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APRESENTAGAO

Nestes 33 anos de pesquisa cientifica, a hanseniase me ensinou Imunologia,
Patologia, Educacdo em Saude, Geografia da Saude e, principalmente, a ter uma visao
mais humanista da Biomedicina. Inicialmente, o trabalho direto com pacientes hansenianos
fez com que eu olhasse a vida “como um todo”, em outra dimenséo, e me fez ter certeza
da utilidade imediata do meu trabalho no caminho cientifico, por mim, escolhido.

Antes d’eu introduzir o presente livro, eu gostaria de fazer um breve relato sobre os
marcos mais importantes da minha contribuigéo cientifica na area da Imunologia Celular da
hanseniase. Eu fui pesquisadora principal de um projeto financiado pela OMS (Perfil de
citocinas na hanseniase ID 931100) em colaboragdo com Innogenetics, Ghent, Bélgica
(1994-1998) e Unidade de Hanseniase (Fiocruz, RJ, Brasil), tendo formado dois
importantes produtos no campo da hanseniase: 1. a descoberta da reversdo da anergia
imunoldgica frequentemente observada na hanseniase forma multibacilar, por meio de
experimentos “in vitro” demonstrando que células dendriticas de pacientes com
hanseniase, forma lepromatosa, estimulavam linfécitos autdlogos, que por sua vez,
respondiam imunologicamente falando, com sucesso, a infecgdo por Mycobacterium
leprae. Este trabalho sugeria a utilizacdo de células dendriticas derivadas de mondcitos
isolados de sangue periférico dos pacientes hansenianos como forma de imunoterapia na
hanseniase (SANTOS et al., 2001"); 2. ainda no ambito da colaboragdo com a OMS, minha
pesquisa mostrou que a molécula co-estimulatéria de resposta imune (B7) poderia ser
usada como biomarcador para o diagnostico precoce de episodios reacionais na
hanseniase. Este trabalho também foi muito importante, pois a falta de biomarcador para o
diagndstico precoce dos episddios reacionais na hanseniase pode levar o paciente ao 6bito
(SANTOS et al., 20072).

Fui professora visitante na Universidade de Ghent (Bélgica) e desenvolvi projeto em

colaboragédo com essa Universidade, cujo produto foi pioneiro na demonstragao dos efeitos

T SANTOS, D. O.; HEUVERSWYN, HUGO VAN; LORRE, K.; FRUYT, M.; SANTOS, S.; ESQUENAZI, D.;
NERI, J. A. Evaluation of CD80 and CD86 costimulatory molecules and dendritic cells on the immune
response in leprosy. Japanese journal of leprosy, v.70, n.1, p.15-24, 2001.

2 SANTOS, D. O.; HEUVERSWYN, HUGO VAN; NERY, JOSE AUGUSTO; BOURGUIGNON, SAULO
C; CASTRO, HELENA CARLA; RANGEL, CARLOS RODRIGUES; MIRANDA, ALICE. Expression of B7-1
costimulatory molecule in Lepromatous leprosy and reactional episodes. Clinical and Experimental
Dermatology, v.32, p.75-80, 2007.
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benéficos da Vitamina D estimulando a resposta imune celular na interacdo de
queratinécitos (linhagem humana) com M. leprae (LYRIO et al., 20153).

Durante a minha trajetoria de pesquisa em Imunologia Celular da hanseniase, eu
senti falta da minha contribuicdo na area da Neuropatia hanseniana. E, isso me motivou a
editar um livro (convite da Editora Bentham Science Publishers Ltda) e a escrever 3
capitulos, sendo que um deles foi sobre hanseniase (titulo do capitulo: “Mitochondrial
dysfunction in leprosy: shedding light on the neurodegenerative consequences”), sendo
esse capitulo de muita relevancia, pois, ele aborda o comprometimento neurolégico da
hanseniase que nao é tao divulgado como o comprometimento da pele nessa patologia.
Cabe aqui considerar que ao longo desse capitulo especifico, foram mencionados alguns
trabalhos cientificos sobre a ligagdo da genética humana com a suscetibilidade a
hanseniase, sugerindo o comprometimento da genética na pré-disposicdo de alguns
individuos para aquisigido da hanseniase (SANTOS 20224).

Além disso, eu constatei que minha contribuicdo académica na hanseniase poderia
ir além da bancada de laboratério - me refiro a execucdo de trabalhos experimentais e
divulgacdo de resultados cientificos em publicagbes internacionais, tendo como suporte
financeiro instituicbes como: CNPQ, Innogenetics N.V., Organizacdo Mundial da Saude
(Suica), CAPES e FAPERJ)—mas, que eu deveria transpor muros e, abrir meus horizontes
através da multidisciplinaridade — promovendo um dialogo cientifico entre a Geografia e a
Patologia. E, foi dessa forma que, com a colaboragédo da gedgrafa Clara Maria Santos de
Lacerda (geodgrafa, formada pela PUC-Rio, egressa de Iniciagao cientifica, em Geografia
da Saude, sob minha orientacdo na Universidade Federal Fluminense e, atualmente,
Mestre em Arquitetura e Urbanismo (PPGAU da UFF), eu me senti motivada a divulgar o
conhecimento multidisciplinar adquirido sobre a hanseniase ao longo desse tempo , nesta
unica obra - o presente livro -, em portugués, para que todos os brasileiros possam ter
acesso a esse conteudo.

No presente livro, que contém 4 capitulos, os seguintes temas sdo abordados:

‘Introducdo ao Panorama geral da Geografia da Saude”; “Hanseniase — expansao

3LYRIO, E. C. N.; CAMPOS-SOUZA, |. C.; CORREA, C. et al. Interaction of Mycobacterium leprae with the
HaCaT human keratinocyte cell line: New frontiers in the cellular immunology of leprosy. Experimental
Dermatology, v.24, p.536-542, 2015.

4 SANTOS, DILVANI O. Mitochondrial Dysfunction in Leprosy: Shedding Light on the Neurodegenerative
Consequences. In: Dilvani OLiveira Santos Editor; Paulo Renato Zuquim Antas Co-EDitor. Frontiers in
Inflammation - Mitochondrial DNA and the Immuno-inflammatory Response: New Frontiers to Control
Specific Microbial Diseases. 1ed.Sharjah: Bentham Science Publishers Ltda, v.2, p.22-53, 2022.
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geografica”; “Hanseniase - Situagédo epidemioldgica no Brasil e no mundo” e, por fim, “A
hanseniase sob a d6tica do cinema”. Sendo este ultimo tema (capitulo 4), uma grande
inovacéo do conteudo desta obra, pois a hanseniase € uma patologia muito mencionada
em roteiros de filmes ao longo do tempo da histéria cinematografica. A cinematografia tem
dado uma grande contribuicdo na divulgacdo dessa patologia atemporal. E importante citar
que esta doenga milenar, foi inclusive roteiro de um ultimo filme langado em 2018 sobre
hanseniase: “Yomeddine — em busca de um lar” onde o ator principal foi paciente
hanseniano na vida real.

O Brasil € o segundo pais com o0 maior numero de casos de hanseniase notificados
em todo o mundo, ocupando a india a primeira posicédo nesse quesito. Essa informacéo é
de extrema importancia, tendo em vista que o diagndstico dessa doenga € essencial para
sua cura. A hanseniase pode ser considerada uma das doengas mais antigas da historia
humana, estando ligada a inUmeros registros culturais ao longo dos séculos.

Na patogénese da hanseniase, macrofagos residentes na derme (camada abaixo da
pele), queratindcitos e as células de Schwann dos nervos periféricos sdo as principais
células hospedeiras do M. leprae. As manifestacdes clinicas desta doenca dependem
basicamente da resposta imune do hospedeiro ao M. leprae. No entanto, genes relevantes
para a resposta imune inata e adaptativa também parecem contribuir para a aquisicéo da
hanseniase e para determinar suas formas clinicas. O problema clinico crucial na
hanseniase € representado por episddios de inflamacéo intensa que representam um
grande problema no curso da hanseniase, pois episddios reacionais podem ser
responsaveis por danos permanentes aos nervos, causando deformidades e incapacidades
fisicas. Vale a pena ressaltar que, dentre os patogenos bacterianos, a infeccdo dos nervos
periféricos € uma propriedade unica do M. leprae. Cabe ainda considerar que, além da
desigualdade social (também abordada no presente livro), um dos maiores problemas com
relagdo a hanseniase dizem respeito ao preconceito, que, lamentavelmente, impede a
procura pela notificagdo, diagnéstico e tratamento, o que alimenta um ciclo vicioso de
contagio e de propensao as incapacidades fisicas, além do fato da exclusdo da vida em
grupo e da participagao social dos individuos acometidos por essa patologia o que também
pode acarretar graves implicagdes para a saude psicolégica dessas pessoas.

Em 2020, o mundo foi surpreendido com a pandemia por COVID-19 e o cenario das
Doencas Tropicais Negligenciadas assim como outras patologias mudou para pior. A
sociedade foi obrigada a cumprir isolamento social e outras medidas preventorias

recomendadas pela Organizagao Mundial de Saude (OMS) e a rede hospitalar mundial foi
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sobrecarregada pela emergéncia da pandemia. Tratamentos em curso foram
descontinuados e pacientes que apresentavam sinais e sintomas da doenga nao
procuraram os centros de saude para notificagdo, diagnodstico e tratamento por medo de
serem contaminados pela COVID-19. Nesse contexto, em 2021, a pandemia persistia e
106 paises reportaram a Organizacédo Mundial da Saude (OMS) 140.594 casos novos da
hanseniase no mundo. A taxa de detecgdo de casos novos aumentou 10,2% em
comparacdo com 2020. A india foi o pais que mais reportou casos novos em 2021, cerca
de 53,6% do total global. Na regido das Américas, houve 19.826 (14,1%) casos notificados;
desses, 18.318 (92,4%) ocorreram no Brasil. Dessa forma, o Brasil ainda ocupa o segundo
lugar entre os paises com maior numero de casos no mundo, seguido da Indonésia (32.
posigdo). india, Brasil e Indonésia s&o os trés paises que mais reportaram casos novos de
hanseniase durante a pandemia, correspondendo a 74,5% do total global (OMS, 2022). E,
para maior preocupacao com a situagao especifica da hanseniase no concernente ao
controle da doenga e aumento da transmissdo, segundo dados da OMS, 76 paises
reportaram casos novos de hanseniase em menores de 15 anos. No decorrer do ano de
2021, 9.052 novos casos foram diagnosticados nessa populacdo menor de 15 anos,
correspondendo a 6,4% do total de casos novos diagnosticados.

Diante do acima exposto, o que se constatou foi que a pandemia de COVID-19 criou
dificuldades para novos diagndsticos e para o tratamento de pacientes com hanseniase,
contribuindo para a subnotificacdo e o pior prognéstico dos casos dessa enfermidade
(MENDONCA et al., 2022; DOS REIS et al., 2022 APUD https://www.gov.br/saude/pt-
br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_han
s%20eniase-2023 _internet_completo.pdf/view®). Cabe aqui considerar que a hanseniase é
uma doenga milenar que necessita de vigilancia continua, principalmente quando se trata
de detecgcdo e tratamento de casos ndo diagnosticados e a pandemia COVID-19
praticamente alterou de forma negativa a vigilancia continua dessa patologia durante os
ultimos anos.

Para finalizar, o conteudo deste livro € uma proposta de divulgacédo da hanseniase,
com informagdes multidisciplinares sobre essa patologia, referentes a ambos periodos Pré
e Pds pandémico COVID-19, descrita como uma narrativa geo-histérica e cinematografica

com a intengdo de contribuir para a desmistificagdo do estigma associado a essa

5 https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais /2023/
boletim_hanseniase-2023_internet_completo.pdf/view.
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enfermidade. Nosso objetivo é disponibilizar conteudo atualizado sobre o tema escolhido,
visando ampliar horizontes e despertar leitores, principalmente infectologistas, patologistas
e geodgrafos da saude sobre a importancia da divulgagao da hanseniase. Esperamos que
este conteudo possa ser util em universidades, hospitais e centros de investigacédo
cientifica, bem como para profissionais de saude em geral. Vale ressaltar que autora e
coautora apresentam suas respectivas experiéncias em suas areas de atuagdo no campo

da saude.

Dilvani Oliveira Santos
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RESUMO

Hanseniase é uma doenca infectocontagiosa de natureza crbnica, que ainda persiste como
problema de saude publica no Brasil e em outros paises do mundo. Esta doencga afeta
principalmente a pele e os nervos periféricos, levando a neuropatia e as suas
consequéncias a longo prazo, incluindo deformidades e incapacidades. A doenga esta
associada ao estigma, principalmente quando ha presenca de deformidades. O agente
etiolégico da hanseniase € o bacilo Mycobacterium leprae. O Brasil € um pais altamente
endémico para a hanseniase, ocupando o segundo lugar na lista de paises com maior
numero de casos, perdendo apenas para a india segundo a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS). Entretanto, a hanseniase tem cura e para isso, o diagnéstico precoce e o tratamento
fornecido pela OMS sao fundamentais. Essas informacdes sdo muito relevantes, tendo em
vista que o diagndstico dessa doenga é essencial para sua cura. Nesse contexto, vale a
pena ressaltar que a pandemia do COVID-19, iniciada em 2020, impactou negativamente
o diagnostico e as estratégias de controle da hanseniase no Brasil e no mundo, deixando
um rastro de preocupagao sobre como sera a evolugao dessa patologia num futuro proximo
pos-pandémico. A hanseniase pode ser considerada uma das doengas mais antigas da
histéria humana, estando ligada a inumeros registros culturais ao longo dos séculos. Um
dos maiores problemas com relagdo a essa doenca dizem respeito ao preconceito, que
impede a procura pela notificagao, diagnostico e tratamento, o que alimenta um ciclo vicioso
de contagio e de propensdo as incapacidades fisicas e consequéncias de ordem
psicologica, essa patologia continua a ser um grande problema de saude publica,
especialmente em paises como india e Brasil onde a desigualdade social é acentuada, fato
que contribui para manutencéao da endemicidade nessas regides geograficas. Sendo assim,
o conteudo deste livro € uma proposta de divulgagdo da hanseniase, abordada como uma
narrativa geo-histérica e cinematografica com a intencdo de contribuir para a
desmistificagdo do estigma a ela associado.
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ABSTRACT

Leprosy is an infectious and contagious disease of a chronic nature, which still persists as
a public health problem in Brazil and in other countries of the world. This disease primarily
affects the skin and peripheral nerves, leading to neuropathy and its long-term
consequences, including deformities and disabilities. The disease is associated with stigma,
especially when deformities are present. The etiological agent of leprosy is the bacillus
Mycobacterium leprae. Brazil is a highly endemic country for leprosy, occupying second
place in the list of countries with the highest number of cases, second only to India according
to the World Health Organization (WHO). However, leprosy is curable and for that, early
diagnosis and treatment provided by the WHO are essential. This information is very
relevant, considering that the diagnosis of this human disease is essential for its cure. In this
context, it is worth highlighting the COVID-19 pandemic that started in 2020, which
negatively impacted the diagnosis and control strategies for leprosy in Brazil and in the
world, leaving a trail of concern about how this pathology will evolve in the post pandemic
future. Leprosy can be considered one of the oldest diseases in human history, being linked
to countless cultural records over the centuries. One of the biggest problems in relation to
this disease concerns prejudice, which prevents the search for notification, diagnosis and
treatment, which feeds a vicious cycle of contagion and propensity to physical disabilities
and psychological consequences, this pathology continues to be a major public health
problem, especially in countries like India and Brazil, where social inequality is accentuated,
a fact that contributes to the maintenance of endemicity in these geographic regions.
Therefore, the content of this book is a proposal for the dissemination of Leprosy,
approached as a geohistorical and cinematographic narrative with the intention of

contributing to the demystification of the stigma associated with it.
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DEDICATORIA

Este livro é dedicado aos pacientes hansenianos bem como todos profissionais que contribuiram

e, ainda contribuem para:
(1) o avanco na pesquisa cientifica na hanseniase;
(2) melhoria da qualidade de vida fisica e emocional dos pacientes hansenianos e, por ultimo,

(3) divulgacdo da hanseniase em todos os ambitos, na intencdo de eliminar, definitivamente, o

estigma ao qual a hanseniase esta associada.
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“E que em todo lado, mesmo no invisivel, ha uma porta. Longe ou perto, ndo somos donos, mas

simples convidados. A vida, por respeito, requer constante licenca.”
MIA COUTO

Do livro: Um rio chamado tempo, uma casa chamada terra.
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. CAPITULO 1 S

Editora

INTRODUGAO AO PANORAMA GERAL DA GEOGRAFIA
DA SAUDE

Clara Maria Santos de Lacerda "2 e Dilvani Oliveira Santos?

1. Bacharel em Geografia, Pontificia Universidade Catodlica do Rio de Janeiro (PUC-Rio), Rio de
Janeiro, RJ, Brasil.

2. Mestre em Arquitetura e Urbanismo, Universidade Federal Fluminense (UFF), Niterdi, Rio de
Janeiro, Brasil.

3. Professora Titular da Universidade Federal Fluminense, UFF, Niterdi, RJ, Brasil.

A Geografia e sua interface com a saude é apresentada nesse primeiro capitulo do
presente livro. A Geografia da Saude, como € denominada mundialmente e, especialmente
no Brasil, ganhou uma grande dimensdao, em razao de seu conhecimento sobre o
componente territorial e da relevancia ao lugar, através de ferramentas que permitem “ler”
de forma mais sustentada o espaco (Sistemas de Informagdo Geografica - SIG) e por
estender seus estudos as questdes socioculturais (VAZ e REMOALDO, 2011). A geografia
da saude brasileira e portuguesa: algumas consideragdes conceptuais geousp - Espaco e
Tempo, Sao Paulo, N° 29 - Especial, pp. 173 — 192). Além disso, em varias regides do
Brasil, a Geografia da Saude esta relacionada com o estudo das doengas infecciosas e
parasitarias, destacando-se a Dengue, a malaria e as Leishmanioses, associando a
Geografia da Saude as questbes ambientais (LACERDA & SANTOS, 2020; MARTINS,
LACERDA, e SANTOS, 2020). As questdes climaticas e as suas relagdes com o estado de
saude € uma tematica muito abordada.

Sendo assim, estamos diante de uma nova area geogréafica - Geografia da Saude -
que constitui uma area cientifica interdisciplinar, articulando e integrando varias outras
areas tais como Ciéncias Sociais, Ciéncias da Terra e Ciéncias da Saude. A disseminagao
de doencgas faz com que o Gedgrafo desempenhe o papel de contribuidor para outras
ciéncias, tais como Medicina, Biomedicina e Ciéncias Biologicas. Ao longo da histéria da

humanidade, varias foram as doengas que assolaram a sociedade em diferentes épocas e
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em diferentes proporgdes, como por exemplo, a doenga mundialmente conhecida como ”
Lepra”, mencionada atualmente no Brasil como hanseniase, também é muito antiga, pois
foi citada no Livro Pentateuco, do Velho Testamento (VAZ & REMOALDO, 2011).

