAN-

A Tabela? ainda apresenta que a média de artigos relacionados ao objeto de
estudo dessa pesquisa nos ultimos seis anos foi de 2 artigos por ano, tendo os anos
de 2013 e 2014 os que tiveram maior numero de publicagdes, com 04 artigos cada
ano.

Enquanto a Tabela3, mostra sumariamente as pesquisas que compdem esse
estudo no que se refere o ano por ordem crescente de acordo com cada base de
dados cientifica explorada, pais, titulo e delineamento. Desse modo apresenta:
estudos transversais, 1; estudo qualitativo, 11; estudos quantitativos, 1.
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Tabela3- Sintese dos estudos - Maceio, AL, 2016.

Ano Pais Banco de Titulo (estudo) Delineamento do Estudo
dados
2011 Brasil LILACS Isolament_o_somal, _somabllldades e EStl:JdO qualltgt!vo com
redes sociais de cuidados. carater exploratorio.
“O corpo que eu fui e o corpo que eu
2012 Brasil LILACS sou”: concepgoes de mulheres com EStl:JdO qualltgt!vo com
alteragoes causadas pela | carater exploratorio.
hanseniase.
2012 Brasil LILACS Percep(;,a_o de usuarios sobre o | Estudo de_scr_ltlvo de
preconceito da hanseniase. natureza qualitativa.
2013 Brasil LILACS Marcas em si: v_|venC|ando a dor do Estud.o_ qua}ll_tatlvo,
(auto) preconceito. descritivo e exploratério.
Brasil No habitus do antigo hospital colénia | Estudo de  abordagem
2013 LILACS - representagbes sociais da | qualitativa e
hanseniase. representacional.
Estudo observacional de
2013 Brasil LILACS Hanseniase e estigma. natureza qualitativa do tipo
etnografico.
Brasil Sonhos interrompidos, caminhos | Estudo de  abordagem
2013 LILACS desviados: marcas amenizadas por | qualitativa, descritivo e
pensodes. exploratério.
Estigma e preconceito: realidade de ES;LIJi(tj:tiva de desagrci)tzsggerg
2014 Brasil LILACS portadores de hanseniase em a )
. s exploratdrio.
unidades prisionais.
“Como ferrugem em lata velha”. o
2014 Brasil LILACS f:llsgursp do_ estigma de pacu?nte_s Estu_do_ de abordagem
institucionalizados em decorréncia | qualitativa.
da hanseniase.
Brasil A imagem corporal nas acgbes | Estudo de abordagem
2014 LILACS educativas em autocuidado para | quantitativa com aplicacédo
pessoas que tiveram Hanseniase de um teste psicoldgico.
. Relagdes sociais e dimensobes
2015 Brasil LLACS intimas de idosos afetados por Estu_do_ de  abordagem
. qualitativa.
hanseniase.
Health-related quality of life,
gepl}res?on, ar_1d dol t ith Estudo com abordagem
2013 | Nepal PUBMED | >or-esteem in - adolescents Wit | ansversal.
leprosy-affected
Parents: results of a cross-sectional
study in Nepal.
. . Estudo de natureza
Significado da hanseniase para e
pessoas que viveram o tratamento qualitativa, fundamentado
2015 Brasil SCIELO no periodo sulfénico e da na abordage_:m hl_storlco-
LS . cultural de Vigotski.
poliquimioterapia.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Os paises de publicagéo dos estudos lidos na integra, excluindo os repetidos e
que assim compuseram a amostra, (n=13) foram: Brasil, doze estudos e Nepal com
um estudo. Dos estudos publicados no Brasil, todos foram publicados em portugués,

- 148 -

Hanseniase: aspectos interprofissionais e interdisciplinares




desses, seis foram publicados também em inglés e cinco em espanhol. Ja o estudo
publicado no Nepal foi publicado apenas em inglés.

A questao que norteia este estudo € quais os impactos psicologicos e mentais
provocados no paciente apos o diagnostico da hanseniase? Tendo como obijetivo
identificar por meio do resgate da literatura, os fatores existentes entre os transtornos
emocionais, psicoldgicos e mentais que afetam o portador de hanseniase e analisar
os transtornos emocionais, psicologicos e mentais provocados no portador de
hanseniase.

Ao identificar os estudos que se referem aos impactos psicolégicos e mentais
provocados no portador de hanseniase, evidenciou-se nesta revisao integrativa que a
maior parte destes foi divulgada entre os anos de 2013 e 2014, que o pais de maior
publicagdo foi o Brasil, 12 (92,4%); seguido pelo Nepal com 1 artigo (7,6%), isto
aponta que os pesquisadores no Brasil despertam o interesse em compreender as
implicagcdes desses fenbmenos nas realidades de portador de hanseniase.

A Tabela* sintetiza as categorias que emergiram da analise dos dados encontrados a
respeito dos impactos psicolégicos e mentais provocados no paciente apos o
diagnostico da hanseniase.

Tabela* - Contetidos emergidos - Maceio, AL, 2016.
Categorias
O estigma milenar
Diante do diagnéstico
Reacgdes diante da doencga
As mudancgas na aparéncia
A incapacidade
A reacao da familia e sociedade
Os sentimentos suscitados

Discussao
O estigma milenar

Em relacdo a hanseniase, existe um estigma milenar que acompanha a
doenca, que remete ao isolamento e a exclusao sofrida no passado. Desta forma,
adoecer de hanseniase pode trazer a memdédria das pessoas, incluindo nas dos
portadores de hanseniase, ideias antigas e preconceituosas, crengas que povoam o
imaginario do senso comum e que, como tal, relacionam-se a questdes sociais,
culturais, biolégicas e emocionais (PALMEIRA et al., 2013; SILVA et al., 2014).

O preconceito existe principalmente devido a caréncia de conhecimento da
populagdo sobre a doenga, tratamento e cura, e principalmente pelo estigma criado
na antiguidade, pois era uma doenga que causava total exclus&o social, o portador
deveria ser confinado em hospitais-col6nia, em que era afastado completamente de
familiares e amigos (CID et al., 2012).

Em raz&o dessa historia carregada de preconceito e discriminagéo, alguns
sujeitos ndo conhecem as formas de transmiss&o da hanseniase (SILVA et al., 2013).
Estudos realizados em 2015, demonstram que a hanseniase ainda esta carregada de
estigmas e significados negativos associados ao imaginario da lepra e que as
construgdes do conhecimento da sociedade, acerca dos avancgos da medicina para o
tratamento e a cura, se fazem lentamente (SANTOS et al., 2015).
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Logo, o momento de diagndstico da hanseniase para um individuo que convive nesta
realidade pode ser dificil considerando essas circunstancias.

Diante do diagnéstico

O momento da descoberta da hanseniase pode desencadear sentimentos
diversos, de tristeza, revolta e ndo aceitacéo, pois o significado da doenga depende
do sentido que lhe e atribuido, e isso se vincula a fatores imbricados nos grupos, tais
como as experiéncias passadas, os preconceitos culturais e as informacdes obtidas
pelos meios de comunicacao (PALMEIRA et al., 2013).

O diagnéstico ainda € tido com uma dor importante, e um impacto muito
negativo, onde geralmente é seguido por atitudes de autoestigmatizagéo, solid&o,
ansiedade, tristeza, raiva e desesperanca (SILVA et al., 2014).

Traumas familiares surgem a partir do impacto do diagndstico e os segredos
gerados a partir deles ndo se extinguem com aqueles que os viveram. Por receio de
discriminagao, ndo raras vezes o doente ainda omite o diagndstico para a familia e o
segredo acaba transformando-se no seu pior inimigo (SILVA et al., 2013).

E essa ocultacdo do diagnodstico a alguns membros da familia ocorre
principalmente devido ao receio do doente em sofrer preconceito e afastamento das
pessoas apos o conhecimento da doencga. Os portadores de hanseniase preferem
ocultar seu diagnostico de conhecidos, amigos, e até mesmo da sua propria familia,
com receio de serem discriminados, ou até mesmo excluidos (CID et al., 2012). Um
circulo vicioso é perpetuado, guarda-se o segredo porque se sofre e o sofrimento
perdura porque se guarda o segredo (SILVA et al., 2013).

