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RESUMO

As Doengas Tropicais Negligenciadas (DTN) sdo causadas por agentes infecciosos ou parasitas,
podendo levar a um panorama de enfermidade, sofrimento, incapacidade e morte. Diante dessa
situacdo, este trabalho teve como objetivo analisar as representagdes sociais de moradores do
bairro Iguaiba em Paco do Lumiar-MA sobre as doengas tropicais negligenciadas, com foco na
hanseniase. A pesquisa apresenta abordagem qualitativa, constituida em um estudo de caso e
baseada na teoria da representacdo social. Na pesquisa, foram selecionadas de forma aleatdria
16 pessoas maiores de 18 anos que residiam na area ha mais de cinco anos, para efetuar uma
entrevista semiestruturada. A pesquisa desenvolveu-se em duas etapas, na primeira, foi aplicado
um questionario sociodemografico, onde foi esbocado o perfil dos participantes. Na segunda
etapa, realizou-se um questionario com perguntas que explorou a percep¢ao, o conhecimento e
os sentimentos dos entrevistados em relagdo as doengas tropicais negligenciadas e a hanseniase.
A analise dos dados foi concretizada com base na andlise critica do discurso (ACD), para
identificar os elementos discursivos sobre as representacdes sociais associados as DTN e a
hanseniase. Este estudo evidenciou que a maioria dos entrevistados possuem falta de
conhecimento em relagdo as doencas negligenciadas e a hanseniase, em termos de conceito,
transmissdo, agente causador e formas de prevencdo. As palavras e sentimentos mais citados,
atribuidos nas falas dos participantes foram medo e prevengao, refletindo a percepgao de
ameaca correlacionada a enfermidade. A hanseniase representa, para os moradores pesquisados,
uma doencga que causa medo e preocupacdo, fator que ¢ reforcado devido ao estigma e
preconceito. Este estudo contribui para o debate sobre as doengas tropicais negligenciadas,
especialmente a hanseniase, ao evidenciar o impacto do desconhecimento e do estigma social.
A educagdo em saude ¢ apontada como um caminho fundamental para promover a informagao,
a prevencao e o enfrentamento dessas doengas.

Palavras-chave: Doencas Tropicais Negligenciadas; Hanseniase; Representacdes Sociais;
Pago do Lumiar.



ABSTRACT

Neglected Tropical Tiseases (NTD) are caused by infectious agents or parasites and can lead to
illness, suffering, disability and death. Given this situation, this study aimed to analyze the
social representations of residents of the Iguaiba neighborhood in Pago do Lumiar-MA about
neglected tropical diseases, with a focus on leprosy. The research presents a qualitative
approach, consisting of a case study and based on theory of social representation. In the
research, 16 people over 18 years of age who had lived in the area for more than five years were
randomly selected to conduct a semi-structured interview. The research was developed in two
stages. In the first, a sociodemographic questionnaire was applied, in which the profile of the
participants was outlined. In the second stage, a questionnaire was conducted with questions
that explored the perception, knowledge and feelings of the interviewees in relation to neglected
tropical diseases and Leprosy. Data analysis was carried out using critical discourse analysis to
identify the discursive elements of social representations associated with NTD and leprosy.
This study showed that most of the interviewees lacked knowledge about neglected diseases
and leprosy, in terms of concept, transmission, causative agent and forms of prevention. The
most frequently cited words and feelings attributed to the participants' statements were fear and
prevention, reflecting the perception of threat associated with the disease. For the residents
surveyed, leprosy represents a disease that causes fear and concern, a factor that is reinforced
by stigma and prejudice. This study contributes to the debate on neglected tropical diseases,
especially leprosy, by highlighting the impact of ignorance and social stigma. Health education
is highlighted as a fundamental path to promoting information, prevention, and coping with
these diseases.

Keywords: Neglected Tropical Diseases; Leprosy; Social Representations; Paco do Lumiar.



GRAFICO 1

GRAFICO 2

LISTA DE GRAFICOS

Perfil sociodemografico dos entrevistados quanto a ocupagao .................

Perfil sociodemografico dos entrevistados quanto a renda



LISTA DE QUADROS

QUADRO 1 Perfil sociodemografico dos entrevistados quanto ao género, faixa etaria, nivel
de escolaridade, servicos de saude e meios de informacao .............ccccveeeeeene. 26
QUADRO 2 Respostas dos entrevistados sobre o significado de doencas negligenciadas . 27
QUADRO 3 Respostas dos entrevistados sobre quais doengas negligenciadas conhecem . 29
QUADRO 4 Respostas dos entrevistados sobre qual a melhor forma de prevenir as doengas
NEZIEENCIAAAS ....vviieiiiieeeiiie et et e e e e 31

QUADRO 5 Respostas dos entrevistados sobre o conhecimento da hanseniase como uma
doenca negligenciada e se ja ouviram falar sobre ela .............ccccveeeeiierennen. 32
QUADRO 6 Relatos dos entrevistados E1 e E2 sobre suas experiéncias com pessoas
acometidas pela hanseniase ..........cccveeeeriiieeiiiiieeiiie e 36
QUADRO 7 Relatos do convivio dos entrevistados E4 e ES com pessoas doentes com
RANSENIASE ....eeeeiiieeiiee et 37
QUADRO 8 Relato de E6 sobre sua experiéncia com uma pessoa doente da hanseniase .. 39
QUADRO 9 Relatos dos participantes E7 e E8 sobre suas experiéncias pessoais com
individuos diagnosticados com hanseniase ...........ccecceeeviiiieiiiieeenieeeeeenie, 39
QUADRO 10 Relatos dos entrevistados E10 e E11 sobre suas experiéncias pessoais com
pessoas diagnosticadas com hanseniase. .........coceevvveeiiiiiniiiniieeneeeiceeene 40
QUADRO 11 Relato do entrevistado E16 sobre sua experiéncia pessoal com seu familiar
diagnosticado com hanseniase ............ccoeeeeriiiiiieiniiiniiceeeeeeee e 41

QUADRO 12 Respostas dos entrevistados E3, E5, E7, E13 e E16 sobre seus conhecimentos
acerca das formas de transmissdo da hanseniase ...........cccooeceeeeniiieeiniieeennnne. 43

QUADRO 13 Respostas dos entrevistados E7, E10 e E13 sobre o conhecimento a respeito
do agente causador da hansSeniase ............cceeeeeerrciiiiieeeeeeniiiieee e 43

QUADRO 14 Respostas dos entrevistados sobre as principais formas de prevengao da
RANSENIASE ...t e e e 45

QUADRUO 15 Respostas dos entrevistados sobre a gravidade da hanseniase ...........cc...cc....... 45

QUADRO 16 Resposta dos entrevistados sobre o conhecimento e percepgdo acerca da cura
da hanSENIASE. .....ccovuiiiiiiiiiiii e 46

QUADRO 17 Respostas dos entrevistados sobre seus conhecimentos referentes ao
tratamento da hanSeniase ............ccoooviiiiiiiiiiiiiiie e 47



QUADRO 18 Respostas dos entrevistados sobre suas atitudes em relagdo a busca por
atendimento médico ao perceberem manchas N0 COrpo ........cceeeeevvvvereeeenes 48
QUADRO 19 Relato do entrevistado E4 sobre percepgdes de preconceito e discriminagao
relacionadas @ hanSeniase .........coocveeieriiiieiiiiiiie e 50
QUADRO 20 Relatos dos entrevistados E9 e E10 sobre suas percepgdes acerca do
preconceito e da discriminagdo enfrentados por pessoas com hanseniase .. 51
QUADRO 21 Relatos dos entrevistados E1, E2, E6 e E13 sobre suas percepcoes referentes
ao preconceito e a discriminagdo vivenciados por pessoas com hanseniase .. 52
QUADRO 22 Relatos dos entrevistados E3 e E8 sobre suas percepgdes sobre seus
entendimentos acerca do preconceito e da discriminagao vivida por pessoas
COM NANSENIASE ..eiiieiiiiiiiiiiie et e e et e e e e e arr e e e e e eesees 53
QUADRO 23 Relatos dos entrevistados E5 e E12 sobre suas percepcdes em relagdo ao
preconceito e a discriminagao vivenciada por pessoas com hanseniase ...... 53
QUADRO 24 Relatos dos entrevistados E11 ¢ E15 sobre suas opinides referentes ao
preconceito e a discriminagao vivida por pessoas com hanseniase ............... 54
QUADRUO 25 Relatos do entrevistado E16 sobre suas percep¢des a respeito do
preconceito e da discriminacao enfrentada por pessoas com hanseniase ...... 55
QUADRO 26 Relatos dos entrevistados E7 e E14 evidenciando suas percepgoes a sobre o

preconceito e a discriminacao enfrentada por pessoas com hanseniase ........ 56



LISTA DE FIGURAS

FIGURA 1 Nuvem de palavras de Associacdo Livre de Palavras (TALP) sobre as doencgas
NEGIIZENCIAAAS ...veviieeiiiie ettt et e e e e e e een eenee s 33

FIGURA 2 Nuvem de palavras de Associagdo Livre de Palavras (TALP) sobre a hanseniase
.35



SUMARIO

1 INTRODUGAO. ... e eeaeeeeeeenes 15
2 REFERENCIAL TEORICO .........oivuiiiiiieiieeieeiiseisesesesssessssssses s ssesssesens 18
2.1 Aspectos gerais sobre a hanseniase...............coccoeeiiiiiiiiiniiieniie e 19
3 METODOLOGIA ...ttt st 21
3.1 TIPO de PeSQUISA ......c..oooiiiiiiiiiieiieceeee ettt et e e ee s ea 21
3.2 Campo de pesquisa € publico-alvo ...............ccooooiiiiiiiiiiiiieeee e 22
3.3 Coleta de dados..........coo.oeiiiiiiiiiiiiee e 23
3.4 ANALISe dOS dAdOS............ooiuiiiiiiiiii et 24
4 RESULTADOS E DISCUSSOES.........oooiimtiriiinriineieeisesneiesesessssseses s ssessssenncs 24
4.1 Perfil dos Participantes da PeSquisa..................coooviiiiiiiiiii i 24
4.2 Representacdes sociais das atribuicdes sobre as doencas negligenciadas e a hanseniase
................................................................................................................................................... 27
4.3 Vivéncias e experiéncias pessoais com a hanseniase ...................c.cccccoevieviieiiencieennnen. 35
4.4 Conhecimento sobre transmissao, causas e sintomas da hanseniase......................... 42
4.5 Percepcoes sobre prevencio, gravidade, cura e tratamento da hanseniase............... 44
4.6 Compreensao dos entrevistados em relacdo ao estigma e discriminacio associados a
RANSEIIASE. .......oiiiiiiiiiiiie ettt ettt e et e bt e et e s e 49
5 CONSIDERAGOES FINAIS ......ccoeovuiiiriiiiirineiteeesesiesssesssessss s sssessessesssesssssees 57

REFERENCIAS .....ooooiiiiiiie ettt 60

APENDICES ..o e, 71



15

1 INTRODUCAO

As Doencas Tropicais Negligenciadas (DTN) constituem um grupo de doengas
infecciosas ou parasitarias que impactam varias pessoas, notadamente em areas tropicais e
subtropicais de paises em desenvolvimento. Nessa linha de pensamento, Dias ef al. (2013, p.
1552) enfatizam que “as doencas tropicais negligenciadas afetam principalmente, mas nao
exclusivamente, populagdes pobres nas regides mais vulneraveis e miseraveis do planeta”. Mas
apesar de contribuirem de maneira significativa para o fardo global de doengas, as doencas
tropicais negligenciadas permanecem fora do foco central da politica de saide e do
investimento em pesquisa (Hotez et al., 2008). Essas doengas sao referidas como
negligenciadas porque, historicamente, tiveram pouco suporte em termos de pesquisa,

financiamento e politicas publicas de prevencao e tratamento.

As doengas tropicais negligenciadas fazem parte de um conjunto diversificado de
enfermidades e agravos, ndo havendo um requisito abrangente que determine
incorpora-las nesse conjunto, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu a
expressdo negligenciada, por causa do desinteresse das empresas farmacéuticas
multinacionais e pelo pouco investimento que ¢ direcionado para esse grupo de
doengas (Brasil, 2021).

Elas englobam enfermidades provocadas por diversos agentes, como virus, bactérias,
helmintos e protozodrios. Grande parte dessas doencas ¢ transmitida por vetores, tais quais
mosquitos e moscas, ou pelo contato com solos e dguas contaminados. De acordo com Rosario
et al. (2017, p. 119), “a maioria dessas doencas ¢ determinada pelo acesso insuficiente a 4gua
potavel, ao saneamento, a habitacdo adequada, a educagdo e aos servigos de satde”. E podem

causar complicagdes afetando negativamente a aprendizagem, a produtividade e a renda.

No Brasil as principais doengas tropicais negligenciadas sdo: hanseniase,
esquistossomose, geo-helmintiases, oncocersose, febre chikungunya, filariose
linfatica, tracoma, doenga de Chagas, leishmanioses, raiva, hidatidose, escabiose
(sarna), cromoblastomicose ¢ micetoma, onde a grande parte das DTN no pais estdo
localizadas nas regides Norte e Nordeste, mas a hanseniase e as leishmanioses estdo
presentes em todos os estados brasileiros (Brasil, 2023).

Aproximadamente 1 bilhdo de pessoas padecem de uma ou mais tipos de doengas
tropicais negligenciadas, a humanidade enfrenta essas doencas desde os tempos antigos e elas
se tornaram notorias por serem incapacitantes e deformantes (Souza, 2017). Pois “as DTN
impdem limitagdes sérias as sociedades atingidas, levando a um panorama de enfermidade,
sofrimento, incapacidade e morte, com graves consequéncias sociais, econdOmicas €

psicologicas para milhdes de homens, mulheres e criangas™ (Dias et al., 2013, p. 1553). Assim
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como as restri¢des fisicas e emocionais causadas por estas doencas reduzem a capacidade de

um individuo ser produtivo, impedindo-o de viver uma vida digna e independente.

Além do impacto que estas doencas tém na satde, as DTN tém também um imenso
custo social e econdmico resultante do estigma social, deficiéncias fisicas,
desfiguragdo, discriminag@o, desnutri¢do, deficiéncia no crescimento e déficit
cognitivo. Todos estes resultados inter-relacionados perpetuam o ciclo da pobreza e
afetam negativamente familias, comunidades ¢ paises, no entanto, sabemos que
muitas destas doengas sdo evitaveis ¢ poderiam ser eliminadas através de saneamento
melhorado, controle de vetores, utilizagdo de tratamentos disponiveis e campanhas de
administracdo em massa de medicamentos (Lima, 2023, p.11).

Nesse concerne, Santos et al. (2017, p. 2) afirmam que:

Essas doengas podem prejudicar o crescimento infantil e o desenvolvimento
intelectual, bem como a produtividade do trabalho, dessa forma, as doengas
negligenciadas sdo as que nd@o apresentam atrativos econdmicos para o
desenvolvimento de farmacos, quer seja por sua baixa prevaléncia, ou por atingir
populagdo em regido de baixo nivel de desenvolvimento.

Nessa problematica, ¢ essencial ampliar os estudos sobre as doengas tropicais
negligenciadas, tanto global quanto nacional, o que permite compreender o conhecimento e a
percepcao dos individuos sobre essas enfermidades (Santos et al., 2021). Para Moscovici
(2003), as representacdes sociais sdo conceitos e explicagcdes do cotidiano que influenciam
como grupos interpretam fendmenos, incluindo doencgas. A Teoria das Representagdes Sociais
(TRS) possibilita entender como os individuos absorvem e interpretam dados acerca das
doencas negligenciadas, constituindo um dominio que analisa a formagao da realidade social e
que dirige condutas e interagdes entre as pessoas (Moscovici, 2012).

“Através desta abordagem pode-se entender de forma abrangente como se produzem
os saberes sociais em determinados grupos € como esses saberes se manifestam
quotidianamente nas relagdes destes grupos” (Ferreira; Brum, 2000, p. 7). E por isso, as
representacoes sociais tém sido na area da saude, uma ferramenta tedrica importante para se
entender melhor os usuarios e qualificar os cuidados oferecidos, motivo pelo qual vem sendo

cada vez mais usadas na formulacao de estratégias a satide (Sobral, 2022).

