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RESUMO: Objetivo: Este estudo visa explorar as evidéncias cientificas disponiveis acerca do es-
tigma e da exclusao social relacionados a hanseniase em populacdes vulneraveis, considerando os
impactos sociais, culturais e econémicos envolvidos. Método: Realizou-se uma revisao integrativa
nas bases LILACS (BVS) e MedLINE (PubMed), utilizando descritores relacionados a estigma social,
exclusao social € hanseniase. Foram incluidos artigos originais publicados entre 2020 e 2025, em
portugués e inglés. Resultados: Foram identificados 19 artigos, com maior concentragao de publi-
cacoes em 2021, seguido de 2020. Todos os estudos foram realizados no Brasil, com destaque para
a regiao Nordeste. Predominaram estudos de delineamento transversal, correspondendo a cerca de
60% das publicacées. Conclusao: O estudo evidenciou que o estigma e a exclusao social relacio-
nados a hanseniase estdo associados as desigualdades sociais e a vulnerabilidade, influenciando o
diagndstico tardio e a manutencdo do preconceito. Esses fatores impactam negativamente a quali-
dade de vida, a saude mental e a participacao social das pessoas acometidas.
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Stigma and Social Exclusion in Leprosy in Vulnerable Populations:
Interdisciplinary Analysis Through Integrative Review

ABSTRACT: Objective: This study aims to explore the available scientific evidence on stigma
and social exclusion related to leprosy in vulnerable populations, considering the associated
social, cultural, and economic impacts. Method: An integrative literature review was conduc-
ted in the LILACS (via BVS) and MedLINE (via PubMed) databases, using descriptors related
to social stigma, social exclusion, and leprosy. Original articles published between 2020 and
2025, in Portuguese and English, were included. Results: A total of 19 articles were identified,
with the highest number of publications in 2021, followed by 2020. All studies were conducted
in Brazil, particularly in the Northeast region. Cross-sectional studies predominated, accoun-
ting for approximately 60% of the publications. The evidence indicates that leprosy remains
strongly associated with social vulnerability, low education, and limited access to healthcare
services, contributing to late diagnosis, social stigma, and exclusion of affected individuals.
Conclusion: Stigma and social exclusion related to leprosy are closely linked to social inequa-
lities and vulnerability, negatively affecting quality of life, mental health, and social participation
of affected individuals. The findings highlight the need for health education, early diagnosis,
and public policies aimed at reducing stigma and social disparities.

Keywords: Social exclusion; Leprosy; Social vulnerability.

Estigma y Exclusidn Social en la Lepra en Poblaciones Vulnerables:
Andlisis Interdisciplinario Mediante una Revision Integrativa

RESUMEN: Objetivo: Este estudio tiene como objetivo explorar la evidencia cientifica dis-
ponible sobre el estigma vy la exclusion social relacionados con la lepra en poblaciones vulne-
rables, considerando los impactos sociales, culturales y econémicos asociados. Método: Se
realizd una revision integradora de la literatura en las bases de datos LILACS (a través de la
BVS) y MedLINE (a través de PubMed), utilizando descriptores relacionados con el estigma
social, la exclusion social y la lepra. Se incluyeron articulos originales publicados entre 2020 y
2025, en portugués e inglés. Resultados: Se identificaron 19 articulos en total; el mayor nu-
mero de publicaciones correspondié al ano 2021, seguido por el 2020. Todos los estudios se
llevaron a cabo en Brasil, particularmente en la region Nordeste. Predominaron los estudios
transversales, que representaron aproximadamente el 60% de las publicaciones. La evidencia
indica que la lepra sigue estando fuertemente asociada a la vulnerabilidad social, el bajo nivel
educativo y el acceso limitado a los servicios de salud, factores que contribuyen al diagnéstico
tardio, al estigma social y a la exclusién de las personas afectadas. Conclusion: El estigmay la
exclusién social relacionados con la lepra estan estrechamente vinculados a las desigualdades
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sociales y a la vulnerabilidad, afectando negativamente la calidad de vida, la salud mental y
la participacion social de las personas afectadas. Los hallazgos subrayan la necesidad de im-
plementar educaciéon sanitaria, diagndstico precoz y politicas publicas orientadas a reducir el
estigma y las disparidades sociales

Palabras clave: Exclusién social; Lepra; Vulnerabilidad social

INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca crénica infectocontagiosa causada pelo agente etioldégico Myco-
bacterium leprae, um bacilo resistente que se replica de forma lenta, afetando primariamente a
pele e os nervos periféricos, posteriormente acomete o trato respiratério superior, linfonodos,
orgéos internos, testiculo e olhos. Sua transmissdo se dé por contato direto e prolongado com
pessoa infectada, que nao esteja em tratamento e com carga bacilar alta, por meio de goticulas
de salivas e secrecoes nasais expelidas durante a tosse ou espirro (Brasil, 2022).

