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RESUMO

Introdugao: A hanseniase € considerada doenga negligenciada, sendo considerada uma das
enfermidades infecciosas mais antigas e estigmatizantes. Atualmente, sdo reconhecidas duas
espécies de micobactérias como agentes etioldgicos: Mycobacterium leprae e Mycobacterium
lepromatosis. Apesar do tratamento eficaz, é possivel que o histérico milenar da doenca, os
aspectos clinicos de casos avangados, com lesbes cutineas disseminadas, as deformidades e
mutilacdes, a possibilidade de contagio, o isolamento compulsério em leprosarios, entre outros
fatores, tenham contribuido para a persisténcia do estigma relacionado a hanseniase. Avaliar o
estigma associado a hanseniase e identificar os fatores que influenciam seu impacto entre
pacientes, contatos e a populagdo em geral. Metodologia: Estudo quantitativo, do tipo
transversal, realizado no centro de referéncia Fundacao Hospitalar Alfredo da Matta (FUHAM),
Manaus - AM. Foram incluidos trés grupos: populacdo nao relacionada a doenga (PNR) da
regidao metropolitana de Manaus - AM. Dados demogréaficos e clinicos foram coletados, € o
estigma foi avaliado utilizando o Catalogo de Entrevistas do Modelo Explicativo para Pessoas
Afetadas (EMIC-AP) para pacientes e a Escala de Estigma Comunitario (EMIC-CSS) para
contatos e PNR. O impacto de diferentes aspectos foi avaliado em cada grupo, e fatores clinico
demograficos associados a maior estigma foram explorados. A coleta de dados foi realizada no
periodo de maio de 2024 a agosto de 2025. Resultados: Foram entrevistados 712 participantes,
sendo 215 pacientes, 104 contatos e 393 PNR, todos residentes da cidade de Manaus e regiao
metropolitana. Houve exclusdao de um paciente e dois do grupo PNR por conta de dados
faltantes, nao houve recusa entre os participantes para responder o questionario/escala. Apos
exclusao, foram avaliados 214 pacientes, 104 contatos e 393 PNR. A pontuagao média (DP) do
EMIC-AP entre os pacientes foi de 16 (9), enquanto as pontuagbes do EMIC-CSS foram de 15
(7) para os contatos e 12 (6) para o grupo PNR. A analise de rede revelou que sentimentos de
vergonha, autoimagem negativa e evitagido social foram elementos centrais do estigma em todos
os grupos. O sexo feminino entre os pacientes (y=—2,9; p=0,03) foi associado a uma maior
prevaléncia de estigma. A escolaridade entre os contatos (y=3,2; p=0,03) e a idade mais jovem
e a pratica religiosa entre o grupo PNR (y=—1,3 e 1,3; p<0,05) foram associadas a pontuagoes
de estigma mais altas. Apds a padronizagdo, os contatos e os médicos de clinica geral
apresentaram uma percepc¢ao de estigma maior do que os pacientes (y=0,02 e —0,06 vs —0,26;
p<0,05). Limitagoes: Amostra ndo randomizada de um unico centro. Conclusdes: O estigma
relacionado a hanseniase persiste entre pacientes, pessoas em contato com eles e médicos de
familia, refletindo concepg¢des errbneas sociais e culturais profundamente enraizadas.

Palavras-chave: Doenca Tropical Negligenciada, hanseniase e estigma social.
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ABSTRACT

Introduction: Leprosy is considered a neglected disease, being one of the oldest and most
stigmatizing infectious diseases. Currently, two species of mycobacteria are recognized as
etiological agents: Mycobacterium leprae and Mycobacterium lepromatosis. Despite effective
treatment, it is possible that the disease's millennia-long history, the clinical aspects of advanced
cases with disseminated skin lesions, deformities and mutilations, the possibility of contagion,
compulsory isolation in leprosariums, among other factors, have contributed to the persistence of
the stigma related to leprosy. To evaluate the stigma associated with leprosy and identify the
factors that influence its impact among patients, contacts, and the general population.
Methodology: This was a quantitative, cross-sectional study conducted at the Alfredo da Matta
Hospital Foundation (FUHAM) reference center in Manaus, Amazonas, Brazil. Three groups were
included: the non-disease-related population (NDP) from the metropolitan region of Manaus,
Amazonas. Demographic and clinical data were collected, and stigma was assessed using the
Explanatory Model Interview Catalog for Affected Persons (EMIC-AP) for patients and the
Community Stigma Scale (EMIC-CSS) for contacts and NDP. The impact of different aspects was
evaluated in each group, and clinicodemographic factors associated with greater stigma were
explored. Data collection took place from May 2024 to August 2025. Results: 712 participants
were interviewed, including 215 patients, 104 contacts, and 393 PNRs, all residents of the city of
Manaus and its metropolitan region. One patient and two from the PNR group were excluded due
to missing data; there were no refusals among participants to answer the questionnaire/scale.
After exclusion, 214 patients, 104 contacts, and 393 PNRs were evaluated. The mean (SD) EMIC-
AP score among patients was 16 (9), while the EMIC-CSS scores were 15 (7) for contacts and
12 (6) for the PNR group. Network analysis revealed that feelings of shame, negative self-image,
and social avoidance were central elements of stigma in all groups. Female sex among patients
(A=-2.9; p=0.03) was associated with a higher prevalence of stigma. Education level among
contacts (y=3.2; p=0.03) and younger age and religious practice among the PNR group (y=—1.3
and 1.3; p<0.05) were associated with higher stigma scores. After standardization, contacts and
general practitioners showed a higher perception of stigma than patients (y=0.02 and —0.06 vs —
0.26; p<0.05). Limitations: Non-randomized sample from a single center. Conclusions: Stigma
related to leprosy persists among patients, people in contact with them, and family physicians,
reflecting deeply rooted social and cultural misconceptions.

Keywords: Neglected Tropical Disease, leprosy, and social stigma.
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“Ha possibilidade da hanseniase se extinguir sem que conhegamos todos 0s seus

segredos, mas também ¢é possivel que ela ndo acabe justamente porque néo a
conhegamos como deveriamos.”

Dilton Vladimir de Araujo Opromolla
2001
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1 INTRODUGAO

1.1 Aspectos gerais

A hanseniase é uma das doengas crdnicas mais antigas que se tem relato na
humanidade. E causada pelo Mycobacterium leprae (M. leprae), de multiplicagdo lenta e
nao cultivavel in vitro, apesar das inumeras tentativas realizadas desde a sua descoberta
até o momento atual (1). Esse fato dificulta o desenvolvimento de estudos que possam
ampliar o conhecimento cientifico sobre a composi¢cado, o metabolismo e a genética do
bacilo. Embora uma segunda espécie de micobactéria tenha sido mais recentemente
reconhecida como agente etiolégico da hanseniase, o Mycobacterium lepromatosis (M.
lepromatosis), os estudos ainda sdo escassos com relagdo a possivel variabilidade
clinica e a distribuicdo geografica desse patdgeno, sendo necessarias investigagbes
adicionais que tragam informagdes sobre a sua real proporgdo entre os casos de
hanseniase no Brasil (1,2).

Os bacilos do M. leprae possuem tropismo por fibras nervosas, afetando desde
terminagdes dérmicas até troncos nervosos. Inicialmente, manifesta-se por meio do
surgimento de lesGes de pele: manchas esbranquicadas ou avermelhadas que
apresentam perda de sensibilidade, sem evidéncia de lesao nervosa troncular. Essas
lesdes podem ocorrem em qualquer regiao do corpo, mas surgem, com maior frequéncia,
na face, orelhas, gluteos, bragos, pernas e costas. Podem, também, acometer a mucosa
nasal, trato respiratério superior, olhos, linfonodos, testiculos e 6rgados internos, de
acordo com o grau de resisténcia imune do individuo infectado (3).

A doenca cursa com neuropatia em graus variados, que se manifesta,
gradualmente, por perda da sensibilidade nas lesbes cutdaneas e nas areas
correspondentes aos nervos periféricos envolvidos. Também pode haver
comprometimento das fungbes motoras, levando a atrofia muscular, dificuldades para
caminhar, incapacidade para exercer atividades manuais, formacao de garras, Ulceras
palmares e plantares e, eventualmente, acometimento ocular e cegueira. Essas
alteragdes podem causar perda funcional significativas, especialmente nas maos, pés e
olhos, que se agravam em casos de diagnostico tardio. Além do tratamento iniciado
tardiamente, pacientes do sexo masculino, altas cargas bacilares e a presencga de
reacoes hansénicas sao fatores de risco para o desenvolvimento de incapacidades
fisicas (4,5).
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No passado, até a descoberta do agente etiolégico, a hanseniase era associada
ao pecado e a impureza, e reforgada por imagens biblicas de forte impacto, como os
pacientes com a forma virchowiana da doenca, caracterizadas com a facies leonina —
marcada por infiltragédo facial, comprometimento dos pavilhées auriculares, madarose e
preservacgao dos cabelos. As multiplas lesdes cutaneas, as deformidades incapacitantes,
o isolamento compulsério em leprosarios, a separagao dos filhos em instituicdes
especificas e o atendimento exclusivo em dispensarios especializados para a doenca,
figuram entre os principais fatores que contribuiram para a exclusdo e o preconceito
enfrentados pelos pacientes na sociedade (4). Apesar de todo conhecimento cientifico
atual e tratamento eficaz, é possivel que, entre a maioria dos pacientes, familiares e
sociedade, ainda persista 0 medo, o preconceito e o estigma relacionado a essa doenga
(6).

Estima-se que a hanseniase tenha surgido na Africa Ocidental, disseminando-se
para o restante do mundo por rotas migratérias e processos coloniais de expansao
territorial. Apesar de ser uma doenga curavel, ainda é endémica em paises como india,
Brasil e Indonésia. A doenca é associada a pobreza e a precariedade no acesso a
moradia, alimentagao, saude e educacao e constitui um desafio persistente de saude
publica no Brasil. Esta fortemente relacionada a contextos de vulnerabilidade
socioeconbmica e sanitaria, impactando negativamente a qualidade de vida e
perpetuando o ciclo da pobreza. Além da morbidade, mortalidade, incapacidades e
estigmas que acarreta, a hanseniase impde significativa carga social e econémica (2,7).

E caracterizada como uma doenca causadora de graves deformidades e
incapacidades fisicas, gerando exclusao social e intenso sofrimento psicolégico. Todos
esses aspectos clinicos, associados ao temor do contagio e a auséncia de tratamento
eficaz até a metade do século passado, culminaram no isolamento dos pacientes em
leprosarios, agravando ainda mais a marginalizagao social (3).

O M. leprae foi descrito pela primeira vez em 1873, pelo noruegués Amauer
Hansen, € um bacilo alcool-acido resistente (Figura 1), parasita intracelular, com alto
poder infectante e baixo poder patogénico. Depois da sua entrada no organismo, caso

nao ocorra a sua destruicao, esse ficara alojado na célula de Schwann e na pele (5,8).



Figura 1 - Mycobacterium leprae. Coloragéo de Ziehl Neelsen a frio,
aumento de 1.000x (Acervo proéprio)

Considera-se 0 homem como o unico reservatorio natural do bacilo, apesar do
relato de animais selvagens naturalmente infectados (tatus e macacos) (5). Ha, porém,
controvérsia se a hanseniase pode ter comportamento zoonético, com transmissao de
animais para humanos (9).

Em humanos, as vias aéreas superiores sdo consideradas a principal porta de
entrada e eliminacao do M. leprae. Embora o mecanismo exato da transmissdo ainda
nao seja totalmente esclarecido, a via respiratéria € a mais aceita, sem excluir hipéteses
menos provaveis, como inoculagao cutanea ou participagao de vetores. A pele erodida,
eventualmente, pode ser porta de entrada da infec¢ao, nao representando, no entanto,
importancia epidemioldgica(5). Acredita-se que a transmissao ocorra pelo contato intimo
e prolongado de individuo suscetivel com paciente bacilifero, através da inalagéo de
bacilos e a melhor forma de cessar a transmissao € o diagndstico e tratamento precoce
(10).

A fisiopatologia da hanseniase €& multifatorial, com aspectos genéticos,
imunoldgicos e ambientais determinando a suscetibilidade do individuo ao
bacilo. Individuos com fraca resposta imune celular apresentam intensa resposta imune
humoral, com altos titulos de anticorpos séricos especificos contra o bacilo, incapazes
de conter a proliferacdo dele. Esses individuos apresentam alta carga bacilifera, e séo
denominados multibaciliferos. A suscetibilidade €& também influenciada por tracos
hereditarios, com expressividade variavel em diversos genes relacionados a resposta
imune, o que demonstra correlagao entre a expresséo de certos genes e determinadas

apresentagoes (11).



4

O diagnostico precoce da doenga e o reconhecimento imediato, de possiveis
quadros reacionais garantem a interrupg¢ao da cadeia de transmissao e a prevengéo das
incapacidades fisicas (1). Nado se sabe ao certo o peso de variaveis como moradia,
estado nutricional, infecgbes concomitantes (HIV e malaria), infecgdes prévias por outras
micobactérias e o papel de fatores genéticos no curso da doenga e na incidéncia e
incapacidades (6,12).

O periodo de incubacgéo da hanseniase € longo, de meses a décadas, com tempo
médio estimado em dez anos para a forma virchowiana e de quatro anos para a forma
tuberculoide. O tempo de duplicagdo extremamente lento da micobactéria (uma vez a
cada duas semanas) torna mais dificil que o nexo epidemioldgico se estabeleca entre
uma determinada exposicéo e o desenvolvimento da doenga (11).

A hanseniase apresenta diversas classificagdes, sendo inicialmente adotado o
conceito de polaridade, em que a forma indeterminada corresponde a manifestagao
clinica inicial. A partir dessa fase, individuos com resposta imunolégica adequada,
caracterizada por ativacdo TH1 competente, evoluem para a forma tuberculoide,
enquanto aqueles com resposta celular insuficiente desenvolvem a forma virchowiana,
marcada pela multiplicagdo abundante do bacilo. Estima-se que mais de 95% dos
individuos infectados sejam naturalmente resistentes e nunca apresentem sinais ou
sintomas da doenca. Nos pacientes sintomaticos, apds a fase indeterminada, a
hanseniase evolui ao longo de um espectro horizontal baseado em critérios clinicos,
baciloscopicas e histologicos. A medida que a apresentacéo clinica transita do polo
tuberculoide para o polo virchowiano, ocorre uma mudanga gradual da resposta imune
Th1 para Th2 (5,11).

No Congresso Internacional de Leprologia realizado em Madrid, em 1953, foi
incluido um novo grupo baseado na classificagdo espectral, denominado borderline (ou
dimorfo), caracterizado por apresentar manifestagdes intermediarias entre os polos
tuberculoide e virchowiano. Nesse sistema, os pacientes borderline foram subdivididos
em borderline-tuberculoide, borderline-borderline e borderline-virchowiano (13).

De particular relevancia, na hanseniase virchowiana e na reagao tipo 2, os genes
envolvidos na resposta imune humoral sdo expressos em niveis elevados, em particular
0S genes para receptores de imunoglobulina ou para proteinas da via classica do
complemento, em contraste, genes ligados a resposta imune celular sdo intensamente
expressos nas formas paucibacilares e na reagao reversa (11).

A classificagao operacional recomendada pelo Ministério da Saude € ideal para
dispensacao de medicacgao e tempo de tratamento. Os individuos que apresentam até
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cinco lesdes, sao classificados, operacionalmente, como paucibacilares (PB) e os que
apresentam mais de cinco lesdes, sao classificados como multibacilares (MB). Esses
ultimos, sem o tratamento adequado, sao considerados transmissores da infecgao nas
areas endémicas (5,8).

A prevaléncia da hanseniase, medida pelos casos em registro, tem apresentado
declinio mundial nas ultimas décadas, em grande parte devido a consolidagdo da
poliquimioterapia (PQT) e a melhoria das condigdes sanitarias. No entanto, as taxas de
deteccao de casos novos permanecem elevadas. Apesar dos esforgos continuos para
sua eliminacdo, o Brasil ainda ocupa a segunda posicdo mundial em numero de casos
(1,14)

A hanseniase é uma das principais causas de incapacidade fisica, pelo potencial
de causar lesbes neurais e deformidades e os mecanismos causadores das
deformidades e das incapacidades sdo neurogénicos e inflamatérios. Entre as causas
neurogénicas consideradas primarias estao: déficits sensitivos, motores e autonémicos.
Dentre as secundarias encontram-se: retracdes, lesdes traumaticas e infeccbes pos-
traumaticas. Nesses termos, o direito a informacdo é fundamental no processo de
prevencgao de deformidades e incapacidades (3,5,15).

A neuropatia resultante da evolugdo da doenca €& mista, envolvendo fibras
sensitivas, motoras e autondmicas, com alteracdes nas sensibilidades térmica, tatil e
dolorosa profunda. Anatomicamente, apresenta-se como mononeurite multipla,
acometendo um ou varios nervos e a resposta tecidual varia de minima, sem alteracoes
funcionais, a intensa, com infiltracdo granulomatosa e destruicdo neural significativa,
acompanhada de dor, hipersensibilidade, edema e déficits motor e sensitivo. Essas
lesbes sdo responsaveis pelas incapacidades e deformidades caracteristicas da

hanseniase (Figuras 3 e 4) (3,5,15).



Figura 2 - Hanseniase. Mao em garra ulnar em
decorréncia de lesao do nervo ulnar e grave
trauma devido a reducgao da sensibilidade
térmica (Acervo proprio).

Figura 3 - Hanseniase. Mdo em garra em decorréncia de lesdo dos nervos ulnar e
mediano, além de Ulceras digitais e amputagdes acrais devido a reducéo da
sensibilidade térmica (Acervo proprio).

No entanto, os fendmenos da neurite podem se desenvolver sem dor: sdo as

chamadas neurites silenciosas. Basicamente, nesses quadros ndo ha dor ou

hipersensibilidade do nervo, mas alteragcbes de sensibilidade e/ou de forgca motora.
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Essas sao identificadas por meio de exame de sensibilidade e forga motora, o que torna
de suma importancia avaliagbes peridodicas, mesmo na auséncia de qualquer queixa da
pessoa (15).

Sem tratamento adequado, frequentemente, a neurite torna-se crénica e evolui,
passando a evidenciar o comprometimento dos nervos periféricos: a perda da
capacidade de suar (anidrose), a perda de pelos (alopecia), a perda das sensibilidades
térmica, dolorosa e tatili e a paralisia muscular (3). Os nervos afetados mais
frequentemente séo: facial (VII par craniano), trigémeo (V par craniano), ulnar, mediano,
radial, fibular comum e tibial (15).

Na hanseniase, as lesbes primarias (orquite, uveite, neuropatia) ocorrem devido
ao processo inflamatério do organismo na tentativa de destruir o bacilo diretamente ou
as células parasitadas por ele. Ja, as secundarias sdo aquelas decorrentes da nao-
realizacdo de cuidados preventivos apds o processo primario (garra rigida, mal
perfurante plantar, reabsorcao 6ssea, etc.) (15).

A avaliagao neurolégica, classificagao do grau de incapacidade e a aplicagéo de
técnicas basicas de prevencao, controle e tratamento devem ser realizados nas unidades
basicas de saude, caso tenham certa dificuldade na identificagao, os pacientes devem

ser encaminhados a unidade de referéncia da localidade (15).

1.2 Epidemiologia

A Organizagao Mundial da Saude tragou a Estratégia Global para a Hanseniase
2021 -2030, onde constam as diretrizes sobre a interrupg¢ao e eliminacdo da hanseniase.
Como parte de sua funcédo principal, a OMS coleta dados epidemiologicos e
programaticos relevantes dos paises e publica atualizagdes anuais sobre a situacao
global da hanseniase. Os dados sobre a doenga no ano de 2024 foram recebidos de 188
paises em todas as seis regides da OMS: Africana, das Américas, Mediterraneo Oriental,
Europeia, Sudeste Asiatico e Pacifico (16).

Durante o ano de 2024, foram relatados globalmente 172.717 novos casos,
correspondendo a uma taxa de detecgao de 21,1 novos casos por milhao de habitantes.
Esse numero foi 5,5% menor do que 2023 (182.815). A variagao na detec¢ao de novos
casos em comparagao com o ano anterior variou entre as regides: Europeia e o Pacifico
Ocidental registraram aumentos de 162,2% e 16,1%, respectivamente, enquanto
Mediterraneo Oriental, a Africa do Sul, Sudeste Asiatico e as Américas registraram
diminuigbes de 14,8%, 8,9%, 5,4% e 1,5%, respectivamente. Nas Américas o numero de
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casos novos detectados foi de 23.600, taxa de detecgdo de 22,5 e 2.433 casos
detectados com grau 2 de incapacidade (16).

Para a OMS, os 23 paises prioritarios para a realizagcao de ag¢des relacionadas a
hanseniase sdo: Angola, Bangladesh, Brasil, Comores, Costa do Marfim, Republica
Democratica do Congo, Egito, Etiépia, India, Indonésia, Quiribati, Madagascar,
Micronésia, Mogambique, Mianmar, Nepal, Nigéria, Filipinas, Somalia, Sudao do Sul, Sri-
Lanka, Sudado e Republica Unida da Tanzania. Esses paises foram responsaveis por
95,9% (165.578) de todos os novos casos detectados em 2024, e durante a ultima
década, mais de 95% dos novos casos globais permanecem concentrados neles (16).

Os paises prioritarios globais relataram uma diminui¢do geral de 5,4% no numero
de novos casos detectados em comparagao com o ano anterior, embora essa redugao
tenha variado entre os paises. Uma diminuicao foi observada em 13 paises prioritarios
globais, variando de 36,4% no Sudao do Sul a 2% no Nepal. Entre os outros 10 paises
prioritarios globais, foram detectados mais novos casos do que no ano anterior, com as
Filipinas registrando um aumento de 25,8% e Comores e Sudao registrando aumento de
24,5% cada um (16).

Brasil, india e Indonésia notificaram mais de 10.000 novos casos em 2024,
representando, juntos, 79,8% do total de novos casos no mundo. Embora a Indonésia
tenha relatado um aumento de 2,2% nos novos casos em 2024 em comparagao com o
ano anterior, o Brasil (2,8%) e a india (6,4%) registraram diminuigdes (16).

Novos casos de deformidade grau 2 (G2D) indicam diagnéstico tardio.
Globalmente, foram detectados 9.157 novos casos com G2D, o que corresponde a taxa
de 1,1 por milhdo de habitantes e representa 5,3% de todos os novos casos detectados
durante o ano. Em comparagéao ano anterior, houve uma diminui¢ao de 5,9%. Houve uma
reducdo de 36,3% nos casos de G2D em relacdo a 2015; a regido Sudeste da Africa
registrou uma diminuig¢ao significativa de 60,2% nos novos casos com G2D durante esse
periodo (16).

Em 2024, foram notificados 289 novos casos de G2D em criangas, sendo 115 na
regido da Africa do Sul, 97 na regido do Sudeste Asiatico, 71 na regido da Asia-Pacifico,
5 na regido do Mediterraneo Oriental e 1 na regiao oeste do Pacifico. A ocorréncia destes
casos é um indicador de transmissao recente e circulagao intradomiciliar do bacilo. O
diagnéstico de criangas com G2D indica transmissao continua na comunidade, auséncia

de detecgao precoce e instituicao tardia do tratamento (16).
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Globalmente, foram notificados 69.394 casos de hanseniase em mulheres,
representando 40,2% de todos os novos casos detectados. Nos paises prioritarios a nivel
global, a proporc¢éo variou de 21,5% em Madagascar a 51,4% no Sudao do Sul (16).