E a discriminag&o cabe dentro do preconceito, ja que o conceito prévio pode
ser bom ou nao, e discriminar € diminuir, diferencar, separar, fazendo com que
determinados segmentos, grupos ou atividades sejam excluidos ou estigmatizados
(SILVA et al., 2013). E essas reagbes diante da doenga podem interferir de forma
significante para o seu enfrentamento, além da tomada de atitudes para a
continuidade do tratamento.

Reac¢oes diante da doenga

Conviver com o estigma da doenga, reconhecendo-se no estereotipo, o
portador de hanseniase encontra-se na posi¢do de resignar-se a uma condigao
marginal ou tentar camuflar o sinal que o distingue. Uma das principais rea¢des do
portador é a conformidade ao desejo de uma invisibilidade, pois € a forma mais
frequente para que ele se proteja, configurando-se no inicio da doenga, como
exemplo, o desejo de esconder as “manchas” perceptiveis ao olhar do outro
(BARRETO, 2013). Esse estigma interfere diretamente na relagdo social com as
demais pessoas, ele cria um traco que merece atencao especial, esse trago afasta
aqueles que se aproximam, destruindo a possibilidade de atengao positiva para si
(CID et al., 2012).

Esses individuos tém dificuldades no contato interpessoal e no “estar no
mundo”, que podem ser justificadas, portanto, pelo estigma decorrente da
hanseniase (BATISTA et al., 2014).

A pratica do isolamento ndo € mais utilizada na forma de tratamento, mas a
autossegregacao, bem como a autoestigmacéo se fazem comuns entre os pacientes
portadores da doencga, especialmente os que vivenciaram o confinamento, tendo sido
vitimas da politica de internagdo compulséria que vigorou, durante muito tempo, no
Brasil e no mundo (LEITE et al., 2015).
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As mudancgas na aparéncia

E necessario considerar as alteragdes da imagem corporal com que se
confrontam os portadores de hanseniase, na medida em que sao alteragdes visiveis
e marcantes em seus corpos. Mesmo considerando os beneficios do tratamento, os
custos estéticos causados pela iatrogénia dessa terapéutica sdo muito dificeis de
suportar, pois a alteragcdo da coloragao da pele objetiva a doenga e a torna publica,
desencadeando o medo da rejeigdo, levando-se em consideragdo o estigma e
preconceito associados a doenga (PALMEIRA et al., 2013).

As pessoas acometidas pela hanseniase demonstraram sentimentos de

vergonha e medo de expor seu corpo, em virtude das deformidades deixadas pela
doenca, como manchas e cicatrizes provenientes das lesdes de pele, que podem
desencadear sentimentos negativos de inferioridade, complexos e inseguranga nos
individuos que as vivenciam (BATISTA et al., 2014).
Logo, a autoimagem interfere nos relacionamentos interpessoais devido ao
sentimento de estranhamento relacionado ao préprio corpo, ocasionando isolamento,
vergonha e medo da rejeicdo e dificuldade de aceitagdo da nova imagem corporal
(PALMEIRA; FERREIRA, 2012). Tais sentimentos antecipam o preconceito e a
rejeicdo que certamente sofrerdo, além da incapacidade do individuo que essa
situacao pode remeter.

A incapacidade

Vivenciar uma doenga e relacionar-se de modo conflitante com o social, gera
no portador de hanseniase um sentimento de estar mais doente, principalmente nas
situacdes na qual deixa de realizar agcdes que |lhe possibilitam pertencer ao contexto
em que vive (PALMEIRA et al., 2013).

O sentimento de impoténcia diante das alteragdes corporais, resultando em
limitacdes do cotidiano, acarreta atitudes de conformacéao diante da problematica para
que consigam viver e conviver com as limitagdes que a doenga e as alteragdes dela
decorrentes (PALMEIRA; FERREIRA, 2012).

A principal mudanga apontada por portadores de hanseniase esta relacionada
as dificuldades para o trabalho em decorréncia das limitagdes fisicas causadas pelas
sequelas deixadas pela doencga (SILVA et al., 2013). Constatou-se que o valor dado
ao trabalho se configura como a (...) necessidade de se constituir como sujeitos, de
fazer sua histéria, de ganhar seu dinheiro pelo trabalho, de ter condi¢gdes de buscar
sua independéncia e autonomia”.

Essas situagdes podem causar sofrimento de impoténcia e de exclusdo do
contexto que esse portador fazia parte. Repercutindo no seu auto isolamento,
agravando seu processo de saude-doenga e consequentemente na repercussao de
seu tratamento. Muitas vezes essas situagdes podem ser advindas das reagdes que
a sociedade apresenta tendo como um de seus individuos, um portador de
hanseniase.

A reacgao da familia e sociedade

Nas suas praticas cotidianas, os portadores de hanseniase vivenciam o
preconceito que se materializa nas reagdes das pessoas com as quais convivem nos
espacos sociofamiliares, o que vem a gerar comportamentos significantes, tanto dos
outros com elas como delas com os outros (PALMEIRA et al., 2013).

O confinamento social repercute para a grande maioria dos sujeitos, numa
ruptura do convivio familiar e social, como demonstrado em um estudo realizado por
Silva et al. em 2013, onde 37,31% dos entrevistados afirmaram alteragcdes nas
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relagbes sociais nos diferentes elos: familiares em geral, amigos, ambiente de
trabalho, separacao de conjuges, término de noivado e namoro (SILVA et al., 2013).

O preconceito, estigma e a exclusao vivenciados por portadores da hanseniase
e apontam a presenca de discriminagao na familia, espagos de tratamento e, nesse
caso, até mesmo no transporte coletivo (SANTOS et al., 2015).

Pode-se constatar que a doenga produz varios impactos em suas vidas cotidianas,
como a distancia fisica dos familiares ou do portador da doenga, principalmente devido
ao medo de transmissé&o (SILVA et al., 2014).

Essa relacdo de exclusdo ou afastamento além de afetar o portador da
hanseniase também acomete as pessoas de seu convivio social, visto que em um
estudo realizado por Yamaguchi, Poudel e Jimba em 2013 com adolescentes que
tinham pais diagnosticados com hanseniase, apresentavam niveis mais alto de
sintomas depressivos e niveis mais baixos de autoestima.

Desta forma os comportamentos significantes que denotam a exclusédo e
afastamento, potencializam os sentimentos suscitados como a tristeza e a nao
aceitacdo da doenca, deixando evidente o sofrimento do portador de hanseniase e
seus familiares que fazem parte do processo de autocuidado dessas pessoas.

Os sentimentos suscitados

Em suma, todos os trabalhos citados afirmam que a hanseniase possui uma
carga negativa, advinda de muitos anos de estigmatizagao, preconceitos, isolamento
social e mitos advindos da histéria da doenca na humanidade, que acomete o portador
de tal doenca de forma a gerar sentimento de tristeza, medo e incapacidade.

Ao sofrer preconceito, as pessoas relatam que ficavam muito tristes com isso,
pois para eles, o preconceito ocorria devido, principalmente, ao que pode ser visto,
como as manchas no corpo, a cor da pele diferenciada, dentre outras; sendo assim,
sentiam-se estigmatizados até por amigos e vizinhos, e passaram a evitar sair de casa
e serem vistos pelas pessoas (CID et al., 2012).

Estigma e segregacao social estdo relacionados, tendo sido fundidos pelo
medo da doenca. E importante ressaltar que até bem pouco tempo, a profilaxia da
lepra estava fundamentada praticamente na conjugacdo destes dois verbos: es-
tigmatizar e segregar. A partir dai a caminhada para o preconceito e a discriminagao
foi rapida e avassaladora e marcava ndo apenas a vida do doente, mas também a da
sua familia (SILVA et al., 2013).

, essa representacdo traz muita angustia psicolégica aos pacientes de
hanseniase, afetando seriamente seus aspectos pessoais, sociais e profissionais
(SILVA et al., 2014).

A maioria dos sentimentos vivenciados por portadores da hanseniase € de
carater negativo, referindo-se geralmente ao estado de ansiedade, depressao e
desamparo, o que favorece o aparecimento de sintomas psicossomaticos. Nesse
sentido, vivendo com esta doenga, o paciente traz uma carga de maus sentimentos,
em muita tristeza, frustracdo, ansiedade e desprezo. E claro o quéo dificil é aceitar a
doenga e viver com ela, especialmente se ela causou algum tipo de deformidade no
corpo e o afastamento das pessoas que tinham um enorme significado para eles.