Estudos sobre como as doengas migram sdo essenciais, pois influenciam as
dinamicas territoriais de determinado contexto. Durante muito tempo, a hanseniase foi
considerada uma doenga hereditaria, uma maldicdo ou um castigo de Deus. Antes e,
mesmo, apos a descoberta de seu agente etioldgico, os pacientes hansenianos eram
discriminados. Mesmo nos tempos modernos, apesar do tratamento existente para a cura
dessa enfermidade, os pacientes ainda lidam com estigma da doenca. No entanto, a
hanseniase ocorre em varias areas geograficas e, em varios periodos de tempo ao longo
da historia e, por estas razdes, essa doenca € mencionada em livros e filmes de histéria
e arte, conforme relataremos no ultimo capitulo desse livro. Ao abordamos a hanseniase
e a busca da sua erradicagao, nos deparamos com uma grande variedade de aspectos
complexos envolvidos nessa doencga tanto a nivel de fatores sdcio-politicos, como da
ciéncia e da cultura. E, apesar de inumeras citagdes sobre a doencga, o estigma ligado a
hanseniase, continua presente ao longo da historia até os dias atuais.

O termo “hanseniase” € criagdo relativamente recente no Brasil (conquista do
Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela hanseniase — MORHAN
http://www.morhan.org.br/institucional), a promulgagédo da lei 9010 (https://www.planalto
.gov.br/ccivil_03/leis/I9010.htm), que dispde da proibicdo do uso do termo lepra em
documentos oficiais por qualquer 6érgao publico nos trés niveis de governo, denominagao
essa que procura abrandar o estigma. No entanto, o termo “lepra” como € o mais antigo
termo, permanece com traducao direta em varios idiomas: Leprosy, Lépre, Lepra. Dentre
as doengas transmissiveis, a hanseniase continua sendo, segundo a Organizagao Mundial
da Saude, uma das principais causas de neuropatia periférica e incapacidade funcional no
mundo (FARIA & SANTOS, 2015).

A Fundagao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) em Manguinhos, Rio de Janeiro-RJ, desde a
década de 20, desempenhou um papel pioneiro na pesquisa basica quando um dos
grandes leprologistas brasileiros, Heraclides César de Souza-Araujo, criou o Laboratoério de
Leprologia em 1927 (FARIA & SANTOS, 2015). Souza-Araujo, ex-aluno do curso de
aplicagao do IOC (Instituto Oswaldo Cruz), ao mesmo tempo em que tentava cultivar o
bacilo bem como encontrar a cura da hanseniase com um novo método de tratamento,
também atendia os pacientes hansenianos no Hospital de Manguinhos (FARIA & SANTOS,
2015).
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Em todo o mundo, 210 mil novos casos de hanseniase sao reportados anualmente,
dos quais, 15 mil sdo de criangas. Por outro lado, estima-se que ha 3-4 milhdes de pessoas
que ja foram curadas, mas apresentam algum grau de incapacidade fisica. A hanseniase &
encontrada em 127 paises (dados de 2018), com 80% dos casos na India, Brasil e
Indonésia. Além disso, foram reportados casos de hanseniase em 24 paises das Américas,
alguns com mais de 100 casos por ano: Argentina, Colémbia, Cuba, México, Paraguai,
Republica Dominicana e Venezuela. Nas Américas, foram reportados 31 mil casos da
doenca em 2018, e ha 34 mil pacientes em tratamento, dos quais, 1.800 sao criancas. Dos
pacientes diagnosticados naquele ano, mais de 2 mil apresentavam deformidades visiveis
causadas pela hanseniase (https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/leprosy;
https://www.paho.org/pt/noticias/22-1-2021-combater-hanseniase-acabar-com-estigma-e-
advogar-pelo-bem-estar-mental-e-tema; https://www.who.int/health-topics/leprosy#tab= tab
_1; WHO. Global leprosy update, 2016: accelerating reduction of disease burden. Wkly
Epidemiol Rec. (2017). 92:501-19. http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/258841/1/WER
9235.pdf).

A hanseniase, doenga das mais antigas da histéria humana, tem sua patologia bem
estudada e conhecida, pode ser controlada, desde que suas areas endémicas sejam
tratadas com medidas preventivas e apropriadas de saude publica. O homem era
reconhecido como unica fonte de infecgdo (reservatério) da hanseniase, no entanto, no
decorrer do tempo, foram identificados animais naturalmente infectados por M. leprae tais
como chimpanzés, macacos e esquilos vermelhos (MEYERS et al. 1985, VALVERDE et al.
1998; TRUMAN, 2005; SUZUKI et al. 2011 and AVANZI et al. 2016). M. leprae também esta
presente em cerca de 15% dos tatus selvagens do sul dos Estados Unidos. Tatus
desenvolvem infecgdo multibacilar e eram conhecidos como o unico reservatério ambiental
verificado de M. leprae (WOROBEC, 2009). No entanto, recentemente, HOCKINGS et al.
(2021) relataram lesbes hansenianas em duas populagbes selvagens de chimpanzés
ocidentais (P. troglodytes verus) no Parque Nacional de Cantanhez (CNP), Guiné-Bissau e
no Parque Nacional de Tai (TNP) na Costa do Marfim. Esses autores observaram que tal
como acontece com os humanos, os casos paucibacilares em chimpanzés podem estar
presentes, mas podem facilmente passar despercebidos. No entanto, todos os chimpanzés
sintomaticos apresentaram perda de cabelo e hipopigmentagao da pele facial, bem como
placas e nodulos que cobriam diferentes areas do corpo (membros, tronco e genitais),
desfiguracéo facial e maos ulceradas e deformadas (m&o em garra) bem como lesdes nos
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pés, consistentes com a forma multibacilar da doenga em humanos (HOCKINGS et al.,
2021).

O diagndstico dessa doenca é feito clinicamente e com apoio de exames de
laboratoriais (SANTOS, D. 2021). O tratamento da hanseniase € gratuito (através da OMS,
gracas a uma doacgao da Novartis). A maioria dos paises endémicos tem feito esforgos para
integrar os servicos de atencdo a hanseniase aos servigos de saude dos paises
https://www.paho.org/pt/noticias/22-1-2021-combater-hanseniase-acabar-com-estigma-e-
advogar-pelo-bem-estar-mental-e-tema; WHO. Global leprosy update, 2016: accelerating
reduction of disease burden. Wkly Epidemiol Rec. (2017). 92:501-19.
http://apps.who.int/iris/bitstream/ 10665/258841/1/WER9235.pdf). O tratamento leva a cura
e, no Brasil, se encontra disponivel gratuitamente nos servigos do Sistema Unico de Saude
(SUS) de todo o pais (FARIA & SANTOS, 2015). Mas, vale a pena ressaltar que o
tratamento cura a hanseniase, mas nao recupera os danos causados em nervos periféricos
por acao direta do M. leprae. Por isso, a enorme importancia de se investir na notificagao e
diagndstico precoce da doenga. Quanto mais cedo o diagndstico for realizado e o
tratamento iniciado, maior o controle e cura da doenga bem como prevencado das
consequéncias neuroldégicas que podem ser irreversiveis.

No entanto, o desafio de vencer o preconceito social, inclusive dos proprios
pacientes, ainda permanece como uma grande meta para a divulgacdo da hanseniase.
Portanto, uma das informag¢des mais importantes para ampla difuséo é a que, tdo logo o
paciente inicie seu tratamento, cessa completamente a possibilidade de contagio e, a
hanseniase, uma vez tratada, tem cura. Vale a pena ressaltar que os pacientes também
devem ser alertados quanto a responsabilidade no tratamento, pois, sem isso, nao havera
controle da infeccdo, nem cura da doenga e nem tentativa de eliminacdo da doenga no
pais (https://www.paho.org/pt/noticias/22-1-2021-combater-hanseniase-acabar-com-estig
ma-e-advogar-pelo-bem-estar-mental-e-tema).

Por outro lado, outro desafio a ser vencido € o da desinformacao sobre hanseniase
que, lamentavelmente, parte dos proprios profissionais da area de saude, que carecem de
atualizagdo nessa area. Segundo FRADE (2021), muitos alunos, inclusive, se graduam em
Cursos da area de saude sem terem visto nenhum caso de hanseniase (FRADE, M. A. C.
2021). Ainda de acordo com esse autor, existe a ideia de que a hanseniase esta apenas
relacionada com a pobreza, o que agrava mais ainda a subnotificagédo e o tratamento. Frade
ressalta a importancia da notificagdo e, por conseguinte, o diagndstico precoce, pois,

quanto mais tardio o diagnéstico é feito, mais compromete o tratamento, pois um tratamento
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tardio leva a um quadro irreversivel no que se refere a destruicdo dos nervos periféricos
pelo M. leprae e, mesmo o paciente ficando curado apds o tratamento, as fungbes dos
nervos periféricos destruidos pelo M leprae ndo se recuperam e, consequentemente,
ocorrem as incapacidades fisicas (FRADE, M. A. C. 2021).

Para dar continuidade a relevancia da Geografia da Saude, um outro exemplo de
disseminagdo de doenga que ocorreu entre as diferentes regibes do mundo foi a
Tuberculose (VAZ & REMOALDO, 2011).

Na Europa, a ocorréncia de doengas infecto-contagiosas, cada vez mais graves para
a sociedade européia, suscitou o estabelecimento de medidas de protecao tanto a nivel
nacional como internacional (VAZ & REMOALDO, 2011). Estas medidas estimularam a
criacao de féruns e 6rgdos a nivel mundial tendo como objetivo a criacdo de condigdes
de controle de fluxo populacional bem como de mercadorias , uma vez que, juntamente
com a imigragao e transporte de mercadorias, vinham também alguns animais ( por ex.:
roedores), além de alguns microorganismos causadores de doengas (VAZ & REMOALDO.
2011). Dessa forma, o processo de urbanizagdo que ocorreu em varios paises a partir da
segunda metade do século XX, trouxe alguns impactos negativos na qualidade de vida das
populagdes. Com o tempo, a cidade tornou-se o local por exceléncia de desigualdade e
pobreza (SANTOS, 2004; PINTER-WOLLMAN et al., 2018) e, para agravar mais a situagao,
na década de 80, o mundo se deparou com uma grave doenga, que ainda continua a ser
uma ameacga para a humanidade - a A.l.D.S. (Sindrome da imunodeficiéncia adquirida),
doenga essa que levou a morte por outras causas, como pneumonias de varias origens e
tuberculose (http://www.aids.gov.br/pt-br/pub/2020). A sua progressiva perpetuagdo na
historia da sociedade vem preocupando principalmente os paises do continente Africano.

E, mais recentemente, o mundo enfrentou desde o ano de 2020 até 2022, uma das
piores pandemias da historia mundial — a COVID-19 (Corona virus infection disease,
primeira ocorréncia em 2019 na China), causada pelo Corona virus SARS-CoV-2. A
pandemia atingiu 196 paises em todos os continentes segundo a Organizagcao Mundial da
Saude (OMS). No Brasil os dados atualizados em 25 de Agosto de 2023 s&o de:
37.758.545 de casos confirmados; 705.170 obitos confirmados; incidéncia de
17.967,7 por 100 mil habitantes e mortalidade de 335,6 por 100 mil habitantes
(https://covid.saude.gov.br/).

No entanto, a Geografia da Saude n&o estuda apenas as doencgas infecto-
contagiosas (BARCELLOS, C. et al., 2018). Igualmente estudadas pela Geografia da

Saude estdo as doengas crbnicas nao transmissiveis (DCNT) exemplificadas pelas
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doencgas cardiovasculares, diabetes, cancer e doengas respiratorias cronicas também sao
grandes desafios para a saude publica. As DCNT tém gerado elevado numero de mortes
prematuras, perda de qualidade de vida e ocasionado impactos econémicos negativos para
individuos, familias e a sociedade em geral (https://www.saude.df.gov.br/doencas-cronicas-
nao-transmissiveis). As DCNT vitimam mais de 700.000 pessoas por ano no Brasil e cerca
de 50% da populacao possuia ao menos uma DCNT diagnosticada em 2019. O tabagismo,
o consumo de bebidas alcodlicas e alimentagao inadequada sao os principais fatores de
risco para o desenvolvimento dessas doengas, sobretudo para o conjunto dos quatro
principais grupos de DCNT (cardiovasculares, canceres, respiratorias crénicas e diabetes).
Além das mortes prematuras (30 a 69 anos), o consumo desses produtos eleva os riscos
de doencas e incapacidades, resultando em perdas de produtividade, despesas evitaveis
de cuidado com saude, empobrecimento das familias, além de dor e sofrimento
(https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/notas-tecnicas/2023/no

ta-tecnica-no-25-2023-cgdant-daent-svsa-ms). Além das doengas acima mencionadas,
existem outras doencas que tém aparecido com certa frequéncia e num publico
relativamente jovem. No passado, elas eram conhecidas como doengas de pessoas bem
idosas, sao elas: Alzheimer, Doenca de Parkinson, Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA),
Esclerose Mdultipla, alguns tipos de Diabetes e outras doengas degenerativas (VAZ &
REMOALDO. 2011; PINTER-WOLLMAN, et al.,2018; SANTOS & LACERDA, 2020).

No entanto, para maior entendimento da “Geografia da Saude”, se faz necessario a
compreensao do que € Saude. A Organizagao Mundial da Saude (OMS), criada em 1946,
logo apds o término da Segunda Guerra Mundial, define Saude como: o estado de mais
completo bem-estar fisico, mental e social e, ndo apenas, a auséncia de enfermidade. Este
novo conceito, tornou-se mais expressivo em 7 de abril de 1948, data que veio a ser
comemorada o Dia Mundial da Saude (http://www.who.int/topics/health_promotion/en).

Durante esse tempo, a OMS coordena mundialmente as agbes de saneamento
ambiental (abastecimento de agua, rede de esgoto e controle de insetos), de educagao em
saude publica e de treinamento do pessoal que atua no atendimento a populagdo. Para
isso, conta com parceria de varios outros organismos internacionais da ONU: o Fundo das
Nagdes Unidas para a Infancia (Unicef), a Organizacdo das Nacbes Unidas para a
Agricultura e a Alimentacao (FAO) e a Organizagao das Nagdes Unidas para a Educacéo,
a Ciéncia e a Cultura (Unesco). Com o passar do tempo, o conceito de Saude foi atrelado
a um novo conceito: o da “Promoc¢ao da Saude” que, de acordo com a OMS € o processo

de capacitar as pessoas para aumentar o controle sobre a saude e melhora-la
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(http://www.who.int/topics/health_promotion/en). Na OMS, a prioridade é a saude e o
respeito a igualdade de direitos baseado na responsabilidade central dos governos de seus
povos, afirmando a necessidade urgente para uma politica de saude publica, eficaz para
manutengao da qualidade de vida mundial, reconhecendo que isso exigira vontade politica,
coragem e visao estratégica (http://www.who.int/healthpromotion/conferences/9gchp/en).

Desde entado, a Geografia da Saude comecgou a ganhar, cada vez mais, espago como
uma subarea da ciéncia geografica (PEREHOUSKEI & BENADUCE, 2007). Nesse
contexto, GUIMARAES (2015) menciona que a criagéo da revista “Health & Place”, em
1995, ja havia suscitado o debate das relagdes entre Geografia e Saude. Segundo o editor
desse periddico cientifico, a saude vinha sendo uma area que exigia o estudo de um amplo
leque de questdes (MOON, 1995, APUD GUIMARAES (2015) dentre as quais, se
destacam: a emergéncia de novas doengas, a investigagao de suas etiologias e, no caso
especifico de doengas transmissiveis, a sua disseminagao; o reaparecimento de doencgas
consideradas sob controle; o impacto da incidéncia das doengas crOnico-degenerativas e
mentais; ao aparecimento de doencas relacionadas com o comportamento, particularmente
o fumo, a bebida, habitos alimentares, vida sedentaria, vida sexual e uso de drogas
(GUIMARAES, 2015).

Dessa forma, a geografia € uma ciéncia que pode contribuir para o entendimento do
préprio conceito de Saude. Assim sendo, a geografia da um carater a saude como uma
interface cada vez mais integrada, exemplificada pelas regides de fronteira com outros
paises (MARTINS, LACERDA, E SANTOS, 2020), formando espagos urbanos contiguos
com cidades vizinhas estrangeiras, as chamadas cidades gémeas (ALMEIDA FILHO, 2000;
GUIMARAES, 2005).

No Brasil, destaca-se ainda o Instituto de Geografia da Universidade Federal de
Uberlandia, que criou sob a tutela do Professor Samuel Lima, o Laboratorio de Geografia
Médica. Outro pesquisador que se destaca no mesmo departamento é o Professor Julio
César Ramires. Neste mesmo departamento foi criado um periédico intitulado HYGEA -
Revista Brasileira de Geografia Médica e da Saude, com publicacdo de pesquisadores de
varias areas e departamentos que se dedicam a investigacdo dos aspectos da saude
(GUIMARAES, 2015).

Além do acima citado, cabe ainda mencionar, um dos mais ilustres exemplos
brasileiros atuantes na area da Geografia da Saude - Josué de Castro (1908-1973), que
era médico, nutrélogo, geografo, sociologo, politico, intelectual e, sobretudo, humanista

brasileiro que foi indicado trés vezes ao Prémio Nobel da Paz. Josué de Castro foi
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embaixador do Brasil na Organizacdo das Nagdes Unidas para Alimentagao e Agricultura
(FAO), no qual presidiu o conselho executivo. Ganhou diversos prémios literarios, de
sociologia e direitos humanos, por suas ideias progressistas e libertarias. No conjunto da
obra, possui dezenas de livros publicados e traduzidos para 25 idiomas, dentre eles “A
alimentacgao brasileira a luz da geografia humana (1937); “Geografia da Fome — o dilema
brasileiro: pdo ou ago” (1946 - A obra foi resultado de anos de estudos, pesquisas e
experiéncias do autor, em contato direto com as massas assoladas pelo flagelo da fome); o
livro “Geopolitica da Fome” (1951); “O livro negro da fome” (1957) e “Adonde va la América
Latina?” (1966) APUD SILVA, 2016. Naquela época, suas obras causaram surpresa, mas,
por outro lado, causaram reflexdes, no Brasil e no mundo, tal como a frase célebre:
‘Enquanto metade da humanidade ndo come, a outra metade ndo dorme, com medo da
que ndo come”. De forma bastante classica, Josué de Castro desenhou o mapa da fome
no Brasil, dividindo-o em cinco partes, de acordo com o contexto alimentar de cada uma:
Amazobnia, Nordeste agucareiro (apenas Zona da Mata e litoral), Sertdo Nordestino, Centro-
Oeste (aqui ele incluiu Minas Gerais) e o Sul (CASTRO, 2008). Josué de Castro, com muita
propriedade, por ser médico e geografo, desmistificou algumas crengas equivocadas nas
quais a fome e a miséria do mundo eram consequentes a explosdo demografica e falta de
recursos naturais. Desse modo, ele comprovou que a fome e a desnutricdo da populagao
estavam relacionadas principalmente a questdes politicas, necessitando da implementagao
de politicas publicas de equidade social. Josué de Castro foi pioneiro na analise de um
bindmio fome-desnutricdo, mapeou as areas endémicas e epidémicas da fome no Brasil e
sugeriu caminhos para erradicagéo da fome-desnutricao (CASTRO, 2008).