Os novos casos de hanseniase multibacilar (MB) representaram 69,6% (120.262)
de todos os novos casos detectados em 2024. Nos paises prioritarios globais, Indonésia,
Nigéria e Republica Unida da Tanzénia relataram >90% de MB entre o total de novos
casos detectados (16).

A avaliacao da funcéo nervosa € um aspecto crucial do cuidado e apoio, devendo
ser realizada periodicamente. Essa avaliacéo foi realizada ao término do tratamento em
27.487 casos. Embora a maioria dos casos nao tenha apresentado piora da
incapacidade, 923 casos (3,4%) apresentaram deterioragao, indicando a necessidade de
monitoramento mais rigoroso e intervencao oportuna. O fortalecimento dos servigos de
prevencao e gestdo da incapacidade durante e apds o tratamento é essencial para
garantir melhores resultados funcionais para todos os pacientes (16).

Reacdes a hanseniase foram relatadas em 75 paises. Um total de 14.689 casos
foram diagnosticados como reagao tipo 1 e 5.652 como reacéo tipo 2. Cinquenta e trés
paises, incluindo 11 paises prioritarios globais, relataram a prestagdo de servigos de
assisténcia a pessoas com deficiéncia. Esses servicos incluiram o fornecimento de 6.922
dispositivos de tecnologia assistiva e a realizagdo de 2.221 cirurgias reconstrutivas
durante o ano (16).

Como parte da busca ativa de casos, 90 paises (incluindo 20 paises prioritarios
globais) forneceram informacdes sobre o rastreamento de contatos, o que contribuiu
para a deteccado de 9.914 novos casos. Tanto o rastreamento de contatos quanto a
profilaxia pds-exposi¢cao (PEP) foram oferecidos por 37 paises, incluindo 9 paises
prioritarios globais: Angola, Costa do Marfim, Egito, india, Indonésia, Kiribati,
Madagascar, Nepal e Tanzania. Os relatérios desses paises indicam a viabilidade e a
aceitabilidade dessas intervencgdes (16).

De acordo com o Boletim Epidemioldgico do Ministério da Saude, em 2023 foram
notificados 182.815 novos casos de hanseniase em todo o0 mundo. A exemplo dos anos
anteriores, trés paises concentraram a maior parte dos casos novos: india, Brasil e
Indonésia, concentraram a maior parte dos casos (79,3%). Entre os casos novos, 10.322
foram diagnosticados em menores de 15 anos de idade. Quanto as incapacidades
fisicas, 9.729 casos novos apresentaram grau 2 de incapacidade fisica no momento do
diagnostico. O Brasil destacou-se com o aumento de 16,0% destes casos novos a nivel
mundial (17).
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Um estudo analisou o perfil clinico e epidemioldgico da hanseniase no Brasil entre
2014 e 2019, com foco nas diferentes regides do pais. Foram mais de 215 mil casos
notificados, com destaque para uma maior incidéncia na regido Centro-Oeste e reducao
apenas na regiao Sul. O perfil dos pacientes mostrou predominéncia no sexo masculino,
pessoas entre 60 e 79 anos, alfabetizadas e de etnias preta e parda, além de
predominancia da forma multibacilar da doenca (18).

Os fatores socioecondmicos relacionados a hanseniase nas regides brasileiras
incluem baixos niveis de desenvolvimento humano, baixa escolaridade, altas taxas de
analfabetismo, condicbes precarias de saneamento e infraestrutura, além de alta
vulnerabilidade social e econémica. Especificamente, regides como Norte, Nordeste e
Centro-Oeste apresentam indices mais baixos de IDH, maior incidéncia de domicilios
com fossas sépticas rudimentares, maior aglomeragao populacional e pobreza, fatores
que favorecem a manutencao e transmissdo da doenca. Esses aspectos refletem a
associacao direta entre condicbes sociais adversas e maior risco de hanseniase,
reforcando a necessidade de agdes integradas que considerem fatores sociais na
estratégia de controle (18).

No Amazonas, em uma analise de série histérica dos coeficientes de deteccéo no
Estado, observa-se tendéncia descendente, passando de 44,3/100.000 hab. em 2000
para 6,65/100.000 hab. em 2024, o que representou uma reducao de 84,9%. O estado
mantinha-se hiperendémico até 2002. A partir do ano 2003 observa-se uma diminuigao
no coeficiente, passando para o parametro de muito alto, permanecendo até o ano 2010.
Atualmente, o estado encontra-se no nivel de endemicidade médio (2,00 a 9,99/100 mil
hab.)(Figura 5) (19).

Coeficiente de Detecgdo Geral da Hanseniase do Estado do Amazonas - 2000 a 2024
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Fonte: SINANNE T/DCDE/GEP VSUBINFOR/Fundagio Hospitalar "Alfredo da Matta” - FUHAM
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Figura 4 - Coeficiente de detecgao (por 100.000 hab.) da hanseniase do Estado do
Amazonas — 2000 a 2024.

No estado do Amazonas, em 2024 foram detectados 326 casos de hanseniase,
sendo 262 (80,4%) casos novos, 30 (9,2%) recidivas, 30 (9,2%) outros reingressos e 4
(1,2%) transferéncias. Dos casos novos, 262 (96,6%) foram em pessoas maiores de 15
anos e 9 (3,4%) em menores de 15 anos. Do total de casos novos detectados, 90 (34,4%)
eram residentes de Manaus e 172 (65,6%) residentes em outros 45 municipios.
Atualmente, o Estado do Amazonas se encontra na 182 posicdo em Deteccdo de
Hanseniase no Brasil (19).

Com relagdo ao género, a proporgao de casos novos foi de 150 (57,3%) em
homens e 112 (42,7%) em mulheres. Quanto a classificacdo operacional, foram
notificados 174 (66,4%) como casos multibacilares e, dos 262 casos novos, 246 (93,9%)
foram avaliados em relagdo ao grau de incapacidade, sendo que 9,3% dos casos novos
apresentaram grau Il de incapacidades. A regido da Amazénia Legal reune os piores
indicadores de MH, necessitando a¢des efetivas no diagndstico precoce e prevencgao de

incapacidades (19).

1.3 Poliquimioterapia

Em, 1981, devido ao surgimento da resisténcia a dapsona, em mais de 40 paises
endémicos, foi implementada a poliquimioterapia (PQT). Esse novo regime de
associacdo de drogas para o tratamento da hanseniase (dapsona, rifampicina e
clofazimina) foi implementado em todos os paises endémicos, na década de 80. A PQT
encerrou o paradigma de que a hanseniase era uma doenca incuravel, uma vez que
antes da instituicdo da PQT, o tratamento era vitalicio (20).

Aproximadamente 15 milhdes de portadores de hanseniase foram tratados e
curados apos a introducao da PQT. As falhas terapéuticas com a multidrogaterapia séo
baixas, até 0 momento (inferiores a um doente por ano em 10.000 tratados). Estima-se
gue esse tratamento possa ter contribuido para a prevencéo de deformidades em 2 a 3
milhdes de enfermos (8). A PQT provou ser eficaz no tratamento da hanseniase e a
retirada dos pacientes tratados dos registros ativos, resultou em importante diminuicao
da prevaléncia (20).

A PQT elimina o bacilo tornando-o inviavel biologicamente, evita a evolugao da
doenca, prevenindo as incapacidades e deformidades causadas pela hanseniase. O

bacilo inviavel é incapaz de infectar outras pessoas, rompendo a cadeia epidemioldgica
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da doenga. Assim sendo, logo no inicio do tratamento, a transmiss&do da doenga é
interrompida, e, sendo realizado de forma completa e correta, garante a cura da doenga
(3).

Em maio de 1991, durante a 442 Assembleia Mundial da Saude, realizada pela
Organizacao Mundial da Saude (OMS), com o sucesso da PQT, tracou-se uma meta
ousada: eliminar a hanseniase até 2000. Os nove paises mais endémicos (india, Brasil,
Nepal, Madagascar, Mocambique, Republica Democrética do Congo, Tanzania, Angola
e Republica Centro-Africana) ndo conseguiram cumprir essa meta. A meta de eliminacao
foi entdo adiada para 2005. Novamente, muitos paises endémicos ndo atingiram a meta.
(20). Desde 2016, todas as estratégias da OMS relacionadas a hanseniase incluem
reducdo da estigmatizagcédo da pessoa com a doenga(16).

A estratégia global contra a hanseniase 2021-2030 visa a aceleragdo da agao
para alcancar a meta de zero hanseniase (zero doenca, zero deficiéncia e zero estigma
e discriminacéo) e faz parte do roteiro para doencas tropicais negligenciadas (DTN)
2021-2030. O roteiro da DTN lista a hanseniase como uma das doencas alvo de
eliminacdo (interrupcdo da transmisséo). O diagnéstico correto e precoce, bem como
fornecimento ininterrupto de PQT sao essenciais para o sucesso de qualquer programa

de hanseniase (16).

1.4 Estigma Social

O termo estigma é utilizado para se referir a sinais ou marcas corporais com 0s
quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mal sobre o status moral
de quem os apresentava. Os sinais eram feitos com cortes ou fogo no corpo e avisavam
que o portador era um escravo, um criminoso ou traidor, uma pessoa marcada,
ritualmente poluida, que devia ser evitada, especialmente em lugares publicos (21).

Entender as caracteristicas histéricas da hanseniase pode ser util para
compreender melhor o estigma social atrelado a doenca. A analise do sofrimento dos
pacientes com a doencga, os quais eram desumanamente tratados por muitos séculos,
deve ser realizada cautelosamente, bem como a mudanga da abordagem médica nas
sociedades antigas a era moderna. Na era crista, dois niveis de metafora foram
acrescentados ao termo: o primeiro deles referia-se a sinais corporais de graga divina
que tomavam a forma de flores em erupgao sobre a pele e, o segundo, uma alusao
médica a essa alusao religiosa, referia-se a sinais corporais de disturbio fisico. Na era
moderna, o termo estigma serve para desqualificar ou inabilitar um individuo (21,22).
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Por um longo tempo, a hanseniase foi considerada um castigo de Deus. As
deficiéncias fisicas causadas pela doenca e os efeitos devastadores na pele e nos nervos
causavam preconceito, medo e segregagdo, em todas as sociedades, desde a
antiguidade: os pacientes com hanseniase eram isolados socialmente e obrigados a
viver na pobreza e solidao (22).

Referéncias sobre a doenga sdo encontradas na literatura indiana, egipcia e
chinesa. Os registros mais antigos datam de 600 a.C e foram encontrados num antigo
texto médico, o “Sushruta Samhita”, contendo descri¢do clara dos sinais clinicos e do
tratamento da hanseniase (23).

De acordo com a Teoria de Goffman, existem trés tipos de estigma, nitidamente
diferentes. O primeiro, esta associado as abominacbes do corpo e as varias
deformidades fisicas. No segundo, existem as culpas de carater individual ou estigma
por escolha, como por exemplo, detentos. E, o terceiro, o estigma de grupo, € o cometido
contra individuo de determinado pais ou estado. Em todos esses exemplos de estigma,
sdo encontradas as mesmas caracteristicas sociolégicas: um individuo que poderia ter
sido facilmente recebido na relagdo social cotidiana possui um traco que chama
potencialmente a atencao e acaba por afastar as outras pessoas, destruindo assim a
possibilidade de atengao para outros atributos(22).

As doencgas dermatoldgicas frequentemente transcendem os limites fisicos,
impactando significativamente a vida emocional e social dos individuos afetados. O
estigma associado a essas condigbes €, muitas vezes, negligenciado (24-26).

A pele, sendo o maior 6rgao visivel do corpo, desempenha papel vital na
percepcgao estética. Doengas dermatologicas, como psoriase, acne, vitiligo e eczema
causam, muitas vezes, alteragdes visiveis na pele, desencadeando o estigma social. A
sociedade, frequentemente influenciada por padrdes de beleza e do “normal”, pode
perpetuar atitudes negativas em relagao aos portadores de doengas dermatoldgicas (24—
26).

O estigma infligido pelas doencas cutdneas nao se limita apenas a aparéncia
fisica, mas, associa-se também a esfera psicossocial. Individuos portadores de doencas
dermatoldgicas enfrentam, muitas vezes, incompreensao e discriminagcao, o que pode
levar a ansiedade, depressao e baixa autoestima. A necessidade de lidar ndo apenas
com os sintomas fisicos, mas também com o fardo emocional resultante, destaca a
complexidade dessas condigdes (24—26).

Além disso, o desconhecimento sobre as doencas dermatologicas contribui para
a perpetuagao deste fato social. A falta de educagao sobre essas condicoes leva a
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equivocos e preconceitos, reforgando a marginalizagao dos portadores. Portanto, é papel
do profissional da saude, promover a conscientizagéo publica, desmistificar concepgoes
errdbneas e fomentar a compreensdo compassiva em relacdo as pessoas com doengas
dermatoldgica (24—26).

O estigma ocasionado por doencgas dermatoldgicas € uma contingéncia crénica
que pode impactar na saude mental. Pacientes dermatologicos, particularmente os
portadores de doengas crénicas com impacto visual, sdo mais propensos a ansiedade e
depressdo que a populagédo geral, e o estigma é implicado como um dos principais
fatores associados a isso (24—26).

Ainda hoje, possui barreiras significativas quanto ao diagndstico precoce e ao
tratamento adequado, sobretudo provavelmente associado ao estigma social, a falta de
informacdo e a insuficiente capacitagcdo dos profissionais de saude. Essas condicbes
geram impactos negativos na saude mental, nas relagdes sociais, na situagdo econdémica
e na qualidade de vida dos individuos afetados. Além disso, comprometem a eficacia dos
servicos de saude e das estratégias de controle da doenga. A identificacdo da
incapacidade fisica grau 2(GIF2), no momento do diagndstico reflete a detecgao tardia
da hanseniase e evidencia a necessidade de ag¢des educativas junto a populacéo,
capacitacao profissional, intensificacdo da busca ativa de casos e melhoria no acesso
aos servigos de saude (2).

Além disso, a hanseniase é classificada como Doenca Tropical Negligenciada
(DTN) e sua ocorréncia esta relacionada as mas condi¢gdes socioecondmicas e sanitarias
(27). As implicagdes das DTN incluem estigma, exclusao social, restricdo a servigos de
saude, diminuicao de oportunidades educacionais e de emprego, restricdo de direitos,
aumento da incapacidade e mortalidade precoce. Essas consequéncias podem resultar
em abalo a saude mental e afastamento social (23). Assim, situagdes de precariedade
econdmico-social, bem como negligéncia histérica quanto as doengas endémicas,
contribuem no aumento de sua prevaléncia (28).

A discriminagao enraizada na construcao social da doencga € um dos fatores que,
mesmo atualmente, dificulta o enfrentamento pelo portador. Vergonha, medo e
preconceito influenciam o paciente durante o tratamento, no qual, muitos preferem
buscar atendimento em outros centros de saude distantes de seus bairros ou até mesmo
em cidades vizinhas, para nao sofrerem especulacdes, devido temerem os impactos
sociais e psicoldgicos que podem sofrer (29).

Na ultima atualizagdo sobre a hanseniase realizada pela OMS, foram notificadas
um total de 108 leis discriminatdrias contra pessoas afetadas pela hanseniase. Os paises
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tém trabalhado para revogar leis que permitem a discriminagdo contra portadores de
hanseniase (16). As deformidades e incapacidades decorrentes da doenca s&o os
fatores determinantes que causam o estigma e isolamento da pessoa na sociedade (15).

Resultante de uma construgao sdcio-histérica e da falta de conhecimento, o
estigma gera discriminagdo e perda de status. Essa privagdo da dignidade interfere
diretamente na revelacdo do diagnostico e na adesao ao tratamento (30).

Na hanseniase, o racional que motiva o estigma, esta associado a diferentes
condigdes, incluindo o medo do contagio, a evolugdo para os quadros histéricos ja
conhecidos e as diversas politicas publicas do passado, estabelecidas para a profilaxia
e prevencao da transmissao da enfermidade, como por exemplo isolamento compulsério
em “leprosarios” (31).

Mesmo com todas as informacdes atuais, muitos pacientes sentem-se
envergonhados e temerosos em revelar que sao portadores de hanseniase, e esses
aspectos podem levar a problemas de saude mental, tais como tensdo emocional,
ansiedade, depresséo, isolamento social e, eventualmente, risco de suicidio (6).

O estigma associado a hanseniase pode desencadear transtornos psiquicos que
impactam multiplas dimensdes da vida, como as relagdes familiares e interpessoais, o
emprego, o lazer e a participagao em fungdes sociais e religiosas. O medo da exclusao
comunitaria e da perda de direitos individuais — inclusive perante familiares — ao revelar
o diagndstico traz graves consequéncias: ele inibe a busca por tratamento, dificulta a
vigilancia de contactantes e compromete ag¢des preventivas no circulo social do individuo
(32).

O estigma social constitui um dos principais obstaculos para a redugao da
transmissao e o controle efetivo da hanseniase. Portanto, € fundamental que esse
aspecto seja sistematicamente incorporado e analisado em todo o planejamento de
enfrentamento dessa endemia(5).

A percepcao da hanseniase como uma doenga rara e sem relevancia para a saude
publica, ainda presente na sociedade e entre profissionais de saude, reduz o
investimento em politicas de combate. Nos paises endémicos como o Brasil, isso
compromete agdes de diagndstico precoce, interrupgao da transmissao e prevencgao de
incapacidades. E crucial reposiciona-la como uma doenca infecciosa, curavel e tratavel
com medicamentos eficazes (33).

Uma abordagem da hanseniase baseada em direitos humanos, e ndo apenas na
caridade e no tratamento médico, é essencial para inclusdo das pessoas afetadas na
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formulagdo de politicas, combatendo assim a discriminagao e garantindo sua dignidade
(34).

Esse estigma, alimentado pela desinformagao sobre transmisséo e cura, perpetua
a exclusao nas esferas social, familiar e laboral. Para reverter esse cenario, € crucial
mudar a narrativa sobre a hanseniase por meio de educacdo em saude, medidas
afirmativas e politicas de Estado que promovam a inclusdo e assegurem o pleno acesso
aos direitos. Combater o estigma €, portanto, um passo fundamental para a efetiva

inclusdo social das pessoas afetadas(30,32—-34).

1.5 Escalas de Estigma

As escalas podem contribuir para o desenvolvimento de a¢gdes voltadas para a
melhoria da qualidade da atengao prestada, colaborando para a abordagem integral na
rotina dos servicos de saude, em especial, naqueles de referéncia e na atencio basica
a saude. A utilizacdo desses instrumentos permite uma aproximagao inicial mais
fundamentada com essa realidade, o que ira contribuir, para o planejamento de
estratégias voltadas para a redugédo do estigma e estimulo ao empoderamento destas
pessoas, apoiando a tomada de decisao(35).

A reducdo do estigma é uma estratégia global crucial para o controle da
hanseniase. Nesse contexto, o uso de escalas que mensurem esse fendbmeno torna-se
uma ferramenta necessaria para uma abordagem inicial. Tais instrumentos alinham-se
as atuais agendas globais, que visam interromper a cadeia de transmissao, assegurar o
diagndstico oportuno, prevenir incapacidades e eliminar o estigma associado a doenga.
(35). O Ministério da Saude (MS) indica a escala Explanatory Model Interview Catalogue
(EMIC) para realizar avaliagcdo do estigma e esta presente no Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT). A EMIC ¢é dividida em dois formatos: a escala
“Explanatory Model Interview Catalogue — Affected People” (EMIC-AP) para analise da
percepcao do estigma percebido entre os pacientes e “Explanatory Model Interview
Catalogue — Community Scale Stigma” (EMIC-CSS) para avaliagdo do estigma
associado a hanseniase na comunidade (Anexo B e Anexo C) (2).

O uso de escala EMIC pode quantificar este estigma e atualmente é a principal
escala internacionalmente usada com esta finalidade. Ela foi desenvolvida e validada na
india, sendo de facil aplicagdo, util para avaliar o estigma percebido e experimentado
relacionado a hanseniase. A escala foi traduzida e validada para uso no Brasil, e seguiu
o protocolo metodoldgico de adaptacao transcultural foi sugerido pelo guia da American
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Association of Orthopedic Surgeons/Institute for Work and Health. Além do idioma
portugués brasileiro, ela também foi validada nos seguintes idiomas: inglés, marati,
bengali, nepali, tamil, bahasal/indonésia (31).

Embora o conhecimento cientifico acumulado sobre a hanseniase, incluindo seu
tratamento eficaz e possibilidade de cura, represente um avango significativo no
enfrentamento da doenga, a divulgacado dessas informagdes ainda se mostra limitada,
sobretudo entre os pacientes, seus familiares e a comunidade em geral. Essa lacuna
informacional pode contribuir para a persisténcia do estigma historicamente associado a
enfermidade.

Até o momento, ndo foram investigadas as dimensdes do estigma relacionado a
hanseniase, na regido Amazénica, tampouco investigou-as simultaneamente em casos,
contatos e populagdo. Nesse contexto, propde-se investigar a percepgao do estigma
relacionado a hanseniase entre pessoas acometidas pela doenca, seus contatos e
populagédo nao relacionada a doenga (PNR). Os resultados obtidos poderao subsidiar
estudos posteriores em diferentes contextos sociais e orientar a formulacdo de
estratégias intersetoriais de educagdo em saude, com vistas a promog¢ao do diagnéstico

precoce, adesao ao tratamento e reducao do estigma social relacionado a hanseniase.
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2 JUSTIFICATIVA

A persisténcia do estigma relacionado a hanseniase pode estar vinculada a
construgdes socioculturais histéricas, como sua antiga associagdo ao pecado e a
impureza, que ainda repercutem em determinados segmentos da sociedade. Podem
contribuir para essa permanéncia elementos simbdlicos e visuais, como as
representacgdes biblicas marcadas por desfiguragdes, quadros clinicos graves, multiplas
lesbes cutaneas, deformidades incapacitantes, bem como o historico de internagao
compulséria em leprosarios, separacao familiar forcada e atendimento restrito a
dispensarios especializados.

Apesar dos avangos cientificos nas ultimas décadas, incluindo a disponibilidade
de tratamento eficaz e cura, essas informacdées nao tém sido suficientemente
disseminadas a populagdo em geral e, muitas vezes, nem mesmo aos familiares das
pessoas acometidas. Parte-se da hipotese de que a percepcéo social da hanseniase
possa ter se transformado ao longo do tempo. Assim, os dados obtidos por meio deste
estudo poderao contribuir para reconfigurar o entendimento sobre o estigma vivenciado
por pacientes, familiares e populacado nao relacionada a doenca. Diante disso, torna-se
relevante investigar a atual percepcao do estigma relacionado a hanseniase entre os
pacientes, seus contatos e a comunidade em geral, a fim de subsidiar a formulagao de
politicas publicas direcionadas a diferentes setores da sociedade.

Com base nos resultados, pretende-se propor a elaboragao de estratégias de
educacao em saude que esclaregam aspectos essenciais da hanseniase, como sua
forma de transmisséo, classificacdo operacional, regime terapéutico ofertado pelo
Sistema Unico de Saude (SUS) e medidas de autocuidado. Espera-se, também,
recomendar ao Ministério da Saude e as Secretarias estaduais € municipais de saude a
implementagdo de campanhas educativas e de conscientizagdo voltadas a escolas
publicas e privadas, especialmente em areas periféricas, empresas do distrito industrial,
centros comerciais de Manaus, municipios do interior do Amazonas e municipios
brasileiros com alta incidéncia da doenca.