Estudos sobre as representacdes sociais podem ainda auxiliar na compreensdo dos
comportamentos ¢ habitos de satde de uma populagdo, como por exemplo, os
processos de constru¢do dos conceitos populares sobre satide e doenga, permitindo
entender a articulag@o que esses grupos sociais fazem entre o conhecimento cientifico,
o saber popular e as informagdes veiculadas pelos servigcos de satide e pela midia
(Ferreira; Brum, 2000, p. 13).
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No caso de Paco do Lumiar, analisar como os moradores percebem as doengas
tropicais negligenciadas pode revelar representagdes que influenciam as praticas de
autocuidado e a busca por servigos de saude. Diante disso, estudar as representagdes sociais dos
moradores sobre essas doengas ¢ fundamental para compreender as percepgdes e atitudes que
influenciam a forma como os moradores locais enfrentam e lidam com essas enfermidades.

As doengas tropicais negligenciadas constituem um grande problema de saude publica,
que precisa ser compreendido pela populagao. Neste contexto, o presente estudo assume papel
de fundamental importancia para a compreensao das representagdes sociais acerca dessas
doengas, em especial a hanseniase. As DTN, caracterizadas por sua predominancia em ambitos
de pobreza e pouca visibilidade midiatica, prejudicam principalmente as populagdes
marginalizadas e possui um impacto socioecondmico profundo (OMS, 2010).

Em comunidades vulneraveis “a falta de conhecimento ¢ de acesso a informacdes
adequadas sobre essas doencas amplia a situagdo, perpetuando o ciclo de negligéncia e
subnotificagdo” (George et al., 2023, p. 1). Assim, investigar como os moradores percebem e
interpretam as DTN possibilita identificar barreiras e facilitadores culturais, sociais e
econdmicos que influenciam a prevengao e o manejo dessas doencas.

Além disso, existem lacunas cientificas significativas que refletem a producdo de
estudos focados na tematica do contexto local. Essa falta de pesquisas dificulta a compreensao
detalhada das particularidades regionais e restringe a criacdo de estratégias eficazes de
prevencao e controle na drea da satde publica. Para sustentar o aperfeigoamento de intervengdes
educativas em satide publica mais contextualizadas, “[...] que levem em consideracao os saberes
e crengas locais” (Minayo, 2008, p. 59). Desse modo, a partir dessa perspectiva, compreender
as representacoes sociais pode nao apenas aprimorar o acesso a informacdes de satide. Mas
também estimular a participagdo da comunidade em praticas preventivas e de autocuidado,
viabilizando um impacto positivo e duradouro na saude coletiva de Pago do Lumiar.

O presente trabalho busca responder a pergunta norteadora: Quais as representacoes
sociais de moradores de Pago do Lumiar sobre as doencas tropicais negligenciadas e da
hanseniase? Também se interroga: Como os individuos relacionam a hanseniase e quais suas
principais nogdes dessa doenca? Com isso, o trabalho ¢ fundamental para compreender como
esses problemas de satide sdao percebidos e enfrentados pela comunidade.

Diante da persisténcia dessas enfermidades e da vulnerabilidade das populacdes
afetadas, o estudo visa contribuir para a formulacdo de estratégias que integrem saide e
educagdo, promovendo uma conscientizagdo mais profunda e a adogao de praticas preventivas.

As doengas tropicais negligenciadas ainda sao um grande problema de satide publica e por isso,
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¢ de grande importancia a divulgacdo de informagdes e conhecimento na comunidade para
contribuir de maneira significativa para as acdes de prevencao dessas doencas.

Nesse sentido, a presente pesquisa tem como objetivo geral, analisar as representagoes
sociais de moradores do bairro Iguaiba em Paco do Lumiar-MA sobre as doengas tropicais
negligenciadas, com foco na hanseniase. Com o intuito de alcangar este objetivo, foram
definidos os seguintes objetivos especificos: a) Identificar conhecimentos e percepgdes dos
moradores sobre as doengas tropicais negligenciadas, b) Tragar um perfil dos moradores
pesquisados, do bairro em estudo e c¢) Verificar o entendimento dos moradores sobre os
principais modos de transmissao e praticas de preven¢ao relacionados a hanseniase, bem como

palavras e sentimentos que associam a essa doenca.

2 REFERENCIAL TEORICO

Este estudo fundamenta-se na teoria das representagdes sociais de Serge Moscovici,
que propde as representagdes como formas de conhecimento pratico (Moscovici, 2012). Essas
representacdes sao construidas coletivamente e refletem experiéncias, valores e praticas sociais,
constituindo-se como fundamento para a construcdo do conhecimento. A ideia de
representacdes sociais foi empregada inicialmente por Durkheim, onde fez a separagdo das
representacoes individuais e coletivas, ao argumentar que a representagdo individual pertence
ao dominio da Psicologia, enquanto a coletiva ¢ foco da Sociologia (Rocha, 2014).

Sob influéncia das ideias do socidlogo francé€s Emile Durkheim (1858-1917), o
psicologo Serge Moscovici (1925-2014) desenvolveu sua teoria, enfatizando o papel da
comunicac¢ao no cotidiano. Desse modo, “através de situacdes do cotidiano, as representagdes
sociais sdo partilhadas entre os sujeitos, forjando os comportamentos e tornando-se verdades”
(Vieira; Duarte; Cunha, 2024, p. 1). Nesse bojo, as representagdes sociais surgem como uma
nova interpretacao e uma ampliagao critica do pensamento de Durkheim, ajustadas as dinamicas

sociais contemporaneas.

As representagdes sociais foram definidas por Serge Moscovici como uma
modalidade de conhecimento particular tendo a fungdo de elaboracdo dos
comportamentos ¢ da comunicagdo entre os individuos, ou seja, sio um conjunto de
ideias, explicacdes e interpretagdes que surgem das experiéncias cotidianas e que sao
compartilhadas por um grupo social, elas influenciam a maneira como esse grupo
compreende determinados fendmenos e também orientam suas atitudes e reagoes
diante desses eventos (Moscovici, 2012, p.27).

Nessa perspectiva, “é possivel inferir que o estudo de uma representacdo pressupode

investigar o que pensam, por que pensam e como pensam os individuos” (Bertoni; Galinkin,
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2017, p. 106). A respeito dessa tematica Osti; Silveira; Brenelli (2013, p. 36) discorre o
seguinte:
[...] o processamento da informagdo, na linguagem do computador, processar uma
informagao significa 0 modo como o dado, ¢ modificado ou alterado, para que o
conhecimento social e representacdes sociais existam, podemos inferir que as

representagdes t€ém um significado importante na construgdo e processamento das
informagoes, bem como na construgdo de novos conhecimentos e representagdes.

As representagdes sociais desempenham um papel crucial na forma como as
comunidades compreendem e respondem aos desafios de satde, como as doengas tropicais
negligenciadas. As percepcdes e crengas populares podem influenciar o reconhecimento
precoce dos sintomas e a adesao ao tratamento (Jodelet, 2017). Segundo a Organiza¢do Mundial
da Saude (OMS), as DTN sao descritas como doengas que atingem especialmente as classes
residentes das areas rurais e periféricas mais humildes e mais marginalizadas (OMS, 2010).

Nesse contexto, a hanseniase ¢ uma das principais doencas tropicais negligenciadas,
devido a situagdes de vulnerabilidade social e ao estigma que ainda existe em relagdo a doenga,
o que impede o diagnéstico precoce e o acesso ao tratamento. E por isso, a falta de
conhecimento sobre prevencgdo e tratamento, aliada a barreiras estruturais, contribui para a

perpetuagdo destas doengas.

2.1 Aspectos gerais sobre a hanseniase

A hanseniase ¢ uma enfermidade milenar e acomete em sua grande maioria populacdes
com um menor nivel educacional e financeiro, e possui um alto teor incapacitante, com
potencial em gerar deformagdes. “As incapacidades e as deformidades fisicas faziam parte do
seu cotidiano e contribuiram para que os individuos portadores da moléstia causassem grande
vergonha para a sociedade, sem falar no medo do contidgio que despertava nos demais”
(Baialardi, 2007, p. 28).

Devido a essas caracteristicas, em termos historicos, se destaca como uma
preocupacdo mundial, por se tornar uma das doencas mais temidas pela humanidade. Essa
doenca ¢ enraizada por um forte estigma, fortalecido principalmente por tais peculiaridades que
assolam o enfermo quando estd em um estado mais avancado. A doenga em tempos remotos
era chamada comumente de lepra, o que desencadeava e causava ainda mais o estigma e
preconceito na sociedade em relagdo as pessoas acometidas.

O estigma pode ser compreendido como um processo pelo qual a sociedade confere
um valor negativo a individuos que possuem determinadas condig¢des, como a hanseniase.

Quando o preconceito se combina com esse estigma, ele se intensifica, levando a
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comportamentos discriminatérios e ao isolamento social. Esse tipo de atitude impacta
diretamente a maneira como as pessoas lidam com a doenga. Crengas falsas e preconceituosas
distorcem as percepgoes sociais da hanseniase. Essas representagdes afetam como as pessoas
compreendem e reagem a doenga, perpetuando um ciclo caracterizado pela desinformagao,
medo e exclusdo (Aquino ef al., 2023).

A palavra lepra, de origem grega e que significa escamoso, ja era usada nos textos
biblicos, onde foi associada ao conceito de impureza (Martins; Caponi, 2009). E por isso, com
a finalidade de diminuir o estigma relacionado a doenca foi proposto a mudanga da
nomenclatura lepra para hanseniase, onde em 1995 foi proibido esse termo e substituido pelo
novo nome definitivamente (Alves, 2020). O nome hanseniase foi uma homenagem ao médico
e pesquisador Gerhard Armauer Hansen que descobriu o agente causador da doenca no ano de
1873. O Brasil foi um dos primeiros a tomar essa atitude, mas “[...] esse jogo semantico ndo
conseguiu eliminar a lepra da concepgao popular nem o estigma associado a ela” (Loures et al.,

2016, p. 666).

O estigma e o preconceito associados a doenga ameacadora e fatal do passado
permanecem no imaginario da sociedade remetendo os individuos ao tabu da morte e
mutilagdo, trazendo grande sofrimento psiquico aos seus portadores com sérias
repercussdes em sua vida pessoal e profissional. O estigma se efetivou a partir do
isolamento social que envolveu a doenga, ¢ nos dias atuais ¢ evidenciado através do
claro preconceito que acomete os individuos portadores da moléstia, que preferem
manter-se calados a respeito do diagndstico e ocultar seu corpo, na tentativa de
esconder a doenga, para evitar a rejeicao e o abandono (Baialardi, 2007, p. 28).

Na Antiguidade, antes de possuir um tratamento para a doenga, os doentes eram
arrancados do seio familiar e isolados em um local chamado de leprosarios. Os leprosarios
foram instituicdes segregacionistas criadas para aprisionar as pessoas com doengas contagiosas,
que eram reclusas do convivio com a sociedade para diminuir a disseminacdo do contdgio
(Ducatti, 2009). Hoje em dia no panorama da hanseniase, o Brasil esta no 2° lugar dentre todos
os paises do mundo quando se fala em casos confirmados (Siqueira; Melo, 2019). Entre os anos
2014 a 2023, o Brasil registrou 309.091 casos de hanseniase, sendo 80% deles casos inéditos,
sobretudo nas regides Mato Grosso e Tocantins com uma maior incidéncia em 2023 com 4,2%
dos casos confirmados em pessoas maiores de 15 anos (Brasil, 2025).

Esta doenca infectocontagiosa ¢ causada pela bactéria patogénica Mycobacterium
leprae (bacilo de Hansen). Em contato com o ser humano, a bactéria afeta a pele e nervos
periféricos (Bernardes et al.,2023). Podendo causar sintomas como espessamento ou dor nos
nervos periféricos, nodulos nos lobulos das orelhas, queimaduras indolores nas extremidades e

manchas esbranquig¢adas ou avermelhadas na pele com perda de sensibilidade e formigamento
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em maos e pés (Michielin et al., 2024). A infec¢cdo pode ocorrer em todos os géneros e idades,
afetando criangas, adultos e idosos.

O periodo de aparecimento dos primeiros sinais € sintomas tem uma variagao de
manifestagdo entre 2 a 7 anos ou até¢ mesmo se prolongar a 10 anos (Bentes et al., 2024). A
transmissdo da hanseniase ocorre através do contato proéximo e continuo com individuos
portadores da forma infectante da doenca e que ndo foram tratados, onde essas pessoas liberam
o bacilo por meio de goticulas que saem das vias respiratorias, contaminando o ambiente e

infectando outras pessoas (Brasil, 2023).

O diagndstico da hanseniase € essencialmente clinico e epidemioldgico, realizado por
meio de um estudo sobre a historia, das condi¢des de vida do paciente, do exame
dermatoneuroldgico para verificar a presencga de eventuais lesdes ou areas cutaneas
com alteragdes de sensibilidade e/ou acometimento de nervos periféricos. No entanto,
apesar do diagnostico ser essencialmente clinico, 0 mesmo, na maioria dos estados
brasileiros, ainda ¢ tardio: cerca de um ano e meio a dois anos apds o surgimento dos
sintomas (Veldso et al., 2018, p. 1434).

O tratamento da hanseniase requer a utilizagdo da poliquimioterapia (PQT) uma
combina¢do com trés medicamentos, cuja duracdo varia de acordo com o tipo e o estagio da
enfermidade, podendo durar de 6 meses a 2 anos (OMS, 2019). “Quando a pessoa doente inicia
o0 tratamento quimioterapico, ela deixa de ser transmissora da doenga, pois as primeiras doses
da medica¢do matam os bacilos, tornando-os incapazes de infectar outras pessoas” (Bif ef al.,
2024, p. 422). Frente ao exposto, ¢ crucial o tratamento correto e integral da hanseniase para
eliminar a doenga e prevenir sua propagacao continua (Temateo ef al., 2013). O controle da
hanseniase deve ser descentralizado e integrado a atencdo primaria a saude, com médicos e

enfermeiros identificando sintomas e acompanhando o tratamento (Butignol ef al., 2025).

3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de Pesquisa

O presente trabalho caracteriza-se como uma pesquisa de abordagem qualitativa, uma
vez que investiga percepcdes que ndo podem ser quantificadas. A escolha da abordagem
qualitativa € justificada por sua capacidade de acessar as percepgoes, atitudes e significados
atribuidos pelos sujeitos sobre o tema, aspectos fundamentais para a anélise das representagdes
sociais (Jodelet, 2001). A abordagem qualitativa “ndo busca a generalizacdo dos resultados,
mas tem como preocupacao a compreensao de um grupo social” (Sousa; Zioni, 2003, p. 77).

Nessa perspectiva, Godoy (1995) explica que a pesquisa qualitativa ¢ amplamente reconhecida
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como um método valioso para explorar os fendmenos humanos e as complexas relagdes sociais

que eles estabelecem em diversos contextos.

Para o desenvolvimento e o alcance dos objetivos almejados com a pesquisa
qualitativa, o pesquisador configura-se como personagem essencial, sera ele,
mediante o levantamento de um problema e permeado por hipoteses sobre este
problema, que vai a campo para encontro com o meio, 0s objetos e os sujeitos a serem
pesquisados em busca de respostas e de construir conhecimento (Rodrigues; Oliveira;
Santos, 2021, p.160).

Dessa maneira, a investigagdo possibilita uma visdo ampla sobre as percepgdes e
sentimentos dos moradores em relagdo as DTN, assim como os fatores sociais e culturais que
influenciam essas percep¢des. Com o intuito em explorar questdes relacionadas as DTN e
hanseniase nas percepc¢des dos moradores locais, o presente estudo se configura como sendo de
cunho exploratdrio. Para Gil (2019), este tipo de pesquisa visa familiarizar o pesquisador com
o fendomeno em questdo, possibilitando uma visao geral e mais aproximada do fato pesquisado.
Por descrever percepgdes e sentimentos da comunidade, este estudo também se caracteriza
como descritiva. A pesquisa descritiva “tem como finalidade caracterizar uma determinada
realidade a ser estudada” (Sampaio, 2022, p. 26).

Referente aos procedimentos técnicos, o estudo se apresenta como um estudo de caso.
De acordo com Gil (2008), o estudo de caso ¢ descrito como um estudo profundo e exaustivo
de um ou de poucos objetos, para se detalhar um determinado conhecimento. Na abordagem da
representacdo social, os estudos de caso ajudam a revelar como certos grupos (como 0s
residentes de uma cidade ou comunidade) respondem a temas que afetam diretamente as suas

vidas.

3.2 Campo de pesquisa e publico-alvo

A pesquisa foi realizada com moradores do municipio de Pagco do Lumiar,
especificamente o bairro de Iguaiba, uma 4drea com presenca de doengas tropicais
negligenciadas. O municipio de Pago do Lumiar esté localizado no estado do Maranhao e possui
uma area de 127.193 km? e uma populacdo estimada de 152.306 luminenses (IBGE, 2023). A
cidade faz parte da regido metropolitana de Sao Luis, que, além da capital, também ¢ formada
pelos municipios de Sdo José de Ribamar e Raposa. Segundo a DATASUS (Brasil, 2025), o
nimero de casos de hanseniase em Pago do Lumiar aumentou significativamente. Em 2024
foram notificados 2 casos e em 2025 esse numero subiu para 11 casos registrados.