Ainda no contexto da fome e da pobreza e sua relagdo com a suscetibilidade as
enfermidades, vale a pena mencionar que, apesar da hanseniase ser uma doenca causada
pelo M. leprae ou M. lepromatosis e, que além da suscetibilidade genética a essa patologia
(Santos, D. 2022), outros fatores devem também ser considerados — os determinantes
sociais - , conforme denominado pela Organizacdo Mundial da Saude (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2012), que estdo associados a manutengao desta doenga em areas
endémicas (WHITE & FRANCO-PAREDES, 2015). Estes determinantes incluem as
condigdes da vida diaria que estdo relacionadas as desigualdades sociais, que afetam a
saude como um todo e a imunidade desses individuos que os fazem suscetiveis a
hanseniase e outras enfermidades. No caso especifico da hanseniase, existe uma relagao
direta entre pobreza e essa patologia tanto que se referente ao acometimento como no

fornecimento de condicbes para a disseminacdo da mesma (WHITE & FRANCO-
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PAREDES, 2015. A literatura menciona um estudo feito no Para, Brasil, (BARRETO et al.,
2011) onde o numero de relatérios de “Fome” (definido como um individuo ndo ter tido
refeicbes por varios dias em horario integral) eram superiores a média da populagdo em
geral da regido endémica para hanseniase no Brasil. Outros relatos também mencionam
a questao da “Fome” com a maior propensao a hanseniase. Dessa forma, RAO & JOHN,
2012 estudaram a relagao de nutricdo na hanseniase e descobriram que em um estudo
comparativo de 150 pessoas com hanseniase e um grupo de controle de 100 pessoas que
nao tinham a doenga, a desnutricdo era mais comum no primeiro grupo, embora esta
desnutricdo possa ser resultado de estigma, deficiéncia e / ou depressao (todas as quais
podem impactar no emprego ou no acesso aos recursos da comunidade e podem resultar
em redugado de renda) que surge apds a doenga ou diagnostico. Além da relevancia da
questao nutricional para o acometimento da hanseniase, a quantidade de pessoas que
vivem em uma unica casa também pode ser um fator importante para o aumento da
transmissao da hanseniase. Em um estudo de populagbes em cinco ilhas da Indonésia,
BAKKER et al. (2006), descobriram que casas com mais de sete pessoas por familia,
mostraram uma incidéncia significativamente maior de hanseniase que aquelas com quatro
pessoas ou menos. No estado de Para no Brasil, que tem uma populagéo domiciliar média
de alta densidade (uma média de 4,1 pessoas por domicilio), BARRETO et al. (2011),
observaram que mais da metade das pessoas afetadas pela hanseniase, viviam em casas
nas quais duas ou mais pessoas compartihavam o mesmo quarto. E, muitas dessas
pessoas estao na faixa etaria em torno de 15 anos de idade (BARRETO et al., 2011).

Ainda nesse contexto, de fatores sociais que influenciam a transmissao e controle
da hanseniase, no quesito “qualidade de vida e politica de saude publica”, vale a pena
ressaltar que a incidéncia da hanseniase, assim como as demais doengas negligenciadas
também estdo diretamente ligadas ao baixo indice de Desenvolvimento Humano — IDH
(Human Development Index - HDI) e, principalmente, ao IDH ajustado a desigualdade
social (Inequality Human Development Index - IHDI), instrumento que mede a desigualdade
social.

Muito recentemente, um trabalho publicado por RAMOS et al. (2021) relata a
associacao entre desigualdade social e “o fardo” da hanseniase em area de baixa
endemicidade para essa patologia, na cidade de Ribeirdo Preto no estado de S. Paulo,
Brasil, considerando casos notificados desta enfermidade no periodo de 2006 a 2016. Estes
autores analisaram varios fatores, dentre eles, nivel de alfabetizac&o, condi¢gdes de saude

e moradia, renda familiar e, concluiram que, os determinantes associados ao numero de
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casos de incidéncia da hanseniase, sao similares aqueles que ocorrem em regides
hiperendémicas brasileiras e, que mesmo em cidades de baixa endemicidade, a
desigualdade social, € um dos principais fatores determinantes para a ocorréncia da
hanseniase.

Vale a pena mencionar que o indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é um
dado utilizado pela Organizagao das Nag¢des Unidas (ONU) para analisar a qualidade de
vida de uma determinada populagdo. O indice de Desenvolvimento Humano é um indicador
que vai de zero a um. Quanto mais proximo de um, maior o desenvolvimento humano e,
consequentemente melhor a qualidade de vida. O indice mede o progresso de uma nagao
a partir de trés dimensdes: renda, saude e educacgao. Alguns dados relevantes sobre IDH

sdo pontuados abaixo:

(a) indice de Desenvolvimento Humano — IDH (Human Development Index - HDI) do

Brasil

Em relagdo a 2016, o Brasil havia apresentado melhora de 0,001 no indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), no valor de 0,759, e no ranking mantinha a posigao 79
entre 189 paises. Na América do Sul, o Brasil era o 5° pais com maior IDH. E, paises como
Chile, Argentina, Uruguai e Venezuela apareciam na frente. O Brasil teve o quarto maior
crescimento no IDH na regido entre 2010 e 2017, ao lado do Equador. Entre 2012 e 2017
0 pais subiu 7 posicbes no ranking. (http://www.ipea.gov.br/portal/images/stories
/PDFsl/livros/livros/20160331 _livro-idhm.pdf).

A taxa anual de crescimento do IDH entre 1990 e 2017 foi de 0,81%. No mesmo
periodo, os brasileiros ganharam 10,4 anos de expectativa de vida e viram a renda
aumentar 28,6% (http://www.ipea.gov.br/portal/images/stories/PDFs/livros/livros/2016033
1_livro-idhm.pdf).

No entanto, segundo relatério divulgado ao final do ano de 2020 (mas, que se
referem a indices do ano de 2019), pelo Programa das Nacg¢des Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD), o Brasil perdeu cinco posigdes no ranking mundial do indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), caindo da 792 para a 842 entre 189 paises. O IDH do
Brasil passou de 0,762 em 2018 para 0,765 em 2019. Os dados, afirmou o PNUD, nao
refletem o impacto da pandemia do novo coronavirus. O indice mede os padrdes de saude,
educacéo e vida em todos os paises. No topo da lista estava a Noruega com o melhor IDH

do mundo (0,957). A menor taxa de IDH é a da Nigéria (0,394), no continente africano. O
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IDH do Brasil caiu e o pais ficou em sexto lugar entre os 12 paises da América Latina. Na
regido, o Brasil (0,765) esta abaixo do Chile (0,851), Argentina (0,845), Uruguai (0,817),
Peru (0,777) e Colémbia (0,767) (http://hdr.undp.org/en/countries/profiles/BRA;
https://agenciabrasil.ebc.com.br/en/ geral/noticia/2020-12/brazil-ranks-84th-worlds-human-
development-index). A métrica calculada vai de 0 a 1 e € definida todos os anos com base
em trés critérios: a expectativa de vida, anos previstos e média de anos de escolaridade e

renda nacional per capita (http://hdr.undp.org/en/countries/profiles/BRA).

(b) indices mostram que desigualdade persiste

O Brasil é historicamente conhecido como um pais de grande desigualdade social e
econdmica. No IDH ajustado a desigualdade (IHDI — Inequality human development index)
— um método que relativiza o desenvolvimento humano em fungéo da diferenga entre os
mais € menos abastados de um pais — o Brasil era o 3° pais da América do Sul que mais
perdia no IDH devido ao ajuste realizado pela desigualdade, ficando atras do Paraguai
(25,5%) e da Bolivia (25,8%). Em relac&o ao Coeficiente de Gini (2010-2017) — instrumento
matematico que mede a desigualdade social por meio da medigdo do grau de concentragao
de renda em determinado grupo e aponta a diferencga entre os rendimentos dos mais pobres
e dos mais ricos (http://www.ipea.gov.br/portal/images/stories/PDFs/livros/livros/201603
31_livro-idhm.pdf). Dados divulgados pelo Programa das Nagbes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD) em 2020, mostram que no quesito IDH ajustado a desigualdade
(IHDI), o Brasil apresenta o valor de 0.570 (http://hdr.undp.org/en/countries/profiles/BRA)
ou seja, a desigualdade social piorou.

Atualmente, mais do que nunca, a maioria das pessoas vive mais, tem mais
anos de estudo e acessa a mais bens e servicos em todo o mundo. No entanto, as
desigualdades persistem. Os padrbes de vida variam amplamente entre regides e
grupos populacionais, ainda que tenham apresentado melhora nos ultimos 30 anos.
Além disso, o progresso nao é linear, o que levanta a necessidade de se pensar na
qualidade e sustentabilidade do desenvolvimento humano. E, esse cenario concorre
para a prevaléncia das doengas tropicais negligenciadas como um todo, dentre elas
a hanseniase, especialmente no Brasil. Apesar de todo o empenho dos profissionais da
area de saude para sua erradicagéo, o Brasil continua sendo o segundo pais em maior

numero de casos de hanseniase no mundo.
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Até 2019, a Noruega, por exemplo, era o primeiro pais no “rank” de melhor indice de
Desenvolvimento Humano, IDH = 0.957 com IDH ajustado a desigualdade, IHDI = 0.899
(http://hdr.undp.org/en/countries/profiles/NOR) como ilustra a Figura 1. No entanto, foi na
Noruega, que o bacilo de Hansen (Mycobacterium leprae) foi descoberto como causador
da hanseniase ha muito tempo atras (1897) pelo médico noruegués Gerhard Henrik
Armauer Hansen. Naquela época, a Noruega era o grande foco de hanseniase no mundo,
uma vez que a Noruega era um dos paises mais pobres da Europa. No entanto, a Noruega
se tornou um pais desenvolvido e sem flagelos tais como o da desigualdade social, e a
hanseniase foi erradicada em seu territorio. Esse fato, corrobora com a ideia de que a
hanseniase esta intimamente associada a desigualdade social. Dessa forma, fizemos um
quadro para dar maior visibilidade a correlagdo das desigualdades sociais e incidéncia da
hanseniase e, mostramos dados da Noruega como primeiro colocado no mundo em IDH e
melhor IHDI (ambos com valores préximos a 1,0 e, por conseguinte, a erradicagao da
hanseniase (dados relativos a 2019, divulgados em 2020). Nesse mesmo quadro,
observamos também o Chile como modelo de IDH e IHDI da América Latina e com
pouquissimos casos de hanseniase. No extremo oposto, india e Brasil que s&o os paises
com maiores incidéncias de hanseniase do mundo e com menores valores de IDHI
comparados a Noruega e Chile, também foram ilustradas no Quadro 1 (dados relativos a
2019, divulgados em 2020).

Quadro 1: Correlagdo do HDl e IHDIcom aincidéncia de hanseniase (2020)

MNoruega | Indicadores de desenvolvimonto humano
(HDI) anos 1580 & 2020

I Noruega —
*HDI = 0,957 P —
= *IHDI = 0.899
Chile ; : :
L *HDI = 0.851
*IHDI = 0.709
-
*HDI = 0.645 {HDI) anos 1990 A 2020
*IHDI = 0.475 _
Brasil
O *HDI = 0.765
*IHDI = 0.570

hitp:/ihdr.undp.orglen/countries/profiles/BRA
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Quadro 1: Correlagdo do indice de Desenvolvimento Humano -IDH (HDI = Human
development index) e indice de Desenvolvimento Humano ajustado a desigualdade social
(IHDI = Inequality Human Development Index) com a incidéncia da hanseniase em alguns
paises. Noruega como modelo de melhor IDH e IHDI do mundo e erradicagdo da
hanseniase em seu territério. Chile como exemplo de melhor IDH e IHDI da América Latina
e, com pouquissimos casos de hanseniase em seu territério. E, india e Brasil com IHDI
muito abaixo de 1,0 e sdo os paises com maior incidéncia de hanseniase no mundo.
Representagdes graficas a direita, mostram valores de IDH da Noruega e Brasil,
respectivamente no periodo de 1990 a 2020, onde a Noruega manteve um excelente valor
de IDH muito préximo a 1,0, tendo sido o pais modelo do mundo em igualdade social.
(http://hdr.undp.org/en/countries/profiles/).

1. Atualizacdes sobre o IDH e IHDI (periodo pés - pandémico)

As atualizagbes do IDH (periodo pdés - pandémico), ilustradas pelo Quadro 2
abaixo, mostram que os valores de IDH sofreram algumas alteragdes, assim como a ordem
da posicao ocupada pelos paises nos seus respectivos valores de IDH, tendo a Noruega
passado para segunda posi¢ao de valor de IDH = 0,961 (segundo melhor pais em qualidade
de IDH do mundo) enquanto a Suiga passou a ocupar a primeira posi¢do em primeiro
melhor pais em qualidade de IDH do mundo com IDH = 0,962 (pouca diferenga para a
Noruega). O Chile se manteve como melhor pais da América Latina em qualidade de IDH.
india e Brasil, tiveram desde 2020, uma queda maior dos valores de IDH quando
comparados aos valores mostrados no Quadro 1 (relatados no periodo pré — pandémico —
COVID 19, permanecendo situados em patamares bem abaixo da Noruega e Chile. Quanto
ao IHDI (indice de Desenvolvimento Humano ajustado a desigualdade (Inequality Human
Development Index - IHDI), ndo temos informagbes sobre esses valores conforme

mencionado no texto abaixo do Quadro 2.




Quadro 2. Atualizag6es sobre o IDH (periodo pés - pandémico)

Pais IDH Mudanga desde 2020 Posicdo no mundo (2021)
[ndia (0,633) (-0,009) 1302
Brasil (0,754) (-0,004) 872
Chile (0,855) (-0,003) 422
Noruega | (0,961) (0,002) 022

Legenda Quadro 2: Esse quadro ilustra algumas alteragdes no nivel de IDH, de forma
comparativa, em alguns paises do mundo no inicio da pandemia COVID-19 desde 2020

bem como suas respectivas posigcdes no mundo no ranking de IDH.
Fonte de atualizagao: https://hdr.undp.org/data-center/country-insights#/ranks

Conforme acima mencionado, a atualizagéo dos dados referentes ao IHDI (indice de

Desenvolvimento Humano ajustado a desigualdade (Inequality Human Development Index

- IHDI) ndo pode ser feita, pois a fonte para atualizagdo desse index se encontrou fora do

ar até o momento da submissao desse livro a publicacdo (04 de setembro de 2023).
(https://www.undp.org/sites/g/files/zskgke326/files/migration/tr/UNDP-TR-EN-HDR-2019-
FAQS-IHDI.pdf).
Devido a falta de informagdes sobre o IHDI no corrente ano (2023), acessamos a
pagina (https://hdr.undp.org/towards-2023-human-development-report ; HOME TOWARDS
2023 HUMAN DEVELOPMENT REPORT) e, encontramos a informagao abaixo, descrita

na integra:
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O RDH 2021/22 revelou uma realidade surpreendente: pela primeira vez, o IDH
global diminuiu dois anos consecutivos, impulsionado por um novo “complexo de
incerteza”, do qual a pandemia de Covid-19 é emblematica. Para além das taxas de
acesso as vacinas muito diferentes, a confianca e a polarizagao social influenciaram
o seu curso. A Covid-19 é apenas um exemplo do fracasso da acgéo colectiva,
incluindo a prestagdo de um bem publico global — preparagdo e controlo de
pandemias — assente em niveis preocupantemente baixos de confianga nas
sociedades polarizadas. O desafio futuro é que, a medida que as sociedades se
tornam mais interligadas de multiplas formas, a abordagem dos desafios partilhados
e o fornecimento de bens publicos globais tornar-se-ao cada vez mais importantes.
A accdo colectiva sobre desafios que vao desde a mitigacdo das alteragdes
climaticas até a paz e segurancga é frustrantemente lenta. A falta de confianga e a
polarizagdo, ambas associadas a percepgdes de inseguranga, agravam o impasse.
O RDH de 2023 visa compreender este impasse e explorar formas de melhorar a
agao coletiva. Abre uma trilogia de relatérios enquadrados pelas trés camadas do
complexo de incerteza identificadas no RDH 2021/22: polarizagdo social
generalizada, intensificadora, atrasando a acg¢ao colectiva (RDH 2023); a rapida
mudanga tecnoldgica, especialmente as tecnologias digitais, com impacto nas
perspetivas de desenvolvimento humano (RDH 2024); as pressfes e desigualdades
planetarias interligadas do Antropoceno que moldam oportunidades para o
desenvolvimento humano no futuro (RDH 2025)*
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Para finalizar esse capitulo, voltamos ao foco desse livro que é a divulgacédo das
varias faces da hanseniase e, vale a pena mencionar que o diagnéstico tardio pode levar a
incapacidade nos olhos, méos ou pés. A deteccao precoce da doencga e a administragao do
tratamento s&o vitais para evitar a incapacidade fisica, uma das consequéncias mais graves
dessa doencga. Conforme citado anteriormente, no passado, a hanseniase era considerada
uma doencga incuravel, devido ao alta grau de estigmatizagdo e, por essa razédo, foram
estabelecidos sanatérios em muitas partes do mundo para cuidar das pessoas afetadas
isoladamente. No entanto, a hanseniase €& curavel com terapia moderna e multi-
medicamentosa (MDT) (http://www.aids.gov.br/pt-br/pub/2020/boletim-epidemiologico-de-
hanseniase-2020).

Desde a introdugdo dessa terapia (MDT), gratuita, os casos de hanseniase
reduziram de mais de 5 milhdes de casos em meados dos anos 80 para menos de 200 mil
no presente. Mas, lamentavelmente, algumas pessoas, ainda, erroneamente, acreditam
que a hanseniase é incuravel, o que leva ao medo da doencga (https://www.paho.
org/pt/noticias/22-1-2021-combater-hanseniase-acabar-com-estigma-e-advogar-pelo-bem-
estar-mental-e-tema) e, em algumas regides do mundo, o medo dessa patologia, leva ao
negacionismo (JAY, S. et al., 2021).