Como produto, além da publicacdo de artigo referente aos resultados do estudo,
também recomendariamos campanhas de saude, confeccdo de material grafico, como
cartilhas e folhetos informativos, a ser distribuida gratuitamente a populacao, além de
publicacdo em midias sociais oficiais da FUHAM. Por fim, sugerir um Procedimento
Operacional Padrao (POP) para aplicacdo da escala de estigma entre pacientes e
contatos.
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5 OBJETIVOS

5.1 Geral

Investigar a dimensao do estigma associado a hanseniase em pacientes, contatos

e populacéo nao relacionada a doenca.

5.2 Especificos

1)

2)

3)
4)

5)

6)
7)

Quantificar a dimensao do estigma em pacientes portadores de hanseniase na
regiao metropolitana de Manaus;

Dimensionar o estigma em contatos de pacientes portadores de hanseniase na
regiao metropolitana de Manaus;

Verificar a dimensao do estigma na populagao nao relacionada a hanseniase;
Identificar fatores associados ao estigma entre pacientes, seus contatos e
populagao nao relacionada a doencga;

Verificar a proporcao de participantes do estudo que declaram ter conhecimento
sobre hanseniase;

Avaliar os componentes do estigma dos pacientes, contatos e comunidade;
Propor a implementagao de um Procedimento Operacional Padrdao (POP) a ser
utilizado na FUHAM para a aplicagcao da escala de estigma entre os pacientes e

seus contatos.
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6 METODOLOGIA

6.1 Tipo e Local do Estudo

Trata-se de estudo quantitativo, do tipo transversal, realizado no centro de
referéncia Fundagédo Hospitalar Alfredo da Matta (FUHAM) e regido metropolitana de

Manaus - Amazonas.

6.2 Populagao do Estudo e Tempo Previsto

A populagao do estudo foi composta de pacientes de ambos os sexos, acima de
18 anos, diagnosticados com hanseniase, com ou sem incapacidades, moradores da
regiao metropolitana de Manaus, Amazonas. Também foram incluidos no estudo os
contatos desses pacientes e populagéo nao relacionados a doenga (PNR).

No grupo PNR nado foram incluidos individuos né&o-alfabetizados, sem
conhecimento adequado da escala e pessoas que ja tiveram hanseniase no passado.

A amostragem foi néo-randomizada, a partir da inclusdo consecutiva dos
participantes elegiveis e concordantes em participar do estudo. As entrevistas foram

realizadas no periodo de maio de 2024 a agosto de 2025.

6.3 Procedimentos e Etapas

Foram incluidos no estudo os participantes que leram, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e concordaram participar do estudo.

Os participantes foram divididos em trés grupos:

1) Grupo dos pacientes onde foram incluidos casos novos ou em tratamento,
com ou sem deformidades, e em reagao;

2) Grupo dos contatos foram incluidos contatos domiciliares;

3) No grupo da PNR, foram incluidas pessoas que nao tiveram a doenga e
nao eram profissionais da saude.

Todos os pacientes elegiveis foram questionados quanto as variaveis clinicas e
demograficas e responderam a escala de estigma EMIC-AP. Ja, os contatos e PNR,
responderam o formulario com as questdes sociodemograficas e a EMIC-CSS.

Sendo o desfecho principal, o escore EMIC, as variaveis independentes foram os

itens dos questionarios, e as variaveis sociodemograficas.
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As entrevistas foram conduzidas por dois avaliadores, sendo um aplicando o
qguestionario e o outro observando a aplicacdo. Para a obteng¢ao das informacdes foi
empregada linguagem de facil compreensao, com esclarecimento de eventuais duvidas
aos participantes.

Variaveis qualitativas foram descritas pelas suas porcentagens. Dados
guantitativos foram representados pelas medidas de tendéncia central e dispersao, de
acordo com o teste de normalidade (K-S-Lilliefors) (36). A consisténcia interna dos
questionarios foi avaliada pelo coeficiente [1-McDonald, sendo considerada adequada se
>0,7 (37).

Os escores de estigma, de cada grupo foram padronizados pelo método da teoria
de resposta ao item, e comparados entre os grupos por modelo linear generalizado,
ajustado por sexo, faixa etaria, e escolaridade. O desempenho de cada item foi avaliado
segundo elementos clinicos e demograficos por analise de correspondéncia multipla
(38).

A variagdo dos escores de estigma, em cada grupo, foi testada para cada
covariavel (clinica-demografica) por modelo linear generalizado, ajustado para a
distribuicao de probabilidade subjacente. As covariaveis que resultarem em p<0,20 foram
incluidas no modelo final multivariado (correcéo post hoc de Sidak)(39).

A dimensdo do efeito foi estimada pelo coeficiente beta da regressédo e seu
intervalo de confianga de 95% (IC 95%). Sera considerado significativo p-valor <0,05. A
comparagao do desempenho dos itens e do escore padronizado entre os grupos
(pacientes, contatos e PRN) sera conduzido pela teoria de resposta ao item para escalas
ordinais (Modelo de Resposta Gradual de Samejima). A coleta de dados foi automatizada
a partir de formulario eletrénico online (Google Forms), anénimo, protegido por
criptografia. Os dados obtidos foram tabulados no Microsoft Excel 2013 e analisados
pelos softwares R e IBM SPSS 29v. O dimensionamento amostral foi baseado na férmula
de Freeman (n = 10+10%k), e pressupde um modelo explicativo final de até 14 variaveis,
em cada subgrupo. (40).

As proporgdes foram comparadas usando o teste qui-quadrado ou o teste qui-
quadrado para tendéncia, complementado por analise residual da tabela de
contingéncia.

A idade média entre os grupos foi comparada usando ANOVA com analise post
hoc de Sidak (41,42).
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Os termos citados na pergunta aberta foram processados com o WordArt

(http://www.wordart.com/create) para gerar nuvens de palavras contendo até 80 das

palavras mais frequentes (43).

A correlagao entre os itens dentro de cada grupo foi explorada usando analise de
rede com o Estimador EBICglasso (44).

Os escores de estigma para cada individuo nos trés grupos foram padronizados
(valor y) usando a resposta ao item teoria (modelo de resposta graduada de Samejima)
e comparada entre grupos usando um modelo linear generalizado ajustado por sexo,
idade, educagao e pratica religiosa (44).

Os dados foram analisados utilizando o IBM SPSS 31 e 0 JASP 0.95. Um valor de

p < 0,05 foi considerado estatisticamente significativo (45).

6.4 Calculo do Tamanho da Amostra

O tamanho da amostra foi definido pragmaticamente, de acordo com a viabilidade
do recrutamento no periodo do estudo e para garantir precisdo psicométrica e
multivariada adequadas. Para as analises de confiabilidade e dimensionalidade das
escalas EMIC-AP e EMIC-CSS, considerou-se suficiente um minimo de cinco
participantes por item para estimar a consisténcia interna com uma largura do intervalo
de confianca de 95% inferior a 0,10, resultando em uma amostra minima de 75 individuos

por grupo.

6.5 Escala de Estigma

A EMIC tem sido comumente aplicada a pessoas com 18 anos ou mais de idade,
sendo a faixa etaria do publico-alvo da validacdo da escala, no Brasil. Antes de iniciar
as perguntas, a pessoa deve ser orientada sobre a finalidade da escala e as opgdes de
respostas devem ser relembradas ao longo de toda a aplicacdo. E importante reafirmar
que o(a) entrevistador(a) devera estar disponivel para esclarecer qualquer pergunta nao
compreendida(46).

A EMIC-AP avalia o estigma percebido e o autoestigma a partir de 15 itens. As
respostas da escala sao do tipo Likert, com quatro opgdes: (3) “sim”, (2) “possivelmente”,
(1) “nd@o tenho certeza”, (0) “n&o”. O item 2 tem pontuagao invertida - (0) “sim”; (1)
“possivelmente”; (2) “nao tenho certeza”, (3) “nao”; o item 11 é subdividido em duas
questdes, respondidas de acordo com o estado civil da pessoa entrevistada. Os
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resultados variam entre zero e 45 pontos. Maiores escores sugerem mais alto nivel de
estigma percebido e auto estigma (Anexo A). O publico-alvo desta escala é a pessoa em
tratamento, considerando, para critério de aplicagéo, o tempo minimo de, pelo menos,
dois meses de diagnostico, correspondendo a segunda dose da poliquimioterapia. Além
disso, € aplicada a pessoas em periodo de pos-alta recente (dois anos apos alta da
PQT), ou ainda aquelas que estdo em tratamento de reagcdo hansénica. A escala foi
validada para pessoas acometidas pela hanseniase, ndo podendo ser utilizada com os
cuidadores ou familiares. Para os responsaveis ou acompanhantes, sugere-se a
aplicagéo da EMIC-CSS (35).

A EMIC-CSS é uma escala voltada para a comunidade e € composta por 15
perguntas, com opgao de resposta tipo Likert e, assim como a escala para pessoas
acometidas, nédo apresenta classificagdo. Portanto, maiores escores sugerem que mais
negativa é a atitude da comunidade em relagao as pessoas acometidas pela hanseniase
(Anexo A e B) (46,47). A EMIC — CSS apresenta quatro opgdes de resposta: “sim” (2),
“possivelmente” (1), “ndo” (0) e “nado sei” (0), podendo atingir pontuagédo minima de zero
e maxima de 30 pontos. Ela aborda dimensdes relacionadas aos seguintes aspectos:
revelagao/ocultagdo do diagndstico, vergonha, autoestima/respeito, perspectivas
matrimoniais, relagdes conjugais, afastamento (trabalho, grupos sociais) e suporte
(familia, amigos) (Anexo B) (35).

Antes de iniciar as perguntas, o entrevistador orienta o participante sobre a
finalidade da escala e suas opgdes de respostas. Nesse sentido, pergunte o que o
entrevistado sabe sobre a hanseniase, ou descubra se ele conhece a doencga por
qualquer outro nome. Solicite que responda, considerando o lugar onde vive (bairro,
comunidade). Igualmente, é necessario que a pessoa que responda a escala NAO tenha
o diagndstico de hanseniase (atual ou no passado). A escala também tem sido aplicada

somente em membros da comunidade com idade de 18 anos ou mais.

6.6 Aspectos Eticos

O protocolo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundacdo
Hospitalar Alfredo da Matta (FUHAM), sob o n® 79502724.1.0000.0002 (Anexo A). Todos
os participantes foram entrevistados apds leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em conformidade com as Boas Praticas
Clinicas (Documento das Américas) e o respeito a dignidade humana.
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7 RESULTADOS

Foram avaliados um total de 712 entrevistas, sendo 215 pacientes, 104 contatos
e 395 individuos do grupo populagédo néo relacionado a doenga (PNR). Apos excluséo
de um paciente e dois individuos do grupo PNR devido a dados incompletos, a amostra
final consistiu em 214 pacientes 104 contatos e 393 do grupo PNR.

As principais caracteristicas sociodemograficas dos grupos sé&o apresentadas na
Tabela 1. Observou-se uma propor¢ao maior do sexo masculino entre os pacientes,
enquanto entre os contatos predominavam as mulheres. Os pacientes eram mais velhos
que participantes dos outros grupos. Os pacientes tinham niveis educacionais mais
baixos, enquanto o grupo PNR apresentou maior grau de escolaridade. Em todos os
grupos, mais de 80% se identificaram como cristaos.

Em relacdo ao conhecimento sobre a hanseniase, mais de 80% dos participantes
relataram saber o que é a doenca, embora isso tenha sido relatado com menos
frequéncia entre a PNR. Em relacdo ao 6rgao/sistema afetado, 81% do grupo PNR,
respondeu que atinge a pele. Os participantes do grupo dos pacientes e contatos
relataram que a hanseniase afeta a pele e possui um envolvimento neurolégico mais
frequente. Apenas 56%, da populagdo ndo afetada reconheceram a hanseniase como

endémica no pais.

Tabela 1 - Dados sociodemograficos de pacientes, contatos e populagdo ndo-relacionada a doenga

(PNR) (continua)

Variaveis Pacientes Contatos PNR p-valor
n 214 104 393 -
Idade (anos), média (dp) 51(15)? 42 (14) 43(15) <0,01
Sexo, n (%) <0,01
Masculino 130(61%) 24 (23%) 208 (53%)
Feminino 84 (39%) 80 (77%) 184 (47%)
N&o quis identificar -(-) -(-) 1(0%)
Escolaridade, n (%) <0.01
Nao estudou 16 (8%)2 3 (3%) 3 (1%)
Fundamental 100 (47%) 29 (28%) 40 (10%)
Médio 81 (38%) 58 (56%)? 142 (36%)
Superior 17(8%) 14 (14%) 208 (53%)?
Religido, n (%) 0,43
Cristdo 188 (88%) 90 (86%) 290 (73%)
Judeu - (=) - (=) 3 (1%)

Matriz africana

1 (1%)

-()

1 (0%)




25

Tabela 2 - Dados sociodemograficos de pacientes, contatos e populagdo nao-relacionada a doenga (PNR)
(concluséo)

Espirita 1(1%) - (=) 8 (2%)
Sem religido 23(11%) 14 (14%) 44 (11%)
Prefere n&o divulgar/ outras -(-) -(-) 47 (12%)
Praticante da religido, n (%) <0,01
Sim 102 (48%) 41 (39%)° 226 (57%)°
Médio 46 (21%) 26 (25%) 81 (21%)
Néo 67 (315) 37 (36%) 85 (22%)
Sabe o que é hanseniase, n 93 (89%) 333 (85%) 0,02
198 (93%)2
(%)
Sabe que é doenca endémica, - 218 (56%)
n (%) '
Hanseniase é doenga que <0,01

atinge, n (%)

Pele 88 (41%) 58 (45%) 343 (81%)
Ossos 19 (9%) 17 (13%) 12 (3%)
Nervos 97 (45%) 48 (38%) 48 (11%)
Outros 12 (6%) 5 (4%) 21 (5%)

dp: desvio-padrédo; PNR: populagéo n&o-relacionada a doenca; 2 indica o item que tem maior valor; °
indica o item com menor valor.

No momento da entrevista, no grupo dos pacientes 58% (n=125) apresentavam
deformidades visiveis, o que condiz com 59% (n=127) com grau de incapacidade fisica

2 (GIF2) e 40% (n=86) correspondiam a diagnéstico recente (Tabela 3).

Tabela 3 - Principais dados clinicos dos 214 pacientes portadores de

hanseniase
Variaveis Resultados
Deformidade visivel, n (%) 125 (58%)
Grau de incapacidade, n (%)

GO0/G1 86 (40%)

G2 127 (59%)
Caso novo, n (%) 86 (40%)

Os questionarios relacionados ao estigma demonstraram alta consisténcia interna
(y-McDonald, IC de 95%): EMIC-AP = 0,75 (0,70-0,80) e EMIC-CSS = 0,83 (0,81-0,85).
Entre os pacientes, a pontuagcao média (DP) do EMIC-AP foi de 16 (9), variando
de 0 a 39. A Tabela 4 apresenta a frequéncia de respostas para cada item do EMIC-AP.

As pontuagdes mais altas foram observadas para o item 1 (preferéncia por outros nao
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saberem da doencga), 4 (vergonha) e 14 (isolamento social). As pontuagdes mais baixas

foram registradas os itens 2 (conversar com alguém préximo), 6 (contagio de pessoas

préximas), 12 (dificuldade para casar um membro da familia) e 13 (exclusao do trabalho).

Tabela 4 - Escores dos itens EMIC-AP — Pacientes (n = 214) (continua)

Perguntas Sim Possivelmente N&o tenho Néo
(3) (2) certeza (1) (0)

1. Se fosse possivel, vocé preferiria que 108 102

as pessoas ndo soubessem que vocé (51%) 3 (1%) 1(1%) (48%)

tem hanseniase?

2. Vocé ja conversou sobre esse

problema com a pessoa que considera 180 o

mais proxima a vocé, com quem se sente  (84%) 2 (1%) - () 33 (15%)

mais a vontade para conversar? *

3. Vocé tem uma opinido negativa a seu 121

respeito por causa desse problema? Ele 83 (39%) 8 (4%) 2 (1%) (57%)

diminuiu seu orgulho ou autorrespeito?

4. Vocé ja se sentiu envergonhado ou 125 o o

constrangido devido a esse problema? (58%) 5 (2%) -0 84 (39%)

5. Seus vizinhos, colegas ou outras 125

pessoas da comunidade te respeitam 55 (26%) 15 (7%) 19 (9%) (58%)

menos por causa desse problema? 0

6. Na sua opinido, o contato com outras

pessoas a sua volta pode trazer algum o o o 156

prejuizo a elas, mesmo depois de vocé 40 (19%) 6 (3%) 12 (6%) (73%)

ter sido tratado?

7. Vocé sente que outras pessoas tém o o o o

evitado vocé por causa desse problema? 83 (39%) 8 (4%) 7(3%) 116 (54%)

8. Algumas pessoas poderiam se recusar

a visitar a sua casa por causa dessa o o o o

doenga, mesmo depois que vocé tenha 81(38%) 17 (8%) 4 (2%) 112 (52%)

feito o tratamento?

9. Se seus vizinhos, colegas ou outras

pessoas de sua comunidade soubessem

de seu problema, eles teriam uma 75 (35%) 9 (4%) 15 (7%) 115 (54%)

opiniao negativa de sua familia por causa

desse problema?

10. Vocé sente que seu problema pode 138

causar problemas sociais para seus 65 (30%) 6 (3%) 5 (2%) (65%)

filhos na comunidade?

11 A. Vocé sente que essa doencga tem

causado problemas para vocé se casar? 24 (23%) 8 (8%) 5 (5%) 69 (65%)

(Somente pessoas ndo casadas)

11 B. Vocé sente que essa doenga tem o o o o

causado problemas em seu casamento? 27(22%) 4 (3%) 3 (2%) 89 (72%)

12. Vocé sente que essa doencga faz com 176

que seja dificil para outra pessoa de sua 28 (13%) 2 (1%) 8 (4%) (82%)

familia se casar?

13. Alguma vez te pediram para se 171

manter afastado(a) do trabalho ou de 40 (19%) 3 (1%) -(-) (80%)

grupos sociais?

14. Vocé decidiu, por conta prépria, se 100

manter afastado(a) de algum grupo de 112 (52%) 2 (1%) -(-) (47%)

trabalho ou social?
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Tabela 4 - Escores dos itens EMIC-AP — Pacientes (n = 214) (conclus&o)

15. Por causa da hanseniase, as 109

pessoas acham que vocé também tem 85 (40%) 8 (4%) 12 (6%) (51%)

outros problemas de saude?
*pontuacgao invertida

A Figura 5A apresenta o diagrama de rede EMIC-AP, indicando que os itens 3
(autoestima negativa), 4 (vergonha) e 6 (contagio de pessoas proximas) foram os mais
representativos da variagao do estigma entre os pacientes. Os itens 7 (evitagéo por parte
de outros) e 8 (visitar a prépria casa) apresentaram uma forte correlagéo, assim como o
item 9 (opinido negativa dos colegas em relagao a sua familia) e 10 (repercussdes sociais

para os filhos), sugerindo dominios conceituais paralelos nesses pares de itens.
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Figura 5 — A. Diagrama de rede de itens EMIC-AP (pacientes). B. Diagrama de rede de itens EMIC-CSS

(contatos). C. Diagrama de rede de itens EMIC-CSS (PNR).
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Ao explorar os fatores clinicos e sociodemograficos associados aos escores de
estigma entre pacientes (Tabela 5), pontuagcdes EMIC-AP mais altas foram observadas

entre as participantes do sexo feminino.

Tabela 5 - Associagdes entre dados clinicos e demograficos e pontuagées EMIC-AP entre pacientes

(n=214).
Variaveis Andlise bivariada Analise multivariada*
Coeficiente B(SE) p-valor Coeficiente B(SE) p-valor

Género masculino -3.3 (1.3) 0.01 -2.9 (1.3) 0.03

Ensino superior -1.8 (1.7) 0.30 - -

Idade >45 anos 0.9 (1.4) 0.51 - -

Religido Judaica/ Crista 0.99 - -
0.0 (1.9)

Pratica religiosa 2.5(1.3) 0.05 2.0 (1.3) 0.1

Grau de incapacidade 2 0.67 - -
0.57 (1.3)

Deformidade -0.21 (1.3) 0.88 - -

*Analise multivariada incluindo covariaveis com p<0.20 na analise bivariada; SE: erro padrao.

Entre os contatos, a pontuagdo média (DP) do EMIC-CSS foi de 15 (7), variando
de 0 a 26. A Tabela 6 mostra a frequéncia de respostas para cada item do EMIC-CSS.
As pontuagdes mais altas foram encontradas para o item 4 (opinido negativa), 14
(dificuldade em encontrar emprego) e 15 (comprar comida). As pontuagdes mais baixas
foram registradas para o item 2 (opinido negativa sobre si mesmo) e 13 (casamento de

parente).

Tabela 6 - Escores dos itens EMIC-CSS — Contatos (n = 104) (continua)

Sim Possivelmente  N&o tenho certeza/
Perguntas 2) (1) NZo (0)
1. Uma pessoa com hanseniase tentapa evitar 71 (68%) 2 (2%) 31 (30%)
que outros soubessem, se fosse possivel?
2. Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé teria uma opinido negativa de o o o
si mesmo(a), por causa do problema dessa 23 (22%) 3(3%) 78 (75%)
pessoa?
3. Em sua comunidade, a hanseniase causa o o o
vergonha ou constrangimento? 64 (62%) 6 (6%) 34 (33%)
4. Os outros poderiam ter uma opinido negativa o o o
de uma pessoa com hanseniase? 81(78%) 9 (9%) 14 (14%)
5. Sabt_ar que uma pessoa tem hanseniase teria 60 (60%) 8 (8%) 36 (35%)
um efeito ruim sobre outras pessoas?
6._ Qutras pessoas em sua 90mun|dade 15 (14%) 49 (47%) 40 (39%)
evitariam uma pessoa com hanseniase?
7. Outras pessoas se recusariam a visitar a 12 (12%) 50 (48%) 42 (40%)

casa de uma pessoa com hanseniase?
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Tabela 6 - Escores dos itens EMIC-CSS — Contatos (n = 104) (conclusado)

8. As pessoas da sua comunidade teriam uma
opinido negativa da familia de uma pessoacom 52 (50%) 10 (10%) 42 (40%)
hanseniase?

9. A hanseniase causaria problemas para a
familia da pessoa?

10. Uma familia se preocuparia em revelar a
doenga, se um de seus membros tivesse 55 (53%) 4 (4%) 45 (43%)
hanseniase?

11. A hanseniase seria um problema para a

42 (40%) 14 (14%) 48 (46%)

" 30 (29%) 8 (8%) 66 (64%)
pessoa se casar?

12. A hanseniase causaria problemas no 29(28%) 7 (7%) 68 (65%)
relacionamento de uma pessoa casada?

13.Ter hanseniase causaria problema para um 17 (16%) 4 (4%) 83 (80%)
parente dessa pessoa se casar?

14.Ter hanseniase causaria dificuldade para 74 (71%) 9 (9%) 21 (20%)

uma pessoa encontrar trabalho?

15. Vocé acha que as pessoas nao gostariam
de comprar comida de alguém que tem 77 (74%) 7 (7%) 20 (19%)
hanseniase?

A Figura 5B apresenta o diagrama de rede EMIC-CSS para contatos, indicando
que o item 15 (compra de alimentos) e 10 (divulgagédo da doencga pela familia) foram os
mais representativos da variagdo do estigma nesse grupo. Os itens 6 (evitagao) e 7
(visitar a casa), bem como 12 (problemas de relacionamento) e 11 (dificuldade em casar-
se), apresentaram forte correlagao, sugerindo proximidade conceitual entre esses pares.