No cenério epidemiolégico brasileiro, as regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste sdo as que
possuem maior predominancia da enfermidade, sendo em 2022 notificados 19.635 casos novos
com taxa de deteccgédo de 9,67/100 mil habitantes. Essa patologia esta intrinsecamente associada
a condicdes de pobreza e é tipica de paises em desenvolvimento, como Indonésia, Brasil e india,
que enfrentam fragilidades em infraestrutura, moradia, nutricdo e acesso a salde. Nesse cenério
global, o Brasil ocupa o segundo lugar no ranking de maiores nimeros de casos, sendo superado
apenas pela India (Brasil, 2024).

Sua complexidade revela que a vulnerabilidade é maior que dimensdes como a condigédo
socioecondmica, manifestando-se de forma estruturada e programatica. A vulnerabilidade estru-
tural, enraizada em trajetérias histéricas de desvalorizacao social, agrava a situacao dos individuos
afetados, comprometendo sua cidadania e acesso a direitos basicos. Paralelamente, a vulnerabi-
lidade programatica, evidenciada por falhas operacionais na atencao e vigilancia em saude, bem
como pela precariedade na gestao, planejamento e avaliacao das acdes de controle, dificulta o
diagndéstico precoce e a adesao ao tratamento (Jesus et al., 2023).

O seu controle, especialmente na Atencao Primaria a Saude (APS), é fundamental para en-
frentar este persistente desafio de salude publica, especialmente em nagcdes em desenvolvimen-
to. A capacitacdo continua dos profissionais de salde é essencial para o diagndéstico precoce, a
vigilancia epidemioldgica e a educacao em saude, elementos cruciais para reduzir a transmissao
e mitigar o impacto da doenca (Guimaraes et al., 2024).

Alinhado aos seus desafios, com o intuito de zerar as taxas de hanseniase no mundo, a Or-
ganizacao Mundial da Saude (OMS) lancou em 2021 o Plano de Estratégia Nacional para o Enfren-
tamento a Hanseniase 2024-2030, propondo metas alinhadas aos Objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel (ODS) em particular as ODS 3, 10 e 17 que dispdem de bem-estar, reducédo das desi-
gualdades e parcerias. Alinhada a estratégia da OMS, o Ministério da Saude (MS) em 2024, lanca
a Estratégia Nacional para Enfrentamento a Hanseniase, propondo diminuir a incidéncia de casos
em criangas e reduzir casos graves (Brasil, 2024).

A relevancia deste estudo reside na persisténcia da hanseniase como um marcador de desi-
gualdade social e um desafio de salde publica no Brasil. O estigma histérico associado a doenca
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continua a ser uma barreira significativa para o diagndstico, tratamento e inclusdo social de po-
pulacoes vulneraveis. Compreender suas dimensdes é fundamental para alinhar as praticas de
salde as estratégias nacionais e globais de enfrentamento, contribuindo para a reducao de novos
casos e para a promocao da dignidade dos pacientes.

Diante do exposto, este estudo visa explorar as evidéncias cientificas disponiveis acerca do
estigma e da exclusao social relacionados a hanseniase em populacdes vulneraveis, considerando
0s impactos sociais, culturais e econémicos envolvidos.

METODOS

A revisdo da literatura, também conhecida como revisao bibliografica ou fundamentacéo
tedrica, constitui um método de pesquisa que se dedica a explorar, analisar e sintetizar o conhe-
cimento ja consolidado em fontes académicas e cientificas (Cavalcante; Oliveira, 2020). Dentre
suas abordagens, destaca-se a revisao integrativa, que sistematiza o conhecimento ao integrar
tanto estudos tedricos quanto empiricos. Seu diferencial é a sua visao interpretativa das evidén-
cias, o que a torna flexivel para incluir pesquisas que adotam diversas metodologias (Rodrigues;
Sachinski; Martins, 2022).

A busca se deu mediante as bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), via Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Medical Literature Analysis
and Retrievel System Online (MEDLINE), via PubMed. Como também, a utilizacdo dos Descrito-
res em Ciéncias da Saude/ Medical Subject Headings (Decs/MeSH) combinados por meio dos
operadores booleanos AND e OR.

O quadro 1, a seguir, apresenta o cruzamento entre os operadores booleanos e os DeCS/
MeSH nas bases de dados pesquisadas.

Quadro 1. Estratégia de busca segmentada por base de dados.