Em virtude disso, foi realizado um recorte pelo bairro de Iguaiba que faz parte desse
municipio para analisar as representacdes sociais dos moradores em relagdo a doenca, com o

intuito de entender como eles percebem, interpretam e respondem a esse problema de satde
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publica. A area investigada nesse bairro foi a avenida principal, devido ja terem registros nessa
localidade de pessoas infectadas por essa doenga.

O publico-alvo foi moradores adultos, maiores de 18 anos, que residiam na area ha
mais de cinco anos, com o objetivo de identificar as percepcgoes de individuos com vivéncia e
familiaridade com a realidade local. Neste estudo, selecionou-se de forma aleatoria uma
amostra de 16 participantes de diferentes perfis quanto a idade, género, escolaridade e
ocupagdo. A pesquisa foi conduzida presencialmente, no domicilio de cada participante, com
visitas as suas respectivas residéncias. A principio, algumas pessoas mostraram certa resisténcia
em conceder a entrevista, contudo, ap6s a explicagdo sobre os objetivos do estudo e a
importancia da pesquisa, entenderam sua relevancia e aceitaram participar de forma voluntaria.

O processo de seleg@o seguiu o critério de saturagdo tedrica, que ocorre quando nao se
encontram mais elementos novos ¢ importantes na fala dos entrevistados (Fontanella et al.,
2011). Ou seja, a saturagdo teodrica ocorre quando as informacgdes extraidas das falas dos
participantes comegam a se repetir, sem trazer dados novos ou relevantes para o tema. Isso
indica que o material coletado ja ¢ suficiente para entender o fendmeno e que a continuidade da

coleta ndo resultaria em contribuicdes significativas.

3.3 Coleta de dados

Para coleta de dados, neste estudo, os individuos responderam um formulério
(Apéndice A), para realizacdo do levantamento sociodemografico e efetuou-se uma entrevista
semiestruturada com questdes que abordaram sobre as doengas tropicais negligenciadas, com
foco na hanseniase (Apéndice B). O uso da entrevista semiestruturada ¢ indicado para
investigar as representacgdes sociais, porque "permite ao pesquisador captar as informagdes mais
profundas e subjetivas dos participantes" (Minayo, 2012, p. 29).

A entrevista foi realizada com perguntas abertas que possibilitaram analisar as
percepcoes e conhecimentos dos entrevistados acerca da doenca em estudo. Além disso, nas
entrevistas utilizou-se a Técnica de Associagdo Livre de Palavras (TALP), que permite
assimilar as primeiras ideias ou imagens que aparecem a mente dos participantes a partir do
tema abordado. A técnica de associagdo livre de palavras “consiste em pedir aos sujeitos que, a
partir de um termo indutor apresentado pelo pesquisador, digam as palavras ou expressoes que
lhes tenham vindo imediatamente a lembranga” (Santos et al., 2017, p. 3).

O estudo ocorreu em duas etapas, na primeira, aplicou-se um questionario
sociodemografico, em seguida, um questionario com perguntas que exploraram a percepgao, o

conhecimento e os sentimentos dos entrevistados em relacio as doengas tropicais
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negligenciadas e a hanseniase. As entrevistas foram gravadas em dudio, com auxilio de um
dispositivo eletronico. A fim de garantir o sigilo dos participantes da pesquisa, foi entregue o
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), seguindo as diretrizes éticas estabelecidas
pela Resolugao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que disciplina a realizagdo de

pesquisas em seres humanos no Brasil.

3.4 Analise dos dados

A andlise dos dados foi realizada com base na Analise Critica do Discurso (ACD),
proposto por Norman Fairclough. Para Fairclough (2008), o discurso ¢ uma pratica social
essencial para a formagdo da realidade e fortalecimento das relagdes de pertencimento. Sua
analise considera trés dimensdes: o texto, a pratica do discurso e a pratica social. Dessa forma,
ele procura demonstrar como a linguagem reflete e mantém as ideologias no cotidiano das
pessoas. No tocante a isso, Melo (2009) argumenta que a analise critica do discurso ¢ uma forma
de analisar as relagdes entre o discurso e outros elementos da pratica social. A ACD investiga
questdes sociais e problematiza ideias que sustentam relagdes de poder e dominagdo,
contribuindo para expor o que frequentemente é considerado natural (Salles; Dellagnelo, 2019).

Para construir o perfil dos moradores entrevistados foi realizada a analise do
formulério sociodemografico. Na elaboracdo e andlise desse perfil foi avaliado os dados
sociodemograficos tais como género, faixa etdria, nivel de escolaridade, ocupacdo, renda,
estado civil, servigo de saude e meios de informacao. Os dados foram agrupados em graficos,
figuras e quadros para demonstrar as respostas dos entrevistados que emergiram das entrevistas
semiestruturadas, onde foi utilizada a técnica de evocagao livre para se verificar a frequéncia e
a ordem das palavras evocadas. As palavras pronunciadas com mais frequéncia, demonstram a

maior parte das representagdes dos entrevistados acerca da doenga.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1 Perfil dos Participantes da Pesquisa

Neste estudo, tragou-se um perfil dos participantes para que se pudesse compreender
os sujeitos da pesquisa, considerando suas vivéncias e percepgdes acerca das DTN, como foco
na hanseniase. Participaram 12 mulheres e 4 homens, com uma faixa de idade que variou
entre 19 e 75 anos. A participacdo de individuos de vérias idades e géneros permitiu uma
analise mais completa das percepcdes sobre a hanseniase, levando em conta as especificidades

entre geracoes e entre homens e mulheres.
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Referente ao nivel de escolaridade, a maioria dos entrevistados possui o Ensino
Médio Completo, seguidos dos individuos com Ensino Superior Incompleto e Completo, além
de um participante que tem o Ensino Fundamental Incompleto. Gil (2019, p.12) explica que
a caracterizagdo sociodemografica dos participantes de uma pesquisa académica ¢ vital para
se interpretar e compreender os resultados, pois “os aspectos relativos a escolaridade, idade,
sexo e ocupagdo influenciam diretamente nas representagdes sociais € nas praticas dos
sujeitos”.

Um elemento essencial na compreensdo das representagdes sociais € o estado civil,
em que ¢ caracterizado o estado de relacdo matrimonial entre as pessoas. Ao se tratar desta
variavel, grande quantidade dos entrevistados declarou ser casado(a) ou solteiro(a) (Quadro
1). Em suas declaragdes, sete dos entrevistados (43,75%) afirmaram ser casados(as),
refletindo ser um modelo conjugal estavel e tradicional. Da mesma forma, outros sete
(43,75%) se autodeclararam solteiros(as), evidenciando que, durante a pesquisa, essas pessoas
ndo tinham um relacionamento matrimonial formalizado. Uma pequena parcela dos
entrevistados assumiu outras modalidades de unido matrimonial: um dos entrevistados
indicou que estava divorciado (6,25%) e outro falou que convivia em unido estavel (6,25%).

Na caracterizacao sociodemografica também se analisou os servigos de saude e os
meios de informagdes mais utilizados pelos entrevistados. Nesse cenario, verificou-se que a
maioria absoluta dos entrevistados (93,75%) utiliza o Sistema Unico de Satde (SUS) como
principal servigo de satde. E somente um entrevistado (6,25%) relatou que recorre ao sistema
privado (plano de satide), como servigo de satide mais usado. A analise desses aspectos
possibilita uma interpretagdo mais concisa de como os entrevistados constroem e propagam

suas representacdes. Conforme Moscovici (2003, p. 373):

As representacdes sociais se estabelecem com base no ambiente social onde as
pessoas se encontram, desse modo, a comunicagdo ¢ parte do estudo das
representagdes, porque as representagdes sdo geradas mnesse processo de
comunicagdo e depois, claro, sdo expressas através da linguagem.

Com relagdo aos meios de informagdo, constatou-se que a internet € o meio mais
usado, citado por 13 entrevistados (81,25%). Outro recurso apontado foi a televisdo com
18,75%, equivalente a resposta de 3 entrevistados. Esse resultado evidenciou a continuidade
dos meios tradicionais de informa¢do, embora em uma escala inferior em comparacio as
plataformas virtuais. Sob essa visdo, Silveira (2021, p.99) explica que “a televisdo constitui
um dos mais importantes veiculos de comunicagdo de massas no Brasil, informagdo e

entretenimento, mesmo com 0 acesso a internet se popularizando cada vez mais”.
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Todas as informagdes citadas anteriormente estdo agrupadas no quadro 1,
demonstrando de forma mais ampla as questdes sociodemograficas mencionadas para uma
melhor visualizagao.

Quadro 1: Perfil sociodemografico dos entrevistados quanto ao género, faixa etaria, nivel de
escolaridade, servicos de saude e meios de informacgao.

Género Estado civil
Feminino 12 Solteiro(a) 7
Masculino 4 Unido Estavel 1
Faixa etaria Casado(a) 7
19-34 anos 5 Divorciado (a) 1
35-45 anos 4
46-55 anos 5 Servigos de saude
56-75 nos 2 Publico- SUS 15
Escolaridade Privado- Plano de satde | 1
Ensino Fundamental Incompleto 1
Ensino Médio Completo 10 Meios de informacéo
Ensino Superior Incompleto 3 Televisdo 3
Ensino Superior Completo 2 Internet 13

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Em relacdo a ocupagdao (Grafico 1), os entrevistados apresentaram variadas
profissdes, que inclui estudantes, professores, técnicos em enfermagem, aposentado,

vigilante, tutor, assim como atividades relacionadas ao servigo publico e ao setor informal.

Grifico 1: Perfil sociodemografico dos entrevistados quanto a ocupagao.

Estudantes

Professores
Vigilante

Lavradora

Tutora

Marisqueira

Do lar

Autonoma
Aposentado
Funcionario publico

Técnicos em Enfermagem

o
o
o
a
R
o
e
a
N
o
N
a
w
o

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

A renda familiar predominante dos entrevistados se enquadra na faixa de até 1 salario
minimo, correspondendo 68,75% do total analisado. Seguido da renda entre 1 a 3 salarios

minimos, o que representa 25% dos entrevistados. E apenas 6,25% tem a renda familiar entre
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3 a 5 salarios minimos (Grafico 2). Esses dados destacam a natureza majoritariamente
humilde e de renda baixa da comunidade analisada. Como ressalta Oliveira (2021), elementos
socioecondmicos, como a renda da familia, sdo fatores cruciais na formacao das condicoes de

vida e satide de grupos populacionais em risco.

Grafico 2: Perfil sociodemografico dos entrevistados em relagdo a renda.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

4.2 Representacdes sociais das atribui¢cdes sobre as doencas negligenciadas e a hanseniase

Nas respostas adquiridas em relacdo a pergunta “O(a) senhor(a) saberia dizer o que
sdo doencas negligenciadas?”, observou-se um conhecimento limitado entre todos os
entrevistados da pesquisa. Apenas cinco dos dezesseis entrevistados conseguiram definir ou
tentaram explicar sobre a tematica, mas com pouco nivel de precisdo nas respostas (com

compreensdo parcial e equivocada), como demonstra no quadro 2:

Quadro 2. Respostas dos entrevistados sobre o significado de doengas negligenciadas.

Entrevistados Respostas Frequéncia
E2, E3, E4, E6, | Nao soube responder. 11
E7, ES, E10,
El1, E12, El4,
El15
El Eu acho que doengas negligenciadas sdo aquelas doengas 1
que as pessoas nao dao importancia. Tipo que as pessoas nao
ddo a minima ou entdo a pessoa esta sofrendo aqui ¢ ai ah
isso é normal, ndo é bem atendido, ndo é bem visto, mais ou

menos isso.
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E5 Sao doengas que a gente ndo trata, sdo doencgas que a pessoa 1
ndo procura saber se informar e ndo procura um recurso.
E9 Sdo aquelas doengas que estdo presentes na sociedade de 1

forma que esta ali presente, mas as autoridades maximas nao
dao a devida atencdo que deveria ser dada a essas doengas.

E13 Sdo doengas que vem através daquilo com o clima que esta 1
tendo na época.

El6 Eu acredito que tem a ver com doengas que sdo provocadas 1
tipo pela acdo do proprio homem.
Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

O entrevistado E1 relacionou as doencas negligenciadas com a falta de atengdo no
atendimento em saude. Vasconcelos et al. (2016) ressaltam que as doengas negligenciadas se
proliferam e persistem em contextos com infraestrutura de satide inadequada, problemas
habitacionais e alimentares, além de obstaculos que impedem que as pessoas acessem o
sistema de satde. ES declara que sao doengas que ndo tiveram nenhum tipo de tratamento, o
que de modo geral, se assemelha ao conceito de negligéncia. As doengas negligenciadas nao
s0 se definem pela falta de tratamento, como também sdo influenciadas por fatores sociais,
econOmicos € ambientais que as tornam dificeis de erradicar (Oliveira, 2018).

O suyjeito E9 diz que essas doencas sdo existentes na sociedade, no entanto elas ndo
tém uma devida atencdo das autoridades. Meurer e Coimbra (2022, p.1) salientam que essas
doengas “[...] apesar de atingirem e serem causa de morte de uma parte representativa da
populacdo mundial, ndo recebem proporcional atencdo dos 6rgaos de saude ou de grandes
corporagdes farmacéuticas”. Logo, fica nitido que o discurso de E9 esta em conformidade
com a situagdo apresentada na literatura, que denuncia a auséncia de medidas eficazes por
instdncias governamentais. J4 E13 associou as doencas ao clima, o que revela uma
compreensdo do cotidiano popular. Essa apreensdo ¢ respaldada por estudos cientificos, que
destacam o impacto do clima na frequéncia de vérias doencas. Conforme Fernandes, Hecon
e Novais (2021) fendmenos climaticos, como calor e inundagdes, estdo ligados ao
crescimento de enfermidades infecciosas e respiratdrias, principalmente em comunidades
mais suscetiveis.

O entrevistado E16 menciona que elas devem ser resultantes da acdo humana, que se
sugere ser uma forte influéncia dos fatores sociais, economicos e ambientais. Desse modo,
“[...] a sua persisténcia ¢, muito frequentemente, fungao de questdes sociais e econdmicas que
permitem que os seus agentes etiologicos € 0s seus eventuais vetores tirem partido do
ambiente fisico” (Parreira; Campino, 2018, p. 42). Os outros onze participantes da entrevista

nao souberam responder a pergunta, o que demonstra uma falta de conhecimento significativa
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sobre a definicdo de doengas negligenciadas. A caréncia de informacdes apropriadas piora a
ocultacdo dessas doencas e torna mais dificil a criagdo de politicas publicas capazes de
combaté-las. Esse desconhecimento ¢ alarmante, como indicado por Araujo; Moreira; Aguiar
(2013, p. 9), a comunicagdo desempenha um papel chave no negligenciamento dessas

enfermidades.

O entendimento de que a comunicagdo deva ser incluida como indicador de
negligenciamento exige que se relativize a visdo dominante de que ela € apenas um
conjunto de instrumentos a servigo da divulgagdo do conhecimento produzido em
outras areas. Essa visdo nos impede de compreender suas outras dimensdes, que a
antecedem, que sao fundamentais para entender os processos sociais da saude e que
fazem, por isto, com que a comunicac¢ao, a revelia dos documentos oficiais da area,
seja um dos determinantes sociais da satde: ter acesso & comunicagdo — e nao so a
informacdo — € condigdo de acesso a saide. Em decorréncia, o direito a comunicacao
¢ inaliendvel do direito a saude (Araujo; Moreira; Aguiar, 2013, p.9).

No que se refere as respostas a pergunta “Quais doencas negligenciadas o(a)
senhor(a) conhece?”, constatou-se uma enorme variedade de respostas (quadro 3). Foram
mencionadas diversas doengas que ndo sdo consideradas como doencas negligenciadas,
demonstrando o desconhecimento por parte das pessoas sobre o que sdo de fato essas doengas.
Augusto (2016, p.72) reitera que “[...] o termo doencas negligenciadas remete ndo s6 doencas,
mas aos fatores socioecondmicos € ambientais que as tornam negligenciadas e ter esse
entendimento € necessario para as pessoas que residem em um municipio endémico”. Dentre
os entrevistados, seis declararam ndo conhecer ou nao lembrar de nenhuma doenca
negligenciada. Outros oito expressaram doencas que ndo fazem parte dessa categoria e alguns
nem se encaixavam como doengas infecciosas (por exemplo, esclerose e doencas do
estdmago). Todavia houve 2 participantes que citaram de forma correta a chikungunya como

uma doenga negligenciada.

