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RESUMO

Introducao: a hanseniase é uma doenca cau-
sada pelo bacilo Mycobacterium leprae, que
afeta a pele e o sistema nervoso periférico,
apresentando alta endemicidade no Brasil.
As representacdes sociais negativas sobre
ela resultam da construcao histdrica baseada
em crencas e medos. Uma das estratégias
preconizadas pelo Ministério da Saude para
reduzir a carga de hanseniase é a educacao
em saude, ja que um dos obstaculos para a
diminuicdo da incidéncia da doenca é a falta
de informacdao. Objetivo: este estudo tem
como objetivo identificar o conhecimento dos
pacientes de um ambulatério de dermatologia
acerca da hanseniase. Metodologia: trata-se
de um estudo observacional e transversal, que
se desenvolveu por meio de um questionario
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Perfil de conhecimento sobre hanseniase

com nove questdes sobre hanseniase, elaborado pelos autores e aplicados em
pacientes do ambulatério de dermatologia de um hospital publico em Pernam-
buco. Resultados: quinhentas pessoas responderam ao questionario, sendo a
maioria mulheres e pessoas com mais de 60 anos. Cerca de 92% ja haviam
ouvido falar sobre lepra/hanseniase, mas menos da metade sabia que se tratava
da mesma doenca. Além disso, apenas 50,4% tinham alguma informacao sobre
a doenca, sendo a identificacdo da lesdo cutdnea a mais conhecida, enquanto a
transmissdao e o tratamento eram menos conhecidos. Conclusao: percebe-se,
portanto, que medidas de educacdo em saude visando melhorar o conhecimento
acerca da transmissdo e do tratamento sao de grande importéancia, principal-
mente por parte de profissionais de salde, educacao e midia. Além disso, mais
estudos que evidenciem o conhecimento da populagao sobre a doenga precisam
ser realizados para que a falta de informagdao possa ser suprida pelos profissio-
nais e, assim, o combate a hanseniase e ao preconceito associado a ela seja
realizado de modo mais efetivo.

Palavras-chave: Hanseniase. Transmissdo de Doenca Infecciosa. Conhecimen-
to. Educacdo em Saude.

ABSTRACT

Introduction: Hansen’s disease is caused by the bacillus Mycobacterium leprae,
which affects the skin and peripheral nervous system. It is highly endemic in
Brazil. Negative social representations about leprosy are the result of historical
beliefs and fears. Health education is a recommended strategy by Brazil’s Ministry
of Health to reduce the burden of leprosy. Lack of health information is one of the
obstacles to reducing the incidence of the disease. Objective: this study aims to
identify the level of knowledge that the patients at a dermatology outpatient clinic
have about leprosy. Methods: this is a cross-sectional observational study, that
utilized a nine-question leprosy questionnaire and was administered to patients
at a public hospital dermatology outpatient clinic in Pernambuco. Results: five
hundred people answered the questionnaire. The majority of respondents were
women over the age of 60. Approximately 92% of respondents were aware of
leprosy/Hansen’s disease, but less than half correctly identified it as the same
disease. Furthermore, only 50.4% of respondents had any knowledge about the
disease. The identification of skin lesions was the most well-known symptom,
while transmission and treatment were less familiar. Conclusion: therefore, it
is evident that health education measures aimed at improving knowledge about
the transmission and treatment of leprosy are crucial, particularly among health,
educators, and media professionals. Additionally, conducting more studies to
assess the population’s knowledge of the disease is necessary to address the
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lack of information and enable professionals to combat leprosy and prejudices
more effectively.

Keywords: Leprosy. Disease Transmission. Knowledge. Health Education.