Base de Dados Descritores e Operadores Booleanos
LILACS via BVS (E'st|gma social/social stigma) OR (Exclusdo social/social exclusion) AND (Hanseniase/Hansen's
disease).
MedLINE via PubMed (E.st|gma somal/so(:/a{ stigma) A!\ID_(Exclusao souaI/SOC/_a/ exclusion) AND (Hanseniase/Hansen's
disease) OR (Populac@es Vulnerdveis/Vulnerable populations)

Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.

Para o direcionamento do processo metodolégico na selecdo dos artigos, utilizou-se a se-
guinte questao norteadora: “Quais sao as evidéncias cientificas sobre o estigma e a exclusao so-
cial em pessoas acometidas pela hanseniase em contextos de vulnerabilidade social, econémica
e cultural?” A construcdo dessa pergunta baseou-se na estratégia PICo. Nesse sentido, definiu-se
como P (Populacao) pessoas acometidas pela hanseniase, como | (Interesse), o estigma e a ex-
clusao social, e por fim, como Co (Contexto), as populagdes inseridas em situacodes de vulnerabi-
lidade social, econébmica e cultural.
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Os critérios de inclusao estabelecidos foram artigos originais, disponiveis na integra gratui-
tamente, nos idiomas portugués e inglés que estivessem datados na faixa temporal de 2020 a
2025 e que abordam explicitamente o estigma e/ou a exclusao social relacionados a hanseniase. A
selecao dos estudos foi realizada manualmente, ndo sendo utilizadas ferramentas automatizadas
para exclusao de registros.

Em contrapartida, foram excluidos editoriais, resumos de congresso, livros e capitulos de
livros. Também foram desconsiderados estudos que abordassem a hanseniase exclusivamente
sob a perspectiva fisiopatoldgica, farmacoldgica ou genética. Além disso, foram excluidas publica-
coes que apresentassem falhas na descricao dos procedimentos de coleta ou anélise de dados,
impossibilitando a compreensao da metodologia empregada.

A selecao dos estudos ocorreu em duas etapas. Na primeira, realizou-se a leitura dos titulos
e resumos para triagem inicial. Na segunda, procedeu-se a leitura completa dos artigos que aten-
diam aos critérios de elegibilidade. A seguir, na figura 1, mostra-se o fluxograma de selegcao dos
trabalhos.

Fluxograma PRISMA 2020 da selecao de estudos incluidos na revisao

Registros removidos
antes da triagem (n=39)

Registros identificados
nas bases de dados
(n=449)

\/

Duplicatas Removidas

o
@©
o
<
o
=
-
1=
o
=

Registros excluidos (n=351)

g Registro para triagem
= de titulos e resumos > Motivos: ndo abordavam o tema (estigma e/ou
= (n=410) exclusdo social); populacdo ndo correspondente;

estudos fora do contexto de vulnerabilidade; outros.

Textos completo excluidos (n=40)
Textos completos

avaliados para
elegibilidade (n=59)

\

- N&do abordavam estigma e/ou exclusao social rela-
cionados a hanseniase (n=12);

- N&o contemplavam populagao em situagdo de
vulnerabilidade (n=9);

- Abordagem exclusivamente clinica/fisiopatoldgica/
farmacoldgica/genética (n=5);

Estudos incluidos - Descricdo inadequada dos métodos ou dados insufi-

na revisao (n=19) cientes (n=5);

- Qutros motivos (n=9) *

o
=
<
=
=
=3
&
(T}

Figura 1. Fluxograma da selegdo dos estudos incluidos.
Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.

Por fim, para aprofundar a anélise dos achados, realizou-se uma sintese quantitativa descri-
tiva dos principais eixos tematicos identificados. Cada estudo incluido foi categorizado quanto a
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presenca ou auséncia desses desfechos. A partir dessa categorizacao, calculou-se a proporcéo de
prevaléncia de cada impacto em relacado ao total da amostra. Para conferir precisdo estatistica a
sintese, as proporcoes foram apresentadas por meio de um forest plot, acompanhadas de seus
respectivos Intervalos de Confianca de 95% (IC 95%), calculados pelo método de Wald.

RESULTADOS

As evidéncias cientificas identificadas por meio da estratégia de busca totalizaram 19 arti-
gos. Observou-se maior concentracdo de publicagcdes no ano de 2021, correspondendo a 30%
dos estudos, seguido pelos anos de 2020 com 25%. Quanto ao local de realizacdo, 100% dos
estudos foram desenvolvidos no Brasil, com destaque para a regiao Nordeste, evidenciando o
carater endémico da hansenfase nessa regido e sua relevancia como problema de saude publica
nacional.

No que se refere ao delineamento metodolégico, predominou o estudo transversal, repre-
sentando aproximadamente 60% das publicagdes. A seguir, no quadro 2, apresenta-se detalhada-
mente os trabalhos e suas descricoes.