Quadro 3. Respostas dos entrevistados sobre quais doencas negligenciadas conhecem.

Entrevistados Respostas
El Menopausa.
E2 Nao conhego nenhuma doenga negligenciada.
E3 Nao me recordo.
E4 Covid.
ES Gripe, Micoses.
E6 Nao conhego nenhuma doenca negligenciada.
E7 Nao conhego nenhuma doenga negligenciada.
ES8 Herpes.
E9 Nao me lembro.
E10 Malaria, doengas do estdmago.
Ell Chikungunya, covid.
El12 Nao conhego nenhuma doenga negligenciada.
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El3 Covid, Chikungunya, gripe.
El4 Esclerose, lupus.

E15 Gripe, catapora.

El6 Covid.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Estes resultados indicam que a maioria das pessoas ndao conseguem nomear
corretamente as doencas negligenciadas porque ndo estdo familiarizadas com a sua
conceituagdo e nunca receberam informacdes claras sobre o assunto. Grande parte dos
individuos associam o termo com doengas mais conhecidas ou que tem sido amplamente
divulgadas na midia, como a gripe e a COVID-19. Isso aponta para uma caréncia de educacao
em saude, bem como campanhas de informagdao e agdes que tornem essa questdo mais
proxima da realidade das pessoas, principalmente dos grupos mais vulneraveis. Para a

resolucao desse problema, Barbosa (2024, p.56) sugere:

Uma metodologia que pode ser utilizada para a resolucdo desse problema ¢é a
educacdo em satide nas escolas, pois, inserir educacdo em satide nas escolas pode
levar ao empoderamento dos estudantes na constru¢do de novos conhecimentos,
capacitando-os a entender questdes de satide publica, adotar escolhas saudaveis e
optar por medidas que possam promover mudangas positivas em sua comunidade.

Quando questionados sobre “Em sua opinido, qual seria a melhor forma de evitar
essas doengas?”, as respostas dos participantes se concentraram principalmente na
importancia da preven¢do como estratégia central. Dos entrevistados, 8§ mencionaram
diretamente a prevencao como a principal medida a ser tomada (E2, E3, E4, ES, E6, E7, E13
e E15), isso aponta que as pessoas, de modo geral, acreditam que as medidas preventivas sao
essenciais para lidar com essas doengas.

A resposta do participante E3 resumiu essa ideia ao informar que “a prevengado € o
melhor remédio”. Além da prevencdo, uma pequena parcela dos entrevistados ressaltou a
necessidade de conscientizagdo da populacdo (E1, E10, E11), ao destacar a caréncia de
campanhas educativas, principalmente nas escolas e na midia, como maneira de promover
atitudes preventivas e conhecimento. Nessa perspectiva, o depoimento de E1 enfatizou a
relevancia das conversas escolares e da divulgacdo de informagdes como estratégias para
potencializar a educacdo em satde.

A informacao também foi um elemento bem mencionado nas declaragdes de E8 e
E13, que relacionaram a falta de conhecimento com a vulnerabilidade das doencas que fazem

parte do grupo em estudo. Por exemplo, para E13, a prevencdo estd intimamente ligada ao
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acesso a informacao pois muitas pessoas nao t€ém o conhecimento, ou se tém, ndo sabem como
prevenir essas doengas.

Outros participantes (E9, E14, E16) falaram a respeito de mudangas no estilo de vida,
frisando habitos saudaveis, como alimentacdo adequada e exercicios fisicos, assim como
manter a higiene geral e o bem-estar. E12 também enfatizou que o atendimento médico

imediato ¢ uma medida fundamental para evitar complicagdes e promover o diagndstico

precoce. Todas essas respostas referentes a essa pergunta estdo contidas no quadro 4:

Quadro 4. Respostas dos entrevistados sobre qual a melhor forma de prevenir as doengas

negligenciadas.
Entrevistados Respostas
El Através de palestra nas escolas e na populagdo em geral,

conscientizando as pessoas para uma boa alimentacdo e ter mais
informag@o no meio de comunicagdo sobre o assunto.

E2 Prevencao.

E3 Prevengdo. A prevengdo ¢ o melhor remédio.

E4 Prevencgao.

E5 Prevencao.

E6 Prevencao.

E7 Prevencao.

ES8 Através de informagdes, com mais informagéo seria um grande fator
para a gente ndo entrar em um problema tdo sério quando afeta nossa
saude.

E9 Mudanga no estilo de vida, exercicio fisico e alimentag@o saudavel.

E10 Conscientizagao.

Ell Conscientizag¢do da populagdo.

E12 Procurar um médico imediatamente.

E13 Prevengdo, isso através de mais informagdo. Porque tem muitas pessoas
que ndo tem conhecimento e se tem ndo sabe como prevenir da doenga.

El4 Alimentagdo saudavel.

E15 Prevencao.

El6 Manter os devidos cuidados de higiene e satde, mantendo

regularmente suas consultas.
Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Em resumo, as representagdes sociais dos entrevistados sobre a prevencao de DTN
refletem a pertinéncia que eles atribuem a informacdo, a educacdo em saude, a
responsabilidade individual e coletiva nos cuidados de satde, a aquisi¢do de conhecimento e
a mudanca de hébitos. Todos esses constituintes revelam o reconhecimento de que a
prevencdo ndo se trata apenas de medidas especificas, porém faz parte de um processo
continuo de transformagdo cognitiva e social. Promover a saude e prevenir enfermidades

demanda uma transformacao na mentalidade e nas agdes de individuos e comunidades, sendo
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essencial a educacdo para o empoderamento da cidadania e a diminui¢do das desigualdades
(Paim; Almeida-Filho, 2014).

Ao serem interpelados com a pergunta “O(a) senhor(a) sabia que a hanseniase
também pode ser considerada uma doenca negligenciada? Vocé ja ouviu falar sobre essa
doenca?”, todas as pessoas que participaram da entrevista afirmaram desconhecer essa
classificag@o. Isso aponta de maneira significativa o quanto a hanseniase ao longo dos anos
obteve poucos incentivos em termos de politicas publicas de saude e pesquisas cientificas,
aspectos que caracterizam uma doenca como negligenciada. A hanseniase ¢ um grande
desafio de saude no Brasil, exigindo a implementacdo de intervengdes e investimentos em
pesquisas nacionais, com diretrizes baseadas em evidéncias cientificas s6lidas (Penna et al.,
2009).

Embora desconhecerem sobre a classificacdo da doenca, todos os entrevistados
indicaram ja ter ouvido falar da hanseniase. Alguns participantes (E2 e E9) associaram a
doenca ao seu antigo nome lepra, revelando que a memoria dos cidaddos ainda esta ligada ao
estigma social histérico da doencga. O termo hanseniase foi adotado para substituir a expressao
lepra, buscando diminuir sua conota¢ao discriminatoria, mas ainda ha uma associagdo com
uma condigdo visivel e estigmatizante que perpetua o preconceito e a marginalizagdo dos
afetados (Barreto ef al., 2013). Um dos entrevistados (E6) chegou a relatar que ja havia feito
teste de hanseniase, o que demonstra um grau de conhecimento sobre medidas de vigilancia
e prevengdo. Esse depoimento também sugere que, apesar das limitagdes de informacao,
existem pessoas que procuram se proteger, demonstrando alguma consciéncia sobre a
relevancia do diagndstico precoce. As respostas dos entrevistados estdo no quadro 5:

Quadro 5. Respostas dos entrevistados sobre o conhecimento da hanseniase como uma
doenga negligenciada e se ja ouviram falar sobre ela.

Perguntas e comentarios Respostas Frequéncia
Sabia que a hanseniase também pode ser | Ndo sabia que era uma doenga 16
considerada uma doenca negligenciada? | negligenciada.
Vocé ja ouviu falar sobre essa doenga? Sim ja ouvi falar. 16
Comentarios adicionais Essa doenga era chamada de lepra 3

(E2, E9), ja fiz até o teste (E6).

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Os dados mostram que, apesar da hanseniase ser conhecida pela populacao, eles
ainda ndo sabem dizer por que essa enfermidade ¢ classificada como doenca negligenciada.
Essa realidade, sugere uma exigéncia em agdes educativas que ensinem sobre os assuntos

relacionados a doenga. Mas também que esclareca que ela ¢ uma doenga negligenciada, com
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a inten¢do de aprofundar a compreensdo do publico-alvo em relagdo aos fatos existentes na
sociedade que favorecem a persisténcia da patologia. Nesse enquadramento, “o conhecimento
e as informacgodes recebidas sdo fatores importantes para o comportamento das pessoas diante
de uma situagdo, como uma doenga” (Alves, 2020, p.75).

Baseado nas respostas a pergunta “Se o (a) senhor (a) tivesse apenas 30 segundos para
pronunciar palavras que remetem as doengas negligenciadas, quais palavras vocé me diria?”,
verificou-se uma gama de palavras que realcaram a representacao social dessas doengas. Os
termos utilizados pelos entrevistados foram destacados por sentimentos emocionais ¢ de
abandono social, e inquietacdes sobre informagao e prevencao. Dentre as palavras mais citadas,
estdo a prevengdo, conhecimento e atengdo, demonstrando que as pessoas possuem uma
percepcao de que esse grupo de doengas podem ser evitados, por meio da educagdo em satde e
de medidas preventivas. Farias (2023, p. 11587), explica que “a interagdo entre a saude e
educagdo, independentemente de onde ocorra, constitui um caminho importante para a
conquista da qualidade de vida”. Ao mesmo tempo, palavras como dor, sofrimento, medo ¢
tristeza, registram as emogoes negativas e os significados simbdlicos que essas doencas
transmitem na populagdo, ocasionados pelas marcas deixadas nos individuos afetados por
esses agravos. Essas emogoes retratam tanto a vivéncia fisica da enfermidade quanto os
efeitos sociais e psicologicos que ela causa. Os sinais visiveis transformam-se em simbolos
de exclusdo, agravando o sofrimento de quem vive com a doenca. As palavras registradas
nessa fase da entrevista, estdo compiladas na figura 1:

Figura 1. Nuvem de palavras de Associagdo Livre de Palavras (TALP) sobre as doencgas
negligenciadas.
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Tristeza Talta de conhecimento conse
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rrevencao. CONRecimento b

Desanimo PreVencao PreVencao - Horror
Indiferenca o r
Atenc;éo Depressao

Falla de conhecimento Cuidado

Aten q.lgdado Desprezo CUld ad
Informacao Prevencao
Informacao Tammissivel . Precaucao

Irresponsabilidade Precaucao Incapacidade

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).
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Em resposta a pergunta investigada “Se eu desse mais 30 segundos, quais palavras
que lhe remetem a hanseniase, o (a) senhor(a) poderia me dizer?”, os participantes dessa vez
manifestaram de maneira espontanea declaragcdes negativas, referentes a doenca. A palavra
mais frequente foi medo, sendo pronunciada por quase todos os entrevistados, seguidas das
palavras tristeza, morte, feridas e manchas. E para melhor visualizagdo, as palavras evocadas
foram reunidas e inseridas na figura 2.

Na analise desse topico, confirma-se que mesmo com o avango da Medicina a
respeito dessa doenga, ainda persistem as concepgdes arcaicas e¢ excludentes no imaginario
coletivo das pessoas, reforcando o estigma social. O estigma é construido de maneira social
e historica e se renova nas respostas de discriminagdo e até no esquecimento, ¢ abrange as
reagoes diante das alteracdes na aparéncia fisica, que acontecem conforme a enfermidade
avanga e o tratamento ndo esta sendo feito (Bordon et al, 2019). “Até hoje, o impacto
provocado pela doenga interfere no cotidiano das pessoas que tém na hanseniase a ameaga
constante de preconceito, sofrimento, abandono, deformidades e problemas psicossociais”
(Monte; Pereira, 2015, p. 864). E ainda se atestou uma percepc¢ao da hanseniase como uma
doenca ancorada em sentimentos negativos, fortes e de extrema exclusao.

Dessas evocagdes, inferiu-se que a representacdo social ligada a hanseniase que
apareceu de maneira expressiva nas falas dos participantes foi o medo. Este sentimento
embutido na memoria dos entrevistados pode estar associado ao tocante da historia da
hanseniase no Brasil, marcada por diversas formas de desprezo, isolamentos compulsivos,
discriminacdo e marginalizac¢do social. Fato que torna ainda mais dificil a convivéncia com a
enfermidade, gerando diversos impactos na vida cotidiana das pessoas afetadas (Silva et al.,
2018). Isso porque, “esses sentimentos muitas vezes aparecem decorrentes da falta de
conhecimento sobre a doencga e o estigma que ela carrega” (Camalionte, 2022, p. 46).

O isolamento e o preconceito foram também lembrados por uma pequena parcela dos
participantes, o que reafirma essa visdo ainda recorrente atualmente. Essas mengdes sdo
reforcadas quando a doenca ndo ¢ tratada, podendo causar deformidades, desfiguragdes e
limitagdes. Nesse tocante, essas incapacidades sdo, na verdade, a principal razdo para o
estigma e o isolamento do individuo na sociedade, resultando no isolamento social e familiar
da pessoa afetada pela enfermidade (Oliveira ef al., 2016). Esse mesmo autor relembra que

historicamente:

Quando ndo havia instituigdes hospitalares para acolher os doentes, estes
permaneciam em suas residéncias, s6 que em pequenas casas ou quartos construidos
de maneira separada, para que pudessem ficar ali, e os doentes recebiam refeicdes,
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roupas ¢ medicamentos de forma que nao saissem do seu espago para nao correr o
risco de contaminar os demais familiares (Oliveira et al., 2016, p. 1937).

Em contrapartida, outras linguagens como cuidado, preven¢do e informagdo que
compareceram explicitas em suas falas, mostra que apesar de pouco frequentes, mas que
alguns ja reconhecem que a hanseniase pode ser uma doenga evitavel e tratavel. Nesse
contexto, percebe-se que a hanseniase ainda é compreendida como uma intimidacao
emocional e social, compartilhados pelo senso comum de conhecimentos socialmente

elaborados.

Figura 2. Nuvem de palavras de Associacdo Livre de Palavras (TALP) sobre a hanseniase.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

4.3 Vivéncias e experiéncias pessoais com a hanseniase

Na obtenc¢do da resposta quanto a questdo “O(a) senhor(a) conhece alguma pessoa
que ja teve hanseniase? Caso sim, poderia me contar sua experiéncia? Como o(a) senhor(a)
se sentiu diante da situacdo?”. Validou-se que das 16 pessoas entrevistadas, 11 delas
explanaram que ja haviam conhecido alguém diagnosticado com hanseniase. Contudo, apenas
5 pessoas disseram que ndo tiveram nenhum tipo de contato com pessoas com casos
confirmados da doenga.

A participante E1 alegou que ja havia conhecido uma pessoa com hanseniase,
exibindo detalhes dos sinais da doenca observados por ela (Quadro 6). Também ela menciona
0 que aconteceu com o doente e como ela se sentiu diante de toda a situagdo. Nesse

depoimento nota-se a constancia do estigma e da importancia da preocupacdo e atencdo a
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doenca, visto que a participante se sentiu mais vigilante na possibilidade de ser infectada. O
medo do contagio ¢ claramente uma das maiores fontes de preocupacdo mencionadas por
individuos em uma comunidade, e esse medo ¢ aumentado pelos sinais perceptiveis que levam
as pessoas manterem uma distancia segura de alguém com hanseniase (Sermrttirong; Brakel,
2014).

E2 expressa a sua experiéncia e conta que conhece uma pessoa que tem a doenga e
outra que ja esteve com hanseniase e se tratou (Quadro 6). Esse relato sinaliza fortemente a
poténcia de representacdes sociais desatualizadas e negativas da hanseniase. E interessante
observar que ao se buscar a superagao pela informacao e tratamento, a pessoa doente muda sua
condicdo e favorece a transformacdo da percepgdo social. Como defende Arantes ¢ Lana
(2022), ao abordar que o estigma pode ser reduzido através da informacao, para desfazer as

representacdes negativas alimentadas no imaginario social.

Quadro 6: Relatos dos entrevistados E1 e E2 sobre suas experiéncias com pessoas
acometidas pela hanseniase.