Conclusao

Diante dos resultados obtidos, constatamos que o estigma ainda existe e
mostra-se mais resistente do que a propria doenga. Vencer o preconceito social,
inclusive dos préprios usuarios dos servigos de saude, € o grande desafio associado
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a hanseniase que deve ser encarado por todos os profissionais de saude, inclusive
os enfermeiros.

Desta forma, os fatores existentes entre os transtornos emocionais,
psicologicos e mentais que afetam os portadores da hanseniase, esta associado as
desestruturagdes fisicas, socioculturais e psiquicas, causadas, principalmente, pelas
incapacidades e deformidades fisicas, pelo desconhecimento da doenca, pelo
estigma, preconceitos, discriminagdes, exclusdes e desestrutura de todo o servigo de
saude.

Além disso, € fortemente presente a ocultagdo do diagnodstico da doenga para
alguns membros da familia, sendo importante destacar que a familia é considerada o
principal componente de apoio aos portadores. Essa situagédo € geradora de grande
estresse, angustia e medo ao portador da hanseniase. A desestruturacdo da imagem
corporal pode dificultar o relacionamento interpessoal e o “estar no mundo” dessas
pessoas, aumentando o estigma caracteristico da doencga. Além disso, ela impede
que o autocuidado com o proprio corpo seja realizado com consciéncia corporal e,
consequentemente, com dimensao da sua importancia.

Portanto, frente a esse contexto, o enfermeiro deve estar consciente da
importancia do seu papel no processo de tratamento e cura da hanseniase, prestando
assisténcia humanizada a esses usuarios, oferecendo tratamento de forma integral,
garantindo cura e reabilitacdo, e encorajando a comunidade a participar de agdes
coletivas que visem ao esclarecimento acerca da doencga. As agdes de educagao em
saude voltadas para minimizacdo deste preconceito devem ser voltadas ndo apenas
em Unidades de Saude, mas também em escolas, associagdes de moradores e
eventos publicos, pois orientando a populagdo sobre as formas de transmisséo,
tratamento, e ressaltando a cura, ocorrera entendimento a respeito da doenca, e
podendo desta forma, minimizar o estigma, possibilitando a reintegragcdo dos
portadores a sociedade.

Acredita-se que agregar novos conceitos sobre o corpo nas ag¢des educativas
do autocuidado pode contribuir na aderéncia do paciente com hanseniase ao cuidado
do préprio corpo, favorecendo um processo de consciéncia corporal, ao empodera-lo
na redescoberta de sua imagem fisica, visando o entendimento de suas
peculiaridades e contribuindo na construcdo de uma identidade corporal prépria,
provocando a diminui¢do dos riscos no desenvolvimento de transtornos emocionais,
psicologicos e mentais.
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Resumo

No Brasil até 1969, o tratamento para a lepra ou hanseniase consistia no isolamento
de doentes em colbnias hospitalares. Apenas em 1986, com a proibigdo de
internacdes, esses lugares comegaram a ser lentamente transformados em outros
servicos de saude. Porém, apdés anos de confinamento, sem estrutura familiar,
financeira ou organica, a maioria dos pacientes permaneceu nesses lugares. O
Hospital de Dermatologia Sanitaria de Goiania € um dos ex-leprosarios existentes no
pais. A experiéncia de sofrimento vivenciada pelos moradores desse lugar
sedimentou a construcdo de um novo mundo social e ela se comunica, assumindo
formas expressivas diversas. Porém, ha um descompasso entre as mudancgas
institucionais, burocraticas, aplicadas nesse lugar ao longo dos anos e a mudanga na
fungdo que ele ocupa na vida de quem vive nele. Esse fosso fica evidente diante de
transformagdes como as que foram implementadas em julho de 2008, quando se
anunciou a transformacao da ex-colénia em um complexo hospitalar que visa atender
também a portadores de outras doencgas. A proposta do texto é discutir sobre as
descontinuidades provocadas no cotidiano das interagdes na colénia e sobre o lugar
concedido aos moradores durante a implementagao dessas mudangas orquestradas
pelo Estado. Para tanto, utilizamos narrativas e descricdes produzidas a partir de uma
etnografia realizada junto aos moradores dessa instituicdo entre fevereiro e outubro
de 2008.

Palavras-chave: Hanseniase. Politicas de Saude. Antropologia da Saude
Abstract

In Brazil until 1969, treatment for leprosy or hansen’s disease envolved the
confinement of people in facilities known as leprosarias. Only in 1986, with the ban on

'S5 Este capitulo foi revisado linguisticamente por Amanda Silva Rodrigues.
'8 Professora Assistente, Universidade Estadual de Santa Cruz.
7 Professora Titular, Universidade de Brasilia.
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admissions, these places began to be slowly transformed into other health services.
However, after years of confinement, without family, financial or organic structure, most
patients remained in these places. The Sanitary Dermatology Hospital of Goiénia is
one of ex-leper colonies in the country. The experience of suffering lived by the
residents of this place, sedimented the construction of a new social world and is
communicated taking different expressive forms. However, there is a mismatch
between institutional and bureaucratic changes applied in this place over the years
and the change in the role it occupies in the lives of those who live there. This gap is
evident in the face of transformations such as those implemented in July 2008, when
the transformation of the former colony into a hospital complex was announced, which
also aims to assist people with other diseases. The purpose of the text is to discuss
the discontinuities caused in the daily interactions in the colony and the place given to
residents during the implementation of these changes orchestrated by the State.
Therefore, we used narratives and descriptions produced from an ethnography carried
out with the residents of this institution between February and October 2008.

Keywords: Hansen’s disease. Healh Policies. Health Anthropology

Introducgao

As colbnias hospitalares constituiram o elemento central do conjunto de
respostas do Estado'® para o enfrentamento da lepra’® no Brasil até 1972. A ideia era
circunscrever os portadores nesses lugares por meio da internagdo compulséria e por
isso, a estrutura fisica dessas instituigcdes incluia prédios administrativos, pavilhdes de
internagcdo, hospital, cadeia, centros de recreagdo e casas construidas para os
pacientes que iniciassem vida conjugal. Todavia, com o reconhecimento da eficacia
epidemioldgica do tratamento farmacoldgico para a referida doenga, as internagbes
foram proibidas em 1986 e a partir de entido as politicas publicas de saude passaram
a orientar que esses lugares fossem progressivamente transformados em outras
modalidades de servigos de saude. A despeito dessa normativa, € mesmo nao sendo
mais portadores do bacilo que transmite a doenca, a maioria dos outrora ‘internos’
permaneceu nas ‘ex-colonias’.

Esses lugares constituem um resquicio pulsante da trajetoria das politicas
publicas de saude do pais, pois a0 mesmo tempo que tematiza-los nos permite
perceber os modos de governo da vida que estiveram presentes na historia do Brasil,
nos oportuniza perceber os agenciamentos e a inventividade dos sujeitos
contempladas por essas politicas, como tem sido demonstrado em diferentes
produgdes (SERRES, 2004; MACIEL et al., 2003; MARICATO, 2005; RODRIGUES
FARIA, 2009).

Entre fevereiro e agosto de 2008, uma das autoras realizou uma etnografia em
um desses lugares, o Hospital de Dermatologia Sanitaria Santa Marta — Ex-Colbnia
Santa Marta, localizado as margens da rodovia que liga as cidades Goiania e Senador
Canedo. A pesquisa de campo envolveu um conjunto de periodos de visitas ao lugar
com duracdo média de seis dias e um periodo mais longo (15 dias), entre julho e
agosto de 2008, em que a pesquisadora esteve hospedada em uma das casas dos

'8 A ideia de Estado que orienta as reflexbes que trazemos nesse texto € embasada nas discussbes
apresentadas por Abrams (1988) e Abele (1992), ou seja, trata-se de perceber certo projeto ideoldgico
que se expressa como um conjunto de praticas que organizam uma forma de vida em sociedade.