Cabe aqui ressaltar o fato de que pessoas afetadas pela hanseniase sao
frequentemente discriminadas e estigmatizadas. Esta situagao repercute negativamente no
acesso ao diagnostico, no resultado do tratamento e no resultado do atendimento, além de
violar direitos civis, politicos e sociais (https://www.paho.org/pt/noticias/22-1-2021-
combater-hanseniase-acabar-com-estigma-e-advogar-pelo-bem-estar-mental-e-tema).

Diante do panorama acima exposto, algumas perguntas ainda permanecem:

1. Se a hanseniase tem cura, porque ainda existem tantas questdes longe de ser

solucionadas no referente a essa doenga, principalmente em paises de alta

incidéncia para essa enfermidade?

2. Apesar de ser uma doencga milenar, porque a hanseniase ainda é preocupante?

3. Apesar da cura, porque as pesquisas cientificas continuam sendo feitas nessa

area?

Além da desigualdade social, um dos maiores problemas da hanseniase no Brasil e
no mundo € o preconceito que impede a procura pela notificagdo, diagndstico e tratamento
0 que alimenta um ciclo vicioso de contagio e de propenséo as incapacidades fisicas e

consequéncias de ordem psicoldgica. E, adiciona-se também o fato de que o tratamento




para hanseniase pode acarretar o aparecimento dos episodios reacionais (manifestagdes
de respostas inflamatérias agudas) que, se nao tratadas de forma especifica, podem levar
0 paciente ao obito.

Ao analisarmos o conteudo acima descrito em sua totalidade, poderiamos pensar na
hanseniase, ndo como uma endemia (como até os dias de hoje, tem sido descrita), mas
como uma sindemia, fazendo analogia com a mais recente enfermidade que assolou
drasticamente o mundo - COVID-19 e, que foi referida por alguns autores como uma
sindemia e, ndo, como uma pandemia, uma vez que a COVID-19 colocou a desigualdade
social em evidéncia em algumas partes do mundo (HORTON, 2020; VEIGA-NETO, A.
2020). Segundo Horton, (2020), a nogao de uma sindemia foi concebida, pela primeira vez,
por Merrill Singer, um antrop6logo médico americano, na década de 1990 (The Lancet em
2017), juntamente com Emily Mendenhall e colaboradores. Singer argumentou que uma
abordagem sindémica revela aspectos de interagdes bioldgicas e sociais que sao
importantes para prognéstico, tratamento e politica de saude. E, esse é exatamente o
cenario observado na hanseniase, cuja endemia se perpetua em algumas regides do
planeta, dentre elas, a india e o Brasil, regides geograficas onde a desigualdade social,
lamentavelmente, ainda é muito grande. Sendo o conteudo desse livro uma proposta de
divulgagcdo da hanseniase, o préximo capitulo versa sobre as etapas da expansao

geografica da hanseniase.
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. CAPITULO 2 S

Editora

HANSENIASE — EXPANSAO GEOGRAFICA
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A hanseniase possui registro de acometer os humanos por mais de 4000 anos
(ROBBINS G, et al., 2009; HAN XY & SILVA FJ. ,2014; WITAS, HW et al., 2015) e, talvez,
por essa razao, seja a mais antiga das doengas que acometem o ser humano. Com base
em estudos histéricos de textos antigos, é possivel dizer que se trata de uma doenca
milenar. As referéncias escritas mais antigas procedem da Asia, que, juntamente com a
Africa Oriental, podem ser consideradas o berco da hanseniase (EIDT, 2004; HAN XY &
SILVA FJ, 2014; WITAS HW, et al. 2015). Algumas evidéncias de origem esqueléticas e
genéticas antigas da hanseniase fornecem algumas pistas para entender a doenga no
contexto atual (WHITE & FRANCO-PAREDESB, 2015). As evidéncias mundiais e concretas
da existéncia da doenca no passado foram recuperadas, incluindo um esqueleto achado,
que data de 4000 anos atras na india (ROBBINS G, et al., 2009). Sequenciamento do
genoma da hanseniase e descobertas de material genético em material esquelético
humano de séculos anteriores também nos fornece mais informagdes sobre o movimento
da doenca bem como na migracédo humana. Por exemplo, SCHUENEMANN et al. (2013)
compararam as sequéncias genémicas de M. leprae de esqueletos datado de 1000 anos
atras na Europa com raizes contemporaneas, indicando que cepas contemporaneas de M.
leprae compartilham um ancestral datando de 4000 anos atras.

A hanseniase também foi citada no Regveda Samhita (um dos primeiros Vedas ~ os
livros sagrados da india), em 1500 a.C (OPROMOLLA, 2000). Neste contexto indiano, a
doenca era denominada Kushta e era conhecida por causar erupg¢des na pele com
anestesia local e queda de membros (OPROMOLLA, 2000).
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Na China, a hanseniase também pode ser considerada uma doenga da antiguidade.
Conforme OPROMOLLA (1981), estudos minuciosos dos tratados médicos chineses, os
chamados Nei Ching Su Wen, cuja autoria € atribuida ao Imperador chinés Huang Tin,
traduzido entre 2698-2598 a.C., aparece o termo “li-feng” para designar paralisia grave e
descrever um estado patoldgico que provoca queda de sobrancelhas, nédulos, ulceragdes,
dorméncia, mudancga de cor da pele e alteragées da anatomia do nariz. Outras fontes da
literatura da China antiga (Analects), ja abordavam caracteristicas da hanseniase. No que
diz respeito aos Analects, € mencionado uma historia de um discipulo do filésofo Confucio
que havia contraido uma patologia com paralisia grave na pele que progredia a perda de
partes do corpo (OPROMOLLA, 1981).

No Egito antigo, ha referéncias a hanseniase com mais de trés mil anos em
hieréglifos (de 1350 a.C.). No entanto, nem sempre encontramos, nos textos antigos, uma
descrigdo clara e precisa de sua clinica e, por isso, existem algumas dificuldades no
conhecimento de sua histéria e evolugdo em diferentes regides do mundo ao longo dos
tempos. Ha evidéncias da doenga em esqueletos descobertos no Egito, datando do
segundo século antes de Cristo (EIDT, 2004).

A Biblia contém passagens fazendo referéncia a “Lepra”, sem que se possa saber
se, de fato, se trata da doenga. De acordo com Opromolla (2000), o termo "tsaraath", citado
no livro do Exodo, era usado para designar diversas doengas dermatoldgicas nos Judeus.
Ao ser traduzido para a lingua grega, o termo foi empregado foi Lepra (algo que descama,
em grego).

No contexto hebraico, a doencga era tratada por Sacerdotes, que a percebiam como
sinal de pecado e impureza dos acometidos pela enfermidade. Dessa forma, naquela
época, ser portador da hanseniase era como ser portador da culpa que se materializava no
corpo através dos graves sintomas epidérmicos. No Novo Testamento, a doenga apareceu
por meio das parabolas de Jesus. Nessas narrativas, a hanseniase aparece em episodios
que demonstram compaixao e cuidado com os portadores da doenga, enaltecendo o papel
de Jesus, tal como o poder divino que poderia livrar as pessoas da hanseniase (EIDT,
2004).

Curiosamente, € importante mencionar que nao foram encontrados relatos de
hanseniase na Grécia Antiga. Ainda segundo Opromolla (2000), nos escritos do médico e
filobsofo grego Hipocrates (467 a.C.), ndo ha mencgdes de sintomas similares aos da
hanseniase. Na verdade, o termo “Lepra” foi usado por Hipdcrates, mas suas descricoes

indicavam doengas da pele com lesdes escamosas (leper = escamas), entre as quais
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certamente podem estar a psoriase e 0s eczemas crbnicos, sem haver, porém, mencgao as
manifestagdes neuroldgicas da hanseniase.

Sendo assim, fica a pergunta: Como a doenga chegou a Europa? Muitos autores
acreditam que a hanseniase se propagou por este continente através das guerras e
conquistas do Império Persa em 480 a.C., devido ao seu contato com o foco epidemiolégico
da india. Entretanto, hoje é creditada a responsabilidade as tropas de Alexandre, o Grande.
Depois, as conquistas do exército romano intensificaram o processo de propagacao da
doenca na Europa ocidental (EIDT, 2000).

Durante a |dade Média, a hanseniase manteve alta prevaléncia na Europa e no
Oriente Médio e a regra era isolar o paciente hanseniano da populagéo sadia. Dessa forma,
a hanseniase foi, durante muito tempo, incuravel e mutiladora, forcando o isolamento dos
pacientes em leprosarios, principalmente na Europa na ldade média, onde eram obrigados
a carregar sinos e a usar vestimentas caracteristicas que o identificavam como doente. A
hanseniase, portanto, deu origem a medidas de segregacéao (EIDT, 2000).

A Igreja Catolica teve ampla participagdo nas medidas de exclusao social. Com o
concilio de Lyon (583 d.C.), ocorreu o apice das determinagdes e controles da livre
movimentagao dos portadores da doenca e, em 644 d.C., o rei dos Lombardos (povos
germanicos ndmades) ordenou o isolamento dos pacientes acometidos, dando origem aos
leprosarios (CURI, 2010). A comissao de avaliagado do paciente era composta por diversos
membros da Igreja, como Bispos e clérigos. Uma vez avaliados, os hansenianos deveriam
habitar locais distantes dos centros sociais e ndao podiam entrar em lIgrejas e outros
estabelecimentos. E importante destacar que os leprosarios eram apenas um meio de
afastar a questao da hanseniase da “habitual” vida em sociedade. Lamentavelmente, estes
lugares n&o tinham a propensao de tratar os pacientes, mas sim, de exercer a funcao de
controlador social (CURI, 2010).

Durante o periodo de colonizaco, a doenca foi introduzida na Africa Ocidental e, por
intermédio do trafico de escravos, se propagou pela América Latina, tornando-se,
gradativamente, uma nova area endémica mundial, ao mesmo tempo em que a hanseniase
tendia ao desaparecimento na Europa. A incidéncia da doenga no contexto europeu estava
em declinio do século XV ao século XVII. Alguns historiadores acreditam que a Peste Negra
(que acometeu boa parte da Europa) foi a causa da tendéncia aos niveis mais baixos de
hanseniase na época (CURI, 2010; MACIEL, 2013).

No entanto, no século XIX, a doenga reapareceu na Europa e se expandiu a América

do Norte, com foco nos Estados Unidos e Canada (MACIEL, 2013). As grandes poténcias
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imperialistas atribuiram o ressurgimento da doenga na Europa aos proprios povos
colonizados e, dessa forma, a hanseniase foi considerada uma doenca tropical. Entretanto,
cabe aqui uma reflexdo: Como a hanseniase pode ser uma doenga tropical se essa doencga
reapareceu num pais que nao é tropical como a Noruega, que inicialmente foi considerada
como area endémica da hanseniase? Esse fato, por si s6, ja ilustra o preconceito
relacionado a hanseniase, desde a responsabilidade da sua migragao pelo mundo.

Assim que a Noruega emergiu como uma nagdo independente, passou a se
preocupar mais com preceitos de saude coletiva, em especial, das cidades e pequenas
vilas de pescadores ao longo de sua linha costeira. Em 1816, Johan Ernst Welhaven (um
padre da Igreja do Hospital S&do Jorge em Bergen), escreveu relatérios de denuncia das
condicdes lamentaveis as quais os portadores de hanseniase se encontravam no Hospital
que era abrigo desse grupo social desde o século XV. Em seus escritos, Welhaven dizia
que o local era como um “cemitério para vivos” (IRGENS, 2015).

Em 1848, Daniel Cornelius Danielssen e Carl Wilhelm Boéck, depois de exaustivos
estudos clinicos e anatomopatologicos, descreveram a doenga que hoje chamamos de
hanseniase. Os dois médicos foram os primeiros a dar inicio ao conhecimento bioldgico da
‘lepra”. Eles acreditavam que a doenga ndo era contagiosa e que era uma discrasia
(alteracdo da qualidade) do sangue, passada hereditariamente (IRGENS, 2015). Ainda de
acordo com seus estudos, a doenca se manifestaria em individuos pré-dispostos, caso
estes Ultimos vivessem em inadequadas condicbes de vida. Dessa maneira, eles
concluiram que para combater a doenga, bastava registrar os doentes, isola-los em
hospitais e controlar suas atividades sexuais. Com isso, o comité médico da Noruega
determinou a proibicdo do casamento das pessoas afetadas por hanseniase e seus
descendentes por trés geragdes. A diminuigdo dos novos casos de hanseniase no pais no
final do século XIX, contribuiu para convencer o resto do mundo que as medidas de
isolamento eram imprescindiveis (IRGENS, 2015).

No entanto, a histéria da hanseniase s6 comecgou, efetivamente, a partir de fevereiro
de 1874, quando um jovem médico noruegués comunicou ao mundo que descobrira o
agente causador da hanseniase. Até aquela data, os estudiosos atribuiam a hanseniase a
fatores genéticos, enquanto que os cidadaos leigos, atribuiam a doenga a um castigo divino
(CURI, 2010; MACIEL, 2013; IRGENS, 2015).

Foram os estudos de Danielssen, diretor do Hospital S&do Jorge, em Bergen
(Noruega), que atrairam o Dr. Gerhard Henrik Armauer Hansen aquele hospital, destinado

a assistir os portadores da hanseniase. Ali, Hansen dedicou-se ao estudo do mal milenar,
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que mutilava, deformava e discriminava seus portadores. Acompanhou seu chefe em
procedimentos de exames dos hansenianos, nas necrdpsias € nos exames microscopicos.
Comecou a questionar a crenga de que a hanseniase era uma doenga hereditaria. Publicou
um trabalho que lhe valeu uma bolsa de estudos e a oportunidade de conhecer os grandes
centros de estudo da doenca e de percorrer as areas endémicas da Noruega. Convencido
de que a hanseniase era produzida por um microrganismo, examinou materiais isolados de
lesdes, até ver os bacilos, mesmo sem corantes. Inoculou-os em animais, em si proprio e
numa mulher, fato que o levou aos tribunais (EIDT, 2004; IRGENS, 2015).

Sendo assim, em 1874, Dr. Gerhard Hansen tornou publica a descoberta do primeiro
bacilo causador de uma doenga humana conhecida. Este foi, talvez, a mais importante
descoberta na historia da microbiologia humana e um dos maiores na histéria da medicina.
Como revisado por PEARSON, M. (1991), nas palavras de Zachary Gussow, autor de
Leprosy, Racism, And Public Health: Social Policy In Chronic Disease Control “...a historia
da hanseniase na Noruega é parte do nacionalismo noruegués...”. No entanto hoje,
podemos atribuir o declinio da hanseniase na Noruega as mudangas positivas nas
condigbes de vida do pais. A melhoria das condi¢bes sanitarias, fez o numero de
diagnosticados com hanseniase decrescer e, em 1962, havia somente 7 casos, sendo que
o ultimo faleceu em 1970 (OPROMOLLA, 2000; IRGENS, 2015). Conforme mencionado no
capitulo anterior, nas trés ultimas décadas, o indice de desenvolvimento humano (IDH) da
Noruega tem sido proximo a 1,0 (desde 1990 até 2020) e a Noruega vem se mantendo na
primeira colocacédo no ranking de IDH e IHDI no mundo (HDI ajustado as desigualdades
sociais) e erradicadou completamente a hanseniase em seu territério (IRGENS 2015).
Lembrando que, atualmente a Noruega passou a ocupar a segunda posi¢ado em IDH no
mundo, no periodo pés pandemia COVID — 19, conforme mencionado no capitulo anterior.
A Suica passou a ocupar a primeira posicdo em IDH no mundo, mas por muito pouca
diferenca da pontuagdo da Noruega (https://hdr.undp.org/data-center/country-insights#
/ranks).

Na América Latina, especialmente na Venezuela, a hanseniase teve seu momento
mais grave a partir de 1930. Mais especificamente em 1937, o lendario médico venezuelano
Martin Vegas, pioneiro nos estudos da hanseniase, convidou o médico Jacinto Convit para
visitar a residéncia Cabo Blanco, no Estado de Vargas, onde centenas de pacientes com
hanseniase estavam hospedados. Naquela época, a doenga ainda era motivo de
preconceito. Os hansenianos eram trancafiados pelas autoridades. Jacinto Convit (1913-

2014), também conhecido como “José Gregorio Hernandez de La Pastora”, foi um médico
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venezuelano, pesquisador meticuloso e dermatologista do Hospital Vargas de Caracas. L3,
até quase os seus 100 anos de idade, ele trabalhou intensamente, com muita dedicacéo,
onde se ocupou também do estudo do cancer da mama, a segunda principal causa de
morte na Venezuela. Este famoso médico e cientista ficou conhecido pela sua enorme
contribuicdo aos estudos da hanseniase. Ele recebeu o Prémio Principe das Asturias de
Investigacao Cientifica e Técnica em 1987 e foi nomeado para o Prémio Nobel da Medicina
em 1988 (https://pt.aleteia.org/2019/02/20/0-amor-cura-o-odio-mata-o-conselho-de-um-
genio-da-medicina/).

Sobre as evidéncias da migracao da hanseniase para o Brasil, dados da literatura
mencionam que, assim como em outras regides da América, ndo havia hanseniase entre
os indigenas brasileiros. A doenga entrou no Brasil, por varios pontos do litoral, com os
primeiros colonizadores portugueses, principalmente agorianos, e para sua disseminagao,
acredita-se que, muito contribuiram, os escravos africanos (ARAUJO, 2003; MACIEL, 2007;
SILVA et al.,2010; CABRAL, 2013; FARIA & SANTOS, 2015). Entretanto, outros povos
europeus também colaboraram para sua disseminagao posteriormente. No entanto, para
OPROMOLLA (2000), o papel desempenhado pelos escravos na introdugédo da hanseniase
no Brasil é discutivel, pois era dificil a negociacado de africanos que apresentassem lesdes
cutdneas (MONTEIRO, 1987; TERRA, 1926; MACIEL, 2007; CABRAL, 2013).

No Brasil, os primeiros casos da doenga foram notificados no ano de 1600, na cidade
do Rio de Janeiro, onde, anos mais tarde, seria criado o primeiro lazareto, local destinado
a abrigar os doentes de Lazaro, lazarentos ou hansenianos. Os primeiros documentos que
atestam a existéncia da hanseniase no territério brasileiro datam dos primeiros anos do
século XVII, tanto que, em 1696, o governador Artur de Sa e Menezes procurava dar
assisténcia, no Rio de Janeiro, aos doentes ja, entdo, em numero apreciavel. Apds os
primeiros casos no Rio de Janeiro, outros focos da doenga foram identificados,
principalmente na Bahia e no Para (OPROMOLLA, 1981, OPROMOLLA 2000; ARAUJO,
2003; EIDT, 2004; FARIA & SANTOS, 2015).