Quadro 2. Sintese dos estudos, apresentando dados referentes aos autores, ano de publicacao, delineamento
metodoldgico e principais resultados (n=19).

Autores ’ Delineamento Nimero de L
N Titulo L. . . Principais Resultados
(ano) Metodologico participantes
Aspectos como a falta de lazer, recursos financeiros
Qualidade de vida e escassos e sentimentos negativos reduziram as
Antas et al. L 96 g, )
1 condigdo clinica de Estudo transversal - médias de bem-estar, ao passo que a autoestima
(2022) S . participantes. .
individuos com hanseniase e 0 suporte pessoal apresentaram escores mais
elevados.

Foi revelado que 22,92% dos agentes comunitarios
de salde ainda demonstram estigma em relagao

. Estigma da hanseniase por a pacientes com hanseniase, recomendando
Batista et al. o 301 ) - . .
2 agentes comunitérios de Estudo transversal incorretamente a separagdo de objetos pessoais e 0

2022 ; . articipantes. . o o
( ) salde: fatores associados particip isolamento. A falta de capacitacao e de experiéncia
profissional foram fatores determinantes para
essas atitudes.
Igﬂzazrzcizgfen;als Revelou-se que 70,4% das pessoas com hanseniase
— : e complicac@es no tratamento sofrem de
Finottietal. | associados entre pessoas 206 plicag . . .
3 (2020) com hanseniase: andlise Estudo transversal articinantes transtornos mentais comuns. Esse sofrimento esta
transversal em Cuiabé P P ' associado principalmente a mulheres, pessoas em
2018 ' idade produtiva (26 a 60 anos) e de baixa renda.
0 estudo realizado em Jodo Pessoa com 131
Qualidade de vida, pessoas apos a alta por cura da hanseniase revelou
funcionalidade e que o perfil predominante é de homens (65,6%), na
4 gfr(gj(;];zt? et autoestima de pessoas Esgggr?wiolé ico Eltici antes faixa etdria produtiva, de 41 a 60 anos, com baixa
' no pds- alta por cura de P g P P ' renda familiar. A qualidade de vida foi mais afetada
hanseniase no aspecto fisico, principalmente em pessoas sem
escolaridade e com vulnerabilidade econdmica.
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Autores ’ Delineamento Nimero de L
N Titulo .. . . Principais Resultados
(ano) Metodolodgico participantes
A principal dificuldade enfrentada pelos pacientes
[tinerdrio terapéutico das é 0 acesso ao diagndstico, o que resulta
5 Lima etal. pessoas com hanseniase: Estudo descritivo 224 casos em identificacdo tardia e no surgimento de
(2021) caminhos, lutas e desafios ’ deformidades visiveis. As unidades de sadde locais
em busca do cuidado sdo fragilizadas, sem fluxos e protocolos para o
tratamento integral.
Embora cerca de 92% dos entrevistados ja
. . tivessem ouvido os termos hansenfase ou lepra,
Perfil de conhecimento : >
. . menos da metade sabia que ambos se referem a
Moraisetal. | sobre hanseniase entre 500 o p
6 . : Estudo transversal - mesma doenga. Apenas 50,4% possuiam algum
(2024) pacientes de um hospital participantes. . . .
universitrio conhecimento efetivo sobre a patologia, sendo
que a identificagdo de lesdes na pele (99,2%) foi o
sintoma mais reconhecido.
Criacdo e desenvolvimento A principal motivagao para sua criagao foi a
. r i n i mpliar o cui ra além
Nascimento de grupos de apoio Estudo 50 ecess datlie. de ampliar o cu d_ado para ale cjos .
7 para 0 autocuidado em . - aspectos fisicos, integrando dimens@es emocionais
etal. (2024) . exploratério participantes. o 2
hanseniase em um estado e sociais, além de otimizar o tempo de trabalho dos
do nordeste brasileiro profissionais por meio do atendimento coletivo.
Limitacdo de atividade e
restricdo a participagao . . .
gaoap pag Ha correlagdo direta entre o comprometimento de
social em pessoas com ~ . . . ~
. PR olhos, maos e pés e a dificuldade de integragdo na
Nascimento | hanseniase: anélise 263 . Lo
8 . Estudo transversal - comunidade, sendo que os casos multibacilares
etal.(2020) | transversal da magnitude participantes. ; X )
. tendem a apresentar maior gravidade e risco de
e fatores associados em ~
AR . exclusdo.
municipio hiperendémico
do Piauf, 2001 a 2014
Moradores de um antigo hospital-colonia para
. . hanseniase no Nordeste veem o local de forma
Passos Social representations of o . L o
P o Estudo 16 positiva, considerando-o um refidgio pacifico. Eles
9 e Aratjo a former colony hospital: a . . o
: ! exploratério participantes. permanecem |4 apds a cura por falta de recursos e
(2020) study of its residents . -
por apego emacional, buscando protegdo contra o
preconceito.
Atinge majoritariamente mulheres e pessoas
em situacado de vulnerabilidade (baixa renda
Perfil de pacientes que e escolaridade). O tratamento é altamente
Pinheiro et concluiram o tratamento 90 centralizado em centros de referéncia (97,8%).
10 S Estudo transversal - " . ) .
al. (2021) poliquimioterapico da participantes. Clinicamente, a presenca de incapacidades fisicas
hanseniase ao final da terapia e as graves falhas nos registros
oficiais indicam que a doenca é identificada
tardiamente.
A melhor qualidade de vida associa-se a cor branca,
. Fatores associados a enquanto a pior liga-se a baixa escolaridade.
Pinto et al. . ) 63 ;
n qualidade de vida em Estudo transversal . Mulheres, pessoas sem companheiro e aquelas
(2021) . . participantes. - L .
pacientes com hansenfase que nao recebem visitas de agentes de salde
apresentam menores indices de bem-estar.
Homens, pessoas de raga/cor negra e com baixa
Caracteristicas escolaridade concentram a maior proporgao
epidemioldgicas da de casos multibacilares (81,3%), o que indica
Rocha et al. hanseniase nos i iagndsticos tardios e maior potencial
12 ochaeta anseniase nos dosos e Estudo transversal | 81205 casos. diag Osticos ta dios e maior potencia d~e
(2020) comparagao com outros transmissdo. Paradoxalmente, a detecg&o por
grupos etarios, Brasil exame de contatos € a menor entre todas as faixas
(2016-2018) etérias (4,9%), evidenciando uma falha na vigilancia
ativa.
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16 diagnéstico da hanseniase