% O médico AbrahZo Rotberg, diretor do Departamento de Lepra de S&o Paulo em 1967, foi o mentor
da substituicdo do nome “lepra” por “hanseniase” no Brasil. Todavia, o Ministério da Saude passou a
adotar o nome apenas em 1975.
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ex-internos. Além disso, em outubro do mesmo ano, ocorreu um retorno ao campo,
com o objetivo de acompanhar a implementac&o de algumas mudangas institucionais
iniciadas no més de julho e compartilhar com os interlocutores parte da construgao do
texto etnografico. Durante o trabalho de campo, a pesquisadora percorreu 0s
pavilhdes de internacdo conversando com os internos, realizando entrevistas com
alguns deles e com os profissionais que trabalhavam na instituicdo e apreendendo
aspectos do cotidiano dos moradores da Santa Marta®°.

Na época residiam 52 pacientes internos nos pavilhdes e, nas casas que o0s
circulavam, residiam aproximadamente 90 ex-pacientes acompanhados por suas
familias. A média de idade dessas pessoas acometidas pela hanseniase era superior
a 70 anos e praticamente todas elas possuiam sequelas fisicas da doenca que
variavam de deformidades fisicas a condi¢cdes crénicas em saude que fragilizavam
sua integridade organica, como diabetes, hipertenséo, cardiopatias, entre outras.

A paisagem de Santa Marta comunicava o lugar que o isolamento compulsorio
em coldnias teve nas politicas publicas de combate a hanseniase e as mudancgas na
orientacdo do tratamento para a doencga. Era possivel identificar trés espacos distintos
em Santa Marta: i) o espago da administragdo — contendo varios prédios pequenos
onde funcionavam a diregdo administrativa, farmacia, central de doagdes e central de
transportes; ii) 0 espago dos pavilhdes de internagdo masculino e feminino — onde se
encontravam 12 pavilhdes de internacio ativos, cinco pavilhdes desativados, uma
praca, um refeitério, um hospital (cuja reforma foi iniciada ao longo da pesquisa de
campo), o servigo de fisioterapia, um posto policial desativado e um prédio onde eram
oferecidos servigos de terapia ocupacional e atendimentos psicologicos; iii) o espago
das casas, que foi surgindo a medida que foram ocorrendo casamentos entre os
pacientes dos pavilhdes e que,ao longo dos anos, foi sendo ocupado também por
pessoas diversas.

Esse ultimo espacgo era separado dos demais por uma cerca descontinua, e
era comum o transito de moradores das casas até os pavilhdes, pois os moradores
se visitavam. Rodrigues Faria (2009) argumentou que esses espagos se
interconectavam e se distanciavam na dindmica do mundo social constituido em Santa
Marta, de maneira que falar esse lugar e sobre as pessoas que o habitam implica em
um duplo movimento: de um lado considerar as particularidades das interagcdes que
se processam nessas zonas, e de outro lado reconhecer a imbricacéo entre as formas
de socialidade encontradas nelas. Na medida em que um visitante adentrava a
instituicdo, passava pelos prédios administrativos, pelos pavilhdes e por fim atingia as
casas, e a cada espaco a sensacao de abandono era maior: ervas daninhas, estrutura
fisica precaria, dominavam progressivamente a paisagem.

Ao longo dos anos, as colbnias passaram a ser ex-colonias, ou seja, deixaram de
cumprir sua fungdo primeira — internar portadores de hanseniase — e passaram a
assumir uma fungao secundaria — comportar pacientes que nao tinham para onde ir.

Essa transicdo nos convida a perceber certo descompasso entre a formulacao
e a implementacgao de politicas das politicas publicas de saude e as necessidades dos
sujeitos que sdo contempladas por essas politicas. Nesse texto desejemos explorar
esse descompasso tomando como fio condutor situagdes que envolveram a
formulacdo de mudancas institucionais na ex-colénia Santa Marta. Para tanto,
descreveremos a sucessdo de acontecimentos que envolveram o inicio de uma
reforma na instituicdo em 2008 e apresentaremos as narrativas dos diversos sujeitos
envolvidos nesse processo — profissionais da instituicdo, gestores e moradores da ex-

20 A referida pesquisa fundamentou a construgéo da dissertacéo intitulada Hanseniase, experiéncias
de sofrimento e vida cotidiana num ex-leprosario. Ver Rodrigues Faria (2009).
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colénia. Autoras como Langdon; Grisotti; Maluf, (2016) e Wedel et al (2005) tem
argumentado que etnografar politicas publicas implica em realizar descrigcbes sobre
como os diferentes agentes envolvidos nessas politicas as ‘fazem’, como d&o vida a
elas por meio de praticas, a¢des e discursos, captando diversos discursos e ideologias
presentes nas situacdes etnografadas. E a esse movimento que nos dedicamos a
seguir.

O complexo hospitalar nas conversas gestores e funcionarios da ex-colénia

Em julho de 2008, uma sucesséo de eventos agitou o cotidiano da ex-col6nia
Santa Marta. Naquele més, uma das autoras retornou ao lugar para dar continuidade
a pesquisa de campo e encontrou os funcionarios da administracdo empenhados em
sistematizar informagdes sobre a estrutura e o funcionamento da instituicdo a serem
repassadas a Secretaria Estadual de Saude. Aqueles dados, explicaram, eram
necessarios para agilizar o inicio de uma reforma na ex-colénia: o prédio onde outrora
funcionou o hospital seria recuperado, pavilhdes de internagao seriam reconfigurados
e o “perfil” da instituicdo mudaria. Mencionaram também que a impressa vinha
anunciando essas mudancgas e que o diretor estava “cheio de reunides na secretaria”
0 que, em seus entendimentos, atestava a ‘seriedade’ de todo aquele processo.

A rigor, em semanas anteriores aquela visita, a superlotacdo dos hospitais
gerais da cidade de Goiania ocupara manchetes de jornais locais e, dias antes, a ex-
colénia Santa Marta tinha sido apontada como solugdo para o problema em uma
reportagem que ocupou a capa de jornais locais?'. Merece destaque o fato de que nas
matérias questionava-se a capacidade que a nova instituicao teria para absorver os
doentes da rede basica do municipio, se ofereceria o tratamento adequado para o
novo publico, mas em nenhum momento mencionava as pessoas que ja se
encontravam na instituicdo, tampouco questionava-se sobre a assisténcia a saude
qgue vinha sendo disponibilizada a elas.

No entanto, as informag¢des que os funcionarios compartilhavam com a
pesquisadora eram incompletas. Um deles afirmou: “Agora que a coldnia vai virar
hospital, vao ficar nos pavilhdes s6é aqueles que precisar internar, os andantes nio.”
Ao que a pesquisadora retrucou: “Mas e os andantes que precisarem de internagéo?
S6 porque anda ndo precisa ficar internado, ndo tem sequela fisica da hanseniase?”.
A resposta era imprecisa: “Ah... ai tem que ver com o diretor!”. Em outra conversa,
outro funcionario da administragdo argumentou: “Com isso ai vai melhorar a condi¢gao
da coldnia, os recursos”. A pesquisadora tensionou: “Como assim? Se a verba que a
colbnia recebe por cada paciente ndo da pra cobrir o custo do paciente daqui que usa
pouco medicamento??, como vai dar pra cobrir o consumo de um paciente com alguma
doenca cronica que usa o triplo de medicamento por dia?”. Diante da auséncia de
respostas a questionamentos desse tipo, a pesquisadora procurou o diretor da

21 A noticia foi destaca nas edi¢des dos jornais Op¢ao e O Popular, circulantes na cidade de Goiania.

22 pelo depoimento dos médicos e por analise que fiz nas prescricdes médicas dos pacientes do
pavilhao 20 vi que os pacientes fazem uso em média de quatro medicamentos/dia. Trata-se de drogas
para tratamento de doencas crdnicas como diabetes, hipertensédo, arritmias cardiacas e disturbios
psiquiatricos, sem que estejam associadas a alguma condigdo clinica que deflagre complicagdes
metabolicas mais sérias. Por outro lado, o perfil dos pacientes que serdo transferidos (doentes
portadores de Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica associada a seqiielas de Acidentes Vasculares
Cerebrais, cardiopatias diversas, Hipertensdo Arterial Sistémica e Diabetes Mellitus) para a colbénia
compreende quadros clinicos mais delicados, que implicam em desordens organicas que afetam o
funcionamento de mais 6rgaos, requerendo a agdo de mais de um medicamento para cada fungao
corporal afetada.
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instituicdo e apenas trés dias depois de sua chegada conseguiu agendar um momento
com ele.