Entrevistados Respostas

El Eu conheci uma pessoa que teve hanseniase. Como eu era bem proxima dessa
pessoa (era um irmdo da igreja), eu via que muitas pessoas nao queriam se
aproximar muito da pessoa que tava com a enfermidade. E eu observei os sinais
que a pessoa tinha e que era mancha pelo brago, mancha na mao, ai fui perceber
assim ixi hanseniase comega tipo assim quando ndo é tratada ou entdo no comego
da doenga. S6 que o tempo foi passando e a pessoa morreu, agora eu ndo sei se
foi por conta da hanseniase, porque a pessoa tinha parado o tratamento. Eu me
senti assim atenta pra aquela enfermidade, pra ter mais cuidado com aquilo,
porque tipo assim ndo ¢ como uma dor de cabega que a pessoa toma um remédio
agora e vai tomar remédio se sentir dor de cabeca e tudo bem, mas ndo é uma
coisa continua. Tem que tomar no horario certo, as doses certas para poder
continuar com o tratamento pra ndo se interromper esse tratamento.

E2 Sim, conheci e conheco hoje, teve uma pessoa que ja se tratou e hoje tem uma
pessoa que tem. Foi uma amiga minha que falou pra mim que ela teve esse
problema e ndo ¢é nada agradavel, é dolorido, ela sentiu muito medo e também
algumas pessoas tiveram preconceito porque achava que ia pegar. Ai ela se isolou
completamente, mas depois foi no médico, foi tratada e curada. Eu me senti
impressionada ao ver a forma como ela lutou, procurou médico e queria mais
viver.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Em suas informacgdes E3 discorre que: “sim, eu ndo ficava muito perto dele ndo, mas
eu conheci a pessoa antes de ter e depois que eu soube, eu fiquei muito triste porque era uma
pessoa proxima da gente e era até um irmdo muito querido da igreja, eu fiquei triste porque
ele ficou sozinho, a familia abandonou”. Essa narrativa ¢ marcada pelo sentimento de tristeza

e pela reflexdo do abandono familiar padecido pelo doente. Nesse interim, além do combalido
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sofrer pelos sintomas fisicos ocasionados pela enfermidade, ele vive ainda preconceito e
desprezo da familia. “E interessante observar, que estas manifestagdes de rejeicdo, estigma e
exclusao, se deram nos mais variados espacos e situagdes, desde os ntcleos familiares, e até
mesmo, no espago interno institucional” (Borenstein et al., 2008, p. 711). As representagdes
descritas induzem rigorosamente as intencdes dos cidadaos perante a doenga, ao diagndstico,
tratamento e em especial, a robustez do modo que os individuos doentes sdo tratados e vistos
socialmente.

A participante E4 ao ser questionada relata dois casos de pessoas com hanseniase
que ela conheceu (Quadro 7). A fala dessa entrevistada, relata a vivéncia de uma profissional
da area de saude que manteve uma aproximagdo direta com um paciente em condi¢do
avancada da doenca. E ela narra com uma riqueza de detalhes, as implicagdes fisicas da
hanseniase, bem como a fuga do tratamento que facilita e refor¢a o agravamento do panorama
clinico. Nesses argumentos, encontra-se também uma comogao de apreensdo na expectativa
de contaminagdo. E evidencia que ha também entre os profissionais da saitde as
representacdes sociais de repulsa e medo no cenério da hanseniase. No segundo caso em que
a participante se reporta ao doente que resistiu em ir ao médico, intensifica-se o pensamento
de que o desconhecimento e a desqualificagdo social prejudicam o combate efetivo da doenga.

Frente a questao realizada, ES partilha a historia de uma amiga que contraiu a doenga
e que passou pelo processo de cura (Quadro 7). A entrevistada enfatiza que € relevante o
diagnostico precoce e retrata sobre a negligéncia dos primeiros sintomas, como as manchas
na pele, que sdo bem ignoradas. Essa tendéncia ¢ afirmada, pois existe uma inclinagdo para
subestimar os sinais iniciais da enfermidade, em particular as lesdes hipopigmentadas ou
avermelhadas que apresentam modificacdo na sensibilidade (Brasil, 2016). Ela ainda
enfatizou que se sentiu ‘apavorada” quando se deparou com o estado da amiga, essa reagao
fortifica o fator do medo causado pelo impacto visual da doenga. “Assim, pode-se perceber
que, ao longo dos anos, foi formado uma imagem de “horror a doenca”, tendo como
consequéncia um profundo estigma social que persiste até¢ os dias atuais” (Ribeiro, et al.,
2020, p. 12).

Quadro 7: Relatos do convivio dos entrevistados E4 ¢ E5 com pessoas doentes com
hanseniase.

Entrevistados Respostas

E4 Sim, conheci dois casos, o primeiro foi no meu servico, eu conheci essa pessoa,
eu trabalhava em um posto de saude e essa pessoa foi fazer curativo e ali quando
eu olhei eu fiquei um pouco triste de ver aquela situagdo, mas ali eu me segurei

0 maximo porque nao tinha que afetar o meu psicoloégico. Eu estava ali uma
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profissional para fazer um curativo né, pra ver aquela situacao e dar também pra
ele uma seguranga, porque se nds profissional, por exemplo, for guiar o paciente
e for com um olhar de pena, a gente ali tem que olhar e fingir que ndo t4 olhando,
mas a gente tem que fazer por onde ele se sinta bem, porque se ele sentir
inseguranga pior ele vai ficar. Entdo eu peguei aquela situagdo e fui fazer o
curativo dele, eu me equipei toda porque quando eu ndo conhecia a pessoa e
quando vi ele ali e ai me disseram que era um caso. Eu descobri que ele fez
tratamento até certo tempo, ele parou e comegou a beber cachaga, relaxou o
tratamento para a bebida. Ai quando aperreou a dor, o ferimento, tudo, ai ele
retornou. Quando ele retornou o negdcio ja tava muito mesmo s6 Deus na causa,
ai eu fui, sentei ele antes de eu fazer o curativo com as medicagdes, com soro e
tudo, eu lavei o pé dele com agua e sabdo, a perna dele ja estava ficando toda
preta e tava subindo, lavei do joelho pra baixo. Ai no outro dia quando ele
voltava, ele queria que eu fizesse o procedimento, depois eu parei de ir para esse
trabalho ¢ quando passou um tempo eu soube que ele passou um tempo e ele
morreu. Ele era um senhor idoso nio tinha familia, ele morava no baixdo e tinha
que vim pro posto de satde fazer o curativo. E outra pessoa ¢ daqui do bairro,
meu marido ¢ muito colega dele e de vez enquando visitava ele, meu marido
perguntou como cle estava, ele disse que tava bem s6 que umas manchas que
tinha aparecido nele e meu marido quando chegou em casa me contou.

Eu me senti frustada, porque apesar dele ter abandonado, a gente tinha que saber
porque ele abandonou o atendimento, eu fiquei frustada, eu fiquei com pena da
situacdo, fiquei triste. E também fiquei triste do amigo do meu marido, porque
no inicio ele ndo queria procurar um médico para buscar um tratamento.

ES

Sim, ja tive uma colega, a minha experiéncia foi ficar mais atenta porque as vezes
surge uma manchinha e a gente ndo procura se informar melhor sobre aquela
mancha que apareceu, a gente ndo procura na verdade atendimento médico. Ai
quando a gente se depara com ela a doenga em estado bem grave né que o
tratamento ¢ mais rigido, entdo tratando ela logo no inicio é muito bom. A minha
colega fez o tratamento, passou pelo tratamento e foi curada. Eu me senti
apavorada, s de ver.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Perante ao questionamento feito, E6 comunicou que havia conhecido uma pessoa

com hanseniase e demonstrou uma certa preocupagao com ele (Quadro 8). Em sua fala, E6

ao visualizar as manchas pelo corpo da pessoa com hanseniase, o alertou sobre a gravidade

da doenca e que ¢ necessario fazer o tratamento mais rapido possivel para se obter a cura.

Esse relato ainda demonstrou preocupacdo com a infeccao, onde se reforcou o medo sobre a

hanseniase. Suas palavras mostram que ele se envolveu de forma ativa no cuidado aos outros,

ao mesmo tempo em que tinha medo da contagiosidade da doenga. Esse tipo de acdo

exemplifica o que Tavares ef al. (2021) detalham como um dos tragos mais significativos da

hanseniase:

"o estigma pode se apresentar de forma internalizada, percebida ou

experimentada", impactando ndo apenas o individuo afetado, mas também aqueles ao seu

redor (Tavares et al., 2021, p. 44638).
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Quadro 8. Relato de E6 sobre sua experiéncia com uma pessoa doente da hanseniase.

Entrevistado Resposta

E6 Sim, quando eu vi ele cheio de manchas, eu perguntei: vocé esta se tratando dessa
mancha? E ele disse que sim, e eu disse olha essa doenga tratando logo no comego
tem cura ¢ ai ela ndo pega mais, mas tem que ter muito cuidado, ndo pegar sol,
fazer o tratamento direitinho, o acompanhamento pra poder combater ela. A gente
fica preocupado de se contamina com a doenga.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

No que lhe tange, a participante E7 comentou que teve uma experiéncia mais
tranquila, pois a pessoa acometida pela doenca procurou ajuda rapidamente e conseguiu se
recuperar. Ela frisou que o diagnostico precoce foi fundamental e propiciou maior sensagao
de seguranga, e destemor na entrevistada. Além disso, ela ressaltou que o estagio inicial da
doenca abrangeu um papel decisivo para que tudo tivesse um desfecho positivo. Todos esses
argumentos sdo incontestdveis, pois, a identificacdo precoce e a aceitacdo ao tratamento
podem evitar as alteracdes e limitacdes fisicas que a doenca frequentemente mostra ao longo

do seu progresso, quando o diagndstico ¢ feito tardiamente (Brasil, 2022).

A hanseniase é mais comum em adultos; no entanto, o surto de casos em criangas e
adolescentes demonstra a circulagdo ativa do bacilo, com sua transmissdo continua
e a falha do sistema de satde no controle da doenga, em paises onde a hanseniase
pode ser considerada endémica, como o Brasil. Apesar da queda nas taxas de
prevaléncia e incidéncia, a alta taxa de detecgdo de casos em menores de 15 anos
auxilia no monitoramento da endemia e o diagnostico precoce da hanseniase é
essencial na prevengdo de deformidades, cujas repercussdes sdo ainda mais
catastroficas no tratamento de criangas menores de 15 anos (Oliveira; Diniz, 2016,
p. 196).

Ja E8 expde uma historia de sofrimento e exclusdo social. Essa participante trouxe a
tona uma vivéncia de intenso estigma e isolamento vivido pelo individuo com hanseniase que
ela conheceu. E expressa grande impacto emocional, chamando a hanseniase de algo terrivel,
e relacionando-a a morte: “me senti como se nds estivéssemos com a morte bem na palma
das nossas maos”. A afirmagdo realga outra vez o estigma social que ainda transpassa as
representacdes sociais da doenga. As falas desses dois participantes estdo explicitas no
quadro 9:

Quadro 9. Relatos dos participantes E7 e E8 sobre suas experiéncias pessoais com individuos
diagnosticados com hanseniase.

Entrevistados Respostas

E7 Sim, eu conhego, eu fiquei muito preocupada até hoje, mas vejo que ela ta
bem e a familia dela também porque ela pode ser transmitida, mas ela
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procurou um médico rapido e iniciou o tratamento e hoje ela ta curada. Eu me
senti normal, porque o dela tava de comeco.

ES8 Sim, na época a pessoa ficou desolada, mas ela tinha uma pessoa da familia
que correu atras do prejuizo, pela pessoa ter uma boa experiéncia na area da
saude sobre as informagdes o que é, e que ¢ mesmo grave, a pessoa correu
atras do recurso e conseguiu salvar o outro. Entdo a informagdo fez toda a
diferenca na vida dessa pessoa, s6 que no comego foi algo terrivel, a pessoa
se sentiu discriminada, a pessoa ficou tipo que isolada e o familiar sofreu

horrores na época, porque era tudo muito novo para a nossa populagdo saber
de uma situacdo dessa que aparentemente nds s6 viamos bem longe e de
repente a pessoa se deparou muito préximo de um problema desse, entdo pra
mim foi algo terrivel. Eu me senti como se a gente tivéssemos bem na palma
das maos, porque ter uma doenca dessa ¢ vocé esta decretado a morte e ¢
muito ruim.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

O individuo E10 referiu que teve aproximagdo com um caso de uma pessoa portadora
de hanseniase (Quadro 10). Com base nos sintomas clinicos (manifestou-se manchas em sua
pele), o paciente buscou atendimento médico, foi diagnosticado com hanseniase e entdo fez
o tratamento, que evoluiu para a sua cura. Apesar disso, a entrevistada revelou grande
preocupacao e disse que, mesmo diante dos resultados positivos, o diagndstico de hanseniase
causava apreensdo. Isto porque a hanseniase tem “um grande potencial para provocar
incapacidades fisicas que podem, consequentemente, evoluir para deformidades™ (Bif, 2024,
p. 421), o que sustenta 0 medo e a apreensdo mesmo quando o paciente tem um bom
diagnoéstico. Diante disso, pode-se dizer que a entrevistada tem a percepcao da hanseniase
como uma doenga grave e iminentemente assustadora.

O participante E11 proferiu que conhecia alguém que havia sido diagnosticado com
hanseniase mesmo que nao houvesse um contato proximo (Quadro 10). Destacou a falta de
conhecimento anteriormente sobre doenca e o efeito emocional que a situagdo causou: “fiquei
muito triste”. Suas apresentacdes enfatizaram uma propor¢ao emocional e um despertar de
consciéncia para a gravidade da doenga ao abordar esse caso.

Quadro 10. Relatos dos entrevistados E10 e E11 sobre suas experiéncias pessoais com
pessoas diagnosticadas com hanseniase.

Entrevistados Respostas
E10 Sim, apareceu uma mancha estranha, a pessoa procurou o médico,
comecou a fazer o tratamento e ficou curado. Eu me senti muito
preocupado.
Ell Sim, eu conheci s6 que ndo tive muito convivio, mas o que lembro € que

surgiu algumas manchas no corpo dele e depois foi diagnosticado com
essa doenca. No inicio quando ele me falou, eu nem tinha muito
conhecimento dessa doenga. Fui ter um pouco mais de informagéo depois
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que ele ficou doente. Fiquei muito triste, devido eu ver o que essa doenga
pode causar tanto emocionalmente quanto fisicamente uma pessoa.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

A ponderagao mais detalhada veio de E16, que contou como seu tio foi diagnosticado
com hanseniase (Quadro 11). O entrevistado notou ativamente as manchas no corpo do tio € o
levou ao servigo médico. Ele salientou a dificuldade do tratamento e descreveu que mesmo
apos o tio receber alta hospitalar, ele continuou com sequelas fisicas e suas lesdes ficaram cada

vez mais piores, o que lhe acarretava constante preocupagao.

O desenvolvimento de rea¢des apos o tratamento ¢ uma condi¢do para um risco maior
da manifestacdo de incapacidades, levando em consideragdo que os pacientes perdem
o acompanhamento nos servigos de saude e perdem as orientagcdes necessarias,
dificultando o reconhecimento de sinais e sintomas dos estados reacionais (Araujo;
Morais; Sousa, 2023, p. 8).

Sua narrativa abordou fatores como negligéncia do paciente, viabilidade de
consequéncias graves, a constancia da doenga e o medo da morte, atestando uma imensa ligagao
emocional e bom senso. Nesse discurso, percebe-se, portanto, que a hanseniase tem um impacto
visivel na vida das pessoas, deixando uma marca (fisica ou emocional), seja por um tempo
curto durante o tratamento ou por um intervalo mais extenso, como ocorre com as sequelas
fisicas (Nunes; Oliveira; Vieira, 2011).

Quadro 11. Relato do entrevistado E16 sobre sua experiéncia pessoal com seu familiar
diagnosticado com hanseniase.