Autores ’ Delineamento Namero de L
N Titulo .. . . Principais Resultados
(ano) Metodologico participantes
0 Maranhao tem a maior prevaléncia de
Perfil clinico- hanseniase, e o Rio Grande do Norte, a menor.
epidemioldgico dos 0 perfil epidemioldgico é marcado pela
13 Santosetal. | casosde hanseniase Estudo ecolaico 147617 casos predominancia de homens (57,4%), individuos
(2025) dos estados da regido g ' ’ pardos (64,9%) e adultos em idade produtiva (20-59
nordeste do Brasil no anos), geralmente com baixo nivel de escolaridade.
periodo de 2018-2022 Clinicamente, destacam-se os casos multibacilares
(76,94%).
0 conhecimento sobre a hanseniase ainda
Estiama social e é limitado e permeado por contradicdes,
hangem’ase' dentificacio especialmente quanto a transmissao, ja que 59,4%
1 Silvaetal. de conhecirﬁento comg Estudo descritivo 112 acreditam erroneamente que o contagio ocorre
(2023) estratéaia de educacio participantes. pelo contato com a pele. Embora a maioria (51,8%)
em saﬂge ¢ afirme conhecer os meios de transmissao, 48,2%
sustentam o mito de que pessoas com a doenga
nao devem manipular alimentos.
Fatores sociodemoaraficos Apenas 65,4% dos novos casos de hansenfase
e clinicos de casos?je tiveram todos os seus contatos examinados. A
Soares etal | hansenfase associados a0 falha na vigilancia esta concentrada em perfis de
15 (2021) ' desempenho da avaliacio Estudo transversal | 23.675 casos. vulnerabilidade social e clinica, sendo mais comum
de seuscontatos o ¢ entre homens, pessoas de raga preta ou parda,
Ceara 20082019 individuos com baixa escolaridade, residentes da
' zona rural e casos multibacilares.
Abusca pelo diagnéstico da hansenfase € um
Percenciio dos pacientes processo longo e desafiador. Inicialmente, os
sobrer;gbusca F;Io pacientes tém dificuldade em reconhecer os
Sousa etal. P Estudo 15 sintomas, muitas vezes confundindo-os com