Na conversa, o gestor informou que a ideia de transferir doentes do Hospital de
Urgéncias de Goiania (HUGO) para a ex-col6nia era antiga, e consistia em uma das
estratégias cogitadas pela Secretaria Estadual de Saude para garantir a viabilidade
financeira da instituicdo. Ponderou que a soma dos recursos federais que a ex-colénia
recebia entdo eram insuficientes para atender as demandas dos pacientes. Além
disso, a redugéo progressiva no numero de doentes — potencializada por uma taxa de
morte anual elevada e associada com a proibicdo definitiva das internacdes na
instituicdo desde 1986 — tornava iminente a inviabilidade financeira da Santa Marta.
Tratava-se, segundo ele, de conceber uma instituicdo publica de saude que operava
mediante o trabalho de 254 funcionarios para fornecer cuidados a saude a um grupo
de apenas 73 pacientes internados e pouco mais de 300 atendimentos mensais de
carater ambulatorial. Ficou claro que a mudanca burocratica na instituicdo era ansiada
pelo diretor, pois ela representava aumento no volume financeiro que era
disponibilizado para manutencg&o da instituicdo. A rigor, nem todos os internados eram
considerados como remuneraveis pelo Governo Federal a instituigdo: apenas os
doentes que, segundo critérios clinicos requeriam internagédo hospitalar e, mediante
comprovagao de relatérios médicos, eram receptores de cuidados integrais de saude,
‘valiam’ algum dinheiro para a instituigdo. Segundo o diretor, dos 73 pacientes
internados apenas 54 deles se encaixavam nesses critérios naquele momento.

Por tudo isso, em termos administrativos, a Santa Marta representava uma

instituicdo inviavel para a administragao publica (e para a saude publica também). O
remanejamento de pacientes de outros hospitais, entdo, representava, de um lado,
uma maneira de aproveitar melhor a infraestrutura da instituicdo — uma vez que ela
integrava um aparato burocratico que servia a saude publica do municipio. De outro
lado, possibilitaria garantir mais recursos para a instituicdo que deixaria de ser, na
l6gica administrativa do Sistema Unico de Salde, um servigo de atencgéo secundaria
a saude para ser um servigo de atencgao terciaria, o que implicaria também em
liberacdo de recursos mais abastados para viabilizar seu funcionamento.
Um dia depois dessa conversa com o diretor, a pesquisadora se dirigiu a Secretaria
Estadual de Saude, objetivando conversar com uma funcionaria apontada pelo diretor
como a pessoa responsavel pela comissdo que conduziria a reestruturacao da Santa
Marta, na Secretaria de Planejamento. Na conversa, que durou pouco mais de 20
minutos, observou-se que o processo estava comegando e poucas respostas eram
precisas em relacdo a implementagcdo das mudancgas e a formulacdo do Complexo
Hospitalar Santa Marta. A funcionaria descreveu a composi¢cao das modificagcdes com
0s mesmos elementos que o diretor utilizou, mas acrescentando dados e prazos: 150
pacientes viriam da rede publica para ocupar o prédio do hospital da ex-colénia e
alguns pavilhées; mudanga em alguns aspectos de funcionamento do lugar a fim de
aproxima-lo de uma instituicdo hospitalar; retirada dos pacientes dos pavilhdes que
nao possuiam “sequela da hanseniase”; concluir a implementacdo de todas essas
alteragdes em um periodo de 120 dias. Quando perguntada sobre a situagdo das
casas que circundavam os pavilndes, a funcionaria disse que ainda nao estava
definido como elas seriam afetadas, ou seja, se seriam apenas separadas do
complexo da Santa Marta por um muro, ou se os moradores deveriam ser removidos
também.

A rigor, essa indefinicdo quanto a situagdo das casas presente na fala da
representante da secretaria remeteu a um tom que era comum na fala dos
funcionarios da ex-colénia sobre a demanda dos moradores das casas. Desde o inicio
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da pesquisa de campo, foi possivel perceber que muitos profissionais percebiam uma
espécie de desalinho entre a presenga das casas no espago geografico da instituicao
e se incomodavam com o transito de habitantes das casas para os pavilhdes, pois era
comum que os moradores de Santa Marta se visitassem. Todavia, com a iminéncia
do ordenamento do espaco que as mudancas anunciadas prometiam, varios
funcionarios passaram a explicitar o entendimento de que aquelas pessoas ndao eram
um publico da instituigdo:

Aqui ja é hospital desde 1986 e hospital ndo tem casa. A obrigagao da diretoria
nao € com a casa, mas aqui se ajuda na medida do possivel por que a gente tem boa
vontade. Com essa mudanga ai agora acaba de vez essa historia. Se quiser usar o
posto de saude pode, e se quiser usar o hospital ai quem diz é o centro regulador.
(Frederico)

Mas o que merece destaque é o fato de que varios desses profissionais
passaram a explicitar o entendimento de que alguns dos habitantes dos pavilhdes
também nao deveriam ser um publico para a instituicdo:

Esses pacientes tém uma aposentadoria, vao ter a pensao especial, € s6 uma
questao de tempo. Eles ndo precisam de mais nada do Estado. Ai que as
vezes é reclamar por reclamar. (Laura)

Que necessidade de cuidado a saude tem? Tem muitos que ndo tem sequela,
passa o dia pra cima e pra baixo com camisa pra cima, jogando, sai, passeia,
como se aqui fosse hotel. Nem sequela psicolégica nem nada, vivem numa
boa, tao querendo comodidade. (Frederico)

Outro aspecto comum nas falas dos funcionarios foi a construgdo de
argumentos que concediam certa coeréncia as mudangas advindas com a formagao
do Complexo Hospitalar Santa Marta. Nessa perspectiva, a vinda de novos pacientes
para a colbnia representava uma alternativa para garantir a viabilidade financeira da
instituicdo, mas também consistia em fazer cumprir a lei:

(...) € complicado manter uma instituicdo como essa com 248 servidores
exclusivamente para atender 56 pacientes sequelados pela hanseniase... se
a gente ndo atender outros pacientes logo, quando morrerem mais alguns
desses pacientes a gente fecha” (Frederico)

Importa apontar que alguns funcionarios, sobretudo os profissionais de saude,
expressavam uma visdo menos otimista da formulagdo do Complexo Hospitalar Santa
Marta e constatavam outras maneiras de interpretar a nova mudanca e a atitude do
diretor diante do processo:

Pra eles sai mais barato esperar esses pacientes todos daqui morrer. E
esperar morrer mesmo. E o tempo que eles vao levar pra reformar o hospital,
essas coisas, vai ser o tempo certinho de que morram mais 20 pacientes
daqui. S6 de janeiro pra ca morreram seis. (Nerci) A questao é ele nao fazer
nada pra mudar a situagédo desses pacientes que tem aqui e agora quando a
Secretaria anuncia fazer essa reforma ele se mostra todo prestativo,
mostrando trabalho e querendo que as coisas saiam logo. E esse o valor que
ele da pras pessoas daqui. (Tassia)

Apesar dessas criticas a acédo do diretor, ndo se soube de nenhuma situagao
de conflito direto entre profissionais de saude da instituicdo e o diretor. O que
destacamos nessas falas € que elas apontam para um descompasso entre a
formulacédo e a implementacao de politicas e programas de saude e a necessidade
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das pessoas que sao afetadas por essas agdes do Estado. Esse desalinho fica mais
evidente quando constatamos que as mudancas previstas para a instituicdo estavam
sendo pautadas ora em conceitos biomédicos (que regiam uma espécie de
estratificacdo dos habitantes de Santa Marta), ora em julgamentos morais sobre as
pessoas que habitavam a ex-colonia. Esses critérios eram empregados dentro de um
jogo complexo de praticas discursivas e nao discursivas que envolvia a reestruturagao
da ex-colonia e que era composto por varias dimensdes: i) cumprir com todas as
regras que caracterizam uma instituicdo hospitalar — garantir delimitagdo geografica
do espago do hospital, restringir visitas e comportamentos entre internos que nao
fossem passiveis de controle; ii) manter internados apenas os pacientes que, segundo
critérios clinicos, necessitassem de internagao hospitalar; iii) ser um brago da lei que
imprimia seu peso naqueles que estavam sob seu poder.