RESUMEN

Introduccion: la enfermedad de Hansen es una enfermedad causada
por el bacilo Mycobacterium leprae, que afecta la piel y el sistema nervioso
periférico y es altamente endémica en Brasil. Las representaciones sociales
negativas sobre ella son el resultado de una construccidon historica basada en
creencias y miedos. Una de las estrategias recomendadas por el Ministerio de
Salud de Brasil para reducir la carga de la lepra es la educacién en salud, ya
gque uno de los obstaculos para reducir la incidencia de la enfermedad es la
falta de informacion. Objetivo: este estudio tiene como objetivo identificar el
conocimiento de los pacientes de un ambulatorio de dermatologia sobre la le-
pra. Metodologia: se trata de un estudio observacional, transversal, que utilizo
un cuestionario de nueve preguntas sobre la lepra, disenado por los autores y
aplicado a pacientes del ambulatorio de dermatologia de un hospital publico de
Pernambuco. Resultados: quinientas personas respondieron al cuestionario, la
mayoria mujeres y mayores de 60 anos. Alrededor del 92% habian oido hablar
de la lepra/enfermedad de Hansen, pero menos de la mitad sabian que se tra-
taba de la misma enfermedad. Ademas, sélo el 50,4% tenia alguna informa-
cion sobre la enfermedad, siendo la identificacion de la lesién cutanea lo mas
conocido, mientras que la transmision y el tratamiento eran menos conocidos.
Conclusioén: por lo tanto, nos damos cuenta de que las medidas de educacion
sanitaria dirigidas a mejorar el conocimiento sobre la transmisiéon y el tratamien-
to son de gran importancia, especialmente por parte de los profesionales de
la salud, de la educacién y los medios de comunicacion. Ademas, es necesario
realizar mas estudios que pongan de relieve el conocimiento de la poblacién
sobre la enfermedad, para que la falta de informacidén pueda ser abordada por
los profesionales y la lucha contra la lepra y los prejuicios vinculados a ella
pueda llevarse a cabo con mayor eficacia.

Palabras clave: Lepra. Transmision de Enfermedad Infecciosa. Conocimiento.
Educacion en Salud.

INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa de carater cronico causada
pelo bacilo Mycobacterium leprae, com alta endemicidade no Brasil. Essa do-
enca é multissistémica, podendo afetar a pele, o sistema nervoso periférico e,
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ocasionalmente, outros drgaos e sistemas. Em sua apresentagao, pode variar
entre poucas lesOes até formas generalizadas. Na maioria dos pacientes, a han-
seniase se inicia como lesao macular hipopigmentada que, diante da auséncia
de tratamento, pode evoluir para formas mais graves da doenca, levando a
deformidades, incapacidades fisicas e comprometimento psicolégico posterior!-3,

A transmissdo da hanseniase é interpessoal e ocorre através do bacilo que
é eliminado pelas vias aéreas dos pacientes infectados para o meio externo,
contaminando o ambiente e podendo levar a inalacdo desta micobactéria por
pessoas susceptiveis, aumentando sua endemicidade. A manifestagao da doenca
na pessoa infectada e suas diferentes caracteristicas clinicas dependem, dentre
outros fatores, da relagao parasito-hospedeiro?>.

As representacfes sociais negativas sobre o corpo com hanseniase sao
decorrentes de uma construcao simbdlica baseada em crencas e medos que
originaram o tabu social e o temor em torno da doenga, chamada anteriormente
de lepra. Por se tratar de uma doenca historica, permeada por mitos dificeis
de serem superados, muitos pacientes sofrem pelo estigma e por situacdes de
segregacao social, com prejuizo em sua qualidade de vida?“.

Uma das estratégias preconizadas pelo Ministério da Saude para reduzir a
prevaléncia e incidéncia de hanseniase na populacdo é a “Educacao em Saude”,
principal ponto a ser abordado na prevencao da doenca. Ela é essencial para
promover o conhecimento sobre a doenga ao publico e consiste em: disseminar
informacgdes sobre a hanseniase, incentivar a busca precoce aos servigos de
salde mediante suspeita clinica, eliminar falsos conceitos culturais e promover
o autocuidado®.

Diante da importancia de fomentar a compreensao popular acerca da
doenca, o objetivo do trabalho foi identificar o conhecimento dos pacientes de
um ambulatério de dermatologia em um hospital de referéncia no nordeste
brasileiro acerca da hanseniase.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de carater observacional e transversal, no qual foi
analisado o conhecimento sobre hanseniase dos pacientes que frequentaram o
ambulatério de dermatologia do Hospital Universitario Oswaldo Cruz (HUOC),
em Pernambuco, no Nordeste brasileiro, onde os pesquisadores atuam com
dermatologia clinica.