(2023) . exploratério participantes. problemas de pele ou 6sseos. Esse percurso leva a
e 0 atendimento nas redes
de atencio 3 saide mltiplas consultas e diagndsticos equivocados, o
¢ que atrasa significativamente o inicio do tratamento
correto.
Revelou-se um perfil predominantemente masculino
Dificuldades no (58,5%), com idade média de 53 anos, baixa
Sousa et al enfrentamento da 53 escolaridade (62,3% com ensino fundamental)
17 ' . Estudo transversal . e baixa renda (66% recebendo de 1 a 2 salérios
(2023) hanseniase no tratamento participantes. " L
& péis- alta minimos). Durante o tratamqn_to, 0 preco_ncelto foi
relatado por 41,5% dos participantes, caindo para
15,1% no periodo pés-alta.
Observou-se que a variavel ocupacao influenciou
Qualidade de vida de negativamente a salide mental e o estado de salde,
Souzaetal acientes diaanosticados 16 enquanto a capacidade funcional foi prejudicada por
18 (2021) ’ Eom hansenl’agse em um Estudo transversal articiantes fatores como baixa escolaridade e a presenca de
municiio do Piauf particip ' outras doencas, como hipertensdo e diabetes. Além
P disso, 0 estudo destacou que o sexo influenciou 0s
aspectos sociais e a salide mental.
Municipios com melhores condig@es de vida
registram as maiores taxas de detecgdo da
Hanseniase e caréncia hanseniase devido ao acesso facilitado aos
Souza et al social: definigdo de éreas servigos de satde, fendmeno chamado de pseudo
19 (2020) ’ prioritarias em estado Estudo ecoldgico 42.227 casos. risco. Em contrapartida, as areas de muito alta
endémico do nordeste caréncia social (60,4% do estado) sofrem com
brasileiro uma prevaléncia oculta, onde a pobreza atua como

barreira ao diagnéstico e mantendo a transmissao
ativa.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.
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O principal achado da sintese quantitativa, evidenciado pelo forest plot, figura 2, revela que
o estigma social & o impacto mais proeminente associado a hanseniase, presente em 74% dos
estudos analisados (IC 95%: 0.54 — 0.94), superando numericamente outros impactos como as
barreiras no cuidado (68%) e o impacto econdémico (63%).

0.74
Estigma social ; L g 1
0.63
Exclusdo social } L 4 |
0.53
Impacto psicoldgico k & {
0.63
Impacto econdmico k . 4 {
0.68
Barreiras no cuidado I L {
0.0 0.2 0.4 0.6 0.8 1.0

Figura 2. Forest plot da sintese das propor¢des dos principais impactos associados a hanseniase.
Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.

Além disso, realizou-se a analise comparativa dos estudos, no qual mostra uma concentra-
cao no Nordeste (100%), com predominio de delineamentos transversais (60%), seguidos por
qualitativos (25%) e ecoldgicos (15%). A populacdo mais afetada foi de adultos em idade produ-
tiva (75%), sobretudo em contextos de vulnerabilidade social, com maior gravidade entre idosos
(10%) e poucos estudos com profissionais de saude (5%), evidenciando desigualdades regionais
e lacunas na producao cientifica. Essas comparacdes podem ser observadas na tabela 1.

Tabela 1. Comparacao interna dos estudos analisados, considerando regiao, tipo de delineamento e populagao
investigada, com respectivos nimeros, percentuais e principais achados.

Critério de comparacao e.?tL:zs ezot:::s Principais achados
Regido
Nordeste 19 100% Alta endemicidade e concentragdo da producdo cientifica.
Tipo de estudo
Transversal " 60% Predominio de andlises epidemioldgicas.
Exploratério/qualitativo 5 25% Enfase em estigma e percepgéo da doenca.
Ecoldgico 3 15% Relagdo com determinantes sociais.
Populacao
Adultos (20-59 anos) 15 75% Maior incidéncia na populag@o economicamente ativa.
Idosos 2 10% Maior gravidade e diagnéstico tardio.
Profissionais da Salde 1 5% Presenca de estigma e desconhecimento.
Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.
J. Interdiscip. Lifestyle Stud. | Engenheiro Coelho, SP, Brasil | v. 14,e02123, 2026 9

https://doi.org/10.19141/jils.v14ilifestyle.2123



'/

Por fim, a tabela 2 evidencia os principais aspectos relacionados aos impactos econdmi-
cos da hanseniase, destacando sua forte associacdo com condicoes de vulnerabilidade social.

0 ESTIGMA E EXCLUSAQ SOCIAL NA HANSENTASE EM POPULAGOES VULNERAVEIS: ANALISE INTERDISCIPLINAR...

Observa-se que a baixa escolaridade (70%) e a baixa renda (60%) se destacam como 0s principais
fatores associados a hanseniase. Ainda vé-se a elevada vulnerabilidade social (65%), as dificul-
dades no acesso ao diagnoéstico (60%) e a incapacidade laboral (45%), além da permanéncia em
instituicoes (15%).

Tabela 2. Sintese especifica dos impactos econdmicos descritos nos estudos incluidos, com apresentagédo das
variadveis, nimero e percentual de estudos, e principais achados associados.