Curiosamente, doencas que hoje conhecemos por psoriase, eczema e outras
dermatoses, na antiguidade, eram referidas como hanseniase. Sabe-se que a medida que
suas causas foram sendo descobertas, essas doencas passaram a ter denominagao
apropriada (EIDT, 2004). Em tradugbdes da Biblia, ainda se encontra a palavra Lepra
(Levitico, capitulos 13 e 14) descrevendo doencgas que sao diferentes da hanseniase. Por
essa razao e, pela palavra “Lepra” ter um sentido pejorativo e preconceituoso, estando

associada a ideia de impureza e repugnancia, aqui no Brasil, passou-se a denominar a
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doencga por hanseniase, em homenagem ao descobridor da bactéria causadora da infecgao
(Mycobacterium leprae) — Dr. Hansen. O termo hanseniase esta oficialmente adotado no
Brasil desde 1976 e se deve ao Prof. Abrdao Rotberg, médico hansenologista paulista que
dedicou sua vida aos hansenianos e metade dela lutando contra o preconceito através da
mudanga da terminologia. No governo do ex-presidente Fernando Henrique Cardoso, a
nova terminologia tornou-se lei (n°. 9010 de 30/3/1995) (IRGENS, 2015; OPROMOLLA,
2000 e MACIEL, 2013).

Vale a pena ainda mencionar que, em 1943, Guy Faget, trabalhando no Hospital
Carville na Louisiana ja havia demonstrado que as drogas sulfonadas eram eficazes para
matar M. leprae (GELBER & GROSSET, 2012) mas, a despeito disso, as politicas de
confinamento em muitos paises ainda vigoraram por muitos anos depois dessa descoberta
como monoterapia para hanseniase. Especialmente no Japao, o confinamento obrigatorio
continuou até meados da década de 1990. Conforme observado por Sato e Narita, a
compreensao cientifica da hanseniase como uma doenga com baixa transmissibilidade
nem sempre influenciou as decisdes politicas de saude, uma vez que, elas foram mais
influenciadas pelo estigma social da hanseniase juntamente com a reintegragédo de pessoas
que haviam sido isoladas (SATO & NARITA, 2003).

A titulo de curiosidade, muitos foram os personagens famosos atingidos pela
hanseniase. O bacilo, eclético e sem preconceitos, ndo poupou nem a nobreza nem o alto
clero: reis, rainhas, princesas, duques, prelados e artistas tiveram que conviver com a
doenga, cuja causa, para alguns deles, era uma puni¢ao divina por pecados cometidos. O
conteudo do capitulo quatro desse livro mostrara um pouco desses personagens famosos
hansenianos divulgados pela cinematografia, que também contribui como uma forma

divulgacao da hanseniase, usando a arte como estratégia educacional.
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1. Hanseniase: Situagao epidemioldgica no Brasil

A hanseniase é uma doenga infecciosa cujo mecanismo de transmissao ainda hoje
€ desconhecido, mas especula-se que se da provavelmente de pessoa para pessoa por
meio da inalacdo de bacilos presentes na secrecdao das vias aéreas superiores
(SCOLLARD, D. M. et al., 2006). E, isso ocorre, no contato prolongado entre individuos
suscetiveis e geneticamente predispostos a hanseniase e pacientes hansenianos
multibacilares ndo tratados (LASTORIA, J.C. & ABREU, M.A.M.M. 2014). A mucosa nasal
€ a principal via de entrada ou saida do Mycobacterium leprae (SCOLLARD, D. M. et al.,
2006; LASTORIA, J.C. & ABREU, M.A.M.M. 2014).

Atualmente, a doenga se mantém nos estratos menos favorecidos de alguns paises,
mostrando mais uma vez, que esta doenga, denominada Doenga Tropical Negligenciada,
€ uma das consequéncias da desigualdade social que assola uma grande parte do mundo
(ARAUJO, 2003; RODRIGUES & LOCKWOOD, 2011; WHITE, C. & FRANCO-PAREDESB,
2015; WHO. Global leprosy update, 2016 - 2017; FARIA, L. & SANTOS, L.A.C. 2015; JAY,
S., et al. 2021; RAMOS et al. (2021).

Data de 190 a.C., a sugestao de algumas caracteristicas das relagbes das pessoas
com seu habitat como possiveis causas da hanseniase, como aglomeragao, promiscuidade
e falta de higiene (BROWNE, 1985). No entanto, DOULL et al. (1936), pela primeira vez,
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relataram questdes concernentes ao modo de vida da populagao e sua condigao geral de
nutricdo como fatores associados a alta incidéncia da hanseniase. A partir da década de
1940, BECHELLI (1949) demonstrou que as areas de maior prevaléncia de hanseniase
apresentavam a maior parte da populagdo vivendo em locais com servigcos de saude
inadequados e condigdes sanitarias precarias. Isso foi confirmado por TRAUTMAN (1984),
que questionou a coincidéncia do aumento da qualidade de vida, traduzida pelas condi¢des
socioecondémicas, com o declinio dos indicadores de magnitude da endemia em diversos
paises, chegando, em alguns casos, até mesmo a interrupgéo da transmisséo.

Desse modo, a frequéncia da hanseniase, assim como da tuberculose, malaria,
doencga de Chagas e leishmanioses, passou a ser um parametro para diferenciagdo das
condicdes sociais entre paises. Entretanto, os comportamentos de diversas endemias no
Brasil n&do poderiam ser exclusivamente justificados, pelas etapas do processo de
desenvolvimento econémico (SABROZA, 1991). Dessa forma, o papel de fatores genéticos
comegou a ganhar destaque na pesquisa cientifica juntamente com a distribuicdo da
doenca em aglomerados, familias ou comunidades com antecedentes genéticos comuns.
Outros fatores, como os casos novos esperados da doenga que ndo estavam sendo
diagnosticados, passaram a ser avaliados como provaveis causas do aumento da
incidéncia de hanseniase (EIDT, 2004). Mas, hoje se sabe que apesar do avango no
tratamento e perspectivas para os pacientes hansenianos desde a introducdo da multi-
droga-terapia (MDT), ha trés décadas, a incidéncia global de hanseniase permanece alta
em paises com alta endemicidade como india e Brasil e, esses paises apresentam
coincidentemente valor consideravel abaixo de 1,0 em nivel de IDH ajustado a
desigualdade (Human Development Index = indice de desenvolvimento humano (IDH)),
corroborando com a relagdo estreita entre desigualdade social e alta incidéncia a
hanseniase, como mencionado nos capitulos 1 e 2 desse livro. Soma-se a essa
constatacao, o fato da Noruega ter sido o bergo da hanseniase no continente europeu e,
depois do processo de desenvolvimento, o pais atingiu a um bom valor de IDH ajustado a
desigualdade com concomitante erradicagdo da hanseniase em seu territorio.

No entanto, a pesquisa com foco na relacdo entre a genética humana e a
suscetibilidade a hanseniase, obviamente tem o seu valor e é de extrema utilidade para a
maior elucidagao de como e por que as pessoas desenvolvem a doenga (SCOLLARD D, et
al. 2006; WHITE & FRANCO-PAREDES, 2015). Ainda nesse contexto, ha relatos de que o
VDR (receptor de vitamina D - gen no cromossomo 12g12) possa estar associado a

suscetibilidade a hanseniase, assim como uma variedade de fatores associados a
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imunidade inata e adaptativa (RAJALINGAM, SINGAL, MEHRA, 1997; SHAW et al., 2001;
MISCH et al.,, 2008; ZHANG et al.,, 2009; PEPINELI, A. C. et al. 2019). Igualmente
importante, a regulacdo genética da resposta imune inata na hanseniase, conforme
demonstrado por diferentes polimorfismos do gene NOD2, foi associado com aumento da
suscetibilidade a hanseniase e também ao desenvolvimento de episdédios reacionais na
hanseniase (POLYCARPOU, WALKER, LOCKWOOQOD, 2013; BERRINGTON et al., 2010;
ORLOVA et al.,, 2013; LASTORIA, J.C. & ABREU, M.A.M.M. 2014).

POLYCARPOU & LOCKWOOD (2013) e Mi et al. (2020) mencionaram um papel
fundamental do sistema imunoldgico inato com simultdnea desregulagdo da resposta
inflamatdria durante os episddios reacionais na hanseniase, pela variabilidade genética em
polimorfismos genéticos associados a receptores Toll-like.

Em suma, todos esses fatores, em conjunto, estao interligados, portanto, os fatores
genéticos nao excluem as questdes relacionadas as desigualdades sociais, nem vice-
versa, em se tratando de fatores que contribuem para manutengdo da endemicidade da
hanseniase em algumas regides geograficas.

A hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades, de ambos os sexos, inclusive
criangas. No entanto, observa-se que criangas, menores de quinze anos, adoecem mais
quando ha wuma maior endemicidade da doenga (https://www.who.int/health-
topics/leprosy#tab=tab_1; WHO. Global leprosy update, 2016 - 2017). Ha uma incidéncia
maior da doenca nos homens do que nas mulheres, na maioria das regides do mundo
(ARAUJO, 2003). Além das condigdes individuais, outros fatores relacionados aos niveis
de endemia e as condi¢cdes socioecondbmicas desfavoraveis, assim como condicdes
precarias de vida e de saude e o elevado numero de pessoas convivendo em um mesmo
ambiente, influem no risco de adoecer. Os casos paucibacilares (hanseniase forma
tuberculdide) n&o sdo considerados importantes fontes de transmissao da doenga devido a
sua baixa carga bacilar. Algumas pessoas podem até curar-se espontaneamente. Ja os
casos multibacilares (hanseniase forma lepromatosa) sdo a principal fonte de infecgao e
manutengdo da cadeia epidemiolégica da doenga (https://www.who.int/health-
topics/leprosy#tab=tab_1).

Diversos estudos dos provaveis determinantes da hanseniase foram realizados a
partir de 1936, acompanhando a produgao cientifica no campo da epidemiologia desde a
analise da distribuigdo dos atributos, definigdo dos indicadores e do conceito de risco até a
utilizacdo de modelos e técnicas estatisticas mais recentes, por meio do aperfeicoamento

dos desenhos de pesquisa e da utilizagao intensiva da informatica na anélise dos dados
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(DOULL et al., 1936; , Ministério da Saude Brasil, 2015 e OMS 2017). Nesse contexto, cabe
mencionar que durante a década de 90 foi feita uma campanha para eliminagdo da
hanseniase até o ano 2000. Por eliminagao entende-se a redugado do numero de pacientes
com hanseniase para menos de 1 por 10.000 habitantes (BRITTON & LOCKWOQOD, 2004).
Porém, Araujo (2003) relata que, ao final do ano 2000, quinze paises com mais de um
milhdo de habitantes foram considerados endémicos para hanseniase pela OMS. Nessa
ocasi&o, o Brasil ocupava o segundo lugar em casos registrados no mundo e, a india, o
primeiro lugar. Assim, foi feita uma nova campanha para erradicagao até o ano de 2005.
Lamentavelmente, decorridos todos esses anos, o Brasil ainda se encontra entre os
paises com maior prevaléncia de hanseniase, apesar do esfor¢co dos profissionais da area
de saude e, atualmente, o numero total de casos novos em hanseniase, por regides
brasileiras mostram que a regido Nordeste apresenta o maior numero de casos novos
notificados (11.783) seguido por 5.373 novos casos na regido Centro-Oeste e
aparecimento de 5.169 novos casos na regidao Norte e, por ultimo, a regiao Sudeste com
notificacdo de 3774 novos casos. Essa realidade é bastante diferente na regidao Sul
brasileira, onde apenas 776 novos casos de hanseniase foram notificados, como ilustrado
na Figura 1 (fontes: Sinan/SVS —MS dados disponiveis em 30/05/2018 — Boletim

Epidemioldgico; Secretaria de Vigilancia em saude — Ministério da Saude, v.49, n.4, 2018).
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Total de novos casos de Hanseniase nas regides do Brasil- 2017
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Figura 1. Distribuicao geografica de novos casos de hanseniase nas diferentes
regioes brasileiras.
Legenda Figura 1: Numero total de casos novos por regides, Brasil, 2017.
Fontes: Sinan/SVS —MS- Boletim Epidemiolégico; Secretaria de Vigilancia em saude — Ministério da
Saude, vol 49 (4), 2018).
Apenas para ilustrar, na regidao Norte, o estado do Para apresenta o maior numero
de casos novos notificados (2.598), seguido pelo estado de Tocantis (1249), Roraima (133)

e Acre (125). Na regiao Nordeste, Maranhao (3.115 casos novos), Pernambuco (2.410),

Bahia (2.225), Alagoas (306) e Rio Grande do Norte (253).
Na regido Centro-Oeste, o estado de Mato Grosso apresenta 3.452 novos casos de

hanseniase, seguido por Goias com 1369 novos casos, Mato Grosso do Sul com 387 novos

casos e Distrito Federal com 165 novos casos.
Na regido Sudeste, o estado de Sdo Paulo apresenta 1.239 novos casos de

hanseniase, seguidos por Minas Gerais com 1.111 novos casos, Rio de Janeiro com 933
novos casos e Espirito Santo com 491 novos casos notificados. E, finalmente, a regiao Sul,
conforme acima relatada, apresenta o0 menor numero de casos novos notificados, sendo

554 no estado do Parana, 113 em Santa Catarina e 109 no Rio Grande do Sul.
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De acordo com dados publicados do Ministério da Saude (Sinan/SVS —MS — Boletim
Epidemioldgico; Secretaria de Vigilancia em saude — Ministério da Saude, vol 49 (4) , 2018),
que ilustra os indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase no Brasil no
periodo de 2001 a 2017, o numero de casos novos geral diminui no Brasil como um todo.
O fato de ter havido um aumento do numero de unidades de saude com pacientes em
tratamento, provavelmente colaborou para a diminuicdo do numero de casos novos geral
no Brasil como um todo. Adiciona-se a essa informacao, o percentual de avaliados na cura
que permaneceu numa média de satisfatoria entre 2001-2017 (fonte Sinan / SVS-MS dados
disponiveis em 30/05/2018 — Boletim Epidemiolégico; Secretaria de Vigilancia em saude —
Ministério da Saude, v. 49, n.4, 2018).

A hanseniase em 2012 ocupava a sexta posi¢cao na escala de Doencgas Tropicais
Negligenciadas da Organizagdo Mundial da Saude (Organizagdo Mundial da Saude, 2012.
Primeiro relatério da OMS sobre doengas tropicais negligenciadas: Avangos para superar
o impacto global de doencgas tropicais negligenciadas. ISBN 978-92-75-71672-4) e, em
2015, continuou incluida nessa escala, ocupando, porém a décima posi¢ao, uma vez que
doencas como AIDS, tuberculose e malaria ndo apareciam mais como as primeiras
ocupacgdes nessa escala em 2015, tendo sido substituidas por outras patologias tais como:
Ulcera de Buruli, Cisticercose, Dengue, Doenca do verme de Guiné, Equinococose,
Fascioliase e Doenga do sono (OMS 2015; https://www.who.int/wer/2015/wer9036.pdf). Em
outras palavras, embora exista uma flutuagdo na ordem de ocorréncia de patologias no
mundo, segundo a OMS, a hanseniase continua a ocupar uma posi¢cao dentre as patologias

de maior incidéncia e problema de saude publica em algumas regides do mundo.
2. Hanseniase: Situagao epidemiolégica no mundo

As estatisticas anuais para hanseniase em 2017 foram recebidas oficialmente de
159 paises a partir de todas as regides da Organizagao Mundial de Saude (OMS), com um
registro de prevaléncia de 0,25 por 10.000 habitantes com 192.173 casos de hanseniase
em tratamento no fim de 2017. Durante o ano, 210.671 novos casos (2.8 por 100.00
habitantes) foram relatados globalmente. Desses, 12.189 (6%) apresentaram visiveis
deformidades ou grau 2 de “disabilities” (incapacidade fisica) (G2D), incluindo 238 criangas
com G2D. Sessenta por cento do numero global de novos casos foram multibacilares
(hanseniase - forma lepromatosa) e 39% dos novos pacientes foi do sexo feminino

(www.searo.who.int/entity/global_leprosy programme/epidemiology/en; https://www.who.i
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nt/activities/supporting-countries-endemic-for-leprosy; World Health Organization. Global
leprosy update, 2017: reducing the disease burden due to leprosy. Week Epidemiol Rec.
(2018) 93:445-56). A Figura 2 ilustra a distribuicdo da hanseniase no mundo.

Vale a pena lembrar que a hanseniase ja foi endémica em paises frios como a
Noruega (na época em que a Noruega era um dos paises mais pobres da Europa
(conforme mencionado nos capitulos anteriores), por outro lado, no momento presente, é
justamente nas areas mais quentes do planeta que se situam as nag¢des mais pobres e,
isso nos faz refletir sobre o estabelecimento de um relagdo entre a ocorréncia de casos
dessa doenga e a situagao soécio-econdmica das populagdes, antes de atribuir sua
predominancia a fatores climaticos e outros.

A Figura 2 ilustra a distribuigdo geografica de novos casos de hanseniase no mundo
e mostra que a india lidera o nimero de casos com mais de 10.000 novos casos detectados
e, logo a seguir, o Brasil ocupa o segundo lugar no mundo em hanseniase entre 1000 e
9.999 novos casos detectados (www.searo.who.int/entity/global_leprosy programme
/epidemiology/en).

Mais precisamente, até 2017, a OMS indicou que 210.671 novos casos foram
detectados em todo o mundo, sendo a maioria na india e no Brasil com 126.164 (59,8%) e
26.875 (12,8%) casos, respectivamente. Da mesma forma, a Regido das Américas relatou
29.101 novos casos, representando cerca de 13% dos casos em todo o mundo (Pan
American Health Organization —-PAHO — OMS das Américas , 27 janeiro 2019, Regional

Lepra Program https://www.paho.org).

A face sociocultural da Hanseniase: Uma narrativa geo-histoérica...




Distribuicdo geografica de novos casos de Lepra ou Hanseniase no mundo
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Figura 2. Distribuigdo geografica da hanseniase no mundo.
Fonte: (www.searo.who.int/entity/global_leprosy_programme/epidemiology/en).

No entanto, apesar da Figura 2 mostrar dados promissores rumo ao controle e
erradicagao da hanseniase no Brasil, dados da OPAS /OMS 2018, mencionam que todos
os dias, mais de 40 casos de hanseniase s&o diagnosticados em criangas no mundo todo,
0 que é preocupante. A deteccao oportuna e tratamento desta doenca em criangas ¢ vital
para evitar incapacidade fisica. Além disso, a presenca de casos em criangas € uma
indicagdo de que a doenga ainda é transmitida na comunidade. Em 2016, a Regido das
Américas relatou 1.766 casos de hanseniase em criangas. Destes, 57 foram diagnosticados
com doenga visivel ou grave deficiéncia - grau 2 de acordo com a classificagdo da OMS —
(www.searo.who.int/entity/global_leprosy_programme/epidemiology/en; https://www.who.i
nt/health-topics/leprosy).

