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RESUMO

As doencas pridnicas representam um grupo de enfermidades
neurodegenerativas raras, porém de grande relevancia para a saude
publica devido a sua gravidade, a auséncia de tratamento curativo e
a complexidade de sua prevencao e vigilancia. Entre elas, o Kuru
constitui um exemplo histérico importante de transmissao
associada a praticas culturais especificas, evidenciando a relacao
entre costumes, risco sanitario e estratégias de controle em saude.
Este estudo teve como objetivo analisar a percepcao publica sobre
as doencas pridnicas, utilizando o Kuru como paradigma de
transmissao cultural. Trata-se de uma pesquisa descritiva e
exploratdria, com abordagem voltada a saude coletiva, biologia
molecular e ética em saude publica, baseada em levantamento
bibliografico, analise critica da literatura cientifica e aplicacao de
questionario eletrénico junto a populacao, com énfase em aspectos
de transmissao, prevencao, vigilancia sanitaria e repercussodes
culturais. A partir de 81 respostas validas, identificaram-se lacunas
importantes no conhecimento da populacdao sobre formas de
transmissao, causas e prevencao das doencas pridnicas, além de
uma tensao entre o respeito a praticas culturais e a defesa da
seguranca sanitaria. Também se destacou a eficacia de material
informativo breve para reduzir rapidamente o desconhecimento
sobre o tema.

Palavras-chave: Doencas pridnicas; Kuru; Saude publica; Vigilancia

sanitaria; Percepcao social.

ABSTRACT

Prion diseases are a group of rare neurodegenerative disorders that
are nonetheless highly relevant to public health because of their
severity, the absence of a curative treatment, and the complexity of

their prevention and surveillance. Among them, Kuru is an



important historical example of transmission associated with
specific cultural practices, highlighting the relationship between
customs, health risk, and control strategies in health. This study
aimed to analyze public perception of prion diseases, using Kuru as a
paradigm of cultural transmission. It is a descriptive and exploratory
study, focused on public health, molecular biology, and public health
ethics, based on a literature survey, a critical analysis of the scientific
literature, and an online questionnaire administered to the
population, with emphasis on transmission, prevention, health
surveillance, and cultural repercussions. Based on 81 valid responses,
important gaps were identified in the population's knowledge about
the transmission, causes, and prevention of prion diseases, as well as
a tension between respect for cultural practices and the defense of
health safety. The effectiveness of brief informational material in
quickly reducing unfamiliarity with the topic was also highlighted.

Keywords: Prion diseases; Kuru; Public health; Health surveillance;

Social perception.

1. INTRODUCAO

As doencas pridnicas constituem um grupo raro de encefalopatias
espongiformes transmissiveis, invariavelmente fatais, caracterizadas
pela conversao conformacional da proteina pridnica celular (PrPC)
em sua isoforma patoldgica (PrPSc). Essa transicao estrutural — de
uma conformacao rica em a-hélices para uma predominantemente
composta por folhas-B — desencadeia uma reacao autocatalitica
gue leva ao acumulo de fibrilas amiloides no sistema nervoso central
e a neurodegeneracao progressiva. O evento crucial no
desenvolvimento das encefalopatias espongiformes transmissiveis é
a mudanca conformacional de uma proteina de membrana

codificada pelo hospedeiro — a PrPC celular — para uma isoforma



associada a doenca e formadora de fibrilas, a PrPSc (Kupfer; Hinrichs;
Groschup, 2009). Apesar de décadas de pesquisa, 0s mecanismos
moleculares exatos que desencadeiam essa conversao ainda nao
sao totalmente compreendidos, o que restringe o desenvolvimento
de abordagens diagnodsticas e terapéuticas eficazes (Kupfer;

Hinrichs; Groschup, 2009; Collinge, 2001).

Entre as doencas pridnicas humanas, destacam-se a doenca de
Creutzfeldt-Jakob, a insbnia familiar fatal e o Kuru — todas marcadas
pela auséncia de tratamento curativo e por desafios relacionados a
prevencao e a vigilancia sanitaria, sobretudo em razao do longo
periodo de incubacdo, da resisténcia ambiental das proteinas
pridnicas e das dificuldades diagnodsticas em fases iniciais (Liberski
et al., 2019; Appleby, 2022). O Kuru, descrito por Gajdusek (1977) em
comunidades da Papua-Nova Guiné, permanece como O marco
historico mais importante da area: sua transmissao, associada ao
canibalismo ritual, evidenciou pela primeira vez a relacao entre
praticas culturais e disseminacao de um agente infeccioso nao
convencional, consolidando as bases da moderna epidemiologia das

doencas pridnicas (Gajdusek, 1977; Collinge, 2001).

Nos ultimos anos, as doencas pridnicas tém recebido maior atencao
publica devido a combinacao entre sua baixa frequéncia, elevada
gravidade clinica e caracteristicas bioldgicas pouco compreendidas
pela populacao. Por se tratarem de enfermidades
neurodegenerativas fatais, associadas a conversao anormal de
proteinas celulares e a auséncia de tratamento curativo, esses
agravos apresentam grande potencial para gerar duvidas, medo e
interpretacdes equivocadas quando passam a ocupar espacos de
ampla circulagcao de informacao. Além disso, a complexidade do

mecanismo molecular dos prions e o desconhecimento geral sobre



sua transmissao favorecem a criagcao de interpretacdes simplificadas

ou incorretas sobre risco bioldgico e formas de prevencao.