Foram incluidos na pesquisa todos os pacientes em atendimento no am-
bulatéorio de dermatologia, maiores de 15 anos, que sabiam ler o termo de
compromisso livre e esclarecido e aceitaram participar da pesquisa. Foram
excluidos os pacientes que nao aceitaram ou ndo conseguiram, por qualquer
motivo, concluir o preenchimento do questionario. Ressalta-se que a negati-
va em participar da pesquisa nao acarretou em nenhum prejuizo ao paciente
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ou ao seu atendimento. O nimero da amostra de pacientes participantes foi
escolhido por conveniéncia.

Os dados foram coletados no periodo entre marco e setembro de 2022,
a partir de um questionario previamente formulado pelos pesquisadores, con-
tendo nove perguntas e dividido em trés partes. A coleta foi feita pelos quatro
pesquisadores no proprio ambulatdrio de dermatologia apds finalizar a consulta
do paciente, quando este era convidado a participar da pesquisa.

Na primeira parte, era registrada a idade e procedéncia do paciente, e,
em seguida, eram iniciadas as perguntas do questionario. A primeira pergunta
indagava ao paciente se ele ja havia ouvido falar sobre hanseniase. De modo
similar, a segunda pergunta questionava ao paciente se ele ja havia ouvido falar
sobre lepra. Caso as respostas a ambas fossem positivas, a terceira pergunta
era feita, questionando se o entrevistado sabia que elas - hanseniase e a lepra
- correspondem a mesma patologia. A quarta pergunta era feita se a primeira
e/ou segunda fossem positivas, e era questionado onde o entrevistado havia
ouvido falar sobre elas (tv, campanhas, familia etc.). Na segunda parte, a quinta
pergunta questionava ao entrevistado se ele conhecia alguém que ja havia sido
diagnosticado com essa doenca, e se positivo, qual o grau de relacionamento
com essa pessoa. Na terceira parte do questionario, o paciente foi interrogado
sobre o conhecimento da doenca (transmissao, quadro cutaneo, diagnodstico e
tratamento). A sexta pergunta buscava identificar se o paciente sabia a forma
de transmissao da hanseniase, e foram aceitas como positivas as respostas
gue mencionavam que o contagio se da pelas vias aéreas, ar ou respiracdo. A
sétima pergunta questionava se o paciente sabia como se manifestava o qua-
dro cutaneo, e as respostas foram consideradas positiva quando descreviam
alguma lesdo que se enquadre em uma das formas clinicas de hanseniase. A
oitava pergunta indagava ao paciente se ele sabia como se dava o diagndstico,
e foram aceitas como positivas as respostas dos entrevistados que relataram
os testes de sensibilidade e/ou a baciloscopia. Por fim, a nona pergunta ques-
tionava sobre o tratamento, e foram aceitas como respostas positivas aquelas
que mencionavam a poliquimioterapia, o tempo de tratamento de 6 ou 12 me-
ses, ou 0 conhecimento pelo paciente sobre o acompanhamento realizado pelo
SUS, as doses vigiadas.

Apds a coleta das respostas, os dados foram analisados de forma siste-
matica, com a revisdo de todos os questionarios. Em seguida, os dados foram
tabulados entre as categorias e analisados por meio da estatistica descritiva.
Foram utilizados os softwares STATA/SE 12.0 e o Microsoft Excel 2010. Todos os
testes foram aplicados com 95% de confianca. O teste Qui-Quadrado foi utiliza-
do para as variaveis categoéricas, a fim de verificar a existéncia de associagao.