Nesse movimento, os moradores dos pavilhdes que ndo se enquadravam em
critérios clinicos para que continuassem internados eram agrupados em uma espécie
de categoria simbdlica e moral: passavam a ser ‘aproveitadores’, independentemente
de estarem ou ndo envolvidos em situagdes que sejam referidas como ‘moralmente
tensas e problematicas’. Quanto aos moradores das casas, ainda que nao
constituissem um grupo sob o qual os critérios clinicos pudessem ser empregados,
também eram objeto de julgamentos morais na medida em que eram descritos como
pessoas que demandavam beneficios e direitos (como habitar as casas) que nao lhes
era devido.

Voltando as falas dos membros da Secretaria de Saude do Estado, foi possivel
perceber existéncia de duas categorias de pacientes que habitavam os pavilhdes: i) o
dos pacientes com sequelas fisicas que tem indicagdo para internagéo e ii) o grupo
dos pacientes moralmente reprovaveis, andantes, que usavam bebidas alcodlicas,
criminosos (que ameagam de morte médicos, que abusam de menores, que jogam,
que possuem mais de uma aposentadoria) que deviam sair, que sugavam do Estado,
que precisavam ser removidos do lugar. A mudanga anunciada pelo surgimento do
Complexo Hospitalar — no perfil da unidade e no recebimento de pacientes de outros
hospitais — foi ressaltada como um ponto de melhoria para os pacientes:

Vemos como positiva essa mudanga porque vai propiciar a quebra do
estigma(...) Ndo estamos desviando de foco, mas ampliando ele... com isso
vai aumentar os recursos da unidade e as possibilidades oferecidas a essas
pessoas, que passaram anos sem contato com os outros, sendo isoladas.
(Joana)

(...) mas tem outras questdes também dentro da colénia, como vocé ja deve
saber... na verdade esses paciente estdo vulneraveis mesmo sob nossos
cuidados... |a tem caso de prostituicdo, de jogo, de roubo...tem paciente que
ta dentro dos pavilhdes fazendo isso... e agora isso vai mudar, vai ter controle
de quem esta la e de quem entra e quem sai...vai ser um hospital de fato, na
pratica e ndo s6 no papel. (Irene)

As falas permitem perceber a operagdo de um manejo discursivo por meio do
qual as mudangas propostas sdo significadas como uma ag¢do ‘para o bem’ dos
pacientes ‘de verdade’. Isso ressignifica também o papel do governo e do Estado na
assisténcia a essas pessoas. As mudancas sido descritas como uma agao de protecao
das necessidades dos pacientes ‘de verdade’ que também viabiliza a oferta de uma
assisténcia integral a saude diante dos esparsos recursos e dos pacientes moralmente
reprovaveis.

Um manejo discursivo semelhante pode ser percebido em um pronunciamento
sobre a regulamentagédo das mudangas previstas:
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(...) a instituicdo (Santa Marta) tem toda essa historia, a histéria dessas
pessoas, e tudo isso vai ser levado em consideragdo. Ninguém aqui ignora
isso. Por isso vao ser definidas comissdes especiais para conduzir o
processo.

E valido apontar que, se de um lado a fala afirma que todo o processo seria
conduzido de uma maneira adequada por comissdes devidamente habilitadas para
atuar na situagao, de outro lado, os executores em si n&o sédo objeto de detalhamento
e tanto sua escolha, quanto a natureza do trabalho desempenhado pelo grupo sao
deslocados para um tempo outro, que escapa a acao presente. De maneira similar,
embora se sublinhe a especificidade da instituicdo e da historia das pessoas que a
habitavam, n&o houve naquele momento qualquer referéncia a participacdo dos
moradores nas referidas comissdes. Nesse sentido, tanto a etapa em que os
moradores seriam considerados quanto os profissionais que a conduziriam sao
revestidos de um carater figurativo. Igualmente figurativo (ou ficticio) foi o tempo
estabelecido para que a reforma dos primeiros prédios estivesse concluida e, assim,
tivesse inicio o processo de transferéncia dos pacientes do HUGO: 90 dias.

Esse deslocamento do processo (de reforma e de transferéncia) para a esfera
do impraticavel se configurou como um artificio em prol do governo durante esse
processo de mudanga, exatamente porque operou com prazos que sao inviaveis de
serem executados — haja vista a prépria estrutura burocratica do Estado. O prazo
estipulado interfere na temporalidade que é socialmente significativa, no tempo que
as pessoas de Santa Marta consideram como sendo o tempo da mudanga (os dias
necessarios para que a transigao se instaure) e no qual antecipam as ag¢des possiveis
para os diferentes atores envolvidos; essa temporalidade por sua vez, se constroi no
cotidiano, pois € a partir de concepgdes e praticas sociais concretas — construidas na
relagcao das pessoas com 0 mundo — que as pessoas tomam para si a ideia de politica
e, assim, nesse ritmo temporal ‘fazem politica’ (TEIXEIRA; CHAVES, 2004).

Desta perspectiva, sob o &ngulo da Secretaria de Saude, é como se um prazo
curto estivesse mais proximo do tempo socialmente significativo para os de fora da
Santa Marta e, portanto, afirma-lo no inicio do processo de mudanca foi usar uma
arma na luta pela credibilidade do governo para sanar a demanda dos pacientes do
HUGO. Sugerimos que determinar o prazo foi uma arma porque, pelo uso desse
artificio, o governo de Goiénia estancou possiveis conflitos que pudessem ser gerados
pelo anuncio de uma morosidade de sua acéo: os 90 dias constituiam um prazo que
ia ao encontro do esperado pela populagao.

O complexo hospitalar e a vida em Santa Marta: conversas com os moradores

Ao passo que a equipe da administragao recepcionou a pesquisadora contanto
com entusiasmo as mudancgas previstas na ex-colonia, em varias conversas com 0s
habitantes dos pavilhdes e das casas o assunto so surgia quando provocado. Foi
comum ouvir frases soltas como: “E, disseram que vem outros doentes pra ca agora.”,
“Tao dizendo que muita coisa vai mudar aqui pra nés mesmo.”, comentarios breves
gue nao permitiam ao ouvinte entender se os interlocutores evitavam o assunto ou se
nao tinham nada mais a falar sobre o fato além de constata-lo.

Todavia, outros habitantes mencionaram ja nas primeiras conversas
preocupagao: “A comida que tem ndo da nem pros doentes daqui imagine pros de
fora.”; “O negdcio ta ficando feio, viu?! E disse que aqui é pra ser hospital e agora véao
fazer valer: quem nao tiver doente vai ter que se virar e sair.”. A medida que os dias
daquele més de julho passaram, surgiram mais relatos que problematizassem as
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opinides sobre as mudancas que atravessaram a ex-colénia, sobretudo depois que os
moradores souberam da ida da pesquisadora a Secretaria Estadual de Saude. Em
varias conversas, os habitantes comunicavam a incerteza que essas mudancas
traziam e eram acompanhados de questionamentos que procuravam responder junto
a pesquisadora:

Devia ter uma solugdo né?! Porque a mesma coisa que foi do lado de 182 foi
do lado de ca, entdo tem que pensar nos dois, uai! Mas eles s6 tao
interessados em trazer os pacientes deles pro hospital e néis fica aqui (...)
devia de ter uma decisdo, porque enquanto isso a gente fica aqui. Olha nem
pode pensar em nada, em sair ou fazer uma reforma na casa. E vocé pode
ver, vocé ta morando aqui, vocé ta vendo, vocé sabe! Olha o forro, olha a
rede de esgoto que nao tem, olhos os bichos! (Sénia)

Aqui tamo esquecido! Ta faltando comida ai pros pavilhdes e vao botar mais
doente. Nao cuidam dos hanseniano (sic) e vao trazer outros que nao tem
nada a ver pra ca, pra cuidar menos ainda dos hanseniano (sic)... ninguém
se interessa, sabe? (Mariano)

E o que disseram a vocé |a? Disseram que ja sabe quem de ndis dos
pavilhdes vai ter que ir embora? Tavam dizendo que quem tem beneficio e
pode caminhar vai ter que sair pra dar a vaga pros que vem! (Bia)