Ao analisar os fatores sociodemograficos associados aos escores de estigma
entre os contatos (Tabela 7), observaram-se pontuag¢des mais elevadas no questionario

EMIC-CSS entre individuos com niveis educacionais mais altos.

Tabela 7 - Associagdes entre dados sociodemograficos e pontuagdes EMIC-CSS entre contatos (n=104).

Variaveis Analise bivariada Analise Multivariada*
Coeficiente B(SE)  p-valor Coeficiente B(SE) p-valor
Género masculino -0.5(1.6) 0.73 - -
Ensino superior 2.8 (1.5) 0.06 3.2(1.4) 0.03
Idade >45 anos -2.4 (1.3) 0.07 -2.1 (1.3) 0.11
Religiao Judaica/ Crista 1.6 (1.4) 0.26 - -
Pratica religiosa 1.8 (1.3) 0.17 1.7 (1.3) 0.19

*Analise multivariada incluindo covariaveis com p<0.20 na analise bivariada; SE: erro padrao

Para o grupo PNR, a pontuacdo média (DP) do EMIC-CSS foi de 12 (6), variando
de 0 a 28. ATabela 8 apresenta os resultados da frequéncia de respostas para cada item
do EMIC-CSS. As pontuagdes mais altas foram encontradas para o item 4 (opinido
negativa) e 15 (casamento de um parente), enquanto os valores mais baixos foram para

os itens 2 (opinido negativa sobre si mesmo) e 11 (dificuldade em casar).
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Perguntas

Sim
2)

Possivelmente

(1)

N&o tenho certeza/
Nao (0)

1. Uma pessoa com hanseniase tentaria
evitar que outros soubessem, se fosse
possivel?

162 (41%)

138 (35%)

93 (24%)

2. Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé teria uma opinido
negativa de si mesmo(a), por causa do
problema dessa pessoa?

21 (5%)

25 (6%)

347 (88%)

3. Em sua comunidade, a hanseniase
causa vergonha ou constrangimento?

116 (30%)

114 (29%)

163 (42%)

4. Os outros poderiam ter uma opiniao
negativa de uma pessoa com hanseniase?

186 (47%)

137 (35%)

70 (18%)

5. Saber que uma pessoa tem hanseniase
teria um efeito ruim sobre outras pessoas?

101 (26%)

153 (39%)

139 (35%)

6. Outras pessoas em sua comunidade
evitariam uma pessoa com hanseniase?

116 (30%)

143 (36%)

134 (34%)

7. Outras pessoas se recusariam a visitar
a casa de uma pessoa com hanseniase?

100 (25%)

162 (41%)

131 (33%)

8. As pessoas da sua comunidade teriam

uma opinido negativa da familia de uma 79 (20%) 141 (36%) 173 (44%)
pessoa com hanseniase?

9. A hanseniase causaria problemas para o o o
a familia da pessoa? 85 (22%) 131 (33%) 177 (45%)
10. Uma familia se preocuparia em revelar

a doenca, se um de seus membros tivesse 73 (19%) 150 (38%) 170 (43%)
hanseniase?

11. A hanseniase seria um problema para o o o
a pessoa se casar? 30 (8%) 124 (32%) 239 (61%)
12.A hanseniase causaria problemas no o o o
relacionamento de uma pessoa casada? 53(14%) 129 (33%) 211 (54%)
13.Ter hanseniase causaria problema 41 (10%) 89 (23%) 263 (67%)

para um parente dessa pessoa se casar?

14.Ter hanseniase causaria dificuldade
para uma pessoa encontrar trabalho?

145 (37%)

141 (36%)

107 (27%)

15. Vocé acha que as pessoas nao
gostariam de comprar comida de alguém
gue tem hanseniase?

153 (39%)

127 (32%)

113 (29%)

A Figura 5C mostra o diagrama de rede EMIC-CSS para o grupo PNR, indicando

que o item 15 (problema para comprar itens alimentares) e 9 (problemas familiares)

foram os mais representativos da variagdo do estigma na populacdo desta regiao

endémica. Itens 14 (dificuldade em encontrar emprego) e 15, 6 (evitagao), 7 (visitar a

casa) e 8 (opiniao negativa da familia), 12 (problemas de relacionamento) e 11

(dificuldade em casar-se); bem como 12 e 13 (casamento de parentes) mostraram fortes

correlagdes entre os itens, sugerindo sobreposi¢ao conceitual entre esses dominios.

Ao explorar os fatores sociodemograficos associados aos escores de estigma da

PNR (Tabela 9), observaram-se pontuacées mais elevadas no questionario EMIC-CSS

entre os individuos mais jovens e entre aqueles que praticavam alguma religido.
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Tabela 9 - Associagdes entre dados sociodemograficos e pontuagdes EMIC-CSS entre PNR (n = 393).

Variaveis Analise Bivariada Analise Multivariada*
Coeficiente B(SE) p-valor Coeficiente B(SE) p-valor
Género masculino 0.6 (0.6) 0.31 - -
Ensino superior 0.0 (0.6) 0.94 - -
Idade >45 anos -1.6 (0.6) 0.01 -1.3(0.6) 0.03
Religiao Judaica/ Crista 0.05 1.1 (0.9) 0.27
1.6 (0.8)
Pratica religiosa 1.6 (0.6) 0.01 1.3 (0.7) 0.04

*Analise multivariada incluindo covariaveis com p<0.20 na analise bivariada; SE: erro padrao

Os escores EMIC de cada individuo dos trés grupos foram padronizados (valores
B) usando um Item Modelo da Teoria da Resposta. Quando ajustado por sexo, idade,
escolaridade, religido judaico-crista e pratica religiosa. Na pratica, os valores médios
(DP) padronizados de g para contatos e PNR foram maiores (p < 0,05) do que para
pacientes: 0,02 (0,91) vs. —-0,06 (0,92) vs. —0,26 (0,91), respectivamente. Apenas a
pratica religiosa foi significativamente associada a pontuag¢des padronizadas de estigma
mais elevadas (8 = 0,21; p < 0,01).

Em relacdo a pergunta aberta, “O que lhe vem a mente quando ouve falar de
lepra?”, houve alguma sobreposicdo nas palavras mais frequentes entre pacientes e
contatos (doenga, cura, tratamento, preconceito, pele), enquanto entre a PNR, surgiram

termos como lepra, mancha, ferida e contagioso (Figura Suplementar).
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menciona a hanseniase?” A. Pacientes, B. Contatos e C.PNR. Os resultados em portugués sido mais

confiaveis em relagédo ao discurso do participante (brasileiro)

7.1 Produtos

Os resultados da presente da dissertagdo geraram dois produtos. O primeiro
produto foi o artigo cientifico: “Stigma associated with leprosy among patients, contacts,
and the general population in an endemic region of Brazil”, aceito para publicagcao na
revista “Anais Brasileiros de Dermatologia” (APENDICE L e M).

O segundo produto foi o Procedimento Operacional Padrao (POP) “Aplicagéo da

Escala de Estigma entre pacientes e contatos” (APENDICE N).
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8 DISCUSSAO

Neste estudo, diferentes aspectos do estigma relacionado a hanseniase foram
explorados em trés grupos independentes: pacientes, contatos e PNR de uma regido
endémica do Amazonas. A persisténcia do estigma em torno da hanseniase, mesmo em
um contexto de tratamento curativo e politicas publicas de longa data, isso ficou evidente
em todos os grupos de estudo que ainda exibem atitudes e crengas que refletem o medo
do contagio, a vergonha e a exclusao social, confirmando que o fardo simbdlico da
hanseniase continua sendo um determinante social relevante para o seu controle em
regidoes endémicas.

A pontuacdo média do EMIC-AP entre os pacientes deste estudo esta em
consonancia com outras séries brasileiras que relatam pontuagdes entre 14 e 18 (25,26).
Respostas mais elevadas a itens relacionados com ocultagcéo, vergonha e isolamento
social demonstra que as respostas emocionais e comportamentais a doenca continuam
a influenciar o autocuidado, percepg¢ao e interagdes sociais. Embora a maioria dos
participantes reconhecesse a hanseniase como curavel, a autoestigmatizagao persiste,
demonstrando que o impacto psicossocial se estende para além do tratamento médico
eficaz.

A analise de rede destacou a centralidade dos itens que expressam uma
autoimagem negativa e uma percepgao negativa, evitagcdo por parte de outros,
destacando a interagdo entre o estigma internalizado e o estigma vivenciado. A
proximidade dos dominios relacionados a exclusao social (trabalho, casamento e
relacées familiares) sugerem que a persisténcia do estigma esta ancorada em papéis
sociais cotidianos, ndo apenas no medo de contagio. Esses resultados sao consistentes
com modelos contemporaneos de estigma que enfatizam sua natureza multidimensional
e relacional (48).

A descoberta paradoxal de pontuagdes de estigma padronizadas mais altas entre
os contatos e a populagao em geral e a diferenga entre a populagdo em geral e os
pacientes revela que a experiéncia direta com a doenca pode atenuar o preconceito. Os
individuos afetados tendem a reinterpretar sua condicdo por meio do tratamento e do
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apoio profissional, enquanto os contatos destes pacientes frequentemente reproduzem
medos e concepgdes errbneas coletivas. Esse gradiente reforga a importancia da
educacdo comunitaria e a inclusdo de familiares em programas de aconselhamento e
acompanhamento.

O estigma € uma marca social que desqualifica o individuo, reduzindo-o de uma
‘pessoa completa” para alguém visto como “diminuido e desacreditado” aos olhos da
sociedade. Essa concepgéao ajuda a compreender os achados, uma vez que, embora a
hanseniase seja tratavel e curavel, ela ainda carrega resquicios historicos de significados
negativos que influenciam comportamentos, atitudes e percepcdes (21).

A ocultacao do diagndstico faz parte do “processo de estigmatizagdo” que envolve
rotulagdo, estereotipagem, separagéo, perda de status e discriminagcdo. O receio de
rejeicao, discriminagdo ou exclusao social leva a adogao do sigilo como estratégia de
autoprotegado, embora esse mecanismo possa gerar efeitos colaterais importantes, como
isolamento social, sofrimento emocional e, em alguns casos, prejuizo a adesao ao
tratamento (49).

O suporte interpessoal pode atenuar o impacto do estigma internalizado,
promovendo maior bem-estar psicolégico (50). No entanto, é fundamental destacar que
a existéncia desse dialogo nao significa auséncia de estigmatizagcdo no ambiente mais
amplo, pois, o estigma é sustentado por estruturas sociais e contextos culturais, podendo
coexistir com relagdes pessoais de apoio (49).

A internalizacdo do sentimento de vergonha ocorre quando a pessoa afetada
adota as crencas negativas da sociedade a seu respeito, o que pode levar a
autodepreciacao e autocensura. Esses sentimentos muitas vezes surgem nao apenas
de experiéncias concretas de rejeicdao, mas também da antecipacdo de julgamentos
negativos, especialmente quando existem sinais visiveis da doenga, como manchas ou
deformidades, que atuam como marcadores sociais (51).

No Brasil, a “Estratégia Nacional de Enfrentamento a Hanseniase 2024-2030
(Portugués: Plano Nacional de Enfrentamento da Hanseniase 2023-2030, PNHansen)”
reforca o alinhamento estratégico com o Programa Global da OMS de combate a
hanseniase, priorizando agdes intersetoriais que integrem saude, educacgao e protegao
social. O plano enfatiza a redugdo do estigma por meio de campanhas de educagao
comunitaria e a inclusdo de conteudo sobre hanseniase nas grades curriculares
escolares e participacdo ativa das pessoas afetadas como defensoras da
conscientizagdo social. Também promove reabilitacdo psicossocial, reintegracao
profissional e expansao de grupos de autocuidado e apoio entre pares dentro das redes



35

de atencdo primaria a saude. As iniciativas de comunicagdo visam combater a
desinformacé&o e o preconceito moral, com o objetivo de reformular a percepgéo publica
da hanseniase como uma doencga curavel e socialmente controlavel. Essas duas
medidas combinadas sdo essenciais para avancgar em direcado a meta nacional de “Zero
Deficiéncias e Zero Estigma” até 2030 (52).

No grupo PNR, persiste a percepgao de aspectos negativos, particularmente em
relacdo a empregabilidade e o casamento, demonstrando que a discriminagao social ndo
se restringe a contextos tradicionais ou de baixa renda. A associagdo simbdlica entre
lepra e impureza moral ou deformidade fisica continua a moldar a opinidao publica, apesar
de décadas de progresso biomédico.

Essas descobertas corroboram a literatura que enfatiza que o estigma
internalizado atua como uma barreira para a adesao ao tratamento e o controle da
doenca, afetando negativamente a detecgdo de casos e o apoio social. Os itens que
avaliam a crencga de que a sociedade julga negativamente as pessoas com hanseniase
revelaram uma forte percepgéao do estigma social entre os contatos. Essa antecipagao
de julgamento fomenta o siléncio e o isolamento social, intensificando o sofrimento
psicoldgico e dificultando a busca por apoio e tratamento. Além disso, reconhecendo a
existéncia de tal preconceito no ambiente social pode levar ao distanciamento emocional
e até mesmo a negligéncia das necessidades do paciente, estendendo as
consequéncias do estigma para além do individuo afetado. Comunitariamente, as
Intervengcbes baseadas em campanhas na midia tém o potencial de educar
gradualmente a populagédo sobre a hanseniase e reduzir o estigma (52,53). Pesquisas
realizadas na india observaram niveis baixos ou inadequados de conhecimento sobre
hanseniase entre pessoas afetadas pela doenga. O conhecimento limitado sobre a
hanseniase tem sido associado ao maior distanciamento social, atitudes negativas em
relacdo aos individuos afetados e baixa adesao ao tratamento (54).

Em um estudo conduzido com 135 participantes no Nepal, utilizou a escala EMIC
-AP, para analisar o nivel de estigma percebido e quais eram os fatores de risco que
contribuem para ele. Observou-se que existem diversos fatores que constroem a
percepcao do estigma entre pessoas acometidas pela hanseniase. Neste estudo, 63%
eram compostos por pacientes do sexo masculino e 79,3% tinham como religidao o
hinduismo. Os maiores niveis de estigma percebidos foram significativamente
associados a pessoas com incapacidades fisicas decorrentes da doenga,
aproximadamente 51,1% dos entrevistados apresentavam grau 2 de incapacidade fisica,
baixo nivel socioecondmico e baixa escolaridade (54,8% analfabetos). Nesse mesmo
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estudo, 71,1% afirmaram n&o ter conhecimento adequado sobre a doencga e 80% tém a
percepgao dela como doenga grave e dificil de tratar, fatores estes que foram associados
a altos niveis de estigma em pessoas acometidas (55).

Ja, a aplicacdo da escala EMIC-CSS no grupo dos contatos evidenciou uma
percepcao significativa e multifacetada do estigma relacionado a hanseniase, mesmo na
auséncia de diagnostico confirmado. A predominéncia do item 1, que investiga a
tendéncia de manter o diagnostico em sigilo, revela o impacto profundo das
representagdes sociais negativas sobre a doenga. Esse comportamento reflete o medo
das repercussodes sociais adversas, como a discriminagao e a exclusao social, indicando
que o estigma transcende o individuo acometido e alcanga aqueles em sua rede social.
Tal resultado corrobora a literatura que destaca a internalizagdo do estigma como
barreira a adesdo ao tratamento e ao controle da doenca, além de influenciar
negativamente o rastreamento de casos e o apoio social oferecido (21,51). No item 3, a
percepgao dos contatos acerca do constrangimento ou vergonha vivenciados pela
comunidade diante da hanseniase confirma a persisténcia do estigma social. Ainda que
os contatos mantenham vinculo direto com pacientes, a associagdo da doenca a
sentimentos de embaraco indica a manutengao de preconceitos histéricos e sociais que
dificultam o acolhimento e a inclusdo. Essa percepgéo pode gerar um ambiente social
hostil, comprometendo o suporte comunitario e o engajamento em agbes de saude
publica (56). A internalizagdo do estigma por parte dos contatos, mesmo que indireta,
reforca a necessidade de intervengbes que ultrapassem o individuo afetado,
contemplando a rede social e a comunidade mais ampla.

O item que avalia a crenga de que a sociedade julga negativamente as pessoas
(item 4) com hanseniase, destacou uma forte percepgao de estigma social entre os
contatos. Essa antecipagcdo de julgamento contribui para praticas de siléncio e
isolamento, elementos que potencializam o sofrimento psiquico e dificultam a busca por
apoio e tratamento. Além disso, o reconhecimento da existéncia desse preconceito no
ambiente social pode gerar distanciamento afetivo e até omissdo em relacdo as
necessidades do paciente, ampliando as consequéncias do estigma para além do
individuo acometido. (51).

A dimensao estrutural do estigma se evidencia nas dificuldades enfrentadas no
mercado de trabalho e nas relagbes econdmicas cotidianas, respectivamente. A
percepcao de discriminagao laboral e a crengca de que a comunidade evitaria comprar
alimentos preparados por pessoas com hanseniase revelam a persisténcia de

esteredtipos que vinculam a doenca a riscos infundados de contagio e impureza. Esses
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fatores agravam a exclusdo social e econdbmica, comprometendo a autonomia e a
qualidade de vida dos acometidos, conforme observado em estudos anteriores sobre o
impacto do estigma estrutural (51). Tais desafios reforcam a necessidade de politicas
publicas intersetoriais que promovam a inclusao social e econdmica, além de campanhas
educativas direcionadas a empregadores, comerciantes e a populagdo em geral, visando
a desconstrucao de mitos e a reduc¢ao do preconceito. Os resultados demonstram que o
estigma relacionado a hanseniase é um fendmeno abrangente que atinge tanto o
individuo acometido quanto seu circulo social proximo, influenciando comportamentos,
relagdes interpessoais e oportunidades socioecondmicas. Dessa forma, é imprescindivel
que as estratégias de enfrentamento ao estigma considerem essa multiplicidade de
dimensdes, adotando uma abordagem integrada que inclua a¢gdées educativas, suporte
psicossocial e politicas de inclusdo, para promover uma transformacao cultural e social
capaz de mitigar os efeitos deletérios do estigma.

Em relagdo ao grupo PNR, os resultados obtidos revelam que o estigma
permanece fortemente enraizado em diferentes dimensdes sociais, destacando-se que
a percepgao coletiva ainda associa a doenga ao segredo e ao siléncio, ao julgamento
negativo, as barreiras no mercado de trabalho e a exclusdo em intera¢des cotidianas,
como a compra de alimentos. A maioria dos participantes acredita que pessoas
acometidas tentariam esconder seu diagnostico, evidenciando o medo da discriminagao
social e a persisténcia de estereoétipos negativos. Além disso, a percepg¢ao de opinido
desfavoravel da comunidade e de dificuldades laborais refor¢a o impacto do preconceito
estrutural, que limita a inclusdo social e econémica desses individuos. A rejeicdo em
situagdes corriqueiras, como a venda de alimentos, ilustra como o estigma se manifesta
de forma concreta, afetando diretamente a subsisténcia das pessoas com hanseniase.
Esses achados apontam para a urgéncia de estratégias educativas e politicas publicas
que promovam o conhecimento correto sobre a doencga, enfatizando sua cura e a
seguranga do convivio social, a fim de combater os mitos e diminuir as barreiras impostas
pelo estigma. A superacao dessas dificuldades é essencial para a inclusdo plena e a
melhoria da qualidade de vida das pessoas acometidas, contribuindo para uma
sociedade mais justa e acolhedora.

De forma geral, os achados confirmam que o estigma relacionado a hanseniase
permanece como fendmeno multifacetado, envolvendo dimensdes individuais
(internalizagao), interpessoais (relagdes sociais) e estruturais (normas e praticas sociais
discriminatérias). A reducao do estigma exige intervengdes integradas que combinem
educacado em saude, campanhas de informacado baseadas em evidéncias e politicas
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publicas que assegurem direitos e promovam a inclusdo social. Essa abordagem
defende a necessidade de mudancas estruturais e culturais para romper o ciclo de
rotulacdo e discriminacéo (51).

Apesar de certas diferengas demograficas entre os grupos, o conhecimento sobre
a hanseniase mostrou-se elevado em todos os grupos, com destaque para os pacientes
e contatos. Entretanto, mesmo com alto indice de conhecimento geral sobre a doenga,
ainda ha lacunas importantes quanto a sua compreensao especifica, pois apenas uma
pequena parcela dos pacientes e contatos soube identificar corretamente que a
hanseniase atinge os nervos, ao passo que a maioria da PNR acredita que a doenga
afeta a pele. A analise multivariada deve explorar se o desconhecimento da doenca é
fator associado ao estigma. Esses resultados preliminares sugerem que, embora a
hanseniase seja amplamente reconhecida pela populagao, o conhecimento aprofundado
sobre sua natureza e manifestagdes clinicas ainda é limitado, especialmente entre
aqueles mais diretamente afetados pela doenca. Portanto, reforga-se a necessidade de
estratégias educativas mais eficazes e direcionadas, especialmente voltadas para
pacientes e seus contatos, a fim de promover maior compreensao sobre a hanseniase
e, assim, contribuir para o diagndstico precoce, adesdo ao tratamento e redugédo do
estigma associado.

No Brasil, um estudo sobre adaptacdo transcultural das escalas EMIC na
perspectiva de pessoas acometidas pela hanseniase e da comunidade em um contexto
brasileiro, foram utilizadas EMIC-AP e EMIC-CSS, com 203 pacientes e 300 participantes
da comunidade. Cinco municipios diferentes participaram da pesquisa: Cacoal — RO,
Floriano — PI, Fortaleza e Maracanau -CE e Vitéria da Conquista -BA. Os resultados na
comunidade (EMIC-CSS) apresentaram associagao significativa entre estigma e
variaveis como raga/cor(p=0,010) e faixa etaria (p=0,038). Pessoas com ensino superior,
obtiveram niveis moderados (41,3%; n=19), sem significancia estatistica. O estigma
entre pessoas com companheiro mostrou-se mais elevado (38,5%; n=47). Além disso,
83,2% afirmaram nunca ter participado de atividade educativas sobre hanseniase,
evidenciando a falta de informagéo. Entre os pacientes, 38,9% apresentaram estigma
leve e ndo foram observadas diferencas significativas de estigma entre 0s sexos, mas a
faixa etaria e o estado civil mostraram associacdes relevantes. Pessoas solteiras e
jovens (18 a 29 anos) apresentaram niveis mais altos de estigma. Vale ressaltar que a
EMIC-CSS mensura atitudes da comunidade em relacéo a essas pessoas e a EMIC-AP
investiga percepcdes de pessoas acometidas pela hanseniase. A autora sugere que a

EMIC-AP possa ser incorporada nos servigos de saude e em pesquisas para abordar o
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estigma e suas consequéncias psicossociais. Nessa perspectiva, a educagdo em saude
€ uma estratégia importante, pois auxilia a compreensdo da doenga, do processo de
adoecimento, tratamento e suas consequéncias na vida de pessoas acometidas,
inclusive, valorizando seus conhecimentos, crengas e os modos de subjetivagao envoltos
nesse processo (7).