Entre suas formas humanas, a doenca de Creutzfeldt-Jakob (DCJ)
representa a manifestacao mais frequente, apresentando incidéncia
estimada de aproximadamente 1a 2 casos por milhdo de habitantes
ao ano (Barbosa; Montenegro; Cunha, 2026). Apesar de sua raridade,
essas enfermidades possuem relevancia para a saude publica devido
aos desafios relacionados ao diagndstico, a vigilancia epidemioldgica

e a comunicacao adequada com a populacao.

Esse cenario tornou-se especialmente evidente apds a divulgacao
publica do diagnostico do influenciador Lito Sousa, episédio que
ampliou a discussao sobre doencas raras e levou as doencas
pridnicas ao debate nas redes sociais brasileiras. Reportagens
veiculadas por diferentes meios de comunicacao destacaram tanto a
busca por informacdes sobre a condicao quanto o interesse da
populacao por compreender aspectos relacionados ao diagndstico,
evolucao clinica e possibilidades terapéuticas (ND+, 2026; CNN Brasil,
2026; Band, 2026). Entretanto, paralelamente ao aumento da
visibilidade do tema, também ocorreu a circulacao de informacdes
sem fundamentacao cientifica, incluindo associacdes incorretas
entre doencas pridnicas e vacinagao, demonstrando como lacunas
de conhecimento podem favorecer interpretacdes equivocadas

diante de eventos de grande repercussao midiatica.

Esse fendmeno evidencia que a comunicagao em saude constitui
um componente fundamental da vigilancia sanitaria, especialmente
em relacdao a doencas raras e de dificil compreensao publica. A
auséncia de conhecimento prévio sobre os mecanismos bioldgicos

dos prions pode dificultar a diferenciacao entre informacdes



cientificas, hipoteses sem comprovacao e conteudos falsos
disseminados em ambientes digitais. Dessa forma, investigar a
percepc¢ao da populacao sobre doencas pridnicas torna-se relevante
Nao apenas para avaliar o nivel de conhecimento existente, mas
também para compreender como individuos interpretam riscos
bioldgicos desconhecidos e quais fatores influenciam suas respostas

diante de situacdes de exposicao midiatica.

Essa relacao entre conhecimento, cultura e interpretacao de riscos
apresenta paralelo histérico com o caso do Kuru, no qual fatores
culturais, auséncia de conhecimento cientifico e praticas sociais
especificas influenciaram a compreensao inicial sobre a transmissao
da doenca. Assim, a analise contemporanea da percepc¢ao publica
sobre doencas pridnicas permite discutir desafios atuais da
comunicagao em saude a partir de um contexto histdrico e

epidemioldgico consolidado (Gajdusek, 1977; Appleby, 2022).

A escolha deste tema justifica-se, ainda, pela importancia biomeédica
e sanitaria das doencas pridnicas, enfermidades neurodegenerativas
raras, progressivas e fatais, que permanecem como um desafio para
a medicina devido a auséncia de tratamento curativo e as
caracteristicas particulares de seus agentes etioldgicos. A resisténcia
dos prions a meétodos convencionais de esterilizacdao e a
complexidade dos mecanismos envolvidos em sua transmissao
tornam essas doencas relevantes para a vigilancia sanitaria e para a
adocao de medidas especificas de controle e prevencao (Liberski et
al., 2019; Kupfer; Hinrichs; Groschup, 2009). Além dos desafios
técnicos relacionados ao diagnodstico e monitoramento dessas
enfermidades, existe uma importante lacuna relacionada ao
conhecimento da populagao: por serem doencas raras € pouco

abordadas fora dos meios especializados, permanecem



desconhecidas para grande parte da sociedade, o que pode
favorecer interpretacdes equivocadas sobre suas causas, formas de

transmMissao e riscos reais.

A repercussao recente envolvendo o diagnodstico do influenciador
Lito Sousa demonstrou como doencas raras podem rapidamente
alcancar grande visibilidade publica, despertando interesse, duvidas
e também a circulacao de informacdes incorretas. Nesse contexto,
compreender como a populagcao interpreta essas enfermidades
torna-se fundamental para o desenvolvimento de estratégias de
comunicacgao cientifica e educacao em saude capazes de reduzir a
desinformacao e fortalecer a confianca em informacdes baseadas

em evidéncias.

Diante do exposto, o presente estudo tem como objetivo geral
analisar a percepcao publica sobre as doencas pridnicas, utilizando o
Kuru como paradigma histérico de transmissao cultural. Como
objetivos especificos, buscou-se: avaliar o nivel de conhecimento da
populacao sobre formas de transmissao, sintomas e prevencao das
doencas pridnicas; investigar como fatores culturais podem
influenciar a aceitacdao ou a resisténcia as medidas sanitarias em
cenarios de risco; e analisar a percepcao social das doencas priénicas
em relacao a outras enfermidades neurodegenerativas de impacto

coletivo.

2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1. Prions: Estrutura, PrPC Vs PrPSc e Mecanismo de Conversao

O conceito de prion foi proposto por Stanley Prusiner em 1982, ao
descrever um agente infeccioso de natureza exclusivamente

proteica, capaz de se replicar sem depender de acido nucleico —



uma hipdtese inicialmente controversa, uma vez que todos os
patdogenos conhecidos até entao (virus, bactérias, fungos)
necessitavam de DNA ou RNA para se propagar (Kupfer; Hinrichs;

Groschup, 2009).