Esta pesquisa apresenta aprovacao no comité de ética do Hospital Univer-
sitario Oswaldo Cruz, com CAE: 21331519.1.0000.5192.
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RESULTADOS

O questionario foi aplicado em 500 pessoas, sendo que as mulheres re-
presentaram a maioria, totalizando 328 pessoas, enquanto os homens conta-
bilizaram 172, como ilustrado na Tabela 1. A idade variou entre 17 e 82 anos,
e a maior parte da faixa etaria se situou acima dos 60 anos. Em relagao a
procedéncia, a maioria dos pacientes era da capital pernambucana.

Tabela 1 - Distribuicdo epidemioldgica dos pacientes que responderam ao questionario.

Variaveis n %
Idade (anos)

< 30 80 16,0
30 |- 40 96 19,2
40 |- 50 80 16,0
50 |- 60 108 21,6
> 60 136 27,2
Género

Masculino 172 34,4
Feminino 328 65,6
Cidades

Recife 210 42,0
RMR 186 37,2
Outras Cidades 104 20,8

Fonte: Elaborado pelos autores.
Legenda: RMR = regiao metropolitana de Recife.

A Tabela 2 representa o conhecimento dos pacientes em relagcao ao con-
ceito da doenca. Do total de pacientes entrevistados, 454 pacientes ja ouviram
falar sobre hanseniase, destes 244 nao sabiam que lepra e hanseniase eram
a mesma doencga. Por outro lado, 456 pacientes ja ouviram falar a respeito da
lepra, porém apenas 210 dos entrevistados, sabiam que a hanseniase e a lepra
representam a mesma patologia.

Tabela 2 - Relagcdo dos pacientes que responderam ao questionario que sabiam que lepra e
hanseniase eram a mesma patologia.
Sabia que lepra e hanseniase

sao a mesma coisa?

H- i - Xk
Variaveis Total Sim N&o p-valor
n (%) n (%)
Ouviu falar sobre hanseniase?
Sim 454 210 (46,3) 244 (53,7) < 0,001
Nao 46 0 (0,0) 46 (100,0)
Ouviu falar sobre lepra?
S|~m 456 210 (46,1) 246 (53,9) < 0,001
Nao 44 0 (0,0) 44 (100,0)
Fonte: Elaborado pelos autores.
Nota: (*) Teste Qui-Quadrado.
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Observa-se, na Tabela 2, que houve associagao estatisticamente significa-
tiva nas varidveis analisadas em relagdo a “Sabia que lepra e hanseniase sao
a mesma coisa”.

A maioria dos pacientes que ja tinham ouvido falar sobre a patologia,
haviam obtido informacao através de fontes populares, como conversas com
vizinhos e familiares. A fonte da obtencao de informacgao foi seguida por “con-
sultas em saude”, como atendimento em hospitais e unidades de saude da
familia; “medidas educativas”, como na escola, faculdade ou cursos; “meios de
comunicacdo”, como radios, televisao e internet; por ultimo, a “biblia” também
foi citada como fonte de informacdo. Isso esta representado na Tabela 3.

Tabela 3 - Distribuicdo do local fonte de informacdo sobre hanseniase.

Variaveis n %
Onde ouviu falar sobre?

Biblia 20 4,1
Medidas educativas 96 19,8
Informacgao popular 154 31,9
Durante consulta em saude 118 24,4
Meios de comunicagao 96 19,8

Fonte: Elaborado pelos autores.

Como representado na Tabela 4, 236 dos pacientes conheciam alguém que
tem ou ja teve diagndstico de hanseniase. Destes, 69,5% eram “pessoas co-
nhecidas”, como vizinhos e amigos; 22% eram pessoas do nucleo familiar, como
mae, pai, avos, filhos, irmaos ou conjuges; 8,5% (20 pessoas) relataram que
elas proprias ja tinham tido ou estavam com a doenca. Entre essas 20 pessoas,
12 tinham sido diagnosticadas no dia da entrevista da consulta dermatoldgica.

Tabela 4 - Distribuicdo dos pacientes que conheciam alguém com hanseniase.

Variaveis n %
Conhece alguém com essa doenga?

Sim 236 47,2
Nao 264 52,8
Quem conhece?

Proprio entrevistado 20 8,5
Nucleo familiar 52 22,0
Conhecidos 164 69,5

Fonte: Elaborado pelos autores.