O questionario EMIC-AP foi aplicado a 220 participantes no Brasil. Trés variaveis
foram identificadas associadas a percepgédo do estigma: classe social, incapacidade
fisica decorrente da hanseniase e baixo conhecimento sobre a doenca. Outra descoberta
importante foi a relagdo da renda econbémica e aumento da percepg¢ao do estigma,
refletindo a persisténcia de esteredtipos sociais que associam a pobreza a condi¢des de
saude. Individuos afetados pela hanseniase com menor nivel econémico relataram
niveis significativamente mais altos de estigma percebido em comparagao com aqueles
com renda mais alta, indicando uma forte ligacdo entre condi¢gées de vida precaria, a
baixa estigmatizagdo e intensidade do estigma. Além destes fatores, as deformidades
visiveis, limitagbes fisicas e medo do contagio sdo alguns motivos relacionados ao
desemprego entre pessoas com a doenga, refletindo um impacto substancial, com
repercussdes para suas familias e a comunidade (57).

As pacientes do sexo feminino apresentaram escores de estigma mais elevados,
conforme observado em outros estudos (58,59). Esse padrdo pode refletir as
expectativas de género em relagdo a estética, autoimagem e aceitagdo social,
reforcando a necessidade de apoio psicossocial adaptado as mulheres. Alta prevaléncia
de deformidades visiveis e deficiéncias de grau 2, amplificando esse efeito, ilustrando a
relagao bidirecional entre deficiéncia fisica e sociedade.

Entre os contatos, um nivel educacional mais elevado correlacionou-se com maior
estigma, uma descoberta inesperada, sugerindo que o conhecimento por si s6 nao
garante uma mudanca de atitude. Sem experiéncia vivida ou direta, dialogo e a
informacao podem reforcar a percepcéo de risco em vez da empatia. No grupo PNR, a
idade mais jovem, o perfil ativo e a pratica religiosa sao fatores relevantes e foram
associada a maiores indices de estigma, possivelmente ligados a interpretacdes morais
ou simbdlicas da causalidade da doenca.

O maior estigma observado entre individuos ndo afetados destaca a necessidade
de ampliar o0 acesso a servigos de saude e estratégias de comunicagao que vao além do
ambiente clinico. As campanhas devem enfatizar o baixo nivel de conscientizagdo sobre
a importancia do conhecimento da transmissibilidade dos casos tratados, reversibilidade

da doenca e direitos dos individuos curados, envolvendo ativamente lideres comunitarios
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e instituigbes religiosas. Essas descobertas sdo semelhantes as de um estudo realizado
na Nova Zelandia, onde mais de 50% daqueles que responderam a EMIC-CSS
pensavam que a hanseniase causaria vergonha ou constrangimento, isolamento social,
dificuldades familiares e problemas para encontrar emprego. Os itens relacionados a
opinido negativa (item 4), evitagcao (item 6), recusa em visitar a casa da pessoa (item
7),preocupacao familiar em revelar a doencga (item 10) e as dificuldades relacionadas ao
trabalho (itens 14 e 15) foram os fatores que contribuiram para as pontuagdes mais altas
na escala (60).

E provavel que estigma e a falta de conhecimento sobre a hanseniase sejam
barreiras significativas para a identificagdo precoce de casos e para a adesdao ao
tratamento comprometendo a eficacia das atividades de cuidado e controle da
hanseniase. Muitas vezes, para evitar discriminagao, individuos estigmatizados atrasam
a busca por tratamento até apresentarem deficiéncias permanentes e visiveis, o que
prolonga a transmissao da doencga, complicando tanto o tratamento quanto a prevengéao
dela. Para aprimorar as estratégias de detecgdo precoce, é crucial aumentar o
conhecimento sobre a hanseniase e combater o estigma associado (61,62).

O conhecimento que as pessoas afetadas pela hanseniase tém sobre a doenca
pode influenciar sua percepcao de estigma. Pessoas afetadas pela hanseniase mal-
informados sobre a doenga podem apresentar ideias equivocadas e aumentar o estigma
social percebido. Estudos que avaliaram através de um questionario, onde analisaram o
conhecimento sobre hanseniase contendo informagdées como causa, transmissao, sinais
e sintomas, e percepgdes sobre a infectividade, tratamento e gravidade da doencga,
evidenciaram que individuos que tinham falta de informacdes sobre hanseniase, nédo
sabiam sobre causa e transmissao da doencga, além da percepcao de que é dificil de
tratar e grave, apresentaram pontuagdes mais altas na escala quando comparados aos
que possuiam conhecimento adequado. Varios estudos realizados na india tém
observado que ha baixos niveis de conhecimento ou conhecimento inadequado sobre a
hanseniase entre as pessoas afetadas pela doenca. Menos conhecimento sobre
hanseniase esta associado a maior distanciamento social, atitudes negativas em relagéo
aos afetados e ndo adesao ao tratamento (54).

Reduzir o estigma exige uma acao intersetorial que integre educagao, protegao
social e politicas de reabilitacdo. Abordagens comunitarias que promovem o contato e o
didlogo com as pessoas afetadas demonstraram impacto mensuravel na redugédo do

preconceito. Reabilitacdo psicossocial, reintegragao profissional e representacao
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positiva nos meios de comunicacdo deve complementar as intervengdes biomédicas
(63).

Algumas estratégias foram evidenciadas para redugdo de estigma no campo da
hanseniase e outras condigdes estigmatizantes, que foram implementadas em niveis
intrapessoal, interpessoal, organizacional/institucional, comunitario e governamental. De
modo geral, as intervengdes identificadas foram: mudanga de comportamento individual,
aconselhamento, grupos de autoajuda, terapia cognitivo comportamental, advocacy e
grupos de apoio, cuidado e suporte, equipe de atendimento domiciliar, Reabilitagao
Baseada na Comunidade (RBC), programas de treinamento e mudangas institucionais
(setor saude e local de trabalho de pessoas acometidas), intervengdes educativas,
interagdes entre a comunidade e pessoas acometidas, protestos organizados,
intervencdes politicas e por meio de leis. No entanto, poucos estudos nessa area
avaliaram o alcance e a eficacia das intervencgdes para redugéo do estigma (62,64).

Entre os anos de 2002 e 2005, foi desenvolvido, no Nepal, o Stigma Elimination
Programme (STEP), que buscou combater o estigma percebido, o autoestigma e o
estigma efetivado, alterando a imagem de pessoas acometidas pela hanseniase de
“vitimas” para agentes de transformacgao, por meio da énfase no empoderamento delas.
Nele, pessoas acometidas pela hanseniase foram treinadas para atuar como
facilitadores em grupos de autocuidado em suas aldeias. A medida que foram se
tornando coesos, assumiram a forma de grupos de autoajuda, com desenvolvimento de
cooperativas e de microempresas. Posteriormente, estes grupos passaram a agregar
outras pessoas excluidas, trazendo beneficios para suas comunidades e
reconhecimento local. A avaliagdo do impacto do STEP foi realizada de forma
participativa, envolvendo representantes comunitarios, membros dos grupos e
facilitadores do programa. Além disso, utilizou-se a Escala de Participacdo Social (P-
Scale), que constatou maior participacdo de pessoas que eram estigmatizadas nas
comunidades onde foram criados os grupos, em comparagao com locais onde o
programa nao foi desenvolvido (65).

A Organizagao de Base Comunitaria (OBC) é uma estratégia de desenvolvimento
comunitario para a reabilitagcdo, equalizagdo de oportunidades e inclusdo social de
pessoas com incapacidade, por meio de agdes multisetoriais e sustentaveis em cinco
eixos principais: saude, educagao, subsisténcia, social e empoderamento. Em
decorréncia do estigma e das incapacidades resultantes da hanseniase, as pessoas
acometidas podem ser prejudicadas com oportunidades reduzidas e vivenciar diversas
formas de exclusao social — todas no contexto de uma doenca negligenciada relacionada
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a pobreza. Programas como este contribuem para maior visibilidade e participacao de
pessoas com incapacidade decorrente da hanseniase (66).

Este estudo apresenta algumas limitagdes quanto ao uso de uma amostra nado
randomizada. O delineamento transversal também contribui para essa limitacdo. Nao
permite inferéncia causal, e a coleta de dados de um unico centro de referéncia pode
limitar a representatividade. No entanto, a inclusdo de trés estratos de amostragem e o
uso de modelagem robusta ajustada reforcam a validade e a generalizagdo das
descobertas. Estudos longitudinais futuros devem explorar as mudangas temporais no
estigma, avaliando a percepgao apds o inicio do tratamento e apds intervengdes
comunitarias. Ainda, € preciso justificar a analise dos instrumentos utilizados, bem como
categorizagao de suas pontuacgdes.

A persisténcia do estigma social, apesar da cura eficaz e da ampla divulgagao de
informacdes, enfatiza que é preciso encarar a hanseniase nido apenas como uma doenca
infecciosa, mas como uma condi¢cdo social marcada pela exclusao e pelo siléncio.
Superar o estigma exige um dialogo continuo e baseado na comunidade, capaz de
transformar o medo e o preconceito em solidariedade, um passo indispensavel para
alcancgar a meta de “estigma zero” da Estratégia Global contra a Hanseniase (67).

Essas descobertas destacam a necessidade de estratégias de saude publica
direcionadas no Amazonas, onde o isolamento geografico e a vulnerabilidade social
sustentam a transmissao e o estigma da hanseniase. O fortalecimento da vigilancia
comunitaria, apoio psicossocial e educagao em saude — especialmente por meio de
cuidados primarios e agentes comunitarios de saude — poderiam promover a detecg¢ao
precoce e a reintegracao social. Agdes intersetoriais que integrem saude, educagao e A
protecdo social, conforme defendida pelo PNHansen, é essencial para abordar os
determinantes sociais subjacentes e a persisténcia da hanseniase na Amazobnia
brasileira.

As informagdes coletadas neste estudo subsidiardo a elaboragao de uma cartilha
e de folhetos informativos, abordando os principais aspectos epidemiolégicos, clinicos e
terapéuticos relacionados a hanseniase. O material destacara a elevada taxa de cura
proporcionada pelo tratamento atualmente disponivel, a relevancia do diagndstico
precoce, a necessidade de que familiares em convivéncia direta com o paciente realizem
exames dermatoldgicos a fim de identificagcao precoce da doenca, além de treinamento
sobre a manifestacao dela. Serao recomendados para basear as estratégias de politicas
publicas, além de promover a distribuicdo nas unidades de saude da capital e do interior
do estado do Amazonas. Além disso, serao elaboradas palestras e a¢des de divulgacao
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dos dados em veiculos de midia, integrando as estratégias previstas no programa

estadual de controle da hanseniase.
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9 CONCLUSAO

O estigma associado a hanseniase continua sendo uma barreira persistente e
multifacetada para o controle da doenca e para a promog¢ao da inclusao social, mesmo
na era do tratamento curativo. Este estudo demonstrou que o estigma néo se restringe
aqueles afetados diretamente, mas se estende aos contatos e a comunidade em geral,
refletindo percepgdes culturais profundamente enraizadas. O distanciamento social, a
persisténcia da vergonha, do ocultamento e das atitudes discriminatorias destaca que os
avangos biomédicos por si s6 sdo insuficientes para eliminar as consequéncias sociais
da doenca.

Para alcangar os objetivos da estratégia “Hanseniase Zero” da OMS, as
intervencbes devem ir além da cura farmacoldgica, deve integrar a priorizagao da
educacéo, reintegragao social e envolvimento comunitario.

O cuidado psicossocial, as campanhas de conscientizacdo publica e as politicas
intersetoriais podem promover a empatia e desmantelar preconceito e promover a plena
cidadania para as pessoas afetadas pela hanseniase. Em regiées endémicas como na
Regido Amazoénica, no Brasil, combater o estigma nao € apenas um imperativo ético,
mas um passo essencial para a verdadeira eliminagdo da doenca e seu legado
duradouro de exclusao.

Portanto, a dimensao do estigma relacionada a hanseniase nao se restringe ao
individuo acometido, estendendo-se a sua rede social e a comunidade em geral. Esse
panorama evidencia a urgéncia de intervengbes educativas e politicas publicas
integradas, capazes de promover informagéo, acolhimento e inclusao social, visando a
reducao efetiva do estigma e a melhoria da qualidade de vida dos afetados e seus
contatos. Isso reforca a complexidade e a dimensado plural do estigma, exigindo
abordagens diversificadas que atendam as especificidades de cada grupo e promovam

acdes educativas, sociais e politicas mais eficazes.
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APENDICE A - CRONOGRAMA

1o. Ano/|20. Ano/
No. da Meta |Atividades Trimestre |Trimestre

112 |3 /4 |56 |78
1 Revisao bibliografica X | X | X X |x |x|X
2 Construgao da proposta de projeto X [ X | X
3 Submissdo ao CEP X X
4 Inclusdo e avaliagao de pacientes X [ X [ X |x|X
5 Aplicacdo do questionario X [X [X [Xx][X
6 Andlise dos dados X |[x [ X [ X]|x
7 Aula de qualificacao X
8 Redacao da dissertacao X [X|X
9 Elaboracao do produto X [X|X
10 Defesa X
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Nome Formacéo Instituicdo Link Lattes Atividade

Patricia Fisioterapeuta | UEA http://lattes.cnpq.br/8834776710944983 | Mestranda —

Tavares Coletar e

Cruz Analisar
dados

Prof. Dr. | Médico UEA/FUHAM | http://lattes.cnpq.br/4447075735878106 | Orientador —

Sinésio Analisar

Talhari dados (sem
identificacédo
de nomes)

Profa. Assistente UEA/FUHAM | http://lattes.cnpg.br/5523361448173048 | Coorientador

Dra. Social - Analisar

Valderiza dados

Lourenco

Pedrosa

Profa, Médica UEA/FUHAM | http://lattes.cnpqg.br/4041028384017266 | Coorientador

Dra. — Andlise dos

Carolina dados

Chrusciak

Talhari

Cortez

Prof. Dr. | Médico Faculdade http://lattes.cnpq.br/2543633050941005 | Professor

Hélio de Medicina Visitante

Amante de Botucatu Nacional -

Miot Analise  dos
dados
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N. | Item Quantidade | Valor unitario Valor total
01 | Resma de papel A4 10 R$ 35,00 R$ 350,00
02 | Caneta (caixa) 1 R$ 45,00 R$ 45,00
03 | Prancheta 2 R$ 30,00 R$ 60,00
04 | Cartucho para impressora 2 R$ 100,00 R$ 200,00
05 | Marcador de texto 2 R$ 10,00 R$ 10,00
06 | PastaemL 10 R$ 12,00 R$ 12,00
07 | Pasta aba plastica 10 R$ 37,00 R$ 37,00
08 | Combustivel para realizar entrevistas | 30 R$ 250,00 R$ 7.500,00

Total

R$ 8.214,00




APENDICE D - TCLE - PARTICIPANTE (PACIENTE) (CONTINUA)

Afudria blstta

DOESTADO DO
AMAZONAS

&S | UEA
o

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolug§o 466/2012 CNS/CONEP)
Participante

Convidamos vocé para participar do projeto de pesquisa “Percepgdo do estigma associado a
hanseniase entre pacientes, contatos e populagio nao relacionada a doenga”™ sob responsabilidade
do Dr. Sinésio Talhar (Médico Dermatologista da Fundag3o Alfredo da Matta e Onentador) e Patricia
Tavares Cruz (aluna do curso de Mestrado da Universidade do Estado do Amazonas).

Queremos saber a sua impress3o em relacdo ao preconceito associado & hanseniase em pacientes
atendidos em centro de referéncia da capital, nos contatos e na comunidade n3o relacionada com a
hanseniase, para determinar o tamanho deste preconceito, verificando fatores em comum entre os grupos
mencicnados.

MOTIVO DO CONVITE

Como paciente da FUHAM diagnosticado com Hanseniase, vocé podera fornecer seu ponto de vista em
relacdo ao preconceito em relagdo a hanseniase.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

O estudo sera feito nas dependéncias da FUHAM. Caso aceite participar do estudo, nés lhe
encaminharemos para uma sala reservada na FUHAM onde lhe apresentaremos uma espécie de
formulario que chamaremos de ESCALA e que devera ser preenchida por vocé apenas uma vez. O
tempo estimado de resposta leva em torno de 20 (vinte) minutos.

RISCOS

Seus dados ndo serdo acessados por ninguém que ndo esteja relacionado com esta pesquisa. Mesmo
assim, € possivel que haja a perda acidental dos mesmos. No entanto, em nenhum momento
registraremos seu nome completo. Em vez disso, utilizaremos abreviaturas ou codigos que impedirdo
que vocé seja identificado(a) ou relacionado(a) ) nos instrumentos que utilizaremos para a coleta dos
dados.

Os arquivos contendo os seus dados serdo protegidos com senha pessoal. Além disso, os arquivos ndo
serdo amazenados em nuvem, mas em computador pessoal ou em alguma outra midia sem acesso a
internet. Assim, garantimos a manufengdo do sigilo e da sua privacidade duranfe todas as fases da

pesquisa.

E possivel também que vocé sinta certo desconforto durante o tempo para as respostas ao questionaro.
Faremos o possivel para que este procedimento seja o mais confortavel possivel. Ainda assim, caso
vocé se sinta desconfortavel, fique 3 vontade para nos dizer afim de que possamos dar um tempo ou
interrompamos a pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Fundacdo Alfredo da Matta (FUHAM) podendo ser
publicados posteriormente. Além disso, todos os dados coletados nesta pesquisa ficardo armazenados
em arquivo, fisico ou digital, sob guarda eresponsabilidade dos pesquisadores, por um periodo minimo
de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa para que vocé possa decidir livremente sobre sua
participacio e sobre o uso de seus dados no momento e no futuro.

BENEFICIOS

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina1de 3
Viado [ ]Pesquisador [ ] Participante
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JNVERSIDADE
DOESTADO DO
AMAZONAS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolucdo 466/2012 CNS/CONER)
Participante

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para melhorias nas politicas de sadde pidblica no Brasil,
assim como na identificagio do preconceito relacionado & hanseniase, estimulando a educagdo em
salde perante a sociedade, com o intuito de garantir a intervencio precoce nos pacientes, a fim de evitar
possiveis problemas e deformidades decorrentes do diagnéstico tardio da doenga, contribuindo para
comunidade cientifica.

LIBERDADE DE RECUSA EM PARTICIPAR DO ESTUDO

Vocé tem plena liberdade de se recusar a enfrar e participar do estudo, sem punigio alguma por parte
dos pesquisadores ou relacionadas com seu tratamente na FUHAM.

LIBERDADE DE RETIRADA DO CONSENTIMENTO

Vocé tem toda liberdade para retirar o seu consentimento em qualguer momento da execucdo da pesquisa
sem precisar se manifestar por escrito. Basta dizer ao pesquisador que vocé ndo quer mais participar e
pronto. Neste caso, a equipe de pesquisa ndo entrara mais em contato com vocé; seus dados ja coletados
serdo descartados e pararemos a coleta dos dados do seu prontuanio.

ISENCAO E RESSARCIMENTO DE DESPESAS

Vocé confirma ciéncial consentimento que a sua participacdo neste estudo & SEM ONUS E/OU CUSTOS.
NAO HAVERA despesas e ressarcimentos na aplicacio do questionario nem na coleta de dados via
prontudrio. A aplicacdo do instrumento sera realizada em dia'hordrio da sua consulta de rotina do
participante e os custos com locomocdo e alimentagdo n3o se aplicam aqgui.

Garantimos a vocé e a seu acompanhante, quando necessario, a devolugio dos gastos diretos e indiretos
da sua participac 3o na pesquisa, ainda que n3o previstos iniciaimente. Os gastos deverdo ser confimados
e develvidos por meio de transferéncia eletrénica entre contas.

Da mesma forma, garantimos a vocé o direito a pedir indenizacdes e a pedir cobertura material para
conserto do prejuizo causado pela pesquisa a voce.

(Garantimos a vocé o direito de apoio total gratuito devido a danos diretos/indiretos e imediatos que
ocorrerem depois, desde que decorrentes da participacdo no estudo ao participante, pelo tempo que for
necessario.

MEIOS DE CONTATO COM O PESQUISADOR RESPONSAVEL

Caso precise de orientagdes, esclarecimento de dividas, vocé podera entrar em contato 24 horas por dia,
T dias por semana com Patricia Tavares Cruz no Endereco: Av. Codajas, n® 24, Mestrado, Fundacio
Hospitalar “Alfredc da Matta® Contato telefénico: (92) 995114076 ou pelo e-mail

paricia teruzsa@gmail. com.

Informamas que este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Efica em Pesquisa com Seres
Humanos da Fundagéo de Dermatologia Tropical e Venereologia “Alfredo da Matta™.
E, caso precise, vocé podera entrar em contato também com o CEP/FUHAM na Fundacio Hospitalar de

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 2 de 3
Viado [ ] Pesquisador[ ] Participante

54



APENDICE D - TCLE - PARTICIPANTE (PACIENTE) (CONCLUSAO)

55

DOESTADO DO
AMAZONAS

&% | UEA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONEP)
Participante

Dermatologia Tropical e Venereologia “Alfredo da Matta”™ (FUHAM) - Sala 17, Av. Codajas, n°® 24,
Cachoeirinha — Manaus — AM, Fone: (92) 3632-5872 ou pelo e-mail: cep@fuam.am.gov.br.

OUTRAS INFORMAGOES
Apos ler estes esclarecimentos, solicitamos a sua aprovacdo de forma livre para participar desta pesquisa.

Se achar necessano, vocé terd tempo para pensar em aceitar ou ndo o convite, perguntando, caso queira,
a seus amigos ou familiares ou oufras pessoas que possam ajuda-lo(a) na sua decisdo.

Declaro que obtive todas as informacdes necessdrias e esclarecimento quanto as dividas por mim
apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em DUAS VIAS, que deverdo ser
rubricadas/assinadas em todas as suas paginas, exceto 3 com as assinaturas, e assinadas ao seu
término pelo{a) senhor(a), ou por seu representante legal, e pelo pesquisador responsavel, ficando uma
em minha posse.

E MUITO IMPORTANTE QUE O(A) SENHOR{A) GUARDE UMA CGPIQ. DESTE TERMO
CONSENTIMENTO (AUTORIZACAD) POS-INFORMACAD
Li e concordo em participar da pesquisa.
Manaus, ! !

Assinatura do{a) Participante

Assinatura do(a) Pesquisador(a)

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 3 de 3
Via do [ ]Pesquisador[ ] Participante
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JNNERSIDADE
DOESTADO DO

AMAZONAS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONER)
Contato

Convidamos vocé para participar do projeto de pesquisa “Percepgao do estigma associado a
hanseniase entre pacientes, contates e populacéo nio relacionada a doenga”™ sob responsabilidade
do Dr. Sinésio Talhan (Médico Dermatologista da Fundacdo Alfredo da Matta e Orientador) e Patricia
Tavares Cruz (aluna do curso de Mestrado da Universidade do Estado do Amazonas).

Queremos saber a sua impressao em relacdo ao preconceito associado 3 hanseniase em pacientes
atendides em centro de referéncia da capital, nos contatos e na comunidade no relacionada com a
hanseniase, para determinar o tamanho deste preconceito, verificando fatores em comum entre os grupos
mencionados.

MOTIVO DO CONVITE

Como contato de paciente com Hanseniase, vocé poderd fomecer seu ponto de vista em relacio ao
preconceito em relac3o a hanseniase e aquelas pessoas diagnosticadas.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

0O estudo sera feito nas dependéncias da FUHAM. Caso aceite participar do estudo, nos lhe
encaminharemos para uma sala reservada na FUHAM onde lhe apresentaremos uma espécie de
formulario que chamaremos de ESCALA e que devera ser preenchida por vocé apenas uma vez. O
tempo estimado de resposta leva em torno de 20 (vinte) minutos.