Variavel econémica hFED s Principais achados
estudos estudos

Baixa renda 12 60% Predominio de renda de até 1-2 salarios minimos.
Baixa escolaridade 14 70% Associada a pior qualidade de vida.
Incapacidade laboral 9 45% Limitagdo para o trabalho.
Vulnerabilidade social 13 65% Relagdo direta com ocorréncia da doenga.
Permanéncia institucional 3 15% Permanéncia por falta de recursos.
Desigualdade no acesso 10 50% Barreiras no diagndstico e tratamento.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2026.

DISCUSSAO

O presente estudo evidenciou que o estigma e a exclusdo social associados a hanseniase
permanecem fortemente vinculados a contextos de vulnerabilidade socioeconémica, configuran-
do entraves persistentes para o controle da doenca. O perfil das pessoas acometidas sobrepde-se
a fatores de risco sociais, como baixa escolaridade, renda limitada e acesso restrito aos servicos
de saude, reforcando a compreensao da hanseniase como condicao socialmente determinada.
Assim, o adoecimento ultrapassa a dimensao bioldgica e passa a refletir desigualdades estruturais
historicamente construidas, que interferem na prevencao, na deteccédo precoce e na continuidade
do cuidado (Souza et al., 2020; Rocha et al., 2020).

O predominio de homens em idade produtiva, pardos e com baixa escolaridade esteve asso-
ciado nao apenas a maior risco de adoecimento, mas também a repercussoes sociais e econémi-
cas relevantes. A menor procura masculina pelos servicos de saude, frequentemente relacionada
a informalidade laboral e & necessidade de manutencao da renda familiar, contribui para o diagnés-
tico tardio e para a manutencao da cadeia de transmissdo. Como desfecho, observa-se elevada
proporcao de casos multibacilares e de individuos com grau 2 de incapacidade fisica no momento
do diagndstico, o que potencializa processos discriminatoérios e impactos psicossociais (Soares et
al., 2021; Pinheiro et al., 2021).

No que se refere as representacdes sociais da hanseniase, a doenca ainda é marcada por
construcoes simbdlicas negativas, influenciadas historicamente pelo termo “lepra” A permanén-
cia desse imaginério relaciona-se a confusao conceitual entre nomenclaturas e ao desconheci-
mento sobre formas de transmissao, tratamento e cura. Esse cenério favorece a circulacdo de
mitos e crencas equivocadas, alimentando praticas de rejeicao nos ambitos familiar, comunitario
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e laboral. Mesmo com tratamento eficaz e gratuito pelo Sistema Unico de Saude (SUS), tais con-
cepcdes seguem impactando o convivio social das pessoas acometidas (Silva et al., 2023; Morais
et al., 2024; Souza et al., 2021).

Essas construgdes simbdlicas repercutem diretamente na vida cotidiana, interferindo na
autoimagem e nas relacdes interpessoais. A ocultacao de sinais clinicos e o adiamento da busca
por atendimento configuram estratégias recorrentes para evitar situacoes de exposicao e discri-
minagdo. Em muitos casos, o afastamento social ocorre como mecanismo de autoprotecdo. A
internalizacdo dessas marcas manifesta-se por sentimentos de vergonha, medo e desvalorizacao,
comprometendo a autoestima, o bem-estar emocional e a adesdo terapéutica, mesmo apds o
inicio do acompanhamento (Finotti et al., 2020; Pinto et al., 2021).

Identificou-se a presenca de discriminacao institucional, especialmente na APS. Embora
ocupe posicao estratégica como porta de entrada do sistema, a APS enfrenta dificuldades rela-
cionadas a descentralizacao do cuidado, a insuficiéncia de capacitacao profissional e a fragilidade
dos fluxos assistenciais. Tais limitacoes reduzem sua capacidade de enfrentamento qualificado
da doenca e de seus impactos sociais. O fortalecimento da atencao basica, articulado a vigilancia
ativa de contatos e a longitudinalidade do cuidado, mostra-se essencial para o diagndstico precoce
e a prevencao de incapacidades (Lima et al., 2021; Sousa et al., 2023; Sousa et al., 2023).

Condutas inadequadas de alguns profissionais, como orientacdes equivocadas acerca de
isolamento domiciliar e separacao de objetos pessoais, evidenciam lacunas na formacao técnica
e na educacao permanente. Essas praticas comprometem o cuidado humanizado e reforgam pro-
cessos excludentes nos préprios servicos de saude. A literatura aponta que falhas institucionais
podem reproduzir esteredtipos historicamente construidos, ampliando o sofrimento das pessoas
acometidas (Batista et al., 2022; Rocha et al., 2020).

As fragilidades institucionais também se expressam em itinerarios terapéuticos prolongados
e fragmentados. Multiplas consultas, encaminhamentos sucessivos e diagndsticos equivocados,
sobretudo na atencgao basica, resultam em atraso no inicio do tratamento e agravamento clinico.
Esse percurso desgastante intensifica o sofrimento emocional e compromete a confianca no sis-
tema de salude. Ademais, reforca a percepcao de negligéncia institucional, especialmente entre
individuos em maior vulnerabilidade social (Sousa et al., 2023; Lima et al., 2021).