Na regido das Américas, os novos casos diminuiram mais de 30% em relacao nos
ultimos 18 anos. Relatos de 2018 mencionam que existem cerca de 30.000 casos
registrados a cada ano e, essa regido manteve a conformidade com a meta de eliminagao
como saude publica (https://www.who.int/health-topics/leprosy; https://www.paho.org/em
ltopics/leprosy). No entanto, Argentina, Brasil, Coldmbia, Cuba, México, Paraguai,
Republica Dominicana e Venezuela sao paises que experimentam uma alta proporg¢ao de
novos casos nessa Regiao (mais de 100 casos por ano). Brasil, um dos trés paises com o
maior numero de casos notificados em todo o mundo, registrou 26.875 novos casos em
2017 (contribuindo com mais de 90% da carga de doengcas nas Américas)

(https://www.who.int/health-topics/leprosy; https://www.paho.org/en/topics/leprosy).
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3. Atualizagoes sobre a situagao epidemiolégica da hanseniase no Brasil e no mundo

(periodo pés - pandémico)

3.1. Impactos da pandemia COVID -19 na hanseniase

A pandemia COVID-19 levou quase todos os paises a implementar medidas de
saude publica tais como: distanciamento fisico e social; adiamento da investigacao
comunitaria, busca de novos casos e campanhas em massa de tratamento de Doencas
negligenciadas tropicais durante o curso da pandemia. Consequentemente, 0 que se viu
foram atrasos no diagndstico, tratamento, prevencéo de incapacidades e outros servigos
de unidades de saude, juntamente com a descontinuagdo do monitoramento dessas
doengas tais como vigilancia de rotina e pesquisas populacionais (SILVA DA PAZ, W. et
al., 2022). Dessa forma, a pandemia COVID-19 afetou o diagndstico e as estratégias de
controle da hanseniase no Brasil como ilustra o Quadro 1. Os hansenianos assim como
pacientes acometidos por outras doengas tropicais negligenciadas, abandonaram a ida aos
centros de referéncia de diagndstico, notificagdo e tratamento dessas doencgas, por medo
de contrair COVID-19. Especificamente no caso da hanseniase, isso acarretou na queda
de notificacéo e, por conseguinte, reducao de tratamento (SILVA DA PAZ, W. et al. 2022).
Esse contexto de redugdes / quedas em cascata, culminou na intensa diminuigdo do
numero de casos novos dessa enfermidade (SILVA DA PAZ, W. et al. 2022), no periodo
pos-pandémico da COVID 19, o que € muito preocupante, tendo em vista que o M. leprae
pode demorar anos para, de fato, se manifestar clinicamente.

A pandemia também acarretou no aumento da deteccdo de novos casos de
hanseniase em criangas menores de 15 anos e, dados da literatura de 2016 (OLIVEIRA,
M.B.B.; DINIZ, L.M., 2016) ja indicavam o risco da ocorréncia de novos casos de
hanseniase nessa faixa etaria, uma vez que, isso pode representar na disseminagao ativa
do bacilo, com transmissdo continuada, e falta de controle da doenga pelos servigos de
saude. Além disso, atrasos no diagndstico da doengca em individuos mais jovens
representam risco de contracdo de hanseniase multibacilar que pode acarretar
aparecimento de incapacidades fisicas, o que, especialmente, em criangas e adolescentes
€ extremamente preocupante (Henry M, et al., 2016). Cabe ainda mencionar que o
diagndstico tardio da hanseniase pode levar ao aparecimento de episodios reacionais com
riscos de danos neurolégicos e, por sua vez, incapacidades fisicas.
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Em adigao, a falta de suprimentos para produgao de antibiéticos da poliquimioterapia
(PQT) para tratamento da hanseniase e problemas na distribuicdo das medicac¢des na
pandemia, levaram ao desabastecimento da PQT e de medicagbes anti - reacionais em
inumeros paises do mundo (WHO, 2021). No Brasil os primeiros relatos de falta de
medicamentos datam de margo de 2020 e explicitam a dependéncia de um uUnico esquema
terapéutico para tratamento da hanseniase e a falta de estoque tanto na OMS quanto no
Brasil, considerando que o Brasil € o segundo pais no mundo em maior numero de casos
do mundo (S.B.H., 2020).

Diante do acima exposto, sera de crucial importancia que a populagao e profissionais
de saude estejam muito atentos aos sinais e sintomas dessa patologia nos proximos
tempos, pois, muito seguramente, uma explosao no aumento de numero de casos novos
de hanseniase podera ocorrer nos proximos anos e surpreendera nao somente o Brasil,
mas o mundo.

Sobre a situagao epidemioldgica da hanseniase no mundo - pds pandemia -, dados
da Organizagao Mundial de Saude (https://apps.who.int/gho/data/node.main.A16397Lang=

en) relatam o cenario mostrado no Quadro 1 abaixo:

Quadro 1. Numero de casos novos de hanseniase no mundo.

Ano/ Pais | 2021 | 2020 |2019 | 2018
india (75.394) | (65.147**)|(114.451)|(120.3334)
Brasil |(18.318) (17.979**)|(27. 863) | (28. 660)
Indonésia  1(10.976) | (11.173**)|(17.439) | (17.017)
Chile 10 K4 4 K4
Noruega 0 0 0 0

Legenda Quadro 1: Numero de casos novos de hanseniase no mundo representados pelos 3 paises com
maior nimero de casos de hanseniase no mundo (india, Brasil e Indonésia, nessa ordem), comparados
com a Noruega (modelo de pais onde a hanseniase foi erradicada da Europa) e Chile (modelo de pais

latino-americano onde, teoricamente, a hanseniase também né&o existe, uma vez que, por eliminagéo ou
erradicagao da doenga, entende-se que a redugao do nimero de pacientes com hanseniase deve ser para
menos de 1 por 10.000 habitantes (BRITTON & LOCKWOQOD, 2004).

**Notar que em 2020, devido pandemia COVID -19, o nimero de novos casos de hanseniase no Brasil,
india e Indonésia teve uma grande queda, mas, isso se deve ao fato de durante a pandemia ter havido a
sub-notificagcdo de casos de hanseniase conforme discutido ao longo do capitulo 2 e desse capitulo.
Fonte: https://apps.who.int/gho/data/node.main.A16397lang=en.
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O Boletim Epidemiolégico da Hanseniase 2023, publicado pela Secretaria de
Vigilancia do Ministério da Saude em janeiro do corrente ano, aponta que em 2022 foram
diagnosticados 14.962 novos casos da doenga no Brasil (MENDONCA et al., 2022; DOS
REIS et al., 2022 APUD https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/
boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023 internet_completo.pdf
Iview).

Em 2021, 106 paises reportaram a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) 140.594
casos novos da doenca no mundo. A taxa de detecgdo de casos novos aumentou 10,2%
em comparacdo com 2020. A india é o pais que mais reportou casos novos em 2021, cerca
de 53,6% do total global. Na regido das Américas, houve 19.826 (14,1%) casos notificados;
desses, 18.318 (92,4%) ocorreram no Brasil. Nesse contexto, o Brasil ainda ocupa o
segundo lugar entre os paises com maior numero de casos no mundo, e em terceiro lugar
vem a Indonésia. india, Brasil e Indonésia sdo os paises que mais reportaram casos novos,
correspondendo a 74,5% do total global (OMS, 2022).

Segundo dados da OMS, 76 paises reportaram casos novos em menores de 15
anos. No decorrer do ano de 2021, 9.052 novos casos foram diagnosticados na populagao
menor de 15 anos, correspondendo a 6,4% do total de casos novos diagnosticados. Do
total de casos novos diagnosticados no Brasil, 761 (4,1%) ocorreram em menores de 15
anos. Em relagdo ao grau de incapacidade fisica (GIF), 8.492 (6%) casos novos foram
diagnosticados com grau 2 de incapacidade (GIF 2), globalmente. india e Brasil foram os
unicos paises que diagnosticaram mais de 1.000 casos novos com GIF 2 no momento do
diagndstico, com 1.863 e 1.737 casos respectivamente (OMS, 2022). Ou seja, a pandemia
de COVID-19 criou dificuldades para novos diagndsticos e para o tratamento de pacientes
com hanseniase, contribuindo para a subnotificagcdo e o pior prognostico dos casos
(MENDONCA et al.,, 2022; DOS REIS et al.,, 2022 APUD https://www.gov.br/saude/pt-
br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_ha
nseniase-2023 _internet_completo.pdf/view).

Diante do acima mencionado sobre o impacto da pandemia COVID-19 na
Hanseniase, a OMS divulgou a Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030, que traz como
proposta uma mudanca significativa na abordagem ao enfrentamento da hanseniase no
mundo. Segundo a OMS, as estratégias anteriormente langadas (nas ultimas trés décadas,
pré-pandemia COVID -19) foram  direcionadas a erradicagdo da hanseniase como
problema de saude publica, tendo alcangado notérios avangos na diminuicdo da

hanseniase a nivel mundial.
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No entanto, a OMS langou uma nova estratégia (periodo pés — pandemia COVID -19) onde
ela centraliza todos esforgos na diregéao da interrupgao da transmissao e o alcance de zero
casos autdctones, trazendo como visdo a longo prazo: zero hanseniase, zero infecgao e
doenca, zero incapacidade, zero estigma e discriminagao (OMS, 2021).

No Brasil, a Estratégia Nacional para o enfrentamento da Hanseniase 2023-2030
traz a visdo de um Brasil sem hanseniase em concordancia com a OMS. Os objetivos
permanecem iguais aos da estratégia anterior, referente ao periodo pré - pandémico COVID
-19 (2019-2022), tendo em vista a importancia da redugdo da carga da doenga. Como
metas, o documento prevé: i) reduzir em 55% a taxa de casos novos de hanseniase em
menores de 15 anos de idade até 2030, ii) reduzir em 30% o numero absoluto de casos
novos com GIF 2 no diagndstico até 2030 e iii) dar providéncia a 100% das manifestagbes
sobre praticas discriminatorias em hanseniase registradas nas Ouvidorias do Sistema
Unico de Saude (SUS) (https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/
boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023 internet_completo.pdf
Iview).

No entanto, vale a pena ressaltar que a pandemia COVID-19 prossegue desafiando
o sistema de saude na capacidade de manter a oferta de servigos e garantir o atendimento
necessario a populagao, exigindo estratégias direcionadas ao fortalecimento das acgdes de
controle da hanseniase, principalmente no que tange a vigildncia, diagndstico,
acompanhamento e tratamento dos casos (https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-
conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023
_internet_completo.pdf/view). Visando desenvolver agcbes de Telessaude, foi criado o
TeleHans, um projeto que tem como objetivo apoiar as equipes da Atencédo Primaria a
Saude (APS) no diagnostico precoce da hanseniase, na preveng¢ao das incapacidades e no
fortalecimento das agbes de vigilancia para a hanseniase. O TeleHans esta sendo
implantado na Bahia e na regidao Amazoénica (https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-
conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023
internet_completo.pdf/view).

Pensando na importancia do diagndéstico precoce, o Brasil € o primeiro pais do
mundo a incorporar, no ambito do SUS, um teste rapido para detecgédo de anticorpos anti-
M. leprae como ferramenta auxiliar nas ag¢des de controle da hanseniase
(https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologico
s/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023_internet_completo.pdf/view).
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Dados preliminares de 2022 mostram que o Brasil diagnosticou 14.962 casos novos
de hanseniase, sendo 645 (4,3%) em menores de 15 anos. O Maranh&o é o estado que
apresenta o maior numero de casos novos na populagao geral, com 1.860 casos, seguido
de Mato Grosso, Pernambuco, Bahia e Para, com mais de mil casos cada um. O estado de
Roraima diagnosticou menos de 50 casos novos da doenga. O Maranhao ocupa a primeira
posicdo em numero de casos novos em menores de 15 anos seguido de Mato Grosso e
Pernambuco (https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/e
pidemiologicos/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023_internet_completo.pdf/view).

Do total de casos novos diagnosticados em 2022, 80,2% foram classificados como
multibacilares. Cerca de 83,4% dos casos novos foram avaliados quanto ao Grau de
Incapacidade. Fisica (GIF) no diagnostico, como parametro regular para esse indicador.
Ainda quanto ao GIF, 1.449 casos foram diagnosticados com GIF 2, representando 11,6%
do total, e 4.041 foram diagnosticados com GIF 1, o que corresponde a 32,4%
(https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologico

s/especiais/2023/boletim_hanseniase-2023_internet_completo.pdf/view).

4. Consideragoes finais

A hanseniase € uma doenca que afeta principalmente a pele e nervos periféricos,
levando a neuropatia e suas consequéncias a longo prazo, incluindo deformidades e
deficiéncias. A doenca esta associada ao estigma, principalmente quando as deformidades
sdo apresentadas. Apesar da proposta de eliminagdo da hanseniase como problema de
saude publica (definido como uma prevaléncia pontual de menos de 1 por 10.000
habitantes) na escala em todo o mundo em 2000 e, nacionalmente, na maioria dos paises
em 2005, casos de hanseniase ainda persistem e ficaram mais preocupantes no periodo
pos-pandemia COVID-19. Como resultado, aconselhamento sobre o diagndstico precoce e
tratamento da hanseniase € essencial para reduzir a incidéncia desta doencga
(https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274127/9789290226963-fre.pdf).

A hanseniase ¢é classificada como paucibacilar (PB) ou multibacilar (MB),
dependendo do numero de lesbes de pele, da presengca de danos nos nervos e da
identificacdo bacilo em esfregago cutaneo. O tratamento padrdao para hanseniase envolve
0 uso varios medicamentos (dois ou trés). A duragdo do tratamento, dose e numero de
antibioticos dependem do tipo de hanseniase (PB ou MB) e da idade do paciente (adulto

ou crianga). As estratégias de prevencao da hanseniase incluem a vacinagao ou o uso de

A face sociocultural da Hanseniase: Uma narrativa geo-histérica... ' v |-



antibidticos profilaticos em pessoas expostas (https://apps.who.int/iris/bitstream/handle
/10665/274127/9789290226963-fre.pdf).

Dados fornecidos pela OMS relataram que, em 2019, um total de 202.185 novos
casos de hanseniase foram detectados globalmente. Brasil, india e Indonésia encabecam
a lista com mais de 10.000 casos cada, enquanto 13 outros paises (Bangladesh, Republica
Democratica do Congo, Etidépia, Madagascar, Mogambique, Myanmar, Nepal, Nigeria,
Filipinas, Somalia, Suddo do Norte, Sri Lanka e Republica Unida da Tanzania) relataram
cada um 1.000 a 10.000 casos (https://www.who.int/news/item/08-09-2020-leprosy-
countries-should-step-up-prevention-initiatives-to-stimulate-sluggish-decline-in-new-
cases).

Em relagdo ao género, do total global de 202.185 novos casos, 78.625 (38,9%)
ocorreram na populacado feminina. Em relacdo as criancas, a maioria dos paises coletou
informagdes sobre novos casos com deficiéncia de grau 2 (G2D), o que € muito lamentavel.
Globalmente, foram detectados 10.813 novos casos com G2D (5,3%) dos quais 370 foram
notificados em criangas em 2019. Casos infantis de hanseniase indicam indiretamente uma
transmissao continua em uma comunidade e sdo monitorados de perto, pois sdo muito
preocupantes. Durante 2019, foram detectados 14.891 novos casos em criangas (com
idade <15 anos) entre 202185 casos, o0 que representa 7,4%
(https://www.who.int/news/item/08-09-2020-leprosy-countries-should-step-up-prevention-
initiatives-to-stimulate-sluggish-decline-in-new-cases).

Quanto a resisténcia medicamentosa, apenas 11 paises forneceram dados sobre
resisténcia antimicrobiana, que foi buscada como uma estatistica basica. Dos 205 testes
realizados, 18 indicaram resisténcia. Dois novos casos foram infectados com cepas de M.
leprae resistentes a dois antimicrobianos usados no tratamento da hanseniase, indicando
que o teste de resisténcia precisa ser realizado em paises altamente endémicos e em
paises com instalagdes laboratoriais (https://www.who.int/news/item/08-09-2020-leprosy-
countries-should-step-up-prevention-initiatives-to-stimulate-sluggish-decline-in-new-
cases).

A OMS também reportou que em 2019, houve 6.506 menos novos casos de
hanseniase do que em 2018. A diminuigdo ocorreu em todas as regides geograficas
monitoradas pela OMS, mas principalmente na Regido do Sudeste Asiatico, onde 4.708
menos casos foram relatados (https://www.who.int/news/item/08-09-2020-leprosy-co

untries-should-step-up-prevention-initiatives-to-stimulate-sluggish-decline-in-new-cases).
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A hanseniase é uma Doenca Tropical Negligenciada (DTN), que ainda ocorre em
mais de 120 paises, com mais de 200.000 novos casos registrados a cada ano. Também
causa muito mais deformidade fisica do que outras doengas infecciosas. A estigmatizacéo
de pessoas afetadas pela hanseniase continua a dificultar a deteccéo precoce, e casos de
discriminagao contra essas pessoas continuam sendo relatados. Os programas nacionais
tém usado estratégias testadas ao longo do tempo, ou seja, detec¢ao precoce e tratamento
imediato com poliquimioterapia (PQT). A eliminagdo da hanseniase como um problema de
saude publica globalmente foi alcangada em 2000 (de acordo com a resolugao 44.9 da
Assembleia Mundial da Saude) e na maioria dos paises até 2010
(https://www.who.int/publications/i/item/who-wer9536). No entanto, a doenga ainda
representa um grande desafio com alto nivel de endemicidade em algumas regides
geograficas tais como india e Brasil.

A estratégia global da OMS para a hanseniase 2016-2020 recomendou uma
deteccao aprimorada de casos em ambientes de alta e baixa carga. A OMS envia mais de
200 remessas de medicamentos MDT, doados pela Novartis, anualmente para mais de 90
paises. Os medicamentos anti-hanseniase estdo, portanto, disponiveis gratuitamente,
mesmo nas partes mais remotas do mundo. Em muitos paises, os programas de
hanseniase tém sido apoiados por organizagdes parceiras e redes de pessoas afetadas
também implementam intervengbes, desenvolvem politicas e estratégias globais e
nacionais e promovem a melhoria do acesso a direitos sociais, beneficios e bem-estar para
as pessoas afetadas pela hanseniase. A Parceria Global para a Hanseniase Zero (GPZL)
foi formada em 2018 para facilitar o alinhamento da comunidade da hanseniase, incluindo
redes de pessoas afetadas pela hanseniase, governos nacionais, organizagdes da
sociedade civil, agéncias doadoras e individuos (https://www.who.int/publications
lilitem/who-wer9536).

A Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030 “Rumo a zero hanseniase” foi
desenvolvida por meio de um amplo processo consultivo com todas as principais partes
interessadas durante 2019 e 2020. Contribui¢cdes valiosas foram fornecidas por gerentes
de programas nacionais de hanseniase, agéncias técnicas, especialistas em saude publica
e hanseniase, agéncias de financiamento e pessoas ou membros de comunidades
diretamente afetadas pela hanseniase (https://www.who.int/publications/i/item/978
9290228509).
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De acordo com dados atualizados da OMS (https://www.who.int/publi
cations/i/item/9789290228509), a estratégia rumo a hanseniase zero - Estratégia global
para hanseniase (Doenga de Hansen) 2021-2030, visa contribuir para o alcance dos

objetivos de desenvolvimento sustentavel e esta estruturado em quatro pilares:

1. Implementar roteiros integrados de hanseniase zero, de propriedade do pais, em
todos os paises endémicos;

2. Ampliar a prevencéo da hanseniase juntamente com a detecc¢do ativa integrada de
casos;

Tratar a hanseniase e suas complicagdes e prevenir novas incapacidades;

4. Combater o estigma e garantir que os direitos humanos sejam respeitados.

5. A interrupcdo da transmissdo e eliminacdo da doenga estdo no centro dessa
Estratégia Global para Hanseniase 2021-2030, principalmente apds a periodo da
pandemia COVID-19, uma vez que, essa pandemia trouxe muitos impactos
negativos para a hanseniase como um todo, conforme detalhadamente mencionado

nos capitulos anteriores do presente livro.

Em suma, todas as informagdes acima expostas, justificam a manutencao do nivel
de atencao e cuidados a hanseniase no Brasil e em outras regides geograficas do mundo,
onde existe alta endemicidade da hanseniase e suscitam a divulgacdo dessa doencga

usando a informagdo como medida profilatica.
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. CAPITULO 4 S

Editora

A HANSENIASE SOB A OTICA DO CINEMA

Clara Maria Santos de Lacerda’-2

1. Bacharel em Geografia, Pontificia Universidade Catdlica do Rio de Janeiro (PUC-Rio), Rio de
janeiro, RJ, Brasil.

2. Mestre em Arquitetura e Urbanismo, Universidade Federal Fluminense (UFF), Niterdi, Rio de
Janeiro, Brasil.

Como abordado nos capitulos anteriores, a histéria da hanseniase € bem ampla e
antiga, compreendendo diversos contextos culturais e regides do mundo ao longo dos
séculos. Dentro de tanta variedade de vivéncias e simbologias, a Hanseniase também
pode ser considerada como objeto de estudo da ciéncia geografica, por meio dos impactos
psicossociais e socioculturais causados, sobretudo, por diferentes formas de interagao
social com os pacientes acometidos por essa doenca.

Nesta perspectiva, a obra do filésofo francés Michel Foucault pode ser de grande
elucidagéo. O autor, em seu livro Vigiar e punir: nascimento da prisdo (1975), discute o
termo corpos ddceis, que seriam justamente os seres humanos treinados a obedecer
determinadas regras e dindmicas sociais, tornando seus corpos doéceis, para agir de
determinada maneira intencionalmente pré-concebida. De acordo com Foucault, existiram
diversas técnicas de controle socioespacial para o desenvolvimento desses corpos déceis
desde o século XVII (FOUCAULT.1975). Para exemplificar, ele discute a questdo das
escolas, dos quartéis, dos hospitais e dos manicdmios para demonstrar como o espago
fisico e a disciplina influenciam na maneira como o ser humano aprende a agir socialmente
em determinados contextos e estabelecimentos.

Essa logica de vigiar e punir ocorre através do controle espacial, no qual
determinadas situagdes da vida social, como as pessoas acometidas por doencgas, as
criangas, e os soldados, sao inseridos num ambiente premeditadamente pensado para a
fiscalizagao e monitoramento. Neste sentido, isso também exemplifica o isolamento no qual

os hansenianos estiveram submetidos durante grande parte da hist6ria humana.
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Separados da sociedade em colbnias, os hansenianos apenas tinham contato com
o ambiente de dentro da propria colénia/ leprosario (que muitas vezes, podiam lembrar ao
de um hospital ou manicémio). Ocorreu assim, uma produgéo desses corpos doceis, que
deveriam permanecer no mesmo local geografico, por vezes, pelo resto da vida. Os
gestores publicos, por vezes, estavam mais interessados em afastar o problema, ao invés
de soluciona-lo.

Outro tipo de abordagem da hanseniase diz respeito as produgdes artisticas
relacionadas a doenga. O cinema, por exemplo, € uma arte que possui linguagem propria
(MARTIN. 1990). Ele € um meio de comunicagao relevante no mundo contemporaneo,
transmitindo informacgdes, ideias e valores de acordo com a cultura na qual esta inserido e
aos interesses de quem produz o filme (LACERDA.C. M. S.2018).

Dessa maneira, a originalidade da linguagem cinematografica esta na potencialidade
de exibir o pensamento de forma visual, com sequéncias previamente montadas para
atender aos interesses artisticos, estéticos e informativos dos seus idealizadores
(LACERDA.C. M. S.2018). Para tanto, os aspectos imagéticos se fazem importantes para
dar vida a esse tipo de narrativa, despertando no publico a sensacao de realidade que pode
remeter a vivéncia cotidiana de cada um (LACERDA.C. M. S.2018).

Sendo assim, a doenga € objeto de analise direto ou indireto de algumas obras
artisticas, uma vez que ela faz parte da vida em sociedade e € passivel de outras
interpretagdes que n&o as puramente bioldgicas. A segregagao social e o preconceito sao
exemplos das caracteristicas sociais da hanseniase que acarretam em mudangas nos
habitos de vida dos hansenianos e seus familiares, afetando relagbes pessoais e de
trabalho dos mesmos. Dessa forma, a arte se faz importante para compreendermos o olhar
que determinadas sociedades em diferentes épocas tém ou tiveram sobre este fendbmeno
social - individuos acometidos pela hanseniase e diversos modos empregados para o
tratamento e/ ou a segregacao.

Dessa forma, neste item, serdo analisadas algumas obras cinematograficas que, de

alguma maneira trouxeram discussdes a respeito da hanseniase:




1. Ben-Hur (1959)

Figura 1. Cartaz do filme Bem-Hur (1960).

Fonte: Disponivel em: <https://memoriascinematograficas.com.br/2019/04/os-bastidores-de-ben-hur-
1959.html>.

Ben-Hur é um filme norte-americano, dirigido por William Wyler, que foi adaptado do
romance: Ben-Hur- um conto do Cristo, escrito por Lew Walace. A historia se passa na
Judeia, local onde o jovem principe Judah Ben-Hur vive de maneira prospera com seus
familiares e seu amigo de infancia Messala. Quando a Judeia é invadida por conquistadores
romanos e Messala se alia ao exército de Roma, a amizade entre os dois é abalada a tal
ponto de Ben-Hur ser preso e mandado a trabalhar como escravo num navio.

Apo6s anos de escravidao, o personagem se transforma em um guerreiro que tentara
conduzir seu povo a liberdade. Durante toda a sua jornada de retorno a Judeia, Ben-Hur
nao teve contato com nenhum de seus familiares. Por outro lado, ele teve a oportunidade
de conhecer a situagao de diversos outros personagens que, de uma maneira ou de outra,
contribuiram para que ele chegasse, de fato, ao seu local de origem.

O ponto a ser destacado no filme, diz respeito ao “vale dos leprosos”, local onde no
final da narrativa, Ben-Hur descobre que sua irméa e sua mae se encontram confinadas. As
duas haviam sido “jogadas” neste vale, como puni¢ao pela traicdo da familia ao Império

Romano. E importante ressaltar, que a hanseniase é vista na histéria do filme como um
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castigo, onde uma vez contaminados, os personagens nao poderiam ter mais esperangas
de uma vida digna.

O filme talvez tenha se baseado no fato de que, acredita-se que a hanseniase tenha
chegado a Europa através das invasdes romanas. A Judeia da época (hoje parte dos atuais
territérios da Palestina, Israel e Cisjordania.), era um foco da doenga, em grande parte
devido as suas condicdes insalubres.

Ao contrario das outras produgdes cinematograficas que serdo apresentadas neste
livro, este € um exemplo de narrativa onde a hanseniase € vista puramente como algo
ameacador, o que condiz com o periodo histérico retratado, mas nao contribui para um
olhar alternativo sobre a doenga nos dias atuais, em que se tenta superar os preconceitos

a respeito dela.

2. Irmao sol, irma lua (1972)

__ AMOTION PICTURE THAT CELEBRATES
THE TIMELESS JOY OF ORIGINAL INNDCENCE.
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Figura 2. Cartaz do filme Irmao sol, irma lua.

Fonte: Disponivel em: <https://www.adorocinema.com/filmes/filme-47481/>.
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O filme foi dirigido por Franco Zeffirelli. A histéria se passa na cidade de Assis- Italia,
durante a época das Cruzadas. Francisco, um jovem filho de um rico comerciante de
tecidos, esta se preparando para comparecer a guerra em diregao a Terra Santa. Percebe-
se que ele e seus amigos levam uma vida confortavel e livre.

No inicio do filme, ao encontrar Clara, por quem nutria um intenso sentimento de
amor e amizade, o personagem é tomado pela alegria. Entretanto, isso logo acaba quando
percebe que Clara esta alimentando os hansenianos que ficam isolados em uma caverna
na vila de Assis.

No desenrolar da narrativa, Francisco muda sua perspectiva de vida e comecga a
observar a natureza ao seu redor, a beleza dos seres vivos e as injustigas sociais de sua
propria sociedade. Um exemplo disso € quando ele percebe a maneira com a qual seu pai
tratava seus empregados, fazendo-os trabalhar em condigbes sub-humanas. Num dos seus
primeiros atos em favor dos pobres, ele distribui pela janela de sua casa tecidos
confeccionados na oficina de seu pai, deixando todos de sua familia perplexos com essa
atitude extrema.

Apos isso, ele constréi uma pequena capela, chamada “porciuncula”, junto aos
menos favorecidos da sociedade, atraindo inumeros seguidores, dentre eles seus antigos
amigos (incluindo o personagem Bernardo que havia retornado das Cruzadas, sem
esperancgas no papel da Igreja). Algum tempo mais tarde, esses jovens serdo conhecidos
como “Franciscanos”.

Clara também foge de sua casa e se junta ao grupo, onde formara a “Ordem das
Clarissas”. A pregagao de Francisco tomou seu apice quando ele foi a Roma para uma
audiéncia com o Papa Inocéncio .

Os acometidos pela hanseniase eram muitos em Assis, Italia, no século Xll. O filme
aborda um pouco de como Clara e Francisco lidavam com os hansenianos enquanto boa

parte da cidade tentava esquecé-los.
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3. Princesa Mononoke (1997)

PRINCESS
MONONOKE

Figura 3. Cartaz do filme Princesa Mononoke.

Fonte: Disponivel em: <https://studioghibli.com.br/filmografia/princesa-mononoke/>.

O filme de animagao produzido pelo aclamado Studio Ghibli (1997), se passa na Era
Muromachi, periodo feudal militar japonés que corresponde aos anos 1338-1573 d.C. A
histéria central da animagao diz respeito aos embates entre o progresso e a natureza, no
qual um principe contaminado por uma “doenga demoniaca” vai em busca do antidoto para
ser curado e acaba num lugar onde mineradores de uma aldeia, liderados por Lady Eboshie
e os espiritos da floresta, liderados pela princesa Mononoke travam uma sangrenta disputa.

Na aldeia, Lady Eboshie, da voz e espago de acolhimento a grupos segregados da
sociedade japonesa da época, que no caso correspondiam as mulheres e aos “leprosos”.
Esse é um aspecto do filme que deixa os telespectadores com sentimentos ambiguos, pois
ao mesmo tempo em que a vila de mineragdo € uma ameaca constante para a natureza ao
seu redor, ela também nao é de todo ruim, uma vez que promove uma maior igualdade e
respeito entre os seus habitantes.

Apesar da mensagem central ndo estar relacionada a hanseniase, o filme mostra

como os infectados pela doenga eram excluidos, além de mostrar como os curativos eram
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feitos. A personagem Lady Eboshie € quem mantém um local onde os doentes passam
todo o seu tempo construindo armas e novos equipamentos de mineragao. A ambiguidade
presente no papel desempenhado por ela é tdo grande que o telespectador ndo consegue
identificar se Lady Eboshie pode ser considerada realmente uma vila, pois mesmo
exercendo agdes contra 0 meio ambiente, ela também é a benfeitora que recebe a todos
sem preconceitos.

Em uma das falas dos doentes, um deles diz que “Eboshie foi a tnica que os salvou
e os deixou ficar quando eles ndo tinham nenhum outro lugar onde ir”. Esse testemunho diz
muito do que a personagem representa para aquele grupo humano que esta ali, trabalhando
e se sentindo pertencente novamente a uma parte da sociedade.

E interessante observar que no caso japonés, o termo “Lepra” foi empregado ja na
Era Nara (710 a 794 d.C). Apés esse periodo, numa colegdo de escritos antigos chamada
“‘Ryounogige”, em 833 d.C., a hanseniase foi descrita por ser uma afecg¢do causada por um
parasita que come cinco 6rgaos do corpo. As sobrancelhas caem, o nariz fica deformado.
A doenca traz rouquiddo e necessita de amputacdo de dedos. “Ndo dormir com os
infectados, pois a doencga é transmitida pela proximidade” essa era a instrugdo (MILLER,
2010).

Esse documento foi importante, pois foi o primeiro a identificar a hanseniase como
transmissivel. Assim como em outras culturas, os doentes eram alvo de preconceitos e, por
isso, viviam separados das vilas japonesas. Muitos acreditavam que a doenga tinha motivos
religiosos e acometia os que nao respeitavam o Sutra (ligado ao Budismo).

Dessa forma, o filme a Princesa Mononoke (1997), aborda sutilmente a questao do
preconceito e segregacéo social que os pacientes hansenianos sofriam no contexto feudal
japonés e que se estendeu para outras épocas. O proprio diretor Hayao Miyazaki, ao
participar do Simposio Internacional sobre a Histéria da hanseniase realizado em Tokyo em
2016, afirmou que durante a confecgdo da animacao, visitou o sanatério da doenga de
Hansen na capital japonesa, onde encontrou pacientes antigos que foram curados e

serviram de inspiragao para o filme.




4. Diarios de motocicleta (2003)

GAEL GARCIA DERMAL

MOCHFDG O LA BMEAMA WA BULDRTRG

Figura 4. Cartaz do filme diarios de motocicleta.

Fonte: Disponivel em: <https://www.adorocinema.com/filimes/fiime-33464/>.

O filme dirigido por Walter Salles, narra a histéria da expedigdo dos médicos
argentinos Ernesto Che Guevara e Alberto Granado pela América do Sul' em 1952. Nesta
viagem, os dois jovens percorrem 10.000 km em uma moto Norton 500, apelidada de 'La
Poderosa'(Fonte:https://www.passeiweb.com/estudos/sala_de_aula/biografias/ernesto_gu
evarase) e se deparam com diversas culturas e um contexto de pobreza da populacéo,
principalmente ligado as comunidades indigenas.

No principio da narrativa cinematografica, Che Guevara e seu amigo Alberto
Granado sao estudantes de medicina e apenas querem viajar pelo continente sul-
americano por turismo e aventura. Com o desenrolar da historia, os dois se redescobrem e
passam a notar os problemas sociais vividos por diversas comunidades. Essa viagem é o

ponto de partida para o despertar revolucionario de “Che Guevara”, que o levara anos mais

! Paises visitados: Argentina; Peru ; Colémbia ; Chile e Venezuela.
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tarde a se tornar um guerrilheiro na Revolugdo de Cuba, como forma de combater as
desigualdades econdmicas da América Latina.

A hanseniase aparece na vida do jovem meédico antes da viagem de motocicleta,
quando, em 1947, Che Guevara se especializa nessa doenga, num curso da Universidade
de Buenos Aires. Entretanto, a doenga permeia toda a histéria, pois ele manteve seu
interesse pela hanseniase durante toda a sua vida. Através do diario que escrevia, pode-
se constatar e aprender um pouco do seu cotidiano de viagem.

Ao visitar a casa dos hansenianos no Peru, Che Guevara teve amplo contato com a
segregacao social sofrida pelos pacientes. Num estagio de choque, o jovem decide
pesquisar e embarcar na luta campesina por uma vida melhor. Em uma das cenas mais
emotivas do filme, Che Guevara se rebela e decide passar o dia de seu aniversario junto
aos pacientes do leprosario. Para tanto, ele que sofria de asma, cruza um rio gelado a nado,
para chegar ao local onde os doentes se encontravam separados da sociedade.

E interessante ressaltar que no contexto peruano, a primeira epidemia de
hanseniase ocorreu em 1589. As populagdes indigenas foram infectadas por colonizadores
e passaram a aparentar sintomas dermatologicos da doenga, como pdde ser observado
nos escritos de missionarios da época. Entretanto, muitas patologias presentes no territorio
do Peru desde o periodo pré-colombiano também eram caracterizadas erroneamente como
lepra. Dentre elas, pode-se destacar a leishmaniose cutanea, que era chamada de uta
(termo indigena) ou lepra branca (numa aproximag¢ao com a lingua castelhana).

No comecgo do século XX, os indigenas de poucas zonas leprosas andinas que
restavam, ndo tinham nenhuma palavra que designasse a hanseniase na lingua local. Para
esses povos, a doenga era classificada no patamar de bruxaria (PESCE, 1961).

De acordo com o site oficial da OMS (https://www.paho.org/per/index.php?
option=com_content&view=article&id=1648:peru-reafirma-compromiso-eliminar-lepra-visit
a-yohei-sasakawa-experto-mundial-embajador-buena-voluntad-oms&Iltemid=900) , no ano
de 2012, durante visita do embaixador da boa vontade Yohei Sasakawa, o Peru ainda
enfrentava um aumento no numero de casos da doenga, especialmente nas regides de
Yurimaguas (provincia de Alto Amazonas) e Ucayali. Nessa visita, médicos e gestores
peruanos explicaram o plano de eliminagdo da doenga no pais. No caso da Argentina, o
tratamento da hanseniase comegou a ter progresso em 1983, quando o professor de
dermatologia Dr. Luis Maria Balifa, influenciou numa Lei de tratamento obrigatorio e
gratuito. Ainda assim, a partr de reportagem do jornal La Nacion

(https://lwww.lanacion.com.ar/1731889-buenos-aires-el-lugar-con-mas-casos-de-lepra-en-
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el-pais) em 2014, 300 novos casos da doenga haviam sido notificados pelo setor de saude
publica, onde 121 deles se encontravam na regido de Buenos Aires
(https://www.lanacion.com.ar/1731889-buenos-aires-el-lugar-con-mas-casos-de-lepra-en-
el-pais). Ainda de acordo com a reportagem, a questdo era a de que muitos pacientes
chegavam as unidades hospitalares ja com a doenga em estagio avangado.