A proteina pridnica existe em duas conformacdes principais. A forma
celular normal, denominada PrPC, é expressa fisiologicamente nas
membranas neuronais, apresenta predominio de estruturas em alfa-
hélice e & soluvel, sendo facilmente degradada pelas enzimas
proteoliticas do organismo. Ja a forma patogénica, PrPSc, resulta de
uma mudanca conformacional drastica, na qual a proteina passa a
apresentar predominio de folhas-beta. Essa alteracao estrutural
confere a PrPSc alta estabilidade fisica e resisténcia a processos
convencionais de degradacao, incluindo calor e digestao enzimatica

(Kupfer; Hinrichs; Groschup, 2009).

O mecanismo central da doenca pridnica € autocatalitico: a PrPSc
atua como molde conformacional, induzindo a conversao de
moléculas de PrPC normais para a isoforma patoldgica ao entrar em
contato com elas. Esse processo gera uma reacao em cadeia de
agregacao proteica, com acumulo progressivo de fibrilas amiloides
no sistema nervoso central, resultando em degeneracao neuronal
(Collinge, 2001, Kupfer; Hinrichs;, Groschup, 2009). Apesar dos
avancos obtidos desde a proposicao inicial de Prusiner, os
mecanismos moleculares exatos que desencadeiam essa conversao
ainda nao sao plenamente compreendidos, o que limita o
desenvolvimento de estratégias diagnosticas e terapéuticas mais

eficazes (Collinge, 2001).

2.2. Encefalopatias Espongiformes Transmissiveis: Panorama

Geral



As encefalopatias espongiformes transmissiveis (EETs), também
chamadas de doencas pridnicas, constituem um grupo de afeccdes
neurodegenerativas raras, progressivas e invariavelmente fatais, que
acometem tanto seres humanos quanto animais, como bovinos,
ovinos e cervideos (Liberski et al.,, 2019). Clinicamente, caracterizam-
se por deméncia rapidamente progressiva, alteracdes
comportamentais, mioclonia, ataxia e disturbios visuais, com
sobrevida média inferior a um ano nas formas esporadicas e

adquiridas (Appleby, 2022).

Do ponto de vista anatomopatoldgico, essas doencas compartilham
quatro  achados  histologicos  caracteristicos:  degeneracao
espongiforme (vacuolizacdo do tecido nervoso), perda neuronal,
proliferacao de astrocitos (gliose) e deposicao da proteina priénica
anémala. E justamente a aparéncia “esponjosa” do tecido cerebral

acometido que da nome ao grupo de doencas (Liberski et al., 2019).

As EETs podem ser classificadas quanto a sua origem em trés
categorias: esporadicas, quando nao ha causa externa identificavel e
O mecanismo decorre de conversao espontanea da proteing;
genéticas, associadas a mutacdes no gene PRNP, responsavel por
codificar a PrPC; e adquiridas, quando resultam de exposicao a
material contaminado, seja por via alimentar (ingestdao de tecido
nervoso contaminado) ou iatrogénica (procedimentos médicos com
material bioldgico ou instrumental contaminado) (Collinge, 2007,

Machado et al., 2022).

O diagnodstico das EETs permanece um desafio clinico, uma vez que
0s sintomas iniciais frequentemente se sobrepdem aos de outras
doencas neurodegenerativas. A investigacao diagndstica costuma

associar exame de liquido cefalorraquidiano, eletroencefalograma e



ressonancia magnética, além de técnicas mais recentes de
amplificacao in vitro da proteina anémala, ainda pouco acessiveis na
pratica clinica rotineira (Appleby, 2022; Orsini et al, 2024). Até o
momento, Nnao existe tratamento curativo, sendo os cuidados

paliativos a principal conduta disponivel (Orsini et al.,, 2024).

2.3. Principais Doencgas Pridnicas Humanas

Entre as encefalopatias espongiformes transmissiveis que
acometem seres humanos, quatro se destacam pela relevancia
clinica, epidemioldgica e histdrica: a doenca de Creutzfeldt-Jakob, a
ins6nia familiar fatal, a sindrome de Gerstmann-Straussler-Scheinker
e o Kuru. Embora compartihem o mesmo mecanismo
fisiopatoldgico de conversao da PrPC em PrPSc, essas condicoes
diferem quanto a origem (esporadica, genética ou adquirida), ao
guadro clinico predominante e ao contexto epidemioldgico em que

foram descritas (Liberski et al., 2019).

2.3.1. Doenca de Creutzfeldt-Jakob

A doenca de Creutzfeldt-Jakob (DCJ) € a forma mais frequente entre
as doencas pridnicas humanas, com incidéncia estimada de
aproximadamente 1 a 2 casos por milhao de habitantes ao ano
(Barbosa; Montenegro; Cunha, 2026). Clinicamente, manifesta-se por
deméncia rapidamente progressiva, mioclonia, ataxia e alteracdes
comportamentais, evoluindo para obito em poucos meses apds o

inicio dos sintomas (Appleby, 2022).