RISCOS

Seus dados ndo serfo acessados por ninguém que ndo esteja relacionado com esta pesquisa. Mesmo
assim, & possivel que haja a perda acidental dos mesmos. No entanto, em nenhum momento
registraremos seu nome completo. Em vez disso, utilizaremos abreviaturas ou codigos que impedirdo
que vocé seja identificado(a) ou relacionado(a) ) nos instrumentos que utilizaremos para a coleta dos
dados.

Os arquivos contendo os seus dados serdo protegidos com senha pessoal. Além disso, os arquivos ndo
serdo amazenados em nuvem, mas em computader pessoal ou em alguma outra midia sem acesso a
internet. Assim, garanfimos a manutengdo do sigilo e da sua privacidade durante fodas as fases da

pesquisa.

E possivel também que vocé sinta certo desconforto durante o tempo para as respostas ao questionario.
Faremos o possivel para que este procedimento seja o mais confortavel possivel. Ainda assim, caso
vocé se sinta desconfortavel, figue & vontade para nos dizer afim de que possamos dar um tempo ou
interrompamaos a pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Fundac3o Alfredo da Matta (FUHAM) podendo ser
publicados posteriormente. Além disso, todos os dados coletados nesta pesquisa ficar3o armazenados
em arquivo, fisico ou digital, sob guarda eresponsabilidade dos pesquisadores, por um periodo minimo
de 5 (cinco) anos apos o términe da pesquisa para que vocé possa decidir livremente sobre sua
participacdo e sobre o uso de seus dados no momento e no futuro.

BENEFiCIOS

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para melhorias nas politicas de salde piblica ne Brasil,
assim como na identificacdo do preconceito relacionado 3 hanseniase, estimulando a educacdo em

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 1de 3
Via do [ ] Pesquisador[ ] Participante
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e et Hoapats
et Matea
3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
{Resolugcdo 466/2012 CNS/CONEP)

Contato

Convidamos vocé para participar do projeto de pesquisa “Percepgao do estigma associado a
hanseniase entre pacientes, contatos e populagéo néo relacionada a doenga” sob responsabilidade
do Dr. Sinésio Talhan (Médico Dermatologista da Fundacdo Alfredo da Matta e Onentador) e Patricia
Tavares Cruz (aluna do curso de Mestrado da Universidade do Estado do Amazonas).

Queremos saber a sua impress3o em relacdo ao preconceito associado & hanseniase em pacientes
atendidos em centro de referéncia da capital, nos contatos e na comunidade n3o relacionada com a
hanseniase, para determinar o tamanho deste preconceito, verificando fatores em comum entre os grupos
mencionados.

MOTIVO DO CONVITE

Como contato de paciente com Hanseniase, vocé podera fomecer seu ponio de vista em relagdo ao
preconceito em relacdo & hanseniase e aquelas pessoas diagnosticadas.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

O estudo sera feito nas dependéncias da FUHAM. Caso aceite participar do estudo, nés lhe
encaminharemos para uma sala reservada na FUHAM onde lhe apresentaremos uma espécie de
formulario que chamaremos de ESCALA e que devera ser preenchida por vocé apenas uma vez. O
tempo estimado de resposta leva em torno de 20 (vinte) minutos.

RISCOS

Seus dados ndo serdo acessados por ninguém que n3o esteja relacionado com esta pesquisa. Mesmo
assim, € possivel que haja a perda acidental dos mesmos. Mo entanto, em nenhum momento
registraremos seu nome completo. Em vez disso, utilizaremos abreviaturas ou codigos que impedirdo
que vocé seja identificado(a) ou relacionado(a) ) nos instrumentos que utilizaremos para a coleta dos
dados.

Os arquivos contendo os seus dados serdo protegidos com senha pessoal. Além disso, os arquives ndo
serdo ammazenados em nuvem, mas em computador pessoal ou em alguma outra midia sem acesso a
internet. Assim, garantimos a manutengdo do sigilo e da sua privacidade durante todas as fases da

pesquisa.

E possivel também que vocé sinta certo desconforto durante o tempo para as respostas ao questiondrio.
Faremos o possivel para que este procedimento seja o mais confortavel possivel. Ainda assim, caso
vocé se sinta desconfortavel, fiqgue a vontade para nos dizer afim de que possamos dar um tempo ou
interrompamos a pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Fundacdo Alfredo da Matta (FUHAM) podendo ser
publicados posteriormente. Além disso, todos os dados coletados nesta pesquisa ficardo armazenados
em arquivo, fisico ou digital, sob guarda eresponsabilidade dos pesquisadores, por um periodo minimo
de 5 (cinco) anos apos o términe da pesquisa para que vocé possa decidir livremente sobre sua
participacdo e sobre o uso de seus dados no momento e no futuro.

BENEFICIOS

Se vocé aceitar parficipar, estara contribuindo para melhonas nas politicas de sadde publica no Brasil,
assim como na identificagdo do preconceito relacionado & hanseniase, estimulando a educacdo em

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 1de 3
Via do [ ] Pesquisador[ ] Participante
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolucdo 466/2012 CNS/CONEPR)
Contato

Se achar necessario, vocé tera tempo para pensar em aceitar ou ndo o convite, perguntando, caso queira,
a seus amigos ou familiares ou outras pessoas que possam ajuda-lo(a) na sua decisio.

Declaro que obtive todas as informacdes necessarias e esclarecimento quanto as ddvidas por mim
apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em DUAS VIAS, que deverdo ser
rubricadas/assinadas em todas as suas paginas, exceto a com as assinaturas, e assinadas ao seu término
pelo(a) senhor(a), ou por seu representante legal, e pelo pesquisador respensavel, ficando uma em minha
posse.

E MUITO IMPORTANTE QUE O(A} SENHOR(A) GUARDE UMA COPIA DESTE TERMO
CONSENTIMENTO (AUTORIZACAD) POS-INFORMACAD
Li e concordo em participar da pesquisa.
Manaus, ! i

Assinatura do(a) Participante

Assinatura do(a) Pesquisador(a)

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 3 de 3
Viado [ ]Pesquisador| ] Participante
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolugdo 466/2012 CNS/ICONER)
Comunidade

Convidamos vocé para participar do projeto de pesguisa “Percepg¢éo do estigma associado a
hanseniase entre pacientes, contatos e populacéo néo relacionada a doenga™ sob responsabilidade
do Dr. Sinésio Talhari (Médico Dermatolegista da Fundacdo Alfredo da Matta e Onentador) e Patricia
Tavares Cruz (aluna do curso de Mestrado da Universidade do Estade do Amazonas).

Queremos saber a sua impressdo em relacdo ao preconceito associado & hanseniase em pacientes
atendidos em centro de referéncia da capital, nos contates e na comunidade n3o relacionada com a
hanseniase, para determinar o tamanho deste preconceito, verificando fatores em comum entre os grupos
mencionados.

MOTIVO DO CONVITE

Comao membro da comunidade em geral, ndo relacionado com a Hanseniase (sem parentes com a doanca),
vocé podera fornecer seu ponto de vista em relacio ao preconceito em relacdo a hanseniase e aquelas
pessoas diagnosticadas.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

O estudo sera feito nas dependéncias da FUHAM. Caso aceite participar do estudo, nds lhe
encaminharemos para uma sala reservada na FUHAM onde |he apresentaremos uma espécie de
formuldrio que chamaremos de ESCALA e que deverd ser preenchida por vocd apenas uma vez. O
tempo estimadoe de resposta leva em torno de 20 (vinte) minutos.

RISCOS

Seus dados ndo serfo acessados por ninguém que ndo esteja relacionado com esta pesquisa. Mesmo
assim, é possivel que haja a perda acidental dos mesmos. Mo entanto, em nenhum momento
registraremos seu nome completo. Em vez disso, utilizaremos abreviaturas ou cddigos que impedirdo
que vocé seja identificado(a) ou relacionado(a) ) nos instrumentos que utilizaremos para a coleta dos
dados.

Os arquivos contendo os seus dados serdo protegides com senha pessoal. Além disso, os arquives ndo
serdo amazenados em nuvem, mas em computador pessoal ou em alguma outra midia sem acesso a
internet. Assim, garanimos a manutengéio do sigilo e da sua privacidade durante todas as fases da
pesquisa.

E possivel também que vocé sinta certo desconforto durante o tempo para as respostas ao questionrio.
Faremos o possivel para que este procedimento seja o mais confortavel possivel. Ainda assim, caso
vocé se sinta desconfortavel, fique a vontade para nos dizer afim de que possamos dar um tempo ou
interrompamos a pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Fundacdo Alfredo da Matta (FUHAM) podendo ser
publicados posteniormente. Além disso, todos os dados coletados nesta pesquisa ficar8o armazenados
em arquivo, fisico ou digital, sob gquarda eresponsabilidade dos pesquisadores, por um periodo minimo
de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa para que vocé possa decidir livremente sobre sua
participacio e sobre o uso de seus dados no momento e no future.

BENEFICIOS

Rubricas {Participante)

(Pesquisador) Pagina 1de 3
Via do [ ] Pesquisador[ ] Participante
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Resolugdo 466/2012 CNS/CONEP)
Comunidade

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para melhorias nas politicas de salde plblica no Brasil,
assim como na identificag3o do preconceito relacionado a hanseniase, estimulando a educacdo em
salde perante a sociedade, com o intuite de garantir uma ac3o médica prematura nos pacientes, a fim
de evitar possiveis problemas e deformidades decorentes do diagndstico atrasade da doenga,
contribuindo para comunidade cientifica.

LIBERDADE DE RECUSA EM PARTICIPAR DO ESTUDO

Vocé temn plena berdade de se recusar a entrar e participar do estudo, sem puni¢do alguma por parte
dos pesquisadores ou relacionadas com a FUHAM, se houver.

LIBERDADE DE RETIRADA DO CONSENTIMENTO

Vocé tem toda liberdade para retirar o seu  consentimento em  qualquer
momento da execucdo da pesquisa sem precisar se manifestar por escrito. Basta dizer ao pesquisador
que vocé ndo quer mais participar e pronto. Neste caso, a equipe de pesquisa n3o entrara mais em contato
com vocg; seus dados ja coletados serdo descartados e pararemos a coleta dos dados do seu prontuario.

ISENCAO E RESSARCIMENTO DE DESPESAS

Vocé confirma ciéncial consentimento que a sua participacio neste estudo & SEM ONUS E/OU CUSTOS.
NAQ HAVERA despesas e ressarcimentos na aplicagdo do questionario. A aplicacdo do instrumento sera
realizada em dia/horario da sua presenga na FUHAM, caso vocé seja da comunidade atendida na FUHAM
e por isso, 0s custos com lecomogdo e alimentagdo ndo se aplicam aqui,

Garantimos a vocé e a seu acompanhante, quando necessario, a devolucio dos gastos diretos e indiretos
da sua participacdo na pesquisa, ainda que ndo previstos inicialmente. Os gastos deverdo ser confirmados
e devolvidos por meio de transferéncia eletrénica entre contas.

Da mesma forma, garantimos a vocé o direffo a pedir indenizagdes e a pedir cobertura matenal para
consarto do prejuizo causado pela pesquisa a vocé.

Garantimos a vocé o direito de apoio total gratuito devido a danos diretosfindiretos e imediatos que
ocorrerem depois, desde que decorrentes da participacdo no estudo ao participante, pelo tempo que for
necessario.

MEIOS DE CONTATO COM O PESQUISADOR RESPONSAVEL

Caso precise de orientac@es, esclarecimento de dividas, vocé podera entrar em contato 24 horas por dia,
T dias por semana com Patricia Tavares Cruz no Enderego: Av. Codajas, n® 24, Mestrado, Fundacio
Hospitalar “Affrede da Matta”™ Contate telefonico: (92) 99511-4076 ou pelo  e-mail

paricia teruzsa@gmail com.

Informamos que este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Fundagéo de Dermatologia Tropical e Venereologia “Alfredo da Matta”.

E, caso precise, vocé podera entrar em contato também com o CERP/FUHAM na Fundagdo Hospitalar de
Dermatologia Tropical e Venereologia “Alfredo da Matta™ (FUHAM) - Sala 17, Av. Codajas, n® 24,
Cachosirinha — Manaus — AM, Fone: (92) 3632-5872 ou pelo e-mail: cep@fuam.am.gov.br.

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 2 de 3
Via do [ ] Pesquisador[ ] Participante
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OUTRAS INFORMACOES
Apos ler estes esclarecimentos, solicitamos a sua aprovacdo de forma livre para participar desta pesquisa.

Se achar necessario, vocé tera tempo para pensar em aceitar ou ndo o convite, perguntando, caso queira,
a seus amigos ou familiares ou outras pessoas que possam ajuda-lo(a) na sua decis3o.

Declaro que obtive todas as informacfes necessarias e esclarecimento quanto as dividas por mim
apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em DUAS VIAS, que deverdo ser
rubricadas/assinadas em todas as suas paginas, exceto a com as assinaturas, e assinadas ao seu término
pelo(a) senhor(a), ou por seu representante legal, e pelo pesguisador responsavel, ficando uma em minha
posse.

E MUITO IMPORTANTE QUE O{A} SENHOR({A) GUARDE UMA COPIA DESTE TERMO
CONSENTIMENTO (AUTORIZACAQ) POS-INFORMACAD
Li e concordo em participar da pesquisa.
Manaus, / /

Assinatura do(a) Participante

Assinatura do(a) Pesquisador{a)

Rubricas (Participante)

(Pesquisador) Pagina 3 de 3
Via do [ ] Pesquisador[ ] Participante
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Termo de Compromisso de Utilizagao de Dados (TCUD)

Eu, Patricia Tavares Cruz, comprometo-me com a coletar os dados contidos no
SINAN, Higya e Alfredo da Matta, para obtengdo dos objetivos previstos no Projeto
de Pesquisa intitulado: “PERCEPGAO DE ESTIGMA ASSOCIADO A
HANSENIASE ENTRE PACIENTES, CONTATOS E POPULAGAO NAO
RELACIONADA A DOENGA", somente apds receber a aprovagdo do sistema
CEP/CONEP.

Comprometo-me a manter a confidencialidade dos dados coletados nos
arquivos/prontuarios/banco de dados, bem como com a privacidade de seus

contetidos.

Esclarego que os dados a serem coletados se referem a dados de prontuarios dos
pacientes, no periodo de 30/05/2024 a 30/05/2025.

Declaro entender que & minha a responsabilidade de cuidar da integridade das
informacdées e de garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos
individuos que terdo suas informagdes acessadas. Também € minha a
responsabilidade de nao repassar os dados coletados ou o banco de dados em sua
integra, ou parte dele, as pessoas ndo envolvidas na equipe da pesquisa. Por fim,
comprometo-me com a guarda, cuidado e utilizagdo das informagdes apenas para
cumprimento dos objetivos previstos na pesquisa acima referida.

Manaus, 28 de Maio de 2024.

veC( JR(( N Y oo f'uw‘

Assinatura do Pesquisador Principal

Rua Codajis, 24 — Cachoeirinha

Manius ~ AM CEP 69065-130

Foae (92} 3632-5800 Fax (92} 3632-5802
Site: WWW.fuam.am.gov. b

E-mail: fuam@ (uamam.gov.br

FUNDACAO DE
DERMATOLOGIA TROPICAL
E VENEREOLOGIA ALFREDO

DA MATTA
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gl
L L 9
2 %,
Z, x
7k




APENDICE G — TERMO DE COMPROMETIMENTO DE UTILIZAGAO DE DADOS
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DICIMENtD as5inado digrtalmente

V.b VALDERIZA LOURENCO PEDROSA
g - Data: 03/06/202¢ 11:42:13-0300

Verique em hips:/ Nalidar it gav.br

Valderiza Pedrosa

Dotumento assnado digtabmente
“b, CAROLINA CHRUSCIAK TALHARI CORTEZ
g DX 03/06/2024 101 24:29 2300
Verifique em https://vabdar itk gov.bx

Dra. Carolina Talhari

lc P DOCUmMEnto assinado digtalments

| ROSSILENE CONCEICAO DA SILVA CRUZ
Data: 24/35/2024 13:19:14-0300

L Verifiaue em hitps:/ Avalidar i gov br

Dra. Rossilene Cruz

AL st

Dr. Hélio Miot

Observagao: O Dr. Sinésio Talhari naoc assina o TCUD, pois ele ndo entrard em
contato com dados de pacientes, mas apenas os dados ja consolidados.

Rua Codajds, 24 ~ Cachoeirinha

Manaus - AM CEP 69065-130

Fone (92) 3632-5800 Fax (92) 3632-5802
Site: WWW. lunim. gov. b

E-mail: fuam@uamam.gov.be

FUNDACAO DE
DERMATOLOGIA TROPICAL
E VENEREOLOGIA ALFREDO

DA MATTA

SECRETARIA
DE ESTADO
DA SAUDE
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1. Possui deformidade visivel
2. MH
3. Incapacidade ( ) GO/ G1

( )ndo ( )sim

( ) caso novo ( ) em tratamento

()G2
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Identificador

nO

Sexo biolégico

() 1. feminino
() 2. masculino
(

) 0. ndo quero identificar

Ano de nascimento

Escolaridade

0. ndo estudou

2. entrou no médio

() 1. entrou no fundamental
() 3. entrou no superior

Religido

1. catélico

2. evangélico
3. judeu

4. outra;

Vocé é praticante na sua religiao?

2.sim
1. médio

0. ndo

Vocé sabe o que é hanseniase?

2.sim

1. ndo sei

Para vocé, a hanseniase é uma doenga:

A. doenga de pele

B. doenca dos ossos

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()

C. Doenga dos nervos

O que vem em mente quando se fala em

hanseniase (em uma palavra ou frase)

Vocé recebe algum auxilio por ter tido ou ter
hanseniase?

()1. nédo
()2 sim.

Se sim, desde que ano?

Se for filho de pais que tiveram hanseniase:

Vocé recebe algum beneficio?

()1. nédo
()2 sim.




APENDICE | - FORMULARIO PARA CONTATO

Identificador

nO

Sexo bioldgico

() 1. feminino
() 2. masculino

() 0. ndo quero identificar

Ano de nascimento (aaaa)

Escolaridade

0. ndo estudou

2. entrou no médio

() 1. entrou no fundamental

() 3. entrou no superior

Religido

1. catdlico
2. evangélico
3. judeu

4. outra;

Vocé é praticante na sua religido?

2.sim

1. médio

Vocé sabe o que é hanseniase?

1. ndo sei

Para vocé, a hanseniase é uma doenga:

A.doenca de pele

B.doenca dos 0ssos

()
()
()
()
()
()
()
()
().
()2
()
()
()
()

C.doenca dos nervos

0 que vem em mente quando se fala em hanseniase

(em uma palavra ou frase)
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Identificador

nO

Sexo biolégico

() 1. feminino
() 2. masculino
(

) 0. ndo quero identificar

Ano de nascimento (aaaa)

Escolaridade

0. ndo estudou

2. entrou no médio

() 1. entrou no fundamental

() 3. entrou no superior

Religido

1. catdlico

2. evangélico
3. judeu

4. outra;

Vocé é praticante na sua religiao?

2.sim

médio

Vocé sabe o que é hanseniase?

1.
0. ndo
2.sim

1. ndo sei

Para vocé, a hanseniase ¢ uma doenga:

A.doenca de pele
B.doenca dos 0ssos

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()

C.doenca dos nervos

0 que vem em mente quando se fala em hanseniase

(em uma palavra ou frase)

Vocé tem conhecimento que a hanseniase é uma

doenga endémica no Brasil?

()2.sim

()0.nao
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Stigma associated with leprosy among patients, contacts, and the general population in an endemic region of Brazil.

Dear Dr. Hélio amante Miot,

Thank you for submitting your manuscript to Anais Brasileiros de Dermatologia.

I am pleased to inform you that your manuscript has been accepted for publication.

My comments, and any reviewer comments, are below.

Your accepted manuscript will now be transferred to our production department. We will create a proof which you
will be asked to check, and you will also be asked to complete a number of online forms required for publication. If
we need additional information from you during the production process, we will contact you directly.

We appreciate and value your contribution to Anais Brasileiros de Dermatologia. We regularly invite authors of
recently published manuscript to participate in the peer review process. If you were not already part of the journal's
reviewer pool, you have now been added to it. We look forward to your continued participation in our journal, and
we hope you will consider us again for future submissions.

Kind regards,

Anais Brasileiros de Dermatologia
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Background: Leprosy is assodated with social excdusion and discrimination. In Brazl,
the psychosocial mmpad of leprosy among patients, contacts, and the general
population remains poorfy undersiood

Cibjective: Tnmsﬁmmmlwmmmm
influendnyg its impact among patients, contacts, and the general population (GF).
Methods: A cross-sectional study was conducted, inchuding three groups (patients,
contacts, and GPs) from the metropelitan region X204 Demagraphic and dinical data
were colledied, and stigma was evaluated using the Explanatory Mode! Interdew
Catalogue-Affected People (EMIC-AP) for patients and the EMIC-Community Stigma
Scale (EMIC-CS5) for contacts and GPs. The impact of different aspects was
assessed within each group, and dinicodemographic factors associated with higher
shigma were explond.

Results: A total of 214 patients, 104 contacts, and 293 GPs were evaluated. The
EMIC-AF mean (S0} score among patients was 16 (9, whereas the EMIC-CSS scores
were 15 (7] for contacts and 12 (&) for the GP group. Metwork analysis revealed that
feelings of shame, negative sef-opinion, and social avoidance were ceniral elements
of stigma across groups. Female sex among patients (f=—2.9; p=0.03), higher
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education armong contacts (B=3.2; p=0.03); and younger age and religious practice
among the GPs (B—1.3 and 1.3; p<0.05) were assocated with higher stigma soones.
After standardization, contacts and GP exhibited greater stigma perception than
patients (B=0.02 and -0.06 vs -0.26; p=0.05).

Limitations: Non-randomized sample from a single center.

Condusions: Leprosy-related stigma persists aonoss patients, contacts, and GPs,
reflecting deep-rooted social and ouiural misconceptions

Opposed Reviewers:

Additional Information

Question Response
Were you invited to submit this paper? 1]

Title: Stigma associated with leprosy among patients, contacts, and the general

population in an endemic region of Brazil.

INTRODUCTION

Leprosy is one of the oldest chronic infectious diseases known to humankind,
caused by Mycobacterium leprae and M. lepromatosis’. It is characterized by localized or
disseminated skin lesions and involvement of peripheral nerves, which may lead to
sensory, motor, and autonomic loss, resulting in physical disabilities, deformities, and
psychosocial suffering®®. These manifestations are responsible for the strong social
stigma historically associated with the disease, often reinforced by religious
interpretations and compulsory isolation in leprosaria*®. Despite advances in diagnosis
and curative treatment, social discrimination related to leprosy persists, even among
patients and their families, negatively affecting treatment adherence, self-esteem, and
social integration™®.