A exclusao social relacionada a hanseniase persiste mesmo ap6s a alta por cura, demons-
trando que a resolucao clinica ndo encerra seus impactos. Observam-se comprometimentos na
funcionalidade, na autoestima e na qualidade de vida, sobretudo entre pessoas com menor esco-
laridade e renda. As sequelas fisicas, somadas as marcas simbdlicas do adoecimento, continuam
influenciando relacdes sociais e insercao laboral. Dessa forma, a cura bioldgica revela-se insufi-
ciente para assegurar reabilitacdo integral, demandando acompanhamento continuo e suporte
psicossocial (Fortunato et al., 2024; Antas et al., 2022).

Esse cenario torna-se ainda mais evidente entre moradores de antigos hospitais-col6nia,
onde a institucionalizacao prolongada expressa a exclusdo histérica vivenciada por essa popula-
cao. Estudos sobre representacdes sociais nesses espacos demonstram que, embora tenham
funcionado como locais de cuidado, também contribuiram para a construcéo de identidades mar
cadas pela segregacéao e pela dependéncia institucional (Passos e Araujo, 2020; Nascimento et
al., 2020). A permanéncia nesses locais evidencia limitacdes nas politicas de reintegracao social
€ na garantia de direitos.
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No ambito das estratégias de enfrentamento, os Grupos de Apoio ao Autocuidado (GACs)
destacam-se como iniciativas relevantes para o fortalecimento da autonomia e ressignificacao
da doenca. Esses espacos promovem apoio mutuo, troca de experiéncias e incentivo ao auto-
cuidado. Entretanto, sua sustentabilidade ainda enfrenta desafios relacionados a precariedade
estrutural dos servicos e a insuficiéncia de apoio institucional continuo, o que limita seu potencial
transformador (Nascimento et al., 2024; Sousa et al., 2023).

De modo geral, os achados indicam que 0s processos de discriminacao associados a han-
seniase ndo decorrem exclusivamente das manifestacoes clinicas, mas estdo ancorados em de-
sigualdades estruturais e fragilidades institucionais persistentes. A insuficiéncia de acdes educa-
tivas constitui elemento central na manutencao de concepcgdes equivocadas sobre transmissao e
convivéncia. Essa lacuna atinge ndo apenas a populacao geral, mas também estudantes e profis-
sionais de saude, revelando falhas na formacéao inicial e na educacao permanente (Santos et al.,
2025; Batista et al., 2022; Souza et al., 2021).

Por fim, a superacao da exclusao social relacionada a hanseniase exige mudanca paradigma-
tica na forma como a doenca é compreendida socialmente. Reconhecer as pessoas acometidas
como sujeitos de direitos e protagonistas do cuidado é fundamental para romper narrativas his-
toricamente estigmatizantes. A valorizagdo de espacos coletivos, a participacao social e o fortale-
cimento comunitario configuram estratégias potentes para a reconstrucdo simbolica da doenca.
Assim, o enfrentamento da hanseniase demanda nao apenas acdes técnicas, mas também com-
promisso ético-politico com a equidade, a justica social e os direitos humanos, em consonancia
com as diretrizes nacionais de controle (Souza et al., 2020).

CONCLUSAO

Portanto, o estudo evidenciou que o estigma € a exclusao social associados a hanseniase
permaneceram vinculados a desigualdades sociais, histéricas e institucionais, especialmente en-
tre populacdes em situacao de vulnerabilidade. Constatou-se que a doenca ultrapassou o ambito
biolégico, sendo influenciada por determinantes sociais que contribuiram para o diagndstico tardio
e a manutencao do estigma.

Ainda observou-se que o estigma afeta negativamente a qualidade de vida, a saude mental
e a participagao social das pessoas acometidas, inclusive apds a cura, sendo reforcado pela de-
sinformacéao, por concepcoes histéricas e por praticas discriminatérias. ldentificaram-se, ainda,
fragilidades na APS, relacionadas ao diagnéstico precoce, a organizacao do cuidado e a formacao
profissional, evidenciando a necessidade de estratégias interdisciplinares e de politicas publicas
voltadas a reducao das desigualdades e a promocao dos direitos humanos.

DECLARACAO SOBRE 0 USO DE INTELIGENCIA ARTIFICIAL

O(s) autor(es) utilizaram a ferramenta ChatGPT Plus com a finalidade de revisdo gramatical.
Todas as decisbdes intelectuais e cientificas relacionadas ao contelddo do manuscrito sao de res-
ponsabilidade exclusiva dos autores.
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