A DCJ é subdividida em quatro formas, de acordo com sua origem. A
forma esporadica corresponde a maioria dos casos, ocorre sem
causa externa identificavel e ¢é atribuida a uma conversao

espontanea e aleatoria da PrPC em sua isoforma patoldgica



(Collinge, 2001). A forma genética esta associada a mutagdes no
gene PRNP, que predispdem a conversao espontanea da proteina
pridbnica e apresenta carater hereditario (Ribeiro Pimentel; Ayres,
2023). A forma iatrogénica decorre da transmissao acidental do
agente infeccioso por meio de procedimentos médicos, como uso
de instrumental cirdrgico contaminado, transplantes de tecido ou
administracao de hormodnios de origem humana contaminados,
evidenciando a resisténcia dos prions aos métodos convencionais de
esterilizacao (Liberski et al.,, 2019; Kupfer; Hinrichs; Groschup, 2009).
Ja a forma variante relaciona-se a exposicao alimentar a tecido
bovino contaminado pelo agente da encefalopatia espongiforme
bovina, tendo sido identificada predominantemente em paises que
enfrentaram surtos dessa doenca no rebanho bovino (Collinge,
2001).

Essa diversidade de formas de apresentacao torna a DCJ um
exemplo importante para discutir a vigilancia sanitaria das doencas
pridnicas, uma vez que suas vias de transmissao envolvem tanto
fatores bioldogicos espontaneos quanto falhas em processos de

biosseguranca e na cadeia alimentar (Liberski et al.,, 2019).

2.3.2. Insénia Familiar Fatal

A insdnia familiar fatal (IFF) € uma doenca pridnica hereditaria rara,
associada a mutacdes no gene PRNP, caracterizada por um quadro
clinico distinto das demais encefalopatias espongiformes:
predomina a degeneracao do talamo, estrutura relacionada a
regulacao do sono, o que resulta em insénia progressiva e refrataria
como sintoma inicial e proeminente (Collinge, 2001). Ao quadro de

insénia, somam-se disfuncao autondmica, alteracdes motoras e



declinio cognitivo, com evolucao igualmente fatal (Liberski et al,
2019).

Por se tratar de uma condi¢cao genética, a IFF ilustra a existéncia de
formas de doenca pridnica que Iindependem de exposicao
ambiental ou alimentar, reforcando que nem todas as
encefalopatias espongiformes se enquadram no paradigma de
transmissao cultural discutido a partir do Kuru — distincao relevante
para a compreensao publica dessas doencas, uma vez que a
associacao entre doenca pridnica e contagio nem sempre se aplica

(Ribeiro Pimentel; Ayres, 2023).

2.3.3. Sindrome de Gerstmann-Straussler-Scheinker

A sindrome de Gerstmann-Straussler-Scheinker (GSS) € outra forma
genética de doenca pridnica, também decorrente de mutacdes no
gene PRNP, porém com curso clinico mais lento e prolongado em
comparacao a DCJ e a IFF, podendo se estender por varios anos
(Liberski et al., 2019). Caracteriza-se predominantemente por ataxia
cerebelar progressiva, disartria e comprometimento cognitivo, este

ultimo geralmente de instalacao mais tardia (Appleby, 2022).

Assim como a IFF, a GSS reforca a heterogeneidade das doencas
pridnicas quanto a origem e a forma de manifestacao clinica,
evidenciando que a categoria “doenca priénica” reune condicdes
com apresentacdes e prognosticos distintos, 0 que representa um
desafio adicional tanto para o diagndstico clinico quanto para a
comunica¢cao em saude voltada a populacao geral (Ribeiro Pimentel;

Ayres, 2023).

2.3.4. Kuru: Gajdusek, Canibalismo Ritual e Incubacao Prolongada



O Kuru ocupa lugar central na historia das doencgas pridnicas por ter
sido a primeira encefalopatia espongiforme humana associada de
forma conclusiva a uma pratica cultural especifica. Descrito por
Daniel Carleton Gajdusek em estudos conduzidos entre
comunidades da etnia Fore, na Papua-Nova Guiné, o Kuru
manifestava-se por ataxia progressiva, tremores e deterioracao
neuroldgica, evoluindo para 6bito em poucos meses a partir do

inicio dos sintomas (Gajdusek, 1977).

A transmissao do Kuru esteve associada a pratica do
endocanibalismo ritual funebre, na qual membros da comunidade
consumiam tecidos de parentes falecidos, incluindo tecido nervoso,
como parte de rituais de luto. Essa pratica expunha os participantes
ao contato direto com o agente pridnico presente no tecido cerebral
contaminado, explicando a maior incidéncia da doenca entre
mulheres e criancas, tradicionalmente responsaveis por essa etapa

do ritual (Gajdusek, 1977; Liberski et al., 2019).

O estudo do Kuru também evidenciou uma das caracteristicas mais
desafiadoras das doencas pridnicas para a vigilancia sanitaria: o
longo periodo de incubacao, que pode se estender por décadas
entre a exposicao ao agente infeccioso e o surgimento dos primeiros
sintomas. Essa laténcia prolongada dificulta a identificagao da fonte
de contagio e a adocao de medidas preventivas em tempo habill,
constituindo um obstaculo relevante para a epidemiologia dessas

enfermidades até os dias atuais (Liberski et al., 2019; Appleby, 2022).

Do ponto de vista histérico e epidemioldgico, o Kuru consolidou-se
como o primeiro exemplo documentado de uma doenca
neurodegenerativa transmissivel por um mecanismo nao

convencional, contribuindo diretamente para o desenvolvimento da



teoria pridnica e para a compreensao da relagao entre praticas
culturais, risco bioldégico e necessidade de vigilancia sanitaria —
relacao que constitui o eixo central da presente pesquisa (Gajdusek,

1977; Collinge, 2001).