Despite the global decline in prevalence, Brazil remains among the countries with
the highest incidence rates, and leprosy continues to be an important cause of physical
disability in the country’. Early diagnosis, active surveillance, and appropriate treatment
are essential to interrupt transmission chains and prevent sequelae32?°,

Systematic measurement of stigma through validated instruments is essential to
support public policies aimed at reducing social and cultural barriers to early diagnosis
and comprehensive care for affected individuals. The persistence of stigma, even in the
presence of effective and widely available treatment, justifies investigating its perception
among different social groups’®. Understanding how prejudice and social exclusion are
experienced by some patients can guide strategies that promote not only cure but also

their social integration'2.
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The introduction of multidrug therapy in 1981 revolutionized leprosy treatment,
replacing the single use of dapsone for life and ending the paradigm that the disease was
incurable. The combination of dapsone, rifampicin, and clofazimine proved highly
effective and had a low risk of inducing resistance, allowing the cure of approximately 15
million people and a marked reduction in global prevalence®'3. Following this success,
the World Health Organization (WHO) set, in 1991, the goal of eliminating leprosy as a
public health problem by the year 2000, later postponed to 2005 due to the persistence
of the disease in endemic countries such as Brazil, India, and Indonesia. Since 2016,
WHO has incorporated stigma reduction as a strategic axis of its global actions. The
Global Leprosy Strategy 2021-2030 aims to achieve elimination of the disease through
the “zero leprosy” targets: zero cases, zero disability, and zero stigma3.

The social stigma linked to leprosy, aggravated by a lack of understanding about
the disease and the erroneous belief that it is rare, hampers disease control, making
patients more vulnerable to discrimination and exclusion. Moreover, social
marginalization combined with unfavorable socioeconomic conditions contributes to the
persistence of leprosy and worsens its consequences. Effective treatment and elimination
of physical disabilities (and deformities) associated with the disease can significantly
reduce stigma, fostering public perception that leprosy is both treatable and curable*°.

Quantitative assessment of leprosy-related stigma is recommended by the
Brazilian Ministry of Health and is performed using two instruments: The Explanatory
Model Interview Catalogue — Affected People (EMIC-AP) and the Explanatory Model
Interview Catalogue — Community Stigma Scale (EMIC-CSS)'6.'7. The EMIC-AP is widely
used and internationally validated, including in Brazil, where the adapted version enables
assessment of perceived stigma among people affected by leprosy. It consists of 15 items
with Likert-type responses and scores ranging from zero to 45, where higher scores
indicate greater stigma. The EMIC-CSS, in turn, is applied to the community and contacts
to assess social attitudes toward people affected by leprosy. It also includes 15 questions,
with a maximum score of 30 points, designed to identify negative community attitudes
toward those affected. Both scales, validated across multiple cultures and recently in
Brazil, are valuable tools for investigating stigma and generating data to inform social and
public health interventions®.

Even after decades of public policies targeting eradication, prejudice persists at
different levels of society, reflecting a historical legacy of exclusion and misinformation.
Evaluating the magnitude and determinants of this stigma is essential to understand its
contemporary manifestations and to guide intersectoral strategies that go beyond the
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biomedical perspective. Therefore, this study aims to investigate the extent of stigma
associated with leprosy among patients, contacts, and the general population not related
to the disease (GP), as well as to identify factors contributing to a greater perception of

stigma in the state of Amazonas, an endemic region of Brazil.

METHODS
Design of the study

This was a cross-sectional, non-randomized study conducted at the XXXXX
reference center between May 2024 and August 2025.

Ethical aspects

The study was approved by the Research Ethics Committee of XXX under protocol
number 79502724.1.0000.0002. All participants were interviewed after reading and
signing the Informed Consent Form, in accordance with Good Clinical Practices
(Document of the Americas) and with full respect for human dignity.

Population of the study

Adults aged 18 years or older, of both genders, residing in the metropolitan region
of XXXXX, who agreed to participate in the study, were included.

The study population was divided into three groups: 1. Patients: individuals
diagnosed with leprosy, confirmed according to the Clinical Protocol and Therapeutic
Guidelines for Leprosy, including new or ongoing cases, with or without physical disability,
attended and under treatment in two reference services (XXX and YYY). 2. Contacts:
individuals accompanying those patients during consultations who had lived with them for
at least five years. 3. GP: individuals without a family history of leprosy and not employed
in the healthcare sector. They were recruited among individuals attending dermatologic
consultations in our service, companions of patients seen for other dermatoses, adults
enrolled in professional courses at a nearby school and their relatives, as well as
community contacts from local churches.

Patients answered a clinical and demographic questionnaire and the EMIC-AP
stigma scale. Contacts and the GP group completed a sociodemographic questionnaire
and the EMIC-CSS scale. Both instruments were applied in their validated Brazilian
versions'819,

Data collection

Data collection was automated through an online electronic form (Google Forms),
anonymous, and protected by encryption. The collected data were tabulated using
Microsoft Excel 2013.
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Statistical Analysis

For descriptive statistics, categorical and ordinal variables were expressed as
percentages, and quantitative variables as mean and standard deviation, or as median
and interquartile range (P25—-P75) when normality was not indicated by the Shapiro—Wilk
test?0.

Proportions were compared using the chi-square test or chi-square test for trend,
supplemented by residual analysis of the contingency table. The mean age among groups
was compared using ANOVA with Sidak post hoc analysis?'22,

Terms cited in the open-ended question were processed with WordArt
(http://lwww.wordart.com/create) to generate word clouds containing up to 80 of the most
frequent words?3.

The correlation among items within each group was explored using network
analysis with the EBICglasso estimator?4,

The variation of stigma scores in each group was tested against each clinical-
demographic covariate using a generalized linear model with robust analysis, adjusted to
the underlying probability distribution. Covariates with p<0.20 were included in the final
multivariate model®.

Effect size was estimated by the regression beta coefficient and its standard error
(SE).

The internal consistency of the questionnaires was evaluated using McDonald’s w
coefficient, considered adequate when >0.725,

Stigma scores for each individual in the three groups were standardized (6 value)
using item response theory (Samejima’s graded response model) and compared across
groups using a generalized linear model adjusted for gender, age, education, and
religious practice?’.

Data were analyzed using IBM SPSS 31v and JASP 0.95. A p-value <0.05 was

considered statistically significant®.

Sample size calculation

The sample size was defined pragmatically according to the feasibility of
recruitment in the study period and to ensure adequate psychometric and multivariate
precision. For the reliability and dimensionality analyses of the EMIC-AP and EMIC-CSS
scales, a minimum of five participants per item was considered sufficient to estimate
internal consistency with a 95% confidence interval width below 0.10, resulting in a

minimum sample of 75 individuals per group.
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RESULTS

A total of 214 patients, 104 contacts, and 393 GPs were analyzed after the
exclusion of one patient and two GP participants due to incomplete data.

The main sociodemographic characteristics of the groups are shown in Table 1. A
higher proportion of males was observed among patients, whereas females
predominated among contacts. Patients were older than participants in the other groups.
Patients had lower educational levels, whereas the GP group showed the highest. In all
groups, more than 80% identified themselves as Christians.

Regarding knowledge about leprosy, over 80% of participants reported knowing
what the disease is, though this was less frequently stated among GP individuals.
Concerning the affected organ/system, 81% of GP participants reported that leprosy
affects the skin, whereas neurological involvement was more frequently recognized by
patients and contacts (Table 1). The GP group reported practicing religion more often,

although only 56% recognized leprosy as endemic in the country.

<Table 1>

At the time of the interview, most patients presented visible physical deformities
(58%), and 60% were classified with grade 2 physical disability (G2D). Additionally, 40%
of the cases corresponded to newly diagnosed patients.

The stigma-related questionnaires demonstrated high internal consistency (w-
McDonald, 95% CI): EMIC-AP = 0.75 (0.70-0.80) and EMIC-CSS = 0.83 (0.81-0.85).

Among patients, the mean (SD) EMIC-AP score was 16 (9), ranging from 0 to 39.
Table 2 presents the frequency of responses for each EMIC-AP item. The highest scores
were observed for items 1 (preferred that others did not know about the disease), 4
(shame), and 14 (social withdrawal). The lowest scores were recorded for items 2 (talking
with someone close), 6 (contagion of close persons), 12 (difficulty with a family member’s

marriage), and 13 (work exclusion).
<Table 2>
Figure 1A presents the EMIC-AP network diagram, indicating that items 3 (negative

self-opinion), 4 (shame), and 6 (contagion of close persons) were the most representative
of stigma variation among patients. Items 7 (avoidance by others) and 8 (visiting one’s
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home) showed a strong correlation, as did items 9 (negative opinion of colleagues) and
10 (social repercussions for children), suggesting parallel conceptual domains in these

pairs of items.

<Figure 1>

When exploring clinical and sociodemographic factors associated with stigma
scores among patients (Table 3), higher EMIC-AP scores were observed among female

participants.

<Table 3>

Among contacts, the mean (SD) EMIC-CSS score was 15 (7), ranging from 0 to
26. Table 4 shows the frequency of responses for each EMIC-CSS item. The highest
scores were found for items 4 (negative opinion), 14 (difficulty finding a job), and 15
(buying food). The lowest scores were recorded for items 2 (negative opinion about
oneself) and 13 (relative’s marriage).

Figure 1B presents the EMIC-CSS network diagram for contacts, indicating that
items 15 (buying food) and 10 (family disclosure of the disease) were the most
representative of stigma variation among this group. Items 6 (avoidance) and 7 (visiting
the home), as well as 12 (relationship problems) and 11 (difficulty marrying), were strongly
correlated, suggesting conceptual proximity between these pairs.

When analyzing sociodemographic factors associated with stigma scores among
contacts (Table 5), higher EMIC-CSS scores were observed among individuals with

higher educational levels.

<Table 5>

For the GP group, the mean (SD) EMIC-CSS score was 12 (6), ranging from 0 to
28. Table 6 presents the frequency of responses for each EMIC-CSS item. The highest
scores were found for items 4 (negative opinion) and 15 (relative’s marriage), while the

lowest were for items 2 (negative opinion about oneself) and 11 (difficulty marrying).

<Table 6>
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Figure 1C shows the EMIC-CSS network diagram for the GP group, indicating that
items 15 (buying food) and 9 (family problems) were the most representative of stigma
variation in the population of this endemic area. Iltems 14 (difficulty finding a job) and 15,
6 (avoidance), 7 (visiting the home), and 8 (negative family opinion); 12 (relationship
problems) and 11 (difficulty marrying); as well as 12 and 13 (relatives’ marriage) showed
strong inter-item correlations, suggesting conceptual overlap among these domains.

When exploring sociodemographic factors associated with stigma scores among
the GP (Table 7), higher EMIC-CSS scores were observed among younger individuals

and among those who practiced religion.

<Table 7>

The EMIC scores of each individual from the three groups were standardized (6
values) using an Item Response Theory model. When adjusted for gender, age-group,
education, Jewish-Christian religion, and religious practice, the mean (SD) standardized
0 values for contacts and GP were higher (p<0.05) than for patients: 0.02 (0.91) vs. —0.06
(0.92) vs. —0.26 (0.91), respectively. This multivariable approach shown that only religious
practice was significantly associated with higher standardized stigma scores (B = 0.21;
p<0.01) in all groups, but not gender, age-group, or education (Supplementary Table 1).

Regarding the open question, “What comes to mind when you hear about
leprosy?”, there was some overlap in the most frequent words among patients and
contacts (disease, cure, treatment, prejudice, skin), while among GP participants, terms

such as leprosy, spot, wound, and contagious emerged (Supplementary Figure 1).

DISCUSSION

In this study, different aspects of leprosy-related stigma were explored across three
independent groups: patients, contacts, and GP from an endemic region of the XXXX.
The persistence of stigma surrounding leprosy, even in a context of curative treatment
and long-standing public policies, was evident across all study groups, which still display
attitudes and beliefs that reflect fear of contagion, shame, and social exclusion, confirming
that the symbolic burden of leprosy remains a relevant social determinant of its control in
endemic regions.

The mean EMIC-AP score among patients of this study is aligned with other
Brazilian series that report scores between 14 and 18'82%, Higher responses to items

concerning concealment, shame, and social withdrawal demonstrate that emotional and
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behavioral responses to the disease continue to influence self-perception and social
interactions. Although most participants recognized leprosy as curable, self-stigmatization
persists, showing that the psychosocial impact extends beyond the effective medical
treatment.

Network analysis highlighted the centrality of items expressing negative self-
opinion and perceived avoidance by others, highlighting the interaction between
internalized and enacted stigma. The proximity of domains related to social exclusion
(work, marriage, and family relations) suggests that the persistence of stigma is anchored
in everyday social roles, not only in fear of contagion. These results are consistent with
contemporary stigma models that emphasize its multidimensional and relational nature°.

The paradoxical finding of higher standardized stigma scores among contacts and
the general population than among patients reveals that direct experience with the
disease may mitigate prejudice. While affected individuals tend to reinterpret their
condition through treatment and professional support, contacts often reproduce collective
fears and misconceptions. This gradient reinforces the importance of community
education and the inclusion of family members in counseling and follow-up programs.

In Brazil, the “National Strategy for Confronting Leprosy 2024-2030 (Portuguese:
Plano Nacional de Enfrentamento da Hanseniase 2023-2030, PNHansen)” reinforces
the strategic alignment with the WHO Global Leprosy Strategy by prioritizing intersectoral
actions that integrate health, education, and social protection. The plan emphasizes
stigma reduction through community education campaigns, inclusion of leprosy content
in school curricula, and active participation of affected persons as advocates for
awareness. It also promotes psychosocial rehabilitation, vocational reintegration, and the
expansion of self-care and peer-support groups within primary health care networks.
Communication initiatives target misinformation and moral prejudice, aiming to reframe
public perceptions of leprosy as a curable and socially manageable disease. These
combined measures are essential to advance toward the national goal of “Zero
Disabilities and Zero Stigma” by 20303.

In the GP group, the persistence of negative perceptions, particularly regarding
employability and marriage, demonstrates that social discrimination is not restricted to
traditional or low-income contexts. The symbolic association between leprosy and moral
impurity or physical deformity continues to shape public attitudes, despite decades of
biomedical progress.

These findings support the literature emphasizing that leprosy-related stigma can
act as one barrier to treatment adherence and disease control, while also negatively
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affecting case detection and the social support provided. ltems that assess the belief that
society judges people with leprosy negatively revealed a strong perception of social
stigma among contacts. This anticipation of judgment fosters silence and social
withdrawal, intensifying psychological distress and hindering the search for support and
treatment. Moreover, recognizing the existence of such prejudice within the social
environment may lead to emotional distancing and even neglect of the patient’s needs,
extending the consequences of stigma beyond the affected individual. Community
interventions based on media campaigns have the potential to gradually educate the
population on leprosy and reduce stigma3'-33. Surveys conducted in India have observed
low or inadequate levels of knowledge about leprosy among people affected by the
disease. Limited understanding of leprosy has been associated with greater social
distancing, negative attitudes toward affected individuals, and poor treatment
adherence3.

In a study conducted with 135 participants in Nepal, the EMIC-AP scale was used to
assess the level of perceived stigma and identify the risk factors contributing to it. The
findings showed that several factors shape the perception of stigma among people
affected by leprosy. In this sample, 63% were male, and 79% identified as Hindu. Higher
levels of perceived stigma were significantly associated with individuals who had physical
disabilities resulting from the disease, approximately 51% of participants presented grade
2 disability, as well as with low socioeconomic status and low educational attainment
(55% were illiterate). In the same study, 71% reported lacking adequate knowledge about
the disease, and 80% perceived it as severe and difficult to treat; these factors were also

associated with higher levels of stigma among affected individuals®°.

The EMIC-AP was administered to 220 participants from Brazil. Three variables were
identified as associated with perceived stigma: social class, physical disability resulting
from leprosy, and low knowledge about the disease. Another important finding was the
relationship between economic income and increased perception of stigma, reflecting the
persistence of social stereotypes that associate poverty with stigmatized health
conditions. Individuals affected by leprosy with lower economic status reported
significantly higher levels of perceived stigma compared to those with higher income,
indicating a strong link between poor living conditions and stigma intensity. In addition to
these factors, visible deformities, physical limitations, and fear of contagion were
identified as reasons related to unemployment among people with the disease, with

substantial repercussions for their families and communities®.



78

Female patients presented higher stigma scores, as observed in other studies®".
This pattern may reflect gendered expectations regarding aesthetics, self-image, and
social acceptance, reinforcing the need for psychosocial support tailored to women. The
high prevalence of visible deformities and grade 2 disabilities amplifies this effect,
illustrating the bidirectional relationship between physical and social impairment.

Among contacts, a higher educational level correlated with greater stigma, an
unexpected finding suggesting that knowledge alone does not guarantee attitudinal
change. Without lived experience or direct dialogue, information may reinforce perceived
risk rather than empathy. In the GP group, younger age and active religious practice were
associated with higher stigma scores, possibly linked to moral or symbolic interpretations
of disease causality.

The greater stigma observed among non-affected individuals highlights the need
to broaden health communication strategies beyond the clinical environment. Campaigns
should emphasize the low transmissibility of treated cases, the reversibility of the disease,
and the rights of cured individuals, while actively involving community leaders and
religious institutions. These findings are similar to those of a study conducted in New
Zealand, where more than 50% of respondents to the EMIC-CSS believed that leprosy
would cause shame or embarrassment, social isolation, family difficulties, and problems
in finding employment3°. The items related to negative opinion (item 4), avoidance (item
6), refusal to visit the person’s home (item 7), family concern about disclosing the disease
(item 10), and work-related difficulties (items 14 and 15) were those that contributed most
to higher scores on the scale.

Reducing stigma requires intersectoral action that integrates education, social
protection, and rehabilitation policies. Community-based approaches that promote
contact and dialogue with affected persons have shown measurable impact on prejudice
reduction. Psychosocial rehabilitation, professional reintegration, and positive media
representation should complement biomedical interventions2.

Between 2002 and 2005, the Stigma Elimination Programme (STEP) was
developed in Nepal to address perceived, internalized, and enacted stigma by
transforming the image of people affected by leprosy from “victims” into agents of change
through an emphasis on empowerment. In this initiative, individuals affected by leprosy
were trained to serve as facilitators in self-care groups within their villages. As these
groups became more cohesive, they evolved into self-help groups that established
cooperatives and microenterprises. Over time, they began to include other socially
excluded individuals, generating benefits for their communities and gaining local
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recognition. The impact of STEP was evaluated through a participatory approach
involving community representatives, group members, and program facilitators.
Additionally, the Social Participation Scale (P-Scale) was applied. It demonstrated greater
community participation among formerly stigmatized individuals in the areas where these
groups were established compared to those where the program was not implemented°.

This study has some limitations regarding using a non-randomized sample. The
cross-sectional design does not allow causal inference, and data collection from a single
reference center may limit representativeness. However, the inclusion of three sampling
strata and the use of robust adjusted modeling strengthen the validity and generalizability
of the findings, that should be confirmed along with other regions of the country. Despite
assessing disability, this study did not consider the effect of leonine face and multiple
visible lesions as factors associated with stigma. Future longitudinal studies should also
explore temporal changes in stigma perception after treatment initiation and community
interventions. The assessment of the psychometric performance of these instruments,
as well as the categorization of their scores, is warranted.

The GP group does not fully represent the Brazilian population, particularly with
regard to educational attainment. Higher educational level may indeed influence stigma
perception. Although greater education is often associated with improved health literacy,
our findings showed that higher schooling among contacts, and to a lesser extent among
GP participants, was paradoxically associated with higher stigma scores. This suggests
that education alone does not eliminate misconceptions or social distancing related to
leprosy.

The persistence of social stigma, despite effective cure and widespread
information, emphasizes the need to view leprosy not only as an infectious disease but
as a social condition marked by exclusion and silence. Overcoming stigma demands
continuous, community-based dialogue capable of transforming fear and prejudice into
solidarity, an indispensable step toward achieving the “zero stigma” target of the Global
Leprosy Strategy*'.

Leprosy-related stigma remains a persistent and multifaceted barrier to disease
control and social inclusion, even in the era of curative treatment. The persistence of
shame, concealment, and discriminatory attitudes highlights that biomedical advances
alone are insufficient to eliminate the social consequences of the disease. To achieve the
goals of the WHO “Zero Leprosy” strategy, interventions must go beyond pharmacological
cure and prioritize education, social reintegration, and community engagement.

Integrating psychosocial care, public awareness campaigns, and intersectoral policies
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can foster empathy, dismantle prejudice, and promote full citizenship for people affected
by leprosy. In endemic regions such as the Brazilian Amazon, confronting stigma is not
merely an ethical imperative but an essential step toward true elimination of the disease
and its enduring legacy of exclusion™’.

These findings highlight the need for targeted public health strategies in XXX,
where geographic isolation and social vulnerability sustain leprosy transmission and
stigma. Strengthening community-based surveillance, psychosocial support, and health
education, especially through primary care and community health workers, could promote
early detection and social reintegration. Intersectoral actions integrating health,
education, and social protection, as advocated by the PNHansen, are essential to
address the social determinants underlying the persistence of leprosy in the Brazilian

Amazon.

Conclusion
This study demonstrated that leprosy-related stigma is not confined to those
directly affected by the disease but extends to contacts and the broader community,

reflecting deeply rooted cultural misconceptions and social distance.
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Tables

Table 1. Sociodemographic data of patients, contacts, and the general population not related to the disease
(GP).

Variables Patients Contacts GP p-value
N 214 104 393 -
Age (years), mean (SD) 51 (15) 42 (14) 43 (15) <0.01
Gender, n (%) <0.01
Male 130 (61%)e 24 (23%)° 208 (53%)
Female 84 (39%) 80 (77%) 184 (47%)
Preferred not to disclose -(-) -(-) 1(0%)
Education, n (%) <0.01
No formal education 16 (8%)2 3 (3%) 3 (1%)p
Elementary 100 (47%) 29 (28%) 40 (10%)
High School 81 (38%) 58 (56%)? 142 (36%)
University education 17(8%)p 14 (14%)P 208 (53%)a
Religion, n (%) 043
Christian 188 (88%) 90 (86%) 290 (73%)
Jewish - () - () 3(1%)
Afro-Brazilian 1(1%) -() 1(0%)
Spiritist 1(1%) -() 8 (2%)
No religion 23 (11%) 14 (14%) 44 (11%)
Preferred not to disclose / Other -(-) -(9) 47 (12%)
Religious practice, n (%) <0.01
Yes 102 (48%) 41 (39%)P 226 (57%)?
Somewhat 45 (21%) 26 (25% 81 (21%)
No 67 (31%) 37 (36%)? 85 (22%)°
Know what leprosy is, n (%) 198 (93%)2 93 (89%) 333 (85%)° 0.02
Leprosy affects, n (%) <0.01
Skin 88 (41%)r 58 (45%)° 343 (81%)a
Bones 19 (9%)a 17 (13% 12 (3%)°
Nerves 97(45%)e 48 (38%)e 48 (11%)P
Other/ Don't know 12 (6%) 5 (4%) 21 (5%)
a higher-than-expected value; b lower-than-expected value.