Ai disseram que vao levantar muro, que vao separar tudo de novo e deixar
noés aqui dentro separado de quem ta nas casas e do resto. Parece que tamo
caminhando é pra tras, pra quando comecou. (Gilda)

O primeiro que aspecto que esses depoimentos revelam, diz respeito a vida
cotidiana dos moradores da ex-colénia. Nas falas apresentadas, os moradores
demonstravam preocupagdo com a restricdo de insumos disponiveis para o
funcionamento da instituicdo. Havia uma inseguranga em relagdo a vinda de outros
doentes, pois muitos entendiam que iriam disputar recursos como comida,
medicamentos e o proprio espaco, sobretudo dentro dos pavilhdes. Os quartos dos
pavilhdes eram repletos de pertences dos internos, objetos diversos que
condensavam aspectos importantes da trajetoria de vida de cada um. Diferentemente
dos quartos de uma instituicdo hospitalar, que sdo mobiliados com madveis e roupas
de cama iguais, de maneira despersonalizada, em Santa Marta tanto os méveis
quanto as roupas de cama e de banho tinham origens distintas: alguns, provenientes
de doacgdes; outros, de aquisicbes dos proprios pacientes ou da instituicdo. O
resultado disso é que nao havia um padrao no tipo, na quantidade ou na disposi¢cao
espacial desses objetos.

Goffman (2003), ao abordar instituigbes totais como hospitais e asilos,
observou que a padronizagao das vestimentas e do espago, bem como a destituicdo
dos objetos pessoais, despersonalizaria o interno. Essas medidas comporiam um
processo de mortificagdo do eu que o interno vivenciaria a partir do momento da
admissao — momento este em que se impde uma barreira definitiva do interno com o
mundo exterior. Mas o que se observou em Santa Marta € que o habito de juntar
objetos, ndo expressava uma adaptagao dos internos as regras do novo mundo — mais
especificamente, a exigéncia de aniquilar o eu do interno, como sugere Goffman
(2003) —, mas sim de ir contra essa tendéncia, permitindo que parte de seu eu fosse
preservada. Nesse sentido, a colegdo de objetos que os pacientes mantinham em
seus quartos aponta para sobrevivéncias, para as praticas de resisténcia frente aos
dispositivos de poder operantes na instituicao.

B “0O lado de 1d” a que o trecho se refere sdo os pavilhdes e “o lado de cd” sdo as casas.
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As visitas entre os moradores dos pavilhdes e entre eles e os habitantes das
casas, também era algo comum no cotidiano da ex-colénia. Tratava-se uma forma de
contestar o controle dos espacgos, dos transitos e a regulacdo de comportamentos.
Essa regulagdo, como apontou Foucault (2007) ao descrever o surgimento dos
hospitais, consistia no exercicio de uma anatomo-politica individualizante, onde a
regulagcédo de corpos e comportamentos tinha como dinamica a producéo de “corpos
doéceis”. Nesse sentido, a preocupacédo dos moradores com a instauragcao de uma
separagao geografica entre as casas e complexo do hospital, evidenciada nos
depoimentos, também demonstra as sutis maneiras pelas quais a reestruturacéo da
ex-colénia ameacgava a vida cotidiana em Santa Marta, no mundo social construido
naquele lugar.

Outro elemento que esses depoimentos nos convidam a perceber é o lugar
dado as pessoas de Santa Marta durante esse processo de mudanca institucional. Se
nas reportagens que tematizaram a formulagdo do Complexo Hospitalar e nas falas
dos representantes da Secretaria Estadual de Saude os moradores nao foram
considerados como interlocutores, também nao foram assim tratados por aqueles que
também compunham o cotidiano da ex-colénia. Em nenhum momento daquele
periodo, funcionarios da instituicdo e os gestores envolvidos formularam qualquer
comunicagao formal dirigida aos moradores sobre as mudangas previstas. Outrossim,
as falas dos referidos profissionais ora pareciam ignorar que a formulacdo do
Complexo Hospitalar possuia impacto direto sobre o cotidiano dos moradores de
Santa Marta, ora diminuiam os efeitos daquela mudang¢a na vida das pessoas que
habitavam o lugar. De outro lado, a opinido dos moradores, seus anseios e
insegurangas nao parecia ser objeto de preocupagdo, tampouco sua reagao diante
das mudangas.

Ao etnografar os espacgos e as interagdes dentro do mundo social da Santa
Marta, Rodrigues Faria (2009) sugeriu que os membros da equipe dirigente da
instituicdo atribuiam uma espécie de segunda natureza ao morador de Santa Marta,
o que lhes permitia deslegitimar algumas demandas dos moradores. Em dialogo com
Arendt (2005), a autora argumentou que a operag¢ao desses manejos despolitizava os
sujeitos moradores do lugar e conferia-lhes outros patamares de humanidade. Os
eventos aqui recuperados, coadunam com essa observagao e evidenciam a condigao
de nao-igual, de ndo-humano, que foi dada ao morador da ex-colbnia: ele nao foi
considerado um par; ndo foi considerado um semelhante e nele nao se reconhecia
sequer a condicio de opositor durante os impasses que envolveram a formulagao do
referido Complexo.

Ademais, esses depoimentos de moradores nos convidam a perceber a
existéncia de um deslocamento durante a implementacao dessas mudancgas na Santa
Marta. O paciente da ex-colonia deixou de ser o foco para ser coadjuvante nas
intervencgdes do Estado dentro da instituicdo e passou a disputar os recursos esparsos
e a atengao insuficiente com pacientes que nunca foram acometidos por hanseniase.
Sugerimos que esse deslocamento coloca em relevo um aspecto que caracteriza a
trajetdria das politicas publicas de saude destinadas ao enfrentamento da doenga do
pais. Ao longo dos anos, as coldnias deixaram de ser o foco da politica de combate a
doenca e passaram a ser um resquicio na histéria da saude publica. Enquanto
resquicios, esses lugares e as pessoas que os habitam deixaram de ser contemplados
pelos programas da referida politica, tal como apontaram Brito; Rodrigues (2021, no
prelo).
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Quando a pesquisadora retornou a Secretaria Estadual de Saude em outubro
de 200824, ouviu da entdo secretaria de planejamento que n&o havia mais um prazo
para a conclusdo das mudancas que envolviam o Complexo Santa Marta: “O que falta
mesmo s&o as licitagdes e ai sdo tramites legais do Governo, nao se pode dar prazo
em cima disso.”. Passado o momento de tensdo gerada pela superlotagcdo dos
hospitais gerais da cidade, esse artificio ndo tinha mais nenhuma agéo sobre o tempo
esperado pelas pessoas, pois 0 tempo do Estado — o tempo impresso pela propria
burocracia estatal — se sobrepds aos demais.

Assim como no primeiro encontro ocorrido em julho daquele ano, a fala da
entdo secretaria de planejamento enfocou a reforma fisica da ex-coldnia e os aspectos
norteadores da transferéncia dos pacientes para a instituicdo — tais como perfil clinico
e numero dos pacientes. “Vai ter uma equipe pra conduzir o processo de retirada
dessas pessoas sim. Quando for a hora vai ser feito, vamos montar a equipe.”, disse
a nova secretaria. Mais uma vez, a situacao dos moradores de Santa Marta s¢ foi
abordada mediante o questionamento da pesquisadora e de maneira imprecisa: Quais
e quantos habitantes dos pavilhées permaneceriam? Para onde iriam as pessoas que
recebessem ‘alta’? As casas seriam preservadas ou também passariam a compor a
area do Complexo Hospitalar? Todos esses questionamentos dirigidos a funcionaria
continuavam sem resposta.

Tomados em conjunto, os depoimentos dos representantes da secretaria nos
meses de julho e outubro de 2008 revelam que os moradores da Santa Marta — a
dimensdo pulsante do tema “ex-colénias” — s6 considerados figurativamente; sao
mencionados como uma etapa do projeto que vai ser contemplada, mas sempre
depois, em outro momento e por outro alguém. E como se tudo que dissesse respeito
as pessoas que estavam sendo objeto dessa mudanga fosse uma dimensdo menos
importante do projeto do Complexo Hospitalar; uma etapa ‘alheia’ que nunca é de
ninguém, mas é sempre de alguém, um alguém indefinido.