2.4. Vigilancia Sanitaria das Doencgas Pridnicas

A vigilancia sanitaria das doencgas pridnicas apresenta
particularidades que a distinguem da vigilancia aplicada a outras
doencas infecciosas. Isso decorre tanto da natureza atipica do
agente etiologico — desprovido de acido nucleico e extremamente
resistente aos meétodos convencionais de inativacao — quanto da
raridade dessas enfermidades e da dificuldade em estabelecer
diagnostico precoce e confirmatodrio (Liberski et al., 2019; Kupfer;
Hinrichs; Groschup, 2009). Esses fatores impdem desafios especificos
a notificacado de casos, ao manejo de material bioldégico
potencialmente contaminado e a estruturacao de sistemas de

vigilancia epidemioldgica eficazes.

A notificacao das doencas pridnicas enfrenta obstaculos
relacionados a propria natureza da enfermidade: por se tratar de
condicbes raras, com sintomas iniciais inespecificos e
frequentemente confundidos com outras doencas
neurodegenerativas, muitos casos podem nao ser identificados ou
notificados adequadamente aos sistemas de vigilancia (Appleby,
2022). Essa subnotificacdao compromete o dimensionamento real da
incidéncia dessas enfermidades e dificulta a adocao de medidas de

controle em tempo oportuno.

No que se refere a biosseguranca, o manejo de material bioldégico de

pacientes com suspeita ou confirmacao de doenca pridnica exige



protocolos diferenciados dos utilizados para a maioria dos agentes
infecciosos, ja que os prions demonstram resisténcia aos pProcessos
padrao de esterilizacdao hospitalar, incluindo autoclavagem em
parametros convencionais e o uso de desinfetantes quimicos
comumente empregados na rotina clinica (Kupfer; Hinrichs;
Groschup, 2009). Essa caracteristica foi historicamente responsavel
por casos de transmissao iatrogénica, associados a instrumental
cirdrgico contaminado, transplantes de tecido e uso de hormdnios
de origem humana (Liberski et al, 2019). Por essa razao, a
mManipulacao de tecidos neuroldgicos e outros materiais biolodgicos
de risco demanda procedimentos especificos de descarte e
descontaminacao, exigindo capacitacao adequada das equipes de
saude e infraestrutura compativel com o nivel de biosseguranca
recomendado para esse tipo de agente — lacuna ainda relevante em

servicos de saude de menor complexidade (Liberski et al., 2019).

2.4.1. Desafios Diagnosticos e Resisténcia Ambiental do Prion

O diagnodstico das doencas pridnicas constitui um dos principais
desafios para a vigilancia sanitaria, uma vez que a confirmacao
definitiva depende, em muitos casos, de exame histopatoldgico do
tecido cerebral, procedimento invasivo e de acesso limitado
(Appleby, 2022). Embora exames complementares — como
eletroencefalograma, analise do liquido cefalorraquidiano e
ressonancia magnética — auxiliem na suspeita diagndstica, nenhum
deles isoladamente oferece confirmacao definitiva na fase inicial da
doenca, o que retarda a notificacdao e a adocao de medidas de

controle (Orsini et al., 2024).

Soma-se a esse cenario a resisténcia ambiental do prion, que é

capaz de manter sua infectividade mesmo apds exposicao a



condicdes que inativariam a maioria dos microrganismos
convencionais, incluindo temperaturas elevadas, radiacao e diversos
agentes quimicos (Kupfer; Hinrichs; Groschup, 2009). Essa
estabilidade excepcional levanta preocupacdes quanto a
persisténcia do agente infeccioso em superficies, instrumentais e até
mesmo no solo, o que amplia o espectro de vigilancia necessario
para além do contexto estritamente clinico, exigindo atencao

também a aspectos ambientais e ocupacionais (Liberski et al., 2019).

2.4.2. Panorama da Vigilancia no Brasil

No cenario brasileiro, o conhecimento epidemioldogico sobre as
doencas pridnicas ainda é limitado, refletindo tanto a raridade
dessas condi¢cdes quanto a escassez de estudos nacionais dedicados
ao tema (Machado et al,, 2022). Essa lacuna dificulta a caracterizacao
precisa da incidéncia e da distribuicao dessas doencas no pais, bem
como a avaliacdao da efetividade das estratégias de vigilancia
atualmente empregadas, reforcando a necessidade de
fortalecimento dos sistemas de notificacao e de maior investimento

em pesquisa (Machado et al., 2022).

2.5. Percepc¢ao Publica, Comunicacdao em Saude e Desinformacao

A compreensao publica sobre doencas raras e de baixa prevaléncia,
como as encefalopatias espongiformes transmissiveis, esta
diretamente relacionada a forma como o conhecimento cientifico é
comunicado a populacdo e a maneira como essa populacao
interpreta e reage a informacdes sobre risco bioldgico. Quando
doencas pouco conhecidas ganham repercussao midiatica — como
ocorreu recentemente no Brasil com a divulgacao publica do

diagndstico do influenciador Lito Sousa —, a auséncia de



familiaridade prévia da populacdao com o tema cria um ambiente
propicio tanto a busca legitima por informacao quanto a

disseminacao de conteudos incorretos.