SD: standard deviation; GP: general population not related to the disease



Table 2. EMIC-AP item scores — Patients (n = 214).

ltens Yes Possibly Uncertain No
1. If possible, would you prefer to keep 108 3 1 102
people from knowing about your leprosy?  (51%) (1%) (1%) (48%)
2. Have you discussed your leprosy with
the person you consider closest to you, 180 2 - 32
the one whom you usually feel you can  (84%) (1%) () (15%)
talk to most easily?0*
3. Do you think less of yourself because of 83 8 2 121
our leprosy? Has it reduced your pride or
el rospect PEPER o) 4w) (1%) (57%)
4. Have you ever been made to feel ashamed 125 5 - 84
or embarrassed because of your leprosy? (58%) (2%) (-) (39%)
i your communiy nave ess espect o you 3 15 19 125
because of your leprosy? (26%) (7%) (9%) (58%)
rave ny bad efscson arers aroundyou %2 6 12 156
even after you have been treated? (19) (3%) (6%) (73%)
7. Do you feel others have avoided you 83 8 7 116
because of your leprosy? (39%) (4%) (3%) (54%)
8. Would some people refuse to visit your 81 17 4 112
home because of this condition even after you
have been treated? ! (38%) (8%) (2%) (52%)
9. If they knew about it would your
neighbours, colleagues or others in your 75 9 15 115
community think less of your family because  (35%) (4%) (7%) (54%)
of your leprosy?
10. Do you feel that your leprosy might cause 65 6 5 138
social problems for your children in the
community? (30%) (3%) (2%) (65%)
11 A. Do you feel that this disease might o4 8 5 69
make it difficult for you to o o o o
marry?l(unmarried) (23%) (8%) (5%) (65%)
11 B. Do you feel that this disease has caused 27 4 3 89
problems in your marriage? (married) (22%) (3%) (2%) (72%)
12. Do you feel that your leprosy makes it 28 2 8 176
difficult for someone else in your family to o o o 0
marry? (13%) (1%) (4%) (82%)
13. Have you been asked to stay away from 40 3 - 171
work or social groups? (19%) (1%) (-) (80%)
14. Have you decided on your own to stay 112 2 - 100
away from work or social group? (52%) (1%) () (47%)
15. Because of your leprosy, do people think 85 8 12 109
you also have other health problems? (40%) (4%) (6%) (51%)

*inverted item
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Table 3. Associations between clinical and demographic data and EMIC-AP scores among patients (n =

214).
Variables Bivariate analysis Multivariate analysis*
Coefficient B(SE) p-value Coefficient B(SE) p-value
Male gender -3.3(1.3) 0.01 2.9 (1.3) 0.03
University education -1.8(1.7) 0.30
Age >45 years 0.9(1.4) 0.51
Jewish/Christian religion 0.0(1.9) 0.99
Religious practice 2.5(1.3) 0.05 2.0(1.3) 0.11
Disability G2D 0.57 (1.3) 0.67
Deformity -0.21(1.3) 0.88

*Multivariate analysis including covariates with p < 0.20 in the bivariate analysis; SE: standard error.



Table 4. EMIC-CSS item scores — Contacts (n = 104).

ltems Yes Possibly Uncertain / No
1. A person with leprosy would try to keep others 7" 2 31
from knowing, if possible. (68%) (2%) (30%)
2..If a member of your family had leprosy, you wouI’d 23 3 78
gl?;elri.ss of yourself because of that person’s (22%) (3%) (75%)
3. In your community, leprosy causes shame or 64 6 34
embarrassment. (62%) (6%) (33%)
4. Other people might think less of a person with 81 9 14
leprosy. (78%) (9%) (14%)
5. Knowing that someone has leprosy would have a 60 8 36
bad effect on other people. (60%) (8%) (35%)
6. Other people in your community would avoid a 15 49 40
person who has leprosy. (14%) (47%) (39%)
7. Other people would refuse to visit the home of 12 50 42
someone with leprosy. (12%) (48%) (40%)
8. People in your community would think less of the 52 10 42
family of a person with leprosy. (50%) (10%) (40%)
9. Leprosy would cause problems for a person’s 42 14 48
family. (40%) (14) (46%)
10. A family would be worried about telling others that 55 4 45
one of them had leprosy. (53%) (4%) (43%)
11. Leprosy would be a problem for a person to get 30 8 66
married. (29%) (8%) (64%)
12. Leprosy would cause problems in a person’s 29 7 68
marriage. (28%) (7%) (65%)
13. Having leprosy would cause problems for a 17 4 83
relative of that person to get married. (16%) (4%) (80%)
14. Having leprosy would make it difficult for a person 74 9 21
to find work. (71%) (9%) (20%)
15. People would not like to buy food from someone 7 7 20

who has leprosy. (74%) (7%) (19%)
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Table 5. Associations between sociodemographic data and EMIC-CSS scores among contacts (n = 104).

Variables Bivariate analysis Multivariate analysis*
Coefficient B(SE) p-value Coefficient B(SE) p-value

Male gender -0.5(1.6) 0.73 -

University education 2.8(1.5) 0.06 3.2(1.4) 0.03

Age >45 years 2.4 (1.3) 0.07 2.1(1.3) 0.11

Jewish/Christian religion 1.6 (1.4) 0.26

Religious practice 1.8 (1.3) 0.17 1.7 (1.3) 0.19

*Multivariate analysis including covariates with p < 0.20 in the bivariate analysis; SE: standard error.



Table 6. Scores of EMIC-CSS items — GP (n = 393).

88

ltems Yes Possibly Uncertain / No
1. A person with leprosy would try to keep 162 138 923
others from knowing, if possible. (41%) (35%) (24%)
2. If a member of your family had leprosy, you 21 o5 347
would think less of yourself because of that 59 6% 88%
person’s problem. (5%) (6%) (88%)
3. In your community, leprosy causes shame or 116 114 163
embarrassment. (30%) (29%) (42%)
4. Other people might think less of a person with 186 137 70
leprosy. (47%) (35%) (18%)
5. Knowing that someone has leprosy would 101 153 139
have a bad effect on other people. (26%) (39%) (35%)
6. Other people in your community would 116 143 134
avoid a person who has leprosy. (30%) (36%) (34%)
7. Other people would refuse to visit the home 100 162 131
of someone with leprosy. (25%) (41%) (33%)
8. People in your community would think less of 79 141 173
the family of a person with leprosy. (20%) (36%) (44%)
9. Leprosy would cause problems for a person’s 85 131 177
family. (22%) (33%) (45%)
10. A family would be worried about telling 73 150 170
others that one of them had leprosy. (19%) (38%) (43%)
11. Leprosy would be a problem for a person to 30 124 239
get married. (8%) (32%) (61%)
12. Leprosy would cause problems in a 53 129 211
person’s marriage. (14%) (33%) (54%)
13. Having leprosy would cause problems for a 41 89 263
relative of that person to get married. (10%) (23%) (67%)
14. Having leprosy would make it difficult for a 145 141 107
person to find work. (37%) (36%) (27%)
15. People would not like to buy food from 153 127 113
someone who has leprosy. (39%) (32%) (29%)
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Table 7. Associations between sociodemographic data and EMIC-CSS scores among the GP (n = 393).

Variables Bivariate analysis Multivariate analysis*
Coefficient B(SE) p-value Coefficient B(SE) p-value

Male gender 0.6 (0.6) 0.31 - -

University education 0.0 (0.6) 0.94 - -

Age >45 years -1.6 (0.6) 0.01 -1.3(0.6) 0.03

Jewish/Christian religion 1.6 (0.8) 0.05 1.1(0.9) 0.27

Religious practice 1.6 (0.6) 0.01 1.3(0.7) 0.04

*Multivariate analysis including covariates with p < 0.20 in the bivariate analysis; SE: standard error.
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Figure 1. Network structures of stigma-related items across the three study groups. (A) EMIC-AP for patients.
(B) EMIC-CSS for contacts. (C) EMIC-CSS for the general population (GP). Each node represents one item
of the corresponding scale, and edges represent partial correlations between items. Thicker edges indicate
stronger conditional associations. Node centrality reflects its contribution to the variability of stigma scores
within the scale. ltems with closer proximity and thicker connecting edges form conceptual clusters with
similar behavior.
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Supplementary Table 1. Multivariate analysis of the standardized (6 values) EMIC scores from the three
groups, adjusted for gender, age-group, education, Jewish-Christian religion, and religious practice.

Variables Coefficient B(SE) p-value
Group
General Population 0.18 (0.09) 0.039
Contacts 0.27 (0.11) 0.019
Patients ()
Male gender -0.02 (0.07) 0.769
University education 0.02 (0.08) 0.784
Age (>45 years) -0.07 (0.07) 0.316
Jewish/Christian religion 0.03 (0.10) 0.767
Religion practice 0.21(0.08) 0.005

P (model) = 0.004
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PROCEDIMENTO: Aplicacio da Escala de Estigma entre pacientes e contatos.

OBJETIVO: Padronizar a aplicacdo das escalas de estigma Explanatory Model Interview Catalogue — Affected People
(EMIC — AP} e Explanatory Model Interview Catalogue — Community Scale Stigma (EMIC — CS5) em pacientes
diagnosticados com hanseniase e seus contatos. Tais instrumentos alinham-s2 as atuais agendas globais da Organizacdo
Mundial de Sadde (OMS) & o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) — Ministério da Sadde (M3), que visam
interromper a cadeia de transmissdo, assegurar o diggndstico oportung, prevenir incapacidades e eliminar o estigma
associado a doenga.

VERSAD DATA DA VERSAOD PROXIMA REVISAD
A cada nova atualizagdo do PCDT do MS ou a cada nova pesquisa
01 211242025 aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacdo
Hospitalar Alfredo da Matta (FUHAM).

ESCOPO: Esse Procedimento Operacional Padrao (POP) aplica-se aos profissionais da FUHAM envolvidos em atividades
de pesguisa, assisténcia e vigildncia relacionadas @ hanseniase, responsaveis pela aplicacdo de TCLE e das escalas de
estigma EMIC-AP e EMIC-CSS em pacientes diagnosticados com hanseniase e seus contatos.

CUIDADOS ESPECIAIS:

Seguir os critérios de indusdo/exclusio do estudo

Garantir privacidade, sigilo das informacies e ambiente adequado para a aplicacdo dos instrumentos
Utilizar linguagem clara e acessivel, respeitando as condicdes socioculturais dos participantes

MATERIAL MECESSARIO:

TCLE

Escalas EMIC-AP e EMIC-CSS impressas
Caneta esferografica preta ou azul
Prancheta de apoio

ITEM | DESCRICAD DAS ACOES RESPOMNSAVEL PELA ACAO:

1 RECRUTAMENTOD

0 recrutamento dar-se-a por meio da consulta médica ou consulta com a
enfermagem, apos a confirmagdo do diagnostico.

Equipes de pesquisa vinculado
a0 projeto

2 ASPECTOS LEGAIS E ETICOS
Apds o recrutamento, deve ser realizado a aplicacdo do TCLE, que inclui 3 | Pesquisador/investigador
leitura, explicacdo e coleta de assinatura do participante da pesquisa, | capacitado, membros da equipe
respeitando 05 aspectos &ticos, legais e de acordo com as Boas Praticas | de pesquisa devidamente
Clinicas. Se preciso for, o participante podera levar o TCLE para sua casa e | capacitados e autorizados no
posteriormente, tirar davidas com a equipe responsavel. Vale ressaltar que | protecolo do estudo
todas as informagoes serao regidas pela Lei Geral de Protegdo de Dados | (pesquisador(a)/ investigador(a)
(LGPDY. Serd esclarecido que a qualquer momento, a3 pedido do | cadastrado no projeto, médico,
participante, a interrupcao da entrevista. enfermeiro, fisioterapeuta,

psicdlogo(a) e assistente social
3 | CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAD

Critérios de Inclusdo

Equipes de pesquisa vinculado
ao projeto, médica e assistencial

£ proibida a reproducio total ou parcial deste documento. Copias extras devem ser solicitadas a0 Departamento de Pesquisa.
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A selecdo  dos  participantes  da devera

seguintes especificagbes:

pesquisa SEgUir as

PACIENTE: De acordo com o protecolo do estudo, o perfil do paciente, deve
ser ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18 anos, diagnosticados
com hanseniase, (asos NOVOs OU em tratamento, com ou sem incapacidade,
inclusive em reacdo hansEnica tipo | ou tipo 1.

CONTATO: De acordo com o protocolo do estudo, o perfil do contato, deve
ser ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18 anos, que Convivam
diariamente com o paciente diagnosticado com hanseniase.

Critérios de Exclusdo

A qualquer momento, ¢ participante podera retirar seu consentimento ou
solicitar interrupcdo da entrevista, tornando-o excluide da pesquisa, sem
prejuizo algum.

PREPARACAD DO AMBIENTE

Realizar a aplicagdo em sala reservada.
Garantir a presenca de dois profissionais: um responsavel pela aplicacdo da
escala e outro pela observacdo do procedimento.

Profissional aplicador da escala

APLICACAO DA ESCALA

A aplicacdo deve ser aplicada por profissional habilitado.

Deve ser empregada linguagem de facil compreensdo, com esclarecimentos
eventuais davidas.

Se for necessario, podera repetir as perguntas.

O tempo de aplicacdo da escala fica em média de 20 - 30 minutos.

Apds a aplicacdo da escala, tanto paciente/contato guanto o entrevistador
devem assinar todas as paginas da escala.

Profissional habilitado/ treinado
para tal funcdo, podendo ser
tanto  da  equipe  médica,
assisténcia  efou  equipe de
pesguisa

REGISTRO DAS INFORMACOES

O entrevistador/profissional habilitado deve inserir os dados da escala no
prontugrio do paciente. Caso, a aplicacdo seja feita aos seus contatos,
especificar qual o grau de parentesco.

Deve inserir as seguintes informacdes: instrumento utilizado, data da
aplicacdo da escala, o escore total, nome do profissional que aplicou a escala
£ s&  em algum momento o0 @ pacientefcontato  sentiu-se
desconfortavel/emocionado, entre outros.

Entrevistador responsavel pela
aplicacdo, seja ele, meédico,
enfermeirg, psicdlogo, assistente
social ou investigador da equipe
de pesquisa

ENCAMIMHAMENTO POS-APLICACAD

Apos aplicagao da escala, o paciente efou contato devera ser encaminhado
para atendimento psicologico efou do servigo socizl, quando identificado

Profissional aplicador da esczla

Jou entrevistador responsavel.

£ proibida a reproducio total ou parcial deste documento. Copias extras devem ser solicitadas a0 Departamento de Pesquisa.
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sofrimento emocional ou necessidade de acompanhamento, exceto quando
esses profissionais forem os proprios aplicadores da escala.

PROFISSIONAIS ENVOLVIDOS:
Medicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos, assistentes sociais e investigadores integrantes da equipe de
pesquisa

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS:

Brasil. Ministério da Salde. Protocolo cinico e diretrizes terapéuticas da Hanseniase. Ministério da Salde, editor.
Brasilia; 2022. 75 p

Oliveira, Hellén; Pinto, M 5 A P; Ramos, A N; Barbosa JC. Guia de aplicacdo das escalas de estigma [ EMIC ). Univ Fed
do Ceara [Internet]. 2019;Unico:28. Available from: https://www.nhrbrasil.org brfimages/Guia-de-Aplicac-das-
Escalas-de-Estigma.pdf

da Rocha Morgado FF, da Silveira EMEX, Sales AM, do Nascimento LPR, Samo EM, da Costa Nery JA, et al. Adaptacdo
Transcultural Da Emic Stigma Scale Para Pessoas Com Hanseniase Mo Brasil. Rev Saude Publica. 2017;51:1-10
Organizagao Mundial da Saude. Rumo a Hanseniase Zero: Estratégia Global para a Hanseniase (Doenca de Hansen)
2021-2030. Genebra: OMS5; 2021

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROVADO POR:
PATRICIA TAVARES CRUZ

E proibida a reproducio total ou parcial deste documento. Copias extras devem ser solicitadas a0 Departamento de Pesquisa.

95



96

ANEXO A - PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

FUNDACAO ALFREDO DA Plataforma
MATTA - FUAM %oﬁ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAO DE ESTIGMA ASSOCIADO A HANSENIASE ENTRE PACIENTES,
CONTATOS E POPULACAO NAO RELACIONADA A DOENCA

Pesquisador: PATRICIA TAVARES CRUZ

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 79502724.1.0000.0002

Instituicao Proponente: Fundagéo Alfredo da Matta

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.930.727

Apresentacgao do Projeto:
Trata-se de analise da resposta a pendéncia do Parecer n 6.816.003 de 10 de maio de 2024 em que foram
identificadas as seguintes pendéncias:

a) Auséncia do TCUD: : visto que a Resolugdo CNS N° 466 de 2012, item Ill.2.i, as pesquisas devem (...)
;prever procedimentos que assegurem a confidencialidade e a privacidade, a protecdo da imagem e a ndo
estigmatizacdo dos participantes da pesquisa, garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo das
pessoas e/ou das comunidades, inclusive em termos de autoestima, de prestigio e/ou de aspectos
econdmico-financeiros; Neste sentido, os pesquisadores devem reapresentar o TCUD com a assinatura de
todos os envolvidos;

b) Ajuste do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

c) Auséncia dos Curriculo Lattes ou Link do Lattes dos participantes da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:
Ja analisado no parecer n° 6.816.003 de 10 de maio de 2024.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Ja analisado no parecer n° 6.816.003 de 10 de maio de 2024

Enderego: Rua Codajas, n° 24, Sala 14, 1° Andar

Bairro: Cachoeirinha CEP: 69.065-130
UF: AM Municipio: MANAUS
Telefone: (92)3632-5872 Fax: (92)3632-5802 E-mail: cep@fuam.am.gov.br
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QB

Continuagéo do Parecer: 6.930.727

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Comentado no Parecer n 6.816.003.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Nesta relatoria, foram analisados os seguintes documentos, sem a presenga de uma carta-resposta:

a) TCUD: o documento foi reapresentado com data de 04 de junho de 2024 contendo as assinaturas dos
pesquisadores. Considera-se adequado;

b) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE): o documento foi reapresentado com data de 04 de
junho de 2024, com as alteragdes solicitadas. Considera-se adequado;

c) Curriculo Lattes ou Link do Lattes dos participantes da pesquisa: o Link Lattes dos participantes, foram
inserido na fl n°29 do Projeto de pesquisa, com data de 05 de junho de 2024. Considera-se adequado.

Recomendagoes:

Vide Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
N&o foram encontrados problemas éticos na pesquisa.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

O colegiado acompanha o parecer da relatoria pela aprovagao.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/06/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2323846.pdf 12:35:32
Projeto Detalhado / |PROJETOdetalhadoestigmaPATRICIAO | 05/06/2024 | PATRICIA TAVARES| Aceito
Brochura 5062024.docx 12:33:58 |CRUZ
Investigador
QOutros TCUD.pdf 04/06/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
Endereco: Rua Codajas, n® 24, Sala 14, 1° Andar
Bairro: Cachoeirinha CEP: 69.065-130
UF: AM Municipio: MANAUS
Telefone: (92)3632-5872 Fax: (92)3632-5802 E-mail: cep@fuam.am.gov br
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Continuagéo do Parecer: 6.930.727
Qutros TCUD.pdf 21:09:39 |[CRUZ Aceito
TCLE / Termos de | TCLEPROJETOESTIGMAPACIENTE.do| 04/06/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
Assentimento / cx 21:00:30 |CRUZ
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLEPROJETOESTIGMACONTATO.do| 04/06/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
Assentimento / cx 20:57:19 |CRUZ
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLEPROJETOESTIGMACOMUNIDAD| 04/06/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
Assentimento / E.docx 20:57:04 |CRUZ
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto FolhaDeRostoProjetoCEPassinado.pdf 16/04/2024 | PATRICIA TAVARES| Aceito
12:20:55 [CRUZ
Qutros emic_escala_estigma_paciente_caso_c | 16/04/2024 | PATRICIA TAVARES| Aceito
ontato_comunidade.docx 12:15:34 [CRUZ
Qutros formulario_paciente_caso_projeto_estig | 16/04/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
ma.pdf 02:10:07 |CRUZ
Outros formulario_contato_projeto_estigma.pdf | 16/04/2024 | PATRICIA TAVARES| Aceito
02:09:49 |CRUZ
Qutros formulario_comunidade_projeto_estigmal 16/04/2024 |PATRICIA TAVARES| Aceito
.pdf 02:09:23 |CRUZ
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ANEXO B — ESCALA DE ESTIGMA PARA PESSOAS ACOMETIDAS PELA
HANSENIASE (EMIC-AP)

N° participante
ltem Pergunta Sim | Possivelmente | Nao tenho certeza Nao Escore
3 2 1 0

1 Se fosse possivel, vocé preferiria que
as pessoas nao soubessem que vocé
tem hanseniase?

2 Vocé ja conversou sobre esse
problema com a pessoa que
considera mais proxima a vocé,

com quem se sente mais a vontade
para conversar?

3 Vocé tem uma opinido negativa a seu
respeito por causa desse problema?
Ele diminuiu seu orgulho ou
autorespeito?

4 Vocé ja se sentiu envergonhado ou
constrangido devido a esse
problema?

5 Seus vizinhos, colegas ou outras
pessoas da comunidade te respeitam
menos por causa desse problema?

6 Na sua opinido, o contato com outras
pessoas a sua volta pode trazer
algum prejuizo a elas, mesmo depois
de vocé ter sido tratado?

7 Vocé sente que outras pessoas tém
evitado vocé por causa desse
problema?

8 Algumas pessoas poderiam se
recusar a visitar a sua casa por
causa dessa doenga, mesmo depois
que vocé tenha feito o tratamento?

9 Se seus vizinhos, colegas ou outras
pessoas de sua comunidade
soubessem de seu problema, eles
teriam uma opiniao negativa de sua
familia por causa desse problema?
10 | Vocé sente que seu problema pode
causar problemas sociais para seus
filhos na comunidade?

11 A | Vocé sente que essa doenga tem
causado problemas para vocé se
casar?

(Somente pessoas ndo casadas)

11 B | Vocé sente que essa doenga tem
causado problemas em seu
casamento?

(Somente para pessoas casadas)
12 | Vocé sente que essa doencga faz com
que seja dificil para outra pessoa de
sua familia se casar?

13 | Alguma vez te pediram para se
manter afastado(a) do trabalho ou de
grupos sociais?

14 | Vocé decidiu, por conta propria, se
manter afastado(a) de algum grupo
de trabalho ou social?

15 Por causa da hanseniase, as
pessoas acham que vocé também
tem outros problemas de saude?

Escore total:
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ANEXO C - ESCALA DE ESTIGMA PARA MEMBROS DA COMUNIDADE (EMIC-

Explanatory Model Interview Catalogue — Community Stigma Scale (EMIC-CSS)

CSS)

N° participante

Iltem

Pergunta

Sim

Possivelmente

Nao tenho certeza

Nao

Escore

3

2

1

0

1

Uma pessoa com hanseniase
tentaria evitar que outros soubessem,
se fosse possivel?

Se uma pessoa de sua familia
tivesse hanseniase, vocé teria uma
opinido negativa de si mesmo(a), por
causa do problema dessa pessoa?

Em sua comunidade, a hanseniase
causa vergonha ou constrangimento?

Os outros poderiam ter uma opinido
negativa de uma pessoa com
hanseniase?

Saber que uma pessoa tem
hanseniase teria um efeito ruim sobre
outras pessoas?

Outras pessoas em sua comunidade
evitariam uma pessoa com
hanseniase?

Outras pessoas se recusariam a
visitar a casa de uma pessoa com
hanseniase?

As pessoas da sua comunidade
teriam uma opiniao negativa da
familia de uma pessoa com
hanseniase?

A hanseniase causaria problemas
para a familia da pessoa?

10

Uma familia se preocuparia em
revelar a doencga, se um de seus
membros tivesse hanseniase?

1"

A hanseniase seria um problema
para a pessoa se casar?

12

A hanseniase causaria problemas no
relacionamento de uma pessoa
casada?

13

Ter hanseniase causaria problema
para um parente dessa pessoa se
casar?

14

Ter hanseniase causaria dificuldade
para uma pessoa encontrar trabalho?

15

Vocé acha que as pessoas nao
gostariam de comprar comida de
alguém que tem hanseniase?

Escore total:
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