Apesar de Che Guevara nao ter vindo ao Brasil durante sua viagem com a
motocicleta, é interessante comentar sobre a situacdo da hanseniase no contexto brasileiro.
Assim como em outros paises da América do Sul, a doenga chegou por colonizadores
europeus e escravos africanos. O Brasil também teve uma politica de segregacao social
severa.

A historiadora Dilma Cabral, em sua tese de doutorado Lepra, medicina e politicas
de saude no Brasil (1894-1934), aborda a quest&do dos preceitos higienistas e pensamento
sanitario do comego do século XX no Brasil de acordo com praticas e modelos
internacionais, influenciaram na criagdo dos leprosarios no territério brasileiro.

Em 1894, foi criado o Laboratorio Bacteriologico do Hospital dos Lazaros, fato que
ajudou nas politicas relacionadas aos referenciais médicos e cientificos internacionais. No
comego do século XX, a hanseniase era uma doenga endémica na maioria das regides
brasileiras (FARIAS e SANTOS. 2015), pois se expandia sem controle, favorecido pela
precaria condi¢cado de vida e falta de conhecimentos clinicos sobre a doenca.

Quando, em 1903, Oswaldo Cruz assumiu a Diretoria Geral de Saude Publica, novas
percepgdes foram dadas a essa hanseniase e através do Regulamento Sanitario da Uni&o,
a segregacao social comegou a ser pauta nas politicas publicas de controle. Dessa forma,
foi criado o 6rgdo publico de Inspetoria de Lepra e Doengas Venéreas, originando
leprosarios por todo o territorio nacional, obrigando a notificagdo compulsoéria e isolamento
dos pacientes.

As campanhas higienistas realizadas por esse 6rgao publico também visavam
promover agdes educativas com a populagdo, com medidas preventivas de higiene e
cuidado com o corpo. Muitas familias foram separadas e os pacientes foram excluidos da
vida em sociedade.

Por isso, fala-se em uma divida social com os pacientes curados da hanseniase e
que viviam em coldnias. Existem inumeras histérias de separagado e rotinas que foram
bruscamente alteradas justamente pela falta de informagéo e preconceito. Para tanto, em
1981, foi criada a organizagdo sem fins lucrativos chamada MORHAN (Movimento de

Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase), cujo objetivo é, através de




atividades de conscientizagao, promover a eliminagdo da hanseniase e construir politicas
publicas com base nos direitos humanos.

Em 1995, no governo de Fernando Henrique Cardoso, o MORHAN conseguiu a
promulgagdo da Lei 9010, que dispde sobre a proibigdo do uso do termo “lepra” em
documentos oficiais por qualquer o6rgao publico nos trés niveis de governo
(http://www.morhan.org.br/institucional).

Durante o governo de Luis Inacio Lula da Silva (de 2003 a 2008), a organizagéo
conseguiu a parceria do embaixador da OMS, Yohei Sassakawa, com 0 MORHAN. Além
da realizacdo do Documentério sobre a situacdo dos Antigos Hospitais- colénia no Brasil,
pela TV Senado que mostra a realidade de portadores de hanseniase em hospitais-colonia
no Nordeste. Filme intitulado “Paredes Invisiveis” de direcdo de Vera Rotta e Caco Schmitt,
que reune depoimentos de brasileiros atingidos pela hanseniase que foram submetidos a
internagdo compulséria em hospitais-colonia (https://www.youtube.com/watch?v=0fcBdJ9
Jdcg).

Pode-se citar ainda que Lula foi o primeiro presidente a receber em uma audiéncia,
os membros do MORHAN, além dele ter aprovado a Lei que garantia pensao vitalicia.

Entretanto, apesar desses feitos com relagdo ao reconhecimento de direitos dos ex
- hansenianos, o Brasil ainda registra cerca de 30 mil casos novos de hanseniase a cada
ano, sendo que esta enfermidade ja € controlada em grande parte do mundo. Perdendo
apenas para a Iindia, com 126 mil registros/ano (Fonte: BCC Brasil 2016.
https://www.bbc.com/portuguese/brasil-38292352).

Isso pode ser explicado por uma falta de infraestrutura urbana e rural, que nao
garante saneamento basico e o minimo de qualidade de vida para boa parte da populacéo.
Sobretudo as localizadas no interior do pais, distantes das grandes capitais. Apesar de
muito ja ter sido realizado em pesquisas cientificas no Brasil e na promogédo da saude
através de campanhas educativas, além de ter ocorrido o reconhecimento dos erros
cometidos com antigos pacientes e seus familiares, o pais ainda esta longe de sanar seus
problemas no aumento do n° de casos da hanseniase, uma vez que as causas da doencga
ndo foram atingidas, além de ainda haver preconceito e tabu ao se discutir sobre essa

doenga em meios sociais.
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5. Cruzada (2005)

Figura 5. Cartaz do filme Cruzada.

Fonte: Disponivel em: <https://www.adorocinema.com/filmes/fiime-54205/>.

Neste filme dirigido por Ridley Scott, o personagem Barlian, interpretado por Orlando
Bloom, € um jovem francés que esta de luto pela perda de sua esposa e seu filho. Ao
receber a visita de seu pai: o bardo Godfrey de Ibelin, que destina seus dias a manter a
tranquilidade em Jerusalém, Barlian passa a aprender o que € necessario para se tornar
um bom cavaleiro.

A historia se passa durante as Cruzadas (séculos Xl e Xlll), que eram movimentos
militares cristdos da Europa Ocidental em direcdo a Terra Santa, com o objetivo de ampliar
geograficamente o dominio cristdo por terras pelas quais os mulgumanos também se
interessavam. A Igreja legitimava esses movimentos e garantia aos seus adeptos
recompensas espirituais como o perddo a todos os pecados (FREITAS.2006). Essas
expedicdes militares comegaram quando o Papa Urbano Il, em 1095 d.C., disse que
deveriam haver esforgos para libertar Jerusalém dos seus habitantes que ndo conheciam

Jesus Cristo como salvador. Com isso, muitos cristdos passaram a fazer peregrinagdes a
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cidade para visitar o local onde o Messias havia sido sepultado. Porém, mulgumanos
comecgaram a dificultar tais movimentagdes (FREITAS.2006).

Sendo assim, o filme narra a trajetoria de Barlian, que com a morte de seu pai, decide
continuar seu projeto de vida, trazendo paz a Terra Santa. No comego, ndo se pode dizer
que ele é a favor das Cruzadas, pois sua intengao € a de apenas garantir prosperidade a
Jerusalém. Ao chegar a cidade sagrada, que até entao estava sob o dominio do rei Balduino
IV, Barlian é agraciado com um pedacgo de terra onde poderia cultivar, devido as suas
origens ligadas a nobreza.

Historicamente, Jerusalém havia sido conquistada pelos franceses em 1099 d.C.
Apenas anos mais tarde, em 1174 d.C., Balduino IV se tornou o grande rei da cidade.
Entretanto, logo nessa época, seu reinado comegou a ser ameagado por Saladino, um
sultdo mulgumano, cuja influéncia se estendia do Egito a Siria.

E interessante observar que Balduino IV foi diagnosticado com hanseniase ainda em
sua puberdade. De origem francesa apesar de ter nascido em Jerusalém, ele teve a regalia
de sua posi¢cédo nobre e, dessa forma, nao foi obrigado a se refugiar em uma colénia de
leprosos. Todos os seus suditos e familiares o respeitavam. Ja com a doenga, Balduino 1V
havia lutado como cavaleiro, evitando que Saladino invadisse a cidade em 1177 d.C.

No filme, esse personagem aparece usando vestimentas especiais, escondendo sua
real situacdo. Ele utiliza uma mascara, roupas de mangas compridas e um tipo antigo de
atadura nas méos e pés. As pessoas ndo aparentam ter receio de chegar perto dele, apenas
acham que sua condi¢c&o tem alguma relagéao com a vontade de Deus.

Rapidamente, o personagem Barlian se torna amigo de Balduino IV e, no filme, tenta
proteger os interesses dos cristdos de Jerusalém, mas sempre com uma visdo mais ligada
a manutengéo da paz. No desenrolar da historia, Barlian ainda se apaixona por Sibylla, irma
do rei.

Balduino IV vé seu corpo se deteriorar a cada dia e sabe que nio vivera mais muito
tempo. Como ele nédo havia deixado herdeiros, abdica do trono em favor do filho de sua
irma com Guy de Lusignan, este ainda era uma crianga. Logo apos este fato Balduino IV
morre, totalmente acometido pela hanseniase, que nao tinha cura naquela época.

Por acaso do destino, quando o filho de Sibylla assume o reinado, sua mée percebe
que ele também esta contaminado pela doenga. Com pena da crianga e temendo por um
futuro de sofrimento, Sybilla envenena seu filho, matando-o. Tal fato faz o pai, Guy de

Lusignan, assumir o trono, influenciando em uma guerra mais clara com Saladino, o sultdo.




Ao final do filme, Barlian une o povo de Jerusalém para a batalha contra o exército
de Saladino, se rendendo ao final e entregando a cidade aos mulgumanos.

Na real histéria, Balduino IV foi um eximio cavaleiro, mesmo sendo portador de
hanseniase. Ele liderou exércitos, demonstrando seu poderio bélico e sua forga. Todos o

respeitavam justamente por ele nao ter se deixado abater pela grave doenca.

6. Sabor da vida (2015)
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Figura 6. Cartaz do filme Sabor da vida.

Fonte: Disponivel em: <https://www.adorocinema.com/filimes/filime-235589/>.

O filme An (Sabor da vida em portugués), baseado numa obra literaria de mesmo
nome, realizado por Naomi Kawase, narra a histoéria de Sentaro, um cozinheiro que
administra uma pequena padaria, cuja especialidade é a venda de dorayakis, panquecas
recheadas com doce de feijao azuki- especialidade japonesa. Um dia, Tokue, uma idosa,
experimenta um dos doces da padaria e percebe que Ihes falta alguma coisa relacionada
ao afeto empregado na hora do preparo dos feijées. Dessa forma, ela se candidata para

uma vaga de emprego no estabelecimento, oferecendo sua receita secreta.
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Ja no comeco do filme, sabemos que Tokue vive num local para hansenianos no

suburbio de Tokio, pois quando ela era jovem, foi diagnosticada com hanseniase. O filme
narra, de maneira muito poética, o desenvolvimento da amizade de Sentaro, Tokue e uma
adolescente timida e solitaria chamada Wakana. que frequenta a padaria todos os dias.
A beleza dos sentimentos de Tokue acerca da natureza que a cerca, toca o fundo da alma
de seus novos amigos, que durante o filme, procuram por novas informacgdes sobre a
hanseniase e sobre o que era feito com os pacientes na época em que Tokue foi viver num
asilo.

E interessante observar que durante a maior parte da Era Meiji (1868-1912 d.C.), o
Japao viveu um momento de abertura, no qual os pacientes com hanseniase podiam
transitar sem muitos problemas pelo pais (MILLER.2010). Dessa maneira, era comum 0s
doentes viverem como pedintes nas ruas, necessitando de dinheiro e ajuda dos visitantes
de templos sagrados. Com a chegada de missionarios europeus, houve uma mudancga de
perspectiva no que diz respeito aos hansenianos. Com isso, novos hospitais e ambulatérios
especializados na doenga foram abertos no territorio japonés.

Com a guerra russo-japonesa de 1904 a 1905, acabou a manutengdo dos
ambulatérios. Sendo assim, a hanseniase voltou a ganhar destaque nas pautas e encontros
politicos do Japao, onde era discutido como eles resolveriam o problema de uma doenga
contagiosa que poderia afetar o estoque militar do pais, tendo em vista que era de suma
importancia para o contexto japonés que seus soldados fossem saudaveis.

Esse cenario conflituoso, onde a estratégia militar imperava nas agdes de politicas
publicas, influenciado também pelas discussdes cientificas do | Congresso Internacional
sobre Lepra (1897), onde foram apresentadas comprovag¢des laboratoriais do bacilo
causador da doenga ( descoberta do noruegués Gerhard Henrik Armauer Hansen), gerou
a primeira Lei de prevencgdo a hanseniase do Japao (1907) que previa a construgao de
cinco sanatérios para abrigar apenas os hansenianos que ngo tinham local de moradia no
territorio japonés. Entretanto, em 1930, representantes de diversas regides (prefeituras)
japonesas, comegaram com um sentimento de purificagdo e determinaram a
obrigatoriedade de todos os hansenianos sem excegao morarem em sanatorios afastados
das cidades.

Durante a 22 guerra mundial, o Japao foi intensamente atingido por bombardeios. O
estigma da hanseniase aumentou e os sanatorios ficaram sem o abastecimento de
mantimentos basicos a manutencéo da vida. Dessa maneira, muitos pacientes acabaram

morrendo até mesmo de outras doengas (MILLER, 2010).




No filme “Sabor da vida”, também é mostrado o preconceito sofrido pelos pacientes
que ja foram curados da doenga. A personagem Tokue, € gradualmente impedida de
trabalhar na padaria, pois os fregueses e a proprietaria a viam de modo suspeito.

Quando seus amigos vao procura-la no asilo em que vive, descobrem que ela perdeu
o contato com todos da sua familia, assim que foi forgcada a se internar quando era jovem.
No asilo, Tokue se casou com outro hanseniano e ali deveriam ficar pelo resto de suas
vidas. Sentaro e Wakana, aprendem como era e continua sendo a vida ali, assim como
conhecem os amigos da Sra. Tokue.

Além de perder o contato com familiares, os doentes ndo podiam ser enterrados
apos a morte. Em 1955, provavelmente a época em que a Sra. Tokue foi internada, a
maioria dos acometidos pela doenga viviam nos chamados leprosarios (MILLER, 2010). Tal
fato ia na contramao do que a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), iria promover anos
mais tarde.

Em 1981, ap6és um grupo de estudos da OMS, foi visto que um novo tratamento,
chamado de tratamento multimedicamentoso (TMM), com a administragdo de dois a trés
farmacos diferentes (dapsona e rifampicina para todos os pacientes e clofazimina, em caso
de enfermidade na forma multibacilar), poderia eliminar o patégeno e curar o paciente. A
partir dai, em 1995, a OMS tinha a meta de combater o preconceito e promover a
coexisténcia dos hansenianos com o restante da sociedade. Para tanto, ela proporcionou
o TMM gratuitamente para todo o mundo, financiado inicialmente pela Fundag&o Nippon e
pela Sasakawa Memorial Health Foundation (SMHF). Porém, desde 2000, a empresa
farmacéutica Novartis € a atual financiadora (https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/leprosy).

Em 1996, a Lei de prevencao a hanseniase foi superada no Japao e nao ha novas
epidemias da doenca sendo relatadas (https://www.nippon.com/en/features/c02703/han
sen%E2%80%99s-disease-in-japan-the-lingering-legacy-of-discrimination.html). O Japé&o
fez um pedido de desculpas oficial aos antigos pacientes, com idades em torno dos 80 anos
e nao possuem filhos devido a esterilizacdo e aborto ao qual estavam submetidos nas leis
do passado. Os que continuam vivendo em asilos, podem se deslocar pelo pais de acordo
com seus interesses pessoais e podem receber visitas também. Alguns dos antigos
hansenianos fazem palestras em escolas de ensino fundamental do Japao, narrando um

pouco de suas experiéncias com a doenga e o estigma.
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7. Yomeddine- Em busca de um lar (2018)
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Figura 7. Cartaz do filme Yomeddine-em busca de um lar.

Fonte: Disponivel em: <https://en.wikipedia.org/wiki/Yomeddine>.

Yomeddine é um filme langado pelo Egito, dirigido por A.B. Shawky, que concorreu
a prémios no festival de Cannes de 2018, além de ter participado do BFI London Film
Festival. Esse é o primeiro filme sobre Hanseniase, cujo o personagem principal,
interpretado por Rady Gamal, é um ex - paciente que esta curado da doenca.

A histéria comega com Beshay, que foi curado da hanseniase, mas ainda possui
cicatrizes psicologicas e fisicas do tempo em que esteve doente. Entao, ele resolve sair da
colénia de hansenianos onde morava desde a infancia (no deserto), em busca de sua
familia, pois ele mantém a duvida sobre os motivos pelos quais ninguém nunca o havia
procurado durante seu periodo de internagdo compulséria.

A viagem de retorno as suas origens percorre todo o Egito. O personagem que nunca
havia saido da colénia, passa a enxergar um mundo que ele ainda ndo conhecia. No
decorrer do percurso, Beshay tem a companhia de Obama, um menino 6érfao,

estabelecendo rapidamente uma relagdo de amizade e aprendizados mutuos.
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Apods tantas experiéncias boas e ruins, Beshay percebe que por ter passado tanto
tempo as margens da sociedade, ele ndo esta preparado para conviver nos locais distantes
da coldnia. Sobretudo ap6s um encontro com o seu pai biolégico, o personagem acaba por
constatar que a populagdo urbana n&o o via como um igual. Sendo assim, ele decide

retornar para a col6nia no deserto egipcio, onde ele mantinha suas relagdes de amizade.

8. Consideracoes finais

Diante do acima relatado, pode-se ver o outro olhar sobre a hanseniase, o olhar
através da arte que, de alguma forma, nos inspira reflexao sobre essa doenga e contribui
de forma efetiva para sua divulgagéo. Isso, desencadeia uma série de percepg¢des que
culminam na amenizag¢ao do estigma associado a hanseniase, objetivando, de forma ludica,
usar o cinema como veiculo para desmistificagdo da doencga e humanizagao dos individuos
frente ao preconceito que representa, de fato, a maior impediéncia para erradicagao da

hanseniase da face da terra ao longo da escala geografica.
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O Brasil € um dos frés paises com o maior nUmero de
casos de Hanseniase nofificados em todo o mundo. Essa
informacgdo é de exirema importancia, tendo em vista que o
diagnéstico dessa doencaq, eshitamente humana, é essencial
para sua cura. A Hanseniase pode ser considerada uma das
doencas mais anfigas da histéria humana, estando ligada a
inUmeros registros culfurais ao longo dos séculos. Um dos
maiores problemas com relacdo a essa doenga dzem
respeito ao preconceito, que impede a procura pela
nofificagdo, diagndstico e tratamento, o que dlimenta um
ciclo vicioso de contagio e de propensdo as incapacidades
fisicas. Sendo assim, o conteddo deste livro € uma proposta de
divulgacdo da Hanseniase, abordada como uma namrativa
geo-historica e cinematogrdfica com a intencdo de confribuir
para a desmisfificacdo do estigma a ela associado.
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