2.5.1. Alfabetizacado Cientifica e Percepgdo de Risco

A alfabetizacao cientifica pode ser entendida como a capacidade da
populacdao de compreender, interpretar e avaliar criticamente
informacdes de natureza cientifica, permitindo distinguir entre
evidéncias consolidadas, hipodteses ainda nao comprovadas e
afirmacoes sem fundamentacao. No campo da saude, esse tipo de
alfabetizacao ¢é determinante para a forma como individuos
percebem riscos bioldgicos, especialmente diante de agentes pouco
compreendidos, como €é o caso dos prions — cuja hatureza
exclusivamente proteica e mecanismo de replicacao sem material
genético ja representam, por si s6, um desafio conceitual mesmo
para publicos com alguma formacao técnica (Kupfer; Hinrichs;

Groschup, 2009).

A percepcao de risco nao depende exclusivamente da gravidade
objetiva de uma doencga, mas também de fatores subjetivos, como
familiaridade prévia com o tema, grau de controle percebido sobre a
exposicao e nivel de confianca nas fontes de informacao disponiveis.
Doencas raras e graves, como as encefalopatias espongiformes,
tendem a gerar reacdes emocionais intensas justamente por
reunirem baixa familiaridade da populacao, auséncia de tratamento
curativo e desfecho invariavelmente fatal — caracteristicas que,
historicamente, também estiveram presentes na forma como
comunidades afetadas pelo Kuru compreenderam inicialmente a
doenca, antes da elucidacao cientifica de sua etiologia (Gajdusek,

1977).



2.5.2. Fatores Culturais e Aceitacdo de Medidas Sanitarias

Fatores culturais exercem influéncia direta sobre a forma como
individuos e comunidades interpretam riscos bioldgicos e aceitam —
ou resistem a — medidas sanitarias recomendadas em cenarios de
risco. O caso histérico do Kuru constitui o exemplo paradigmatico
dessa relacao: a pratica do endocanibalismo ritual entre os Fore, na
Papua-Nova Guiné, estava profundamente enraizada em costumes
funerarios e crencas culturais, o0 que tornou sua interrupcao um
processo gradual, dependente nao apenas da comprovagao
cientifica da transmissao da doenca, mas também do didalogo com
as praticas e valores da comunidade afetada (Gajdusek, 1977; Liberski

et al,, 2019).

Esse paralelo histérico permanece relevante para compreender
cenarios contemporaneos de saude publica, nos quais a aceitacao
de medidas sanitarias — sejam elas relacionadas a habitos
alimentares, procedimentos médicos ou protocolos de
biosseguranca — frequentemente depende nao apenas da
disponibilidade de evidéncia cientifica, mas também da forma como
essa evidéncia dialoga com crencas, costumes e valores culturais
previamente estabelecidos na populacdao. A investigacao desses
fatores culturais constitui, portanto, elemento central para a
formulacao de estratégias de comunicacao em saude e vigilancia
sanitaria que sejam efetivamente compreendidas e aceitas pela
populacdo, especialmente diante de doencas raras e de baixa
familiaridade publica, como € o caso das doencas pridnicas. O papel
especifico das redes sociais nesse processo — tanto como via de
acesso a informacao cientifica quanto como vetor de desinformacao
— €& retomado adiante, na se¢cao de Resultados e Discussbdes (item

4.2.4),a luz dos resultados obtidos.



3. METODOLOGIA

3.1. Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo descritivo, transversal e exploratdrio, de
abordagem quantitativa, voltado a analise da percepcao publica
sobre doencas pridnicas, com énfase no Kuru como paradigma
histdrico de transmissao cultural. A pesquisa foi conduzida em duas
etapas complementares: (1) levantamento bibliografico sobre os
aspectos bioldégicos, epidemiolégicos e culturais das doencas
pridnicas, apresentado na secao de Fundamentacao Tedrica; e (2)
aplicacao de questionario eletrénico junto a populacao, permitindo
a coleta de dados primarios sobre conhecimento, percep¢ao de risco

e aceitacao de medidas sanitarias relacionadas ao tema.

O carater transversal do estudo decorre da coleta de dados realizada
em um unico momento, sem acompanhamento longitudinal dos
participantes, o que possibilita tracar um retrato da percepcgao
publica sobre o tema no periodo estudado, sem, no entanto,
permitir inferéncias sobre mudancas de percepcao ao longo do

tempo.

3.2. Local e Periodo

A coleta de dados foi realizada em ambiente virtual, por meio de
formulario eletrénico elaborado na plataforma Google Forms,
disponibilizado entre os dias 05 de fevereiro e 31 de agosto de 2026.
O instrumento foi disseminado por redes sociais e aplicativos de
comunicagao, possibilitando a participacao de individuos de
diferentes regides do Brasil, faixas etarias, niveis de escolaridade e

areas de formacao.



3.3. Populagcao e Amostra

A populagao-alvo do estudo foi constituida por individuos residentes
no Brasil, de qualquer idade, nivel de escolaridade ou area de
formacao. A amostragem foi realizada por conveniéncia, nao
probabilistica, tendo em vista a divulgacao do questionario por meio
de redes sociais e aplicativos de comunicacao, o que possibilita o
acesso a participantes de diferentes perfis, mas nao garante

representatividade estatistica da populacao geral brasileira.

Ao final do periodo de coleta, foram registradas 81 respostas ao
formulario eletrénico. Por se tratar de pesquisa de opiniao publica,
de participag¢ao voluntaria, andnima e sem coleta de dados sensiveis
ou identificaveis — enquadrando-se na dispensa de analise por
Comité de Etica em Pesquisa prevista na Resolucdo CNS n° 510/2016
(Brasil, 2016) —, optou-se por manter a totalidade das respostas
coletadas, sem exclusao de participantes menores de 18 anos. A

amostra final foi, portanto, constituida pelas 81 respostas validas.