As Ultimas perguntas, representadas na Tabela 5, foram relacionadas
ao conhecimento tedrico sobre a doenca. Conforme se observa, 252 pessoas
afirmaram ter algum conhecimento acerca da hanseniase. Destas, 24,6% sa-
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biam sobre a transmissao da doencga. Por sua vez, quase a totalidade (99,2%)
daquelas que afirmaram ter conhecimento sobre a doenga sabiam, ao menos,
uma das manifestagdes cutaneas. O diagndstico clinico e/ou laboratorial era
conhecido por 69% dos entrevistados. Por fim, a forma de tratamento era
conhecida por 27,8%.

Tabela 5 - Questdes sobre o conhecimento da hanseniase.

Variaveis n %

Sabe alguma coisa sobre essa doencga?

Sim 252 50,4
Nao 248 49,6
Sabe como é a transmissao?

Sim 62 24,6
Nao 190 75,4
Sabe como sao as lesoOes tipicas?

Sim 250 99,2
Nao 2 0,8
Sabe como se da o diagndstico?

Sim 174 69,0
Nao 78 31,0
Sabe como é o tratamento?

Sim 70 27,8
Nao 182 72,2

Fonte: Elaborado pelos autores.

DISCUSSAO

A falta de conhecimento em torno da hanseniase contribuiu para que
as pessoas infectadas com a patologia fossem consideradas uma ameaca
para a sociedade, sendo segregadas e isoladas do convivio social. No Brasil,
desde 1970, a palavra lepra deixou de figurar nos documentos oficiais para
adotar o neologismo hanseniase, no intuito de reduzir os estigmas sofridos
pelos hansenianos’.

Embora a pesquisa nao tenha realizado associacao das respostas de acordo
com a faixa etaria dos pacientes, o referencial da idade é um fator relevante no
planejamento da promocdo da saude, para assegurar uma linguagem e abor-
dagem apropriada de acordo com a faixa etaria.

A quantidade de pacientes do sexo feminino foi maior do que os do sexo
masculino, e isso pode ser explicado por se tratar de uma amostra por conve-
niéncia em um ambiente hospitalar, e ja € comprovado que pessoas do sexo
feminino sdo mais vigilantes quando se refere a saude. Outro fator importante
foi @ maior quantidade de pacientes da capital ou regiao metropolitana, eviden-
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ciando a dificuldade de acesso aos servicos de saude dos pacientes que residem
fora dessas regioess.

Na pesquisa, ficou evidente que, embora a maioria das pessoas ja tenha
ouvido falar de ambas denominacdes, menos de 50% sabiam que elas sig-
nificavam a mesma coisa. Isso pode representar um dos reflexos da medida
adotada de substituir o termo lepra por hanseniase, na tentativa de diminuir o
preconceito em torno da doenga®.

Além disso, a fonte de informagao é um fator muito importante para a
compreensao correta do quadro. Pouco mais de 30% dos entrevistados recebe-
ram informagdes por meio de terceiros e em momentos informais, sem compro-
vacao da veracidade do que havia sido dito. Os profissionais de saude ficaram
em segundo lugar, sendo fonte para 24% dos entrevistados. Os profissionais de
educacao e as midias, por fim, ficaram responsaveis por levar a informagao para
cerca de 20% dos entrevistados cada. Convém ressaltar, nesse ponto, que as
fontes de informacao confidveis sdao um importante ponto para a disseminacao
de dados corretos acerca da doenca, podendo auxiliar na quebra dos estigmas
e preconceitos!o?,

Em relagdo ao conhecimento acerca da patologia, fica evidente que te-
mos um problema importante, uma vez que apenas pouco mais da metade dos
participantes afirmou ter ouvido falar sobre hanseniase/lepra e declararam ter
algum conhecimento sobre ela. Tal dado foi superior a outras pesquisas sobre
o tema, que apontavam que cerca de 20% dos entrevistados apresentavam
conhecimentos sobre a doencgal! 2,