Entrevistado Resposta

El6 Sim, para mim foi dificil, porque foi o0 meu tio e eu que tomei a atitude por ele,
eu ja tinha percebido algo estranho. Eu tinha olhado umas manchas e ai quando
ele comegou a me falar que ndo estava sentindo, eu achei estranho. E eu tomei a
atitude de buscar um tratamento, marquei consulta e fui atras de um profissional,
porque por ele ndo tinha ido no médico, até porque ele ndo tem preocupagao pela
saude, de estar buscando, de estar se consultando regularmente, fazendo exames.
Apesar dele ter a nogdo que tinha algo errado, mas ele ndo estava nem ai. Eu que
tomei atitude e levei ele e na primeira consulta a médica disse quando olhou ele
disse logo, ai fez os exames e deu que era hanseniase, ai fez o tratamento por 1
ano e segundo a médica ela deu a alta dele, eu até o questionei ela nesse dia,
porque ainda tinha um monte de manchas. Eu disse: como ¢ que a senhora vai
dar alta? Porque pra mim ainda ndo estd curado, a médica disse que ele ficou com
sequelas, com problema nos nervos, ficou com problema respiratorio e ai ela
disse que ele tinha que ficar fazendo o acompanhamento dos nervos e da questao
do pulmao. E ele largou de méao, eu que marcava tudo, eu que ia com ele, ainda
marquei trés vezes o retorno, s6 que ele nao foi e agora esta ¢ pior, tem um monte
e elas ficaram assim amareladas, porque no comego era umas manchas

vermelhas, avermelhadas, e estdo amareladas agora, nas pernas, em tudo. Eu ndo
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sei como ainda ndo saiu no rosto. Eu fiquei muito preocupado, porque ¢ uma
doenca assim que pode ainda mais no caso dele, a médica disse que ja estava um
pouco avancada e ela pode comprometer os nervos, pode chegar a amputacao e
causar feridas também pelo corpo. E ai dd& medo essa doenga ¢ pode causar a
morte também.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Porém, os entrevistados E9, E12, E13, E14 ¢ E15 informaram nao conhecer pessoas
diagnosticadas com hanseniase. A caréncia de convivio proximo com a doenca influi o0 modo
como essas pessoas percebem a hanseniase, comumente agregado por um ilusorio
ultrapassado ou a representagcdes permeadas por estigmas sociais. Segundo o estudo de Lima
et al. (2014), isso prejudica a inclusdo social das pessoas afetadas, promovendo o isolamento

e tornando a reintegragdo ainda mais desafiadora.

4.4 Conhecimento sobre transmissao, causas e sintomas da hanseniase

De acordo com as respostas providas pelos 16 entrevistados a pergunta: “Saberia
informar como a hanseniase ¢ transmitida? Qual o seu agente causador? E também quais sdo
0s seus principais sintomas?”. Foi favoravel detectar lacunas consideraveis no conhecimento
do publico entrevistado acerca de fatores elementares da hanseniase, no que diz respeito a
transmissdo, agente causador e aos sintomas.

A verificagdo dos resultados exibiu que a maior parte dos entrevistados nao soube
explicar de modo correto a forma de transmissdo da hanseniase. Apenas cinco pessoas
responderam como a doenca ¢ transmitida, embora nenhum deles menciona a principal via de
transmissdo descrita na literatura cientifica. Nesses relatos, observa-se uma compreensao da
transmissao dessa doenca de maneira equivocada e distorcida, como mostra no quadro 12.
Sobre esse ponto de vista, Alencar et al. (2021), indicam que persiste a ideia de que a
enfermidade provoca “cair pedagos do corpo”, destacando informagdes técnicas imprecisas
que podem estar ligadas a maneira como ocorre a formagao continua das pessoas.

Um desafio continuo ¢ a falta de informacao adequada sobre a hanseniase entre os
profissionais de saude, principalmente no que diz respeito a sua transmissao. Essa visdo, ¢
corroborada com o estudo de Maia et al. (2000), onde demonstra que uma parte significativa
de técnicos em enfermagem e enfermeiros nao sabem explicar corretamente como a doenga ¢é
transmitida. Isso mostra que as deficiéncias de conhecimento ndo se limitam ao publico leigo,

mas também afetam os profissionais responsaveis pelo atendimento.
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Quadro 12. Respostas dos entrevistados E3, ES, E7, E13 e E16 sobre seus conhecimentos
acerca das formas de transmissdo da hanseniase

Entrevistados Respostas
E3 De pessoa para pessoa em contato com a pele infectada.
E5 Pela saliva e tendo contato direto com o ferimento.
E7 Através da saliva.
El3 E transmitida através de um mosquito.
El6 Pela saliva, pelo compartilhamento de roupas ¢ pela relagéo sexual.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Referente ao agente causador a necessidade de informacao foi bem nitida. Quase
todos os entrevistados afirmaram nao saber ou ndo recordar quem causa a hanseniase. Dos
entrevistados que ousaram alguma resposta, responderam incorretamente, confundindo o
agente causador da hanseniase com de outras doengas infecciosas (Quadro 13):

Quadro 13. Respostas dos entrevistados E7, E10 e E13 sobre o conhecimento a respeito do
agente causador da hanseniase.

Entrevistados Respostas
E7 Virus.
E10 Mosquito.
El3 Virus.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

No que decorre aos sintomas da doenga, a maioria dos entrevistados demonstrou
conhecer as principais manifestacdes clinicas da doenga. O entrevistado E1 elencou como
sintomas as manchas na pele, feridas e tlceras quando a doenca est4 avancada. E2, E10 e E12
denotaram as manchas e feridas como sintomas que surgem no decorrer da enfermidade. E3
nao soube responder os principais sintomas mais recorrentes que afetam as pessoas com esse
tipo de infeccao. E4, contudo aponta as manchas que aparecem pelo corpo e diz que se no
local da mancha estiver dormente, ou seja, se a pessoa ndo sentir dor ¢ sinal da hanseniase.
ES5 assinalou manchas avermelhadas e dorméncia como sinais primordiais desse tipo de
doenca infecciosa.

E6 respondeu que os sinais mais evidentes sdo as manchas avermelhadas que se
alastram pelo corpo. Ja E7 designou como sintomas visiveis da doenca as manchas no corpo
e a dorméncia nessa regido. Em funcao dessa resposta, E8 identificou como sintomas iniciais
as manchas na pele e a perda da sensibilidade do local afetado. Enquanto E9 registrou como
tragos aparentes da hanseniase as manchas avermelhadas ou esbranquicadas que afetam a pele
da pessoa. Em face dessa pergunta, E11 anunciou como sinais predominantes em episodios

de hanseniase, a vermelhiddo na pele e as manchas.
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E13 ressaltou apenas as feridas pelo corpo como marcas visiveis deixadas pela
contamina¢do dessa moléstia. Todavia, E14 estabelece como sinalizagdes habituais da
doenga, o local (manchas) que nao se sente dor (local fica insensivel) e avermelhado. Em sua
explicagdo, E15 reiterou como surgimento da doenga, feridas e manchas que nao causa dor
quando tocadas (sdo insensiveis a dor). E para E16 os sintomas que acometem a pessoa com
hanseniase sdo as machas que podem ser avermelhadas ou esbranquicadas e a falta de
sensibilidade que ao tocar na mancha nao se sente.

Tais resultados registram a urgéncia de se intensificar intervengdes educativas e
campanhas de sensibilizagdo que fomentem mais informagdes a populagdo sobre a
hanseniase. Pois a falta de informagdo no que se refere a sua transmissdo e ao seu agente
causador pode impulsionar o temor, o estigma e a manutengdo de crencas erroneas. Nesse
bojo a falta de conhecimento € preocupante, pois “o desconhecimento dessa questdo ¢ um dos
principais criadores de preconceitos e segregacdo” (Morais et al., 2024, p. 9). A literatura
mostra que a falta de conhecimento acerca da enfermidade ¢ comum em véarias comunidades

e segmentos, sublinhando a importancia de iniciativas educativas constantes (Andrade, 2022).

4.5 Percepcoes sobre prevencio, gravidade, cura e tratamento da hanseniase

Quando interpelados sobre “O (a) senhor (a) saberia mencionar as principais formas
de prevencdo da hanseniase? Essa doenga ¢ grave? Tem cura? Como ocorre o tratamento?”.
Percebeu-se nas respostas sobre as principais formas de preven¢do da hanseniase uma falta
de conhecimento ou conceitos errados (como uso de preservativo) na grande parte dos
entrevistados. Notou-se também uma variedade nas respostas, onde certos entrevistados
correlacionaram a prevencao a exames de rotina, a medicagdo e praticas de higiene. E outros
especificaram a busca de um médico, diagndstico precoce, evitar o sol, esfor¢o fisico e fazer
testes para a doenca, além da vacinacdo, sem especificar a vacina BCG como forma de
protecdo (Quadro 14).

Embora a vacina BCG ter sido desenvolvida inicialmente para prevenir a
tuberculose, ela também tem mostrado eficécia protetora contra a hanseniase (Barreto, 2006).
Desse modo, apesar dos esfor¢os para desenvolver uma vacina especifica, a BCG ainda ¢ a
unica vacina usada na prevenc¢ao da hanseniase, e a presenca de sua cicatriz ¢ considerada um
fator de prote¢do contra a doenga (Garcia, 2018).

Nesse ponto de vista, € essencial que as pessoas estejam informadas sobre a vacina
BCQG, tanto por sua funcao na prevenc¢ao da tuberculose quanto por sua capacidade de proteger

contra a hanseniase. Ao entender essa relevancia, as pessoas podem procurar a imunizagao de
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maneira informada, assegurando uma prote¢do extra contra a doencga, principalmente em
regides onde ela ainda ¢ endémica. Divulgar informagdes precisas sobre a BCG ajuda a
aumentar a adesao a vacinacao e a reforgar as estratégias de preveng¢do, diminuindo dessa

forma, a frequéncia e os efeitos da hanseniase na comunidade.

Quadro 14. Respostas dos entrevistados sobre as principais formas de prevencao da

hanseniase.
Entrevistados Respostas sobre a prevencio
El Nao soube dizer quais as principais formas de prevencao.
E2 Procurar um médico.
E3 Nao lembra a forma de prevencao.
E4 Procurar a unidade basica de satde e fazer o teste.
E5 Fazendo o teste.
E6 Evitar sol e esforco fisico.
E7 Tomar medicagio.
E8 Manter uma boa higiene e fazer exames de rotina.
E9 Naio sabe.
E10 Fazer exames.
Ell Buscar um diagndstico precoce.
El12 Manter boa higiene.
E13 Através da vacina.
El4 Nio lembra.
El5 Nao sabe.
El6 Uso de preservativo.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Sobre a gravidade da doenca, os participantes da pesquisa mostraram uma opinido
unanime, todos consideram a condicdo como uma doenga grave, descrevendo as
consequéncias severas, como a possibilidade de amputagdo (E14) e até mesmo a morte (E12)
(Quadro 15). Essa percepcao demonstra uma compreensao a respeito da gravidade que a
doenga pode ter, ainda que esteja ligada a um entendimento incompleto ou equivocado acerca
das maneiras de preveni-la. O Ministério da Saude adverte que, compreender a hanseniase ¢
fundamental para facilitar o diagnostico inicial, evitar deficiéncias, diminuir o estigma social

e aprimorar as iniciativas de satide publica (Brasil, 2022).

Quadro 15. Respostas dos entrevistados sobre a gravidade da hanseniase.

Categoria Respostas Total de entrevistados
Sim (resposta simples) Sim. 4
Sim ¢ grave Sim ¢ grave. Sim, é uma doenca grave. 9
Sim com detalhamento E muito grave, terrivel. Com certeza 3
ela pode até matar. Gravissima ela
causa até amputacao.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).
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Em referéncia ao quesito da cura, praticamente todas as pessoas entrevistadas
expressaram com convicgdo de que a hanseniase ¢ uma doenca que pode ser curada,
especificamente quando diagnosticada precocemente. Entretanto, dois dos entrevistados
manifestaram ceticismo ou incerteza em relagdo a perspectiva de cura, e um deles nao foi
capaz de conseguir responder (Quadro 16). Este dado destaca que, apesar do amplo
conhecimento sobre a gravidade da doenca, atualmente ainda existem individuos com davidas
em relagdo a eficacia do tratamento, podendo causar resisténcia ao tratamento. Desse modo,
a incerteza em relagdo ao efeito das condicdes terapéuticas, ¢ identificada como um dos
fatores determinantes para a ndo-aderéncia ao tratamento (Bakirtzief, 1996).

Quadro 16. Respostas dos entrevistados sobre o conhecimento e percepgoes acerca da cura
da hanseniase.

Entrevistados A hanseniase tem cura?
El Sim, a hanseniase tem cura.
E2 Tem cura.
E3 Tem cura se diagnosticado no inicio.
E4 Sim.
E5 Sim, acredito que tem cura.
E6 Eu acredito que ndo tem cura.
E7 Sim, com certeza tem cura.
E8 Antigamente ndo tinha, mas hoje em dia tem cura.
E9 Nao tem cura.
E10 Sim, essa doenga tem cura.
Ell Tem cura descoberto a principio.
El2 Ela tem cura se tiver o tratamento no comego da doenga.
El13 Sim tem cura desde que seja tratada o mais cedo possivel.
E14 Sim hoje em dia tem cura, mas antigamente nao.
E15 Nio sei se tem cura.
El6 Essa doenga tem cura.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Na averiguagdo quanto ao tratamento, um alto nimero dos entrevistados denotou os
medicamentos como a principal forma de tratamento para a hanseniase. Sob esse mesmo
prisma, alguns participantes da pesquisa salientaram a importancia de manter o
acompanhamento das consultas com regularidade e da continuagdo na administragdo dos
remédios para a obtencao da cura. Por outro lado, quatro pessoas expuseram nao saber como
ocorre as praticas de cuidado (o tratamento) dessa enfermidade, o que caracteriza a exiguidade
de conhecimento desses individuos nesse ponto de vista (Quadro 17).

Dado o exposto, Garcia et al. (2025, p. 11) esclarece que “o conhecimento do

individuo exerce influéncia direta em seus comportamentos de autocuidado e na adesao ao
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tratamento”. Adicionalmente a isso, Silva et al. (2020) refor¢ca que ter um conhecimento
apropriado sobre a enfermidade ajuda na implementacdo de praticas de autocuidado e
aumenta a conformidade com o tratamento, resultando em melhores resultados na saude e na
qualidade de vida dos individuos.

Quadro 17. Respostas dos entrevistados sobre seus conhecimentos referentes ao tratamento
da hanseniase.

Entrevistados Como ocorre o tratamento?
El O tratamento ocorre através de medicamentos.
E2 N4o sei como ¢ o tratamento.
E3 Com medicamento.
E4 Através de medicamento.
E5 O tratamento ¢ feito com medicamento.
E6 O tratamento ¢ feito frequentando as UBS.
E7 Através de exames e tomando a medicag@o correta e ndo pode parar,

porque se parar o tratamento volta ao estado inicial.

E8 Medicagdo e sendo acompanhado pelo profissional de satde, sem faltar
nenhuma consulta. Porque se parar tem que voltar tudo do comego ¢ ai
atrapalha o tratamento e a pessoa pode ndo conseguir a cura.

E9 Através de medicamento.

E10 Com medicamento.

Ell Nao sei.

El2 Com medicamento.

E13 Nao sei como ocorre o tratamento.

El4 Através de medicamento.

E15 Nio sei.

El6 Com medicacgdo especifica para a doenga e fazendo o acompanhamento

de 3 em 3 meses.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Os entrevistados ao serem rebuscados sobre “Se aparecessem manchas em seu corpo,
o(a) senhor(a) buscaria atendimento médico de imediato? Por que?”, demonstraram atitudes
de predisposicdo para procurar algum atendimento médico. Todos os 16 entrevistados
responderam “sim”, na necessidade de buscar atendimento médico de imediato ao aparecer
manchas na pele. Essa concordancia reafirma uma visdo comum diante da relevancia de estar
atento a alteragcdes no corpo, assim como inquerir uma ajuda médica o mais rapido possivel.
Em linhas gerais, as justificativas expressadas pelos entrevistados deixam transparecer
estimulos ligados ao temor, na urgéncia de um diagnostico e tratamento imediato. A busca
por um atendimento imediato ¢ primordial ao diagnostico precoce e a adesdao ao tratamento,
para que haja a interrupcao da transmissdo da doenga, prevenir possiveis sequelas e favorecer

as chances de cura (Brasil, 2021).
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Perante a observancia, alguns entrevistados difundiram de forma incisiva o receio
em relacdo a probabilidade de as manchas serem sintomas da hanseniase, como ¢ evidente
nas declaracdes de E4, E7 e E16. Outro ponto comum nas falas dos participantes diz respeito
ao papel importante do diagnostico precoce na solucdo do problema (cura da doenga) e na
diminui¢do de complicagdes que podem surgir, como focalizado por E4, E5 e El1. As
respostas aludidas por E3, E6 e E12, delimitam uma forte dimensdo emocional, estabelecida
pelo medo, pela inquietagdo e pelos pensamentos negativos na possibilidade de ser uma
doenga grave.

Esse fundamento também ¢ discernido por El, E2, E9 e E10 representacdes
elencadas nas incertezas diagnodsticas e nas diretrizes do saber médico como uma fonte
confiavel para esclarecer o aparecimento das manchas. Na atribui¢do da resposta
exemplificada por E8, nota-se a presenga de uma representagao social centrada na crenga do
compromisso com a saude e no autocuidado. O medo também aparece como um elemento
chave, impulsionando a procura rapida de um médico quando surge algo de anormal. Um
aspecto que ¢ estabelecido por Jodelet (2001) como uma das fungdes principais das
representacdes sociais € direcionar agdes em relagdo a circunstancias vistas como
ameacadoras. As respostas dos entrevistados podem ser observadas no quadro 18:

Quadro 18. Respostas dos entrevistados sobre suas atitudes em relagdo a busca por
atendimento médico ao perceberem manchas no corpo.