Quanto ao perfil sociodemografico da amostra, observou-se
predominio de participantes na faixa etaria de 18 a 24 anos (39
participantes; 48,1%), seguidos por menores de 18 anos (27; 33,3%), 25
a 34 anos (12; 14,8%), 35 a 44 anos (2; 2,5%) e 45 anos ou mais (1; 1,2%).
Em relacdao a escolaridade, a maioria dos participantes possuia
Ensino Superior (27; 33,3%), seguida por Ensino Médio (26; 32,1%),
Ensino Fundamental (16; 19,8%), Ensino Técnico (17; 13,6%) e Mestrado
(T; 1,2%). Quanto a area de formacao, destacou-se a auséncia de
formacao especifica (31, 38,3%), seguida pela area da Saude (17,
21,0%), Outras areas (14; 17,3%), Humanas (9; 11,1%), Exatas (9; 11,1%) e
Bioldgicas (1;1,2%).



3.4. Instrumento de Coleta (Elaboracao do Questionario)

O instrumento de coleta de dados consistiu em um questionario
eletrénico estruturado, elaborado pelas pesquisadoras a partir da
revisao bibliografica realizada na secao de Fundamentacao Teodrica,
com o objetivo de avaliar o nivel de conhecimento da populacao
sobre doencas pridnicas e investigar a influéncia de fatores culturais

na percepcao de risco e na aceitacao de medidas sanitarias.

O questionario foi estruturado em seis blocos tematicos: (1) perfil
sociodemografico — faixa etaria, grau de escolaridade e area de
formacao; (2) conhecimento prévio — se o participante ja havia
ouvido falar em doencas pridnicas, quais causas eram atribuidas a
essas doencas, se acreditava que uma proteina poderia causar uma
doenca fatal e quais tecidos considerava de maior risco de
transmissao de doencas neuroldgicas; (3) compreensao apos leitura
de um texto informativo sobre doencas pridnicas; (4) percepcao
sobre o Kuru e o canibalismo ritual, incluindo associagcao prévia
entre canibalismo e risco de epidemias, crenca sobre a influéncia de
praticas culturais no surgimento de doencas e percepcao sobre o
canibalismo ritual praticado por povos tradicionais; (5) percepcao
ético-cultural, avaliada por meio de afirmacdes em escala de
concordancia; e (6) percepcao de risco, ciéncia e vigilancia, incluindo
a legitimidade da intervencao estatal em praticas culturais em

situacgoes de risco sanitario.

As questbes foram elaboradas majoritariamente em formato
fechado (multipla escolha e escala de concordancia), a fim de
facilitar a analise estatistica descritiva das respostas. O acesso ao

formulario foi precedido por uma breve apresentacao da pesquisa,



de seus objetivos e do carater voluntario e andénimo da participagao,

conforme detalhado no item 3.6.

3.5. Critérios de Inclusao e Exclusao

Foram incluidas no estudo todas as respostas de individuos
residentes no Brasil, de qualquer idade, nivel de escolaridade ou area
de formacao, que aceitaram participar voluntariamente por meio do

acesso ao formulario eletronico.

Foram excluidas apenas respostas incompletas e respostas
duplicadas identificadas pelo carimbo de data/hora. Ndo foi aplicado
critério de exclusao por faixa etaria: por se tratar de pesquisa de
opiniao, anbnima e sem coleta de dados sensiveis, dispensada de
submissdo a Comité de Etica em Pesquisa nos termos da Resolucao
CNS n° 510/2016, todas as 81 respostas registradas — incluindo as de
participantes menores de 18 anos — foram consideradas validas e

Mmantidas na amostra final.

3.6. Aspectos Eticos

A pesquisa foi conduzida em conformidade com os principios éticos
qgue regem estudos envolvendo seres humanos, especialmente no
que se refere a participagao voluntaria, ao anonimato dos
respondentes e a auséncia de coleta de dados sensiveis ou
identificaveis. Nos termos da Resolucao n° 510, de 7 de abril de 2016,
do Conselho Nacional de Saude, pesquisas de opiniao publica com
participantes nao identificados estao dispensadas de registro e de
andlise por Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) (Brasil, 2016, art. 1°, inciso
VIl). Por se enquadrar nessa hipdtese — questionario anénimo, de

participacao voluntaria, sem identificacdao dos respondentes e sem



coleta de dados sensiveis —, o presente estudo nao foi submetido a
CEP.

Ainda assim, todos os participantes tiveram acesso, antes do
preenchimento, a uma breve apresentacao da pesquisa contendo
seus objetivos, o carater voluntario e anénimo da participacao e a
possibilidade de interromper o preenchimento a qualquer

momento, sem qualquer prejuizo.

3.7. Analise dos Dados

Os dados coletados por meio do formulario eletrénico foram
exportados da plataforma Google Forms para planilha em formato
Google Sheets® e analisados por meio de estatistica descritiva
simples, sem exclusdes além das indicadas no item 3.5. A amostra

final analisada foi de 81 respostas validas.