Avaliando os conhecimentos isolados, podemos perceber que, em nossa
pesquisa, apenas 12% de todos os entrevistados sabiam corretamente qual o
meio de transmissdo da doenca, um percentual considerado baixo, porém se-
melhante a trabalhos que trazem tal indagacao, que apresentam uma flutuagao
entre 7 e 23%%!2, Qutro estudo apontou que somente 30% dos entrevistados
sabiam que a hanseniase era uma doencga transmissivel'®. Assim, fica nitida a
falta de informacao da populacao sobre esse tema, o que evidencia a impor-
tancia da abordagem desse tdpico na educagcao em saude para o combate ao
estigma da hanseniase. Ressalta-se, nesse sentido, que o desconhecimento
dessa questdo € um dos principais criadores de preconceitos e segregacao.

O conhecimento acerca das manifestacdes da doenca é um ponto impor-
tante para a sua identificacao precoce. Foi constatado que metade dos entre-
vistados sabia identificar as lesdes da hanseniase, o que representou quase a
totalidade das pessoas que afirmaram conhecer algo sobre a doenga. Esse dado
chega para corroborar outro estudo, que mostrou que 51,9% dos entrevistados
sabiam reconhecer a hanseniase!!. Isso se mostra relevante no que tange ao
controle dessa micobacteriose, ja que a deteccao de casos precoces da doenca
é um dos principais desafios para a sua erradicacao?°.
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Entre as causas de estigmas da hanseniase, podemos destacar, ainda, a
ignorancia acerca do tratamento e cura da doenca, o que foi possivel confir-
mar por meio da constatacao de que apenas cerca de 15% dos entrevistados
tinham algum conhecimento sobre o tratamento. Isso se mostra importante
quando se recorda de que no Brasil, até a década de 80, havia varios lepro-
sarios, que consistiam em locais onde os pacientes diagnosticados com han-
seniase eram mandados para morar até sua morte. Tal situacdo foi modificada
gracas a terapia antibidtica, com a poliquimioterapia desenvolvida em 1982,
e a possibilidade do tratamento ambulatorial, com a reintegracao dos doentes
as suas familias” 4.

CONCLUSOES

No contexto da baixa quantidade de estudos com foco no conhecimento da
populacao sobre hanseniase, este trabalho se torna relevante ao trazer dados
em ambito local, mais especificamente dos pacientes que sao acompanhados
ambulatorialmente no HUOC. Apds a analise e discussao dos dados, foi possivel
perceber que a doenca precisa ser mais discutida no ambito hospitalar, seja
durante as consultas, seja em campanhas com 0s pacientes na sala de espe-
ra, ja que, mesmo sendo uma doenca prevalente no nosso meio, ainda nao é
conhecida como deveria.

Em relacdo aos pontos especificos que precisam ser discutidos e levados
a populacao para um maior esclarecimento, a “transmissao” e o “tratamento”
sao os dois pontos que foram menos conhecidos pelos pacientes, e, coinci-
dentemente, sdao os dois pontos mais relacionados ao preconceito acerca da
hanseniase. Sendo assim, é possivel depreender que esses tdpicos devem ser
0s mais explorados na educacdo em saude. A respeito desses pontos, é im-
portante frisar, ainda, que o contato com a lesdo cutanea ndao é uma forma de
transmissdo. Além disso, passadas 2 semanas do inicio da poliquimioterapia, o
paciente deixa de ser infectante e, apos finalizar o tratamento, o paciente esta
curado da doenca.

Além do ambito hospitalar, outras medidas devem ser fonte primordial de
informagao, como as escolas e as midias sociais, aproveitando campanhas como
o Janeiro Roxo, que consiste num més dedicado ao combate a hanseniase e
proporciona momentos ludicos para trazer conhecimentos e quebrar estigmas
sobre a doenca.

E importante ressaltar a necessidade de mais estudos acerca do conheci-
mento da populagao sobre esse tema, para que se tenha um maior entendimento
em ambito nacional e melhores medidas de combate a doenga e ao preconceito
atrelado a ela possam ser tomadas.
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