Esse manejo discursivo se caracteriza pela utilizagdo de uma retorica da
justificativa. Assim como a desculpa, a justificativa € um artificio do ato de fala que
possibilita ao sujeito que o profere deslocar a responsabilidade por determinada agéao
para externalidades, mas assumindo movimentos diferentes nesse trajeto (AUSTIN,
1957). Enquanto na desculpa o sujeito busca reorganizar uma primeira fala,
comumente negando excessos cometidos no evento anterior, na justificativa o sujeito
consegue esse rearranjo admitindo a existéncia e agéncia de um agente exterior sob
o evento; agdo esta que se sobrepde a sua agéncia e que, portanto, permite que o
sujeito de fala ndo assuma qualquer erro ou excesso na agao em foco.

Com relacdo ao prazo para a retirada dos moradores da colénia que nao se
enquadrarem no perfil da instituigdo a resposta obtida em outubro foi diferente: “Prazo
a gente ndo tem, mas ninguém vai fazer as coisas de maneira abrupta. A gente sabe
que tem que ir devagar e vai ser assim, é coisa lenta essa mudanga”. O tom imperativo
de ‘cumpra-se’ que caracterizara o inicio de todo o processo se esvaiu diante da
flexibilidade do secretario de saude em exigir esse ‘cumpra-se’ e ainda, diante da
morosidade do proprio sistema de saude. Nesse sentido, € como se o aparelho
burocratico do Estado se tornasse num instrumento que compde determinada maneira
de fazer politica, a politica da indiferenga e da desconsideragao (HERTZFELD, 1992).

24 Uma semana antes a pesquisadora agendara a reunido. Durante esse periodo, a presidente da
comissao mudou: uma das responsaveis pelo processo de licitacdo passou a ser também responsavel
por todos os aspectos da reestruturagado da Santa Marta. Segundo ela, a antiga responsavel havia sido
transferida para o HUGO para dar andamento aos processos nessa instituicido que estavam também
relacionados com o encaminhamento dos pacientes para o Complexo Santa Marta.
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Outro aspecto a ser sublinhado nos depoimentos é que, por mais que a questao
dos moradores de pavilhées seja um assunto futuro, atribuida a um profissional que
ainda ndo esta definido, ja esta definida uma categorizagdo moral entre os doentes,
como apontado anteriormente. Nessa categorizagéo, os pacientes que deambulam
sem auxilio, nomeados de andantes, sao descritos como pessoas que se envolvem
com jogo, que n&o possuem sequelas e que usam a Santa Marta para morar porque
Ihes convém. A questdo ndo é que isso nao exista, mas sim que isso nido €
problematizado. Ignora-se que o isolamento compulsério a que os moradores desse
lugar foram submetidos implicou na constru¢do de um novo mundo social, com regras
sociais, formas de interacdo e géneros de comunicagdo particulares, tal como
demonstrou Rodrigues Faria (2009).

Mais do que isso: ignora-se a responsabilidade do Estado para com as pessoas
submetidas a essa politica publica de outrora, centrada no isolamento em leprosarios,
e com os efeitos que ela teve (e tem) na vida dos sujeitos afetados por ela. Assim,
outro aspecto que os depoimentos permitem inferir € sobre as intencionalidades (DE
SWAAN, 1988) que transitam nas agdes da secretaria: a responsabilidade do Estado
s6 é reconhecida para com alguns moradores. Para negar essa responsabilidade e
transferi-la para os proprios sujeitos, a restricdo da ‘liberdade’ dentro da ex-colénia
(por meio do estabelecimento de rotinas mais rigidas) atua como uma estratégia na
remogdo dos pacientes: “com as mudangas que v&o ocorrer eles?® mesmos ndo vao
querer ficar aqui”, disse a secretaria em outubro.

Esse movimento desloca para dentro dos moradores o cerne da questédo e
permite dois desdobramentos: de um lado a responsabilidade pela ndo permanéncia
passa a ser dos proprios moradores — devido a seu comportamento inadequado,
incompativel com regras; e do outro ha uma interiorizagcdo de uma distingdo nos
moradores: os moradores se comportam de maneira diferente porque tem outras
referéncias de socializagdo e internalizaram padrdes de conduta que estdo aquém do
gue é socialmente esperado, do que é civilizado. Por meio desse mecanismo, o €ixo
gravitacional do controle do comportamento dessas pessoas também se interioriza. A
mensagem é que o morador da Santa Marta € diferente, e € essa diferenga interna
que passa a ser apontada como distincdo e inadequagdo do morador para
permanecer na colbnia (ELIAS, 1994).

Consideragoes Finais

A participagdo dos pacientes nas mudangas a serem processadas nos
leprosarios é uma recomendacdo presente nas cartilhas que orientam a
implementagdo da Politica Nacional de Controle da Hanseniase desde o ano de
1977%. Nesse sentido, importa apontar que a maneira de conduzir as mudangas em
Santa Marta negou a agéncia dessas pessoas, desconsiderando sua posi¢cao
contraria as modificagées que estdo ocorrendo no lugar, suas trajetorias de vida e o
direito a saude pautado em principios democraticos do Sistema Unico de Saude.

Sugerimos que esse lugar que é concedido aos moradores sinaliza o carater
residual que Ihes constitui enquanto sujeitos contemplados por uma politica publica

%5 Ela se referia aos ‘andantes’ dos pavilhdes.

26 A portaria n° 165 de 24 de maio de 1976 regulamenta recomendagbes presentes na Lei n° 6229 de
17 de julho de 1975. Nela orienta-se o desmembramento das colénias em asilos, colénias e hospitais
(considerando as peculiaridades locais de cada unidade). As instrugdes do plano nacional de combate
a hanseniase de 1977, inspirado nessa recomendacao, orienta “garantir a participagdo dos moradores
e entidades representativas para facilitar a “reintegragdo social do paciente a sociedade”. Ver Brasil
(1975)
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de saude. E por serem residuais que suas demandas no s&o consideradas. Enquanto
residuos suas necessidades ndo representam uma demanda coletiva; eles sao aquilo
que sobrou de um grupo que um dia existiu, mas que n&o tem mais expresséao coletiva
e por isso n&o é central no planejamento das politicas publicas. Ademais, por ser idosa
e por possuir sequelas fisicas da doenga — as quais tornam o grupo mais susceptivel
clinicamente para ser acometido por outras doencas — a populagdo de Santa Marta é
revestida por certa transitoriedade. Nesse sentido, essas pessoas s&o residuais,
também, porque a morte € um destino do qual estdo mais proximas. Quanto aos
moradores das casas e chacaras, a meng¢ao a eles € mais distante ainda: € uma
dimens3do que ‘vai ser contemplada’, mas sempre num futuro que ndo é preciso. E
uma morosidade que esconde uma espera: a espera pela morte das pessoas, pela
dissolugéo do residuo. Por sua vez, os moradores demandam um tipo diferente da
interagdo que eles experienciam; demandam relagdes e interagdes nas quais eles
possam ser mais do que ex-moradores da ex-colénia de hanseniase e esse pedido
fica explicito em falas como essa:

Eles pensam que quem mora na coldnia ndo vale nada, sabe?! Que ¢é tudo
malandro, gente que gosta das coisas erradas (...) Por causa de uns todos
leva a fama, sabe?! E parece que ndo tem nada que dé jeito, por mais que a
gente fale e faga. Mas nao é assim! (Jorge).

Nesse sentido, Santa Marta nos coloca diante da necessidade de reconhecer
o limite do imaginario democratico e igualitario que partilhamos no contexto do
planejamento de politicas de saude, onde aparentemente n&o se concede igualmente
a condigao de humano a todos os usuarios das agdes que elas geram. Esse limite de
perspectiva parece ser atualizado nao apenas nas a¢des do Estado, mas também na
maneira como nos, habitantes do mundo fora da colénia, vemos o tema das ex-
colonias; na exotizagcdo (e despolitizagdo) que concedemos as discussdes sobre
hanseniase, sobre as ex-colbnias e sobre as pessoas que habitaram (e habitam)
esses lugares. De outro lado, a ex-colbénia também nos provocam a perceber os
agenciamentos e as praticas inventivas de si que os moradores foram capazes de
construir para tornar a vida possivel.
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