As respostas foram organizadas em frequéncias absolutas e relativas
(percentuais), consideradas as variaveis de perfil sociodemografico
(faixa etaria, grau de escolaridade e area de formacao) e as respostas
aos blocos tematicos do questionario (conhecimento prévio,
compreensao apos leitura informativa, percepcao sobre o Kuru e o
canibalismo ritual, percepcao ético-cultural e percepcao de risco e
vigilancia). Buscou-se, adicionalmente, realizar cruzamentos entre
variaveis sociodemograficas e nivel de conhecimento sobre doencas
priénicas — por exemplo, comparando participantes com formacao
na area da Saude e participantes sem essa formacao, e comparando
niveis de escolaridade —, a fim de identificar possiveis diferencas de

percepcdo entre subgrupos da amostra.

Os resultados foram apresentados em tabelas e graficos descritivos

elaborados no Microsoft Excel® (versao 2019), permitindo a



comparacao entre os diferentes perfis de participantes e a
identificacao de lacunas de conhecimento sobre transmissao,
sintomas e prevencao das doencas pridnicas, bem como de padrbes

de percepcao cultural e sanitaria relacionados ao tema.

4. RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1. Resultados

4.11. Perfil Sociodemografico (ldade, Escolaridade, Area de

Formacao)

A amostra final foi constituida por 81 participantes. Em relacao a
faixa etaria, houve predominio de participantes entre 18 e 24 anos
(39; 48,1%), seguidos por menores de 18 anos (27; 33,3%), 25 a 34 anos
(12; 14,8%), 35 a 44 anos (2; 2,5%) e 45 anos ou mais (1; 1,2%). A inclusao
dos menores de 18 anos, autorizada por se tratar de pesquisa de
opiniao andnima dispensada de CEP, tornou a amostra
consideravelmente mais jovem do que a de uma analise restrita a
maiores de idade, e amplia a representatividade de um publico
(adolescente) especialmente exposto a repercussao do tema nas

redes sociais (Grafico 1).

Quanto ao grau de escolaridade, a maioria dos participantes possuia
Ensino Superior (27; 33,3%), seguida por Ensino Médio (26; 32,1%),
Ensino Fundamental (16; 19,8%), Ensino Técnico (11; 13,6%) e Mestrado
(T; 1,2%). No que se refere a area de formacao, destacou-se a auséncia
de formacao especifica (31, 38,3%), seguida pela area da Saude (17,
21,0%), Outras areas (14, 17,3%), Humanas (9; 11,1%), Exatas (9; 11,1%) e
Bioldgicas (1;1,2%).



Esse perfil indica uma amostra jovem e heterogénea quanto a
escolaridade, com presenca expressiva, embora nao majoritaria, de
participantes com formacao na area da Saude, o que permite
explorar possiveis diferencas de conhecimento entre esse subgrupo

e os demais participantes nas secdes seguintes.

Grafico 1. Perfil sociodemografico dos participantes (n=81)

Faixa etaria

Menos de 18 anos 27 (33,3%)

18 a 24 anos 39 (48,1%)
25 a 34 anos 12 (14,8%)
35 a 44 anos 2(2,5%)

45 ou mais 1(1,2%)

Grau de escolaridade

Ensino Fundamental 16 (19,8%)

Ensino Médio 26 (32,1%)
Ensino Técnico 11 (13,6%)
Ensino Superior 27 (33,3%)

Mestrado 1(1,2%)

Area de formacao

Nenhuma formacao
especifica

Saude

31 (38,3%)

17 (21,0%)

Outras 14 (17,3%)

Humanas 9 (11,1%)

Exatas 9 (11,1%)

Biolégicas 1(1,2%)

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.2. Conhecimento Prévio (Ouviu Falar; Causa; Tecido de Risco)

Quanto ao conhecimento prévio sobre doencgas pridnicas, a maioria
dos participantes (59; 72,8%) declarou nunca ter ouvido falar sobre o
tema antes da pesquisa, enquanto 22 participantes (27,2%)
afirmaram conhecimento prévio. Esse dado reforca a hipotese inicial
do estudo de que as doencas pridnicas permanecem pPoUCO

conhecidas pela populacao geral (Grafico 2).



Ao serem questionados sobre a causa das doencas pridnicas, 35
participantes (43,2%) identificaram corretamente “proteinas mal
conformadas” como agente causador, enquanto a maioria (42; 51,9%)
declarou nao saber a causa. Um numero reduzido de participantes
atribuiu a causa a bactérias (2; 2,5%) ou virus (2; 2,5%). Chama
atencao que, mesmo com a inclusao de participantes mais jovens, o
padrao observado na amostra restrita a adultos se manteve: o
conhecimento correto sobre o tema, quando presente, coexiste com

uma parcela substancial de desconhecimento total.

Sobre a possibilidade de uma proteina causar uma doenca fatal, a
maioria dos participantes (61; 75,3%) respondeu afirmativamente,
engquanto 13 (16,0%) declararam nao saber e 7 (8,6%) responderam
negativamente. Esse resultado indica que, ainda que desconhecam
as doencas pridnicas especificamente, a maioria dos participantes
Nao rejeita a premissa bioldgica de que uma proteina possa ser

agente causador de doenca fatal.

Quanto a percepg¢ao sobre os tecidos considerados de risco para a
transmissao de doencas neuroldgicas, o cérebro foi o mais
frequentemente apontado (27, 33,3%), seguido por “sangue” (18;
22,2%), “todos igualmente” (18; 22,2%), “nao sei” (14; 17,3%) e musculo
(4; 4,9%). Embora o cérebro tenha sido corretamente identificado
pela maioria relativa dos participantes, cerca de dois tercos da
amostra optaram por respostas incorretas ou incertas, reforcando a
existéncia de lacunas de conhecimento especifico sobre a