Entrevistados Por que buscaria atendimento imediato?
El Buscaria porque manchas no meu corpo ndo aparece com frequéncia, entdo eu
buscaria um médico sim.
E2 Para saber da minha satde, ninguém ¢ de ferro.
E3 Porque era um medo que eu iria ter, de vamos supor, se aparece aqui uma coisa eu

estou logo tocando e eu ficaria com medo, poderia ser uma doenga mais grave né e
ai eu ndo posso deixar de cuidar.

E4 Para fazer a pesquisa pra ver, quanto mais rapido a gente saber o problema mais
rapido ele é solucionado. A gente vé hoje que manchas ndo ¢ s6 da hanseniase, a
gente tem que vé€ logo, pra vé se € ou ndo €, porque tem o pano branco, s6 que 14 ndo
tem dizendo ¢ isso ou aquilo, entdo a gente tem que procurar um profissional pra
gente saber.

ES Porque ¢ sintoma, se aparecer mancha eu teria duvida e procuraria para minha
recuperacdo ser com antecedéncia.

E6 Porque eu ficaria preocupado em ser uma doenga mais perigosa.

E7 Porque ficaria com medo de ser hanseniase.

ES8 Porque acredito que a gente precisa tratar melhor do nosso corpo e da nossa saude,

e também porque tenho muito medo quando aparece alguma coisa diferente.

E9 Porque uma mancha pode ser uma doenga grave ou ndo. Entdo a gente tem que
procurar um profissional da saude para saber.

E10 Porque € o correto, pra saber qual é o problema.

Ell Porque um diagndstico precoce as vezes salva vidas.
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El12 Porque incomoda as vezes aquela mancha aparecer no corpo da pessoa e pra saber o
que t& causando, e se ela é grave a mancha que apareceu.
El3 Porque mancha que surge do nada sdo preocupantes. Tipo assim como no meu rosto,

apareceu uma mancha, agora sei que ¢ pano branco, mas antes de saber ecu fiquei
muito preocupada.

El4 Porque ia pensar logo que tava com hanseniase, iria correr atras né, ficaria com medo.
El5 Para saber se estou doente, por medo, por precaucao e se tiver tratar logo.
El6 Porque ja tive caso na familia e porque qualquer coisa de estranha que a gente

perceber em nosso corpo, a gente tem que saber e investigar o que €.
Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

4.6 Compreensao dos entrevistados em relacdo ao estigma e discriminacio associados a
hanseniase

Quando se questionou “O (a) senhor (a) saberia relatar se hd algum tipo de
preconceito ou discriminagdo em relagdo as pessoas que tem ou ja tiveram hanseniase? Os
entrevistados mostraram um consenso sobre a percep¢do de preconceito e discriminacao
relacionado as pessoas com hanseniase. Na resposta obtida, o total dos dezesseis participantes
citam que ainda atualmente, as pessoas com essa enfermidade passam por graves estigmas
sociais. Esses estigmas se exteriorizam basicamente por meio do isolamento social, medo e
exclusdo, eventos que, surgem da imposi¢ao de uma identidade negativa a pessoa, resultando
em sua exclusdo e discrimina¢do no ambiente social (Garcia; Koyama, 2008).

Segundo o entrevistado E4, a maioria das doengas causam preconceito, quanto mais
essa doenca, isso indica que a hanseniase, em especifico, enfrenta um estigma ainda mais
intenso. Pois esse preconceito ¢ intensificado, “devido as reagdes quando tratadas tardiamente
como mutilagdes e deformidades, provocando alteracdes na vida publica e também na esfera
familiar, por ndo haver esclarecimentos sobre a doenca” (Leal, 2019, p. 20). E4 enobreceu
ainda que episodios de preconceito podem mudar dependendo da percepgao e atitude de cada
pessoa: mas vai de cada pessoa, porque nds estamos aqui sujeitos a essa ou a outras doencas
(Quadro 19). Essa declaracao propaga um raciocinio critico € humanizado, legitimando a
fragilidade humana frente as doencas e a necessidade de uma postura de empatia diante desses
casos. Visto que “explicitar o sofrimento objetivo e subjetivo ndo tem por intencao neutraliza-
lo, assim como trazer a consciéncia contradi¢cdes ndo significa resolvé-las” (Valle, 2024, p.
15).

Nesse contexto, evidenciar as dimensdes objetivas e subjetivas do sofrimento nao
significa superd-lo, mas sim um esfor¢o analitico para entendé-lo em sua complexidade. Do
mesmo modo, apontar as contradicdes existentes nas experiéncias sociais ndo significa
resolvé-las, mas ajuda a desenvolver uma consciéncia critica que pode promover processos

reflexivos e, possivelmente, transformadores. Campos e Simdes (2023) ressaltam em sua
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pesquisa que, na Psicologia soécio-histdrica, a subjetividade e a objetividade ndo sdo
elementos separados, mas se formam de maneira interdependente e dialética. Isso significa
admitir que os fendmenos da realidade sdo gerados tanto pelas circunstancias reais da
sociedade quanto pelas experiéncias e percepgdes dos individuos.

Quadro 19. Relato do entrevistado E4 sobre percepgdes de preconceito e discriminacao
relacionadas a hanseniase.

Entrevistado Respostas

E4 De ter preconceito tem, a maioria causa preconceito, porque hoje até
essa doenga nova que apareceu a Covid, a gente ja vé que tem um
preconceito, imagine essa doenga ai. Tem o preconceito sim, agora vai
de cada pessoa n¢, porque assim estamos aqui a sujeito de qualquer

doenga.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Nessa circunstancia E9 assegura que existe ainda preconceito e discriminagao,
inclusive a maioria das pessoas que t€ém hanseniase, elas ndo querem que as outras pessoas
saibam, por conta do preconceito ainda existente. E10 considera que hoje em dia ainda
existem muitas pessoas que sofrem discriminacdo por conta dessa doenga. Esses relatos
indicaram que o preconceito condicionado a essa doencga estd intensamente fundamentado na

falta de conhecimento sobre a hanseniase, ligados a sua transmissdo e tratamento.

E possivel notar que a sociedade ainda carrega preconceitos em sua cultura devido
a falta de informagao e entendimento sobre a enfermidade, entretanto, apds o inicio
do tratamento, o paciente ndo ¢ mais capaz de transmitir a doenga, o que torna
injustificavel o estigma social que ainda persiste. Para minimizar o preconceito em
relagdo a hanseniase e melhorar a aceitagdo da pessoa ao diagndstico e tratamento
¢ necessario investir na educagdo. A divulgacdo de informagdes que sejam capazes
de conscientizar as pessoas sobre a hanseniase. E necessario promover o
conhecimento de forma clara e acessivel a toda sociedade para que seja possivel
compreender que a doenca tem cura, ndo havendo a necessidade do medo,
eliminando os danos emocionais ¢ facilitando o tratamento. (Arruda et al., 2016, p.
131).

Por conseguinte, ao facilitar o acesso as informagdes, ajuda-se a diminuir o estigma
ainda associado a hanseniase. Quando as pessoas entendem melhor a doenga, suas formas de
transmissao e as opgdes de tratamento, isso gera uma mudanga importante na maneira como
veem os individuos afetados, promovendo a empatia, o suporte social e a procura antecipada
por atendimento. Esse processo de entendimento ajuda a desfazer os estigmas e preconceitos
que historicamente estao ligados a doenga, permitindo que as pessoas afetadas sejam tratadas

com mais respeito e dignidade. Ademais, o acesso a informagao ajuda a populagdo a adotar
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comportamentos mais conscientes e preventivos, reforcando a conexdo com os servigos de
saude e incentivando uma rede de apoio mais solidaria e acolhedora. As respostas de E9 e
E10 foram organizadas de forma a possibilitar a visualizagdo. As declaragdes podem ser vistas
no quadro 20, que compila os depoimentos dos participantes de forma mais detalhada.

Quadro 20. Relatos dos entrevistados E9 e E10 sobre suas percepgoes acerca do
preconceito e da discriminacao enfrentados por pessoas com hanseniase.

Entrevistados Respostas

E9 Sim, existe ainda preconceito, inclusive a maioria das pessoas que
tem hanseniase, elas ndo querem que as pessoas, principalmente, se
for em comunidade que a pessoa saiba, por conta desse ainda
preconceito existente, oh se tiver contato com essa pessoa eu vou
pegar.

E10 Sim, hoje ainda tem muita pessoa que sofre por conta dessa doenca.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

El ilustra essa percep¢ao quando discorre que o preconceito ¢ notorio em relagao a
essa doenga, evitando uma certa aproximacdo com a pessoa doente (Quadro 21). Nesse
relato, observa-se que o medo de contrair a doenga, juntamente com as feridas visiveis na
pele, sdo os fatores principais que alimentam o estigma. No fragmento do seu discurso, E2
diz que tem como exemplo uma amiga, onde sempre que as pessoas olhavam as manchas pelo
seu corpo, ficavam com medo de chegar perto dela e acabavam se distanciando. E6 confessa
que as pessoas ficam com medo e acabam se afastando e se isolando das pessoas com essa
doenga. Tem casos que até os proprios familiares se afastam das pessoas que tém essa doenca
e isso € muito triste. A respeito disso E13 emite suas palavras dizendo: essa doenga causa
muito medo nas pessoas que acabam se afastando e discriminando as pessoas, por ndo terem
conhecimento (os discursos mais detalhados de E2, E6 e E13 estao agrupados no quadro 21).

Essas afirmacdes destacam como a falta de informacao contribui diretamente para o
desenvolvimento de comportamentos preconceituosos. A desinformacao gera medo, que por
sua vez provoca o afastamento social e a exclusdo das pessoas que vivem com a doenga,
reforcando estigmas que dificultam o tratamento eficaz da hanseniase. Um dos maiores
desafios para o combate eficaz a hanseniase ¢ a desinformacdo a respeito da doenca, que
provoca um clima de medo e incerteza que vai além do nivel individual e afeta profundamente
as relacdes sociais. Para quebrar o ciclo de exclusdo e discriminagao, ¢ fundamental combater

a desinformacdo, o que permitira a criacdo de uma sociedade mais inclusiva e acolhedora.
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Quadro 21. Relatos dos entrevistados E1, E2, E6 e E13 sobre suas percepgdes referentes
ao preconceito e a discriminagdo vivenciados por pessoas com hanseniase.

Entrevistados Respostas

El Com certeza, como tem preconceito e discriminagéo, porque eu ja
ouvi falar que as pessoas que tinham hanseniase, as pessoas tinham
tanto preconceito que ndo podia nem pegar na mao e assim as
pessoas ndo poderia nem chegar junto, dar um abraco, fazer isso e
aquilo, mas eu aprendi que a pessoa que esta doente ela ndo passa
mais a doenca depois que comega o tratamento.

E2 Sim muitas pessoas, como eu acabei de falar da minha amiga, tem
pessoas mesmo que tem preconceito, tem gente que quando olha a
mancha fica com medo de ta abracando, de ta chegando perto, fica
com aquele nojo, aquela coisa.

E6 Sim, com certeza, ¢ 0 que mais tem. As pessoas tem medo e acaba se
afastando e ficando bem distante sem contato da pessoa que tem essa
doenca. Acredito que até mesmo alguém da familia se isola de quem
esta doente dessa doenga.

El3 Sim, quando parte de uma pessoa ou de pessoas que nio tem
conhecimento, acaba tendo preconceito e discriminando, porque ela

da muito medo na gente.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Os sinais visiveis da hanseniase desempenham um papel significativo entre os fatores
que alimentam o preconceito em relagcdo a doenga. A sociedade reage com medo e repulsa as
marcas no corpo. Essa caracteristica visual da doenga coopera para o afastamento social,
como E8 menciona em seu discurso (Quadro 22). O peso simbdlico e historico da hanseniase
também foi notabilizado nas explanagdes, com alguns personagens conectando a enfermidade
ao termo lepra e a ideia de punicdo divina. Essa tendéncia de pensamento, se refere a urgéncia
de entender as maneiras de sofrimento social como manifestagdes de violéncias simbolicas,
frequentemente ocultadas e normalizadas na cultura comum (Valle, 2024). O testemunho de
E3 exemplifica isso quando profere em seu relato a histdéria narrada sobre um personagem
biblico (Quadro 22).

Esse tipo de ligagao fortalece estigmas antigos que ainda permanecem no imaginario
coletivo, evidenciando como a desinformagdo e o peso das tradi¢des religiosas podem afetar
a percep¢do da doenca. Entender essas expressdes simbdlicas ¢ essencial para desfazer
preconceitos arraigados e fomentar uma perspectiva mais humana e consciente da hanseniase,

que transcenda o enfoque biomédico e leve em conta os efeitos sociais e culturais da doenga.



Quadro 22. Relatos dos entrevistados E3 e E8 sobre seus entendimentos acerca do
preconceito e da discriminagdo vivida por pessoas com hanseniase.

Entrevistados

Respostas

E3

Tem ¢é muito, as pessoas sofrem sim preconceito, discrimina¢do na
sociedade, de pessoas independentemente, as opinides elas sdo
formadas né sem algum conhecimento e por ndo ter conhecimento
muita das vezes a pessoa afetada 1dgico que ela sofre preconceito.
Na biblia tem a historia de Naama que vivia jogado ¢ todo mundo 1a
passava e até cuspia dele, porque o povo pensava que era um
castigo de Deus.

E8

Sim muito preconceito, como falei existe um caso de uma pessoa que
conheci e tinha muitas amizades na época, quando a pessoa adoeceu
nem os familiares visitavam, ai hd um grande preconceito comecando
pela familia, isso aconteceu de fato e a pessoa sentiu na pele e até
hoje quando a pessoa comenta e diz assim: os meus amigos foram
aqueles que me visitaram quando eu tive doente. A gente vé que o
preconceito ele sempre vai existir e se voc€ ndo tiver uma boa
informagao pra vocé ajudar, vocé vai acabar atrapalhando, porque até
essa questdo do preconceito mata quem estd doente, se a pessoa
observa que o outro ta se afastando dele isso ndo ¢ bom, o tratamento
comega, principalmente, pela questao psicologica.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).
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Ao ser questionado sobre seu entendimento, o participante ES mostrou atencdo a

pergunta e estruturou suas ideias antes de responder. Depois de pensar por alguns momentos,

ES5 expressou sua opinido de maneira clara e objetiva, afirmando que o preconceito ainda ¢

uma questdo vivenciada por pessoas enfermas com a hanseniase (Quadro 23). Essa

declaracdo evidencia que as representacdes sociais da hanseniase ainda sao influenciadas por

lembrancas historicas de exclusdo e temor. Apesar dos progressos no tratamento, a mistura

entre passado e presente intensifica o estigma. Portanto, ¢ fundamental informar a populacao

de que a hanseniase ¢ curavel e que conviver com alguém em tratamento nao representa risco.

Isso ajuda a combater o preconceito e a desinformacdo. E12 também disponibiliza

informacgdes pertinentes e marcantes ao contar com uma riqueza de detalhes o que a pessoa

com hanseniase passa por conta do preconceito (Quadro 23):

Quadro 23. Relatos dos entrevistados E5 e E12 sobre suas percepgdes em relagdo ao
preconceito e a discriminagao vivenciada por pessoas com hanseniase.

Entrevistados

Respostas

ES

Sim, o preconceito em si é que as pessoas se afastam, porque tem

muitas pessoas que ndo sabe que tem o tratamento, antigamente ela era

chamada de lepra e a lepra ¢ uma doenga tdo perigosa que as pessoas
elas nao tinham um contato direto com a outra, mas hoje tem o
tratamento, se fazer o tratamento ndo corre risco algum.
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El12 Sim e muito, porque tem pessoa que descobre e ndo quer que ninguém
sabe, porque as pessoas ndo quer mais se aproximar, ndo quer conversar,
por ela ser transmitida, as vezes conversa mais € com aquele receio e ai
sempre isso é que faz a pessoa esconder e até mesmo ndo fazer um
tratamento ¢ nem ir em médico. Ela era chamada de lepra e a pessoa
andava escondido pra aquelas pessoas ndo passa perto.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

A continuidade de representagdes sociais negativas e preconceituosas sao
corroboradas através dessas meng¢des historicas. Confirmando isso, referéncias historicas
dizem que a hanseniase ¢ uma doenga antiga, afetando a humanidade h4 milénios, causando
mutilagdes e incapacidades, e atribuia seu surgimento a pessoas que cometiam profanagdes e
mereciam puni¢do divina (Reis et al., 2014). Esse tipo de preconceito resultava em avaliagdes
morais e psicolégicas que reforcavam os estigmas que individuos com determinadas
condi¢des deveriam suportar durante suas vidas (Andrade, 2022). Um outro aspecto
representado nas respostas de alguns entrevistados ¢ o preconceito internalizado pela propria
pessoa doente de hanseniase.

Desse enfoque E11 ¢ bem enfatico ao refletir que o preconceito pode gerar o
isolamento das pessoas com hanseniase. O participante 11 ainda diz que o isolamento surge
em decorréncia dos questionamentos preconceituosos do proprio paciente. Ademais, outra
vez a caréncia de informag¢do foi articulada como um fator crucial para a permanéncia do
preconceito. Hoje em dia as pessoas com hanseniase ainda sofrem com o preconceito por falta
de informacdo. E15 defende essa assercdo ao discursar que a falta de informacao ocasiona o
preconceito em relagdo a hanseniase ou a qualquer tipo de doenga que seja grave. Os relatos
desses dois entrevistados estdo agrupados no quadro 24, demonstrando de forma detalhada
0s seus argumentos.

Quadro 24. Relatos dos entrevistados E11 e E15 sobre suas opinides referentes ao
preconceito e a discriminagao vivida por pessoas com hanseniase.

Entrevistados Respostas

Ell Sim existe ainda, as vezes a propria pessoa que tem uma doenga como
essa ela mesma fica com preconceito dela também, as vezes ela se
isola, ndo fica no convivio com as pessoas porque ela imagina: o que as
pessoas vao pensar? O que as pessoas vao dizer? Entdo isso ai parte
tanto da pessoa que ja ¢ mesmo preconceituosa quanto da propria
pessoa que tem esse problema.

E15 Existe e muito, ainda mais se tipo uma pessoa tiver e se alguém saber
que ela tem a gente vai ficar com preconceito, at¢ mesmo por falta de
conhecimento, ¢ que nem tipo assim uma pessoa que tem Aids, a gente
sabe que ela tem, a gente tem medo, de sentar perto, de tudo, mas porque
ndo tem conhecimento, porque ndo transmite assim. Mas quem ndo
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conhece vai ter preconceito, a pessoa pede me dar um copo de agua e se
der dgua joga o copo fora. A pessoa fica com preconceito de qualquer
doenca que ¢ grave.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

E16 também reforca o preconceito como algo ainda pertinente hoje em dia na
sociedade ao dizer que: existe muito preconceito, quando as pessoas sabem que uma pessoa
tem essa doenca, ela se afasta (Quadro 25). O efeito da discriminacdo na vida de quem tem
hanseniase foi retratado como algo bem abundante, causando isolamento social, solidao
emocional e até situacoes extremas de vulnerabilidade. A disseminac¢do da enfermidade e o
confinamento de pacientes evidenciam a ineficacia da resposta oficial a hanseniase.
Antigamente, o tratamento exclusivo era o isolamento forgado, e atualmente, o isolamento
continua sendo uma realidade a ser levada em conta (Siqueira; Melo, 2019). Quanto mais
riscos existem, maior ¢ a vulnerabilidade social, levando a doencas e dificuldades no
tratamento. No caso da hanseniase, os perigos crescem com héabitos que favorecem a infecgao,

como falta de higiene e demora em buscar ajuda médica (Lopes; Rangel, 2014).

Quadro 25. Relato do entrevistado E16 sobre suas percepgoes a respeito do preconceito e
da discriminagdo enfrentada por pessoas com hanseniase.

Entrevistado Resposta

El6 Sim ainda existe muito preconceito, quando as pessoas sabem que

alguém tem essa doenga, elas acabam se afastando, porque essa é

uma doenca que causa bastante medo.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Um fator comumente ligado ao preconceito ¢ o distanciamento familiar, o que
provoca efeitos considerdveis na saude fisica e emocional do individuo afetado, além de
constituir um desafio para o enfrentamento e gerenciamento da doen¢a na comunidade. E14
demonstra essa problematica de maneira clara, ao argumentar em seu relato uma histéria de
abandono familiar (Quadro 26). Esse contexto esta alinhado com Ramos (2017), que aponta
que no ambito familiar o medo de adquirir a hanseniase pode contribuir para a exclusdo do
doente, decorrentes do preconceito e estigma. Muitos dos participantes também aprofundaram
a discussdo ao sinalizar que o preconceito nao se limita a hanseniase, todavia se estende a

outras doengas e situagdes graves, como ressaltou E7 (Quadro 26):



Quadro 26. Relatos de E7 e E14 evidenciando suas percepgdes sobre o preconceito € a
discriminagao enfrentada por pessoas com hanseniase.
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Entrevistados

Respostas

E7

Sim. Ha muito preconceito. Ainda hé muito preconceito no Brasil. E
ndo é s6 com a hanseniase, mas também com outras doengas como a
Aids e o Covid. Tem gente que ainda tem preconceito de ficar perto de
outro, ah ndo tosse perto de mim, bota uma mascara, entdo ndo ¢ so6 ela
que causa preconceito, mas outras doencas também causa.

El14

Sim. Muitas pessoas ainda sofrem preconceito por causa dessa doenca.
Essa semana ouvi um relato de uma pessoa, onde uma outra pessoa que
estava com hanseniase foi colocada para fora de casa, ela foi morar na
rua. A propria familia ndo quis saber dela e botou ela para morar na rua.

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Esse olhar ¢ justificado na anélise de Ferreira e Neves (2021) quando mostram que

essas epidemias estdo ligadas a estigmas e discriminagdo. Afetando tanto os pacientes quanto

os profissionais de saude, revelando que as reagdes sociais ainda sdo influenciadas por

preconceitos e exclusdo. Mediante esses resultados, pode-se sugerir que, apesar dos

progressos na compreensdo da hanseniase e no tratamento, as dificuldades sociais e

simbdlicas perduram firmes. Fundamentados por uma mistura de medo, falta de

conhecimento e ao encadeamento de imagens histéricas que promovem o estigma.



57

5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados evidenciaram relevantes lacunas referentes ao conhecimento dos
entrevistados, em termos praticos e conceituais, ¢ destacaram a permanéncia do estigma e
preconceito da hanseniase. No entendimento sobre as doengas negligenciadas, constatou-se que
os participantes em sua grande totalidade t€m conhecimento limitado, pois ndo responderam ou
apresentaram respostas incompletas. Somente trés individuos esbogaram uma resposta com
uma compreensdo parcial ou equivocada. Essa falta de entendimento na defini¢do desse
conceito ¢ explicada pela escassez de politicas voltadas a comunicagao efetiva nos servicos de
saude, educacionais € comunitarios.

A falta de informacao também foi evidenciada quando os entrevistados falaram sobre
as doengas negligenciadas que conheciam. A maior parte mencionou doengas que tecnicamente
nao fazem parte desse grupo de enfermidade, como gripe e esclerose. Apenas dois participantes
citaram chikungunya que ¢ uma doen¢a reconhecidamente negligenciada, como bem foi
mencionado neste trabalho. Essas narrativas devem estar atribuidas pela escassa discussdo da
educagdo em satde nos ambientes escolares, mididticos e familiares, mas que podem ser
resolvidas por meio de campanhas e agdes que aproximem essa questdo com o cotidiano das
pessoas.

As representacdes observadas quanto a forma de evitar as doengas negligenciadas se
agrupam na prevengdo como estratégia principal, seguidas das palavras conscientizacdo e
informag¢do. Mas também foi perceptivel uma apreciacdo do entendimento como um recurso
para a luta contra a doenga, bem como a preocupacdo com habitos de vida mais saudaveis e a
possibilidade de estarem mais informados. Esses relatos foram bastantes relevantes, pois
revelaram que a preven¢do ndo se trata apenas de agdes detalhadas, mas de uma construcao
continua de transformagdo cognitiva e social.

Na abordagem sobre a hanseniase, todos os entrevistados afirmaram ndo saber que ela
¢ classificada como uma doenca negligenciada. Embora todas as pessoas ja tenham ouvido falar
sobre a hanseniase, associando a doenga ao seu antigo nome lepra. Durante a TALP que foi
condicionada na entrevista, os participantes evocaram palavras com teor majoritariamente
negativos, tanto para as doengas negligenciadas quanto para a hanseniase. Enfatizando termos
como medo, sofrimento, deformagdes, dor, isolamento e preconceito. Isso significa que essas
doencas ainda estdo intensamente impregnadas de um imaginario coletivo, relacionado ao
sofrimento e a exclusdo, reflexo de um passado historico de politicas higienistas e isolamento

compulsorio.
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Na perspectiva sobre a transmissdo, agente causador e os sintomas da hanseniase, um
consideravel nimero dos entrevistados apresentou um nivel limitado de informagdo. Véarios
correlacionaram sua transmissao ao contato com a pele, saliva e a picada de mosquito, enquanto
alguns acreditam que a doenga ¢ transmitida por virus e relagdes sexuais. Essa justificativa
caracteriza uma compreensao errada e deturpada dessa doenga em se tratando da transmissao,
pois a transmissdo ¢ feita através das vias respiratorias, onde o bacilo ¢ expelido.

Referente ao agente causador da hanseniase todos os entrevistados demonstraram
desconhecimento. Das pessoas que conseguiram responder, discursaram de forma inadequada,
atribuindo o seu agente etiologico a virus e mosquito. Nesse aspecto, a confusdo na resposta
esta veiculada a falta de informagao correta e ao vinculo equivocado com outras enfermidades
infecciosas frequentes na localidade, tal qual no caso da dengue que tem como vetor um
mosquito. Decorrente aos sintomas, as manifestagdes da doenga mais citadas foram as manchas
na pele, feridas e dorméncia. Verificando-se nesse ponto da entrevista uma precisdo nas
respostas, com uma percepgao correta dos principais sintomas.

Com relagao as nogoes sobre a prevengao da hanseniase, houve muita desinformacao e
mal-entendidos na forma correta de se prevenir dessa doenga. Os entrevistados aludiram como
uma das préaticas preventivas o uso de preservativo, confundindo a hanseniase com doencas
sexualmente transmissiveis. Outros ainda especificaram as formas de prevenc¢dao com exames
de rotina, porém esses exames sao essenciais para verificar a satide em geral e ndo para uso
como medidas para prevenir a hanseniase. E ainda relacionaram a prevenc¢ao com o cuidado da
higiene pessoal, sugerindo que estar limpo ajuda prevenir essa patologia. Essa ideia esta
atrelada a interpretacdes historicas equivocadas que ligam a doenga com a falta de limpeza.

A vacinagdo foi descrita apenas por um participante como estratégia de precaucao.
Contudo, ndo foi indicada qual vacina, como a BCG, que atua na prote¢cdo em combate a
hanseniase. A vacina BCG ¢ um método crucial na preven¢do dessa enfermidade, visto que ela
fomenta o sistema imunoldgico a combater a bactéria que a causa. Apesar dessa vacina nao
proteger de forma total, o uso dessa medida tem proporcionado uma diminui¢do na prevaléncia
da doenga. Por isso, ¢ de extrema importancia que os cidaddos estejam informados no tocante
da fungdo de protegdo desta vacina.

Portanto, depreende-se que a representacdo mais recorrente na palavra e sentimento dos
entrevistados acerca da hanseniase ¢ o medo. Fator que fortalece o estigma social incorporado
a essa doenca ao longo dos anos e que ainda persiste atualmente devido a condig¢des histdricas
e ao desconhecimento sobre a transmissibilidade dessa problematica. Além disso, a falta de

conhecimento das doencas negligenciadas e da hanseniase na questdo do conceito, da
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transmissdo, do agente causador e da forma de preven¢ao foram bem evidenciados e abordados
neste trabalho.

Diante disso, a educagdo em saude pode desempenhar um papel transformador na
expansao do conhecimento da populacao a respeito da hanseniase e de outras doengas tropicais
negligenciadas. A luz do exposto, infere-se que por meio da educagio os individuos sdo capazes
de entender melhor o mundo ao seu redor. Assim como reconhecer sintomas precoces €
procurar um diagnostico e tratamento imediato, promovendo praticas de autocuidado e busca
por servigo de saude.

A relevancia deste estudo se destaca por preencher uma lacuna na literatura cientifica,
sobre uma tematica ainda pouco investigada. Ao examinar as representagdes sociais da
populagdo a respeito das doencas tropicais negligenciadas, com foco na hanseniase, o trabalho
revela percepcdes, crengas e vivéncias frequentemente desconsideradas por pesquisas
tradicionais. Assim, além de ajudar na compreensao mais profunda do assunto, a pesquisa abre
espaco para novas investigagdes que levem em conta os aspectos sociais, culturais e subjetivos

ligados a saude publica, refor¢ando a interagdo entre ciéncia, comunidade e politicas publicas.
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APENDICE A- Questionério sociodemografico para participantes da pesquisa.

Questionario sociodemografico para participantes da pesquisa.

1 - Identificacdo dos participantes:

N° da entrevista: Data: / /

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Idade:

2. Dados sociais:

Nivel de escolaridade:

Ocupacio:

Renda:

() Até 1 salario minimo

() De 1 a3 salarios minimos
() De 3 a5 salarios minimos

() Mais de 5 salarios minimos

Estado civil:

() Solteiro(a)

() Casado(a)/Unido Estavel
() Divorciado(a)

() Vitvo(a)

Servi¢o de saude que utiliza:
() Publico - SUS
() Privado — Plano de Saude

Meios de informagdes que utiliza:
() Televisao
() Radio
() Internet

(

) Outros:
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista

Roteiro de Entrevista

1- O (a) senhor(a) saberia dizer o que sao doencgas negligenciadas?

2- Quais doengas negligenciadas o(a) senhor(a) conhece?

3- Em sua opinido, qual seria a melhor forma de evitar essas doengas?

4- O(a) senhor(a) sabia que a hanseniase também pode ser considerada uma doenga
negligenciada? Vocé ja ouviu falar sobre essa doenga?

5 -

a) Se o (a) senhor (a) tivesse apenas 30 segundos para pronunciar palavras que remetem as
doencas negligenciadas, quais palavras vocé me diria?

b) Se eu te desse mais 30 segundos, quais palavras que te remetem a hanseniase, o (a) senhor
(a) poderia me dizer?

6- O (a) senhor (a) conhece alguma pessoa que ja teve hanseniase? Caso sim, poderia me
contar sua experiéncia? Como o(a) senhor(a) se sentiu diante da situacao?

7- Saberia informar como a hanseniase ¢ transmitida? Qual o seu agente causador? E
também quais sdo os seus principais sintomas?
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8- O (a) senhor (a) saberia mencionar as principais formas de preven¢ao da hanseniase? Essa
doenga ¢ grave? Tem cura? Como ocorre o tratamento?

9- Se aparecessem manchas em seu corpo, o (a) senhor (a) buscaria atendimento médico de
imediato? Por que?

10- O (a) senhor (a) saberia relatar se ha algum tipo de preconceito ou discriminacdo em
relacdo as pessoas que tem ou ja tiveram hanseniase?
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APENDICE C- TERMO DE CONSENTIMENTO A SER ASSINADO PELO
PARTICIPANTE DA PESQUISA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa: Representagdes Sociais dos moradores
de Paco do Lumiar-MA sobre as Doencas Tropicais Negligenciadas com énfase na hanseniase,
desenvolvida por Joellington do Espirito Santo Moraes discente de Ciéncias Biologicas da
Universidade Federal do Maranhao, que tem como objetivo analisar as representagdes sociais
dos moradores de Paco do Lumiar-MA sobre as Doengas Tropicais Negligenciadas, com foco
na Hanseniase. Sua participagdo ¢ voluntaria e, para tal, vocé participard de uma entrevista,
respondendo a algumas perguntas. A entrevista sera realizada de forma presencial e podera ser
gravada, com o seu consentimento, para futura andlise e interpretacdo dos resultados. O
contetdo da entrevista so serd acessado pelo(a) pesquisador (a) responsavel. Os dados coletados
fardo parte apenas deste trabalho e seus resultados so serdo utilizados para fins da pesquisa.
Suas informagdes pessoais e sua identidade serdo sempre mantidas em sigilo.

Ressalto que, se depois de aceitar a participar, desistir continuar participando, tem o direito e a
liberdade de retirar o assentimento em qualquer momento da participacdo na pesquisa,
independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. Vocé nao terd nenhuma despesa
e também ndo recebera nenhuma remunerago pela participagao nessa pesquisa. Este termo foi
elaborado em duas vias, onde uma sera apresentada a vocé e a outra via serd arquivada pelo(a)
pesquisador(a) responsavel.

Eu, , fui informado
sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha colaboragdo, e entendi a
explicacdo. Por isso, concordo em participar voluntariamente do estudo acima especificado.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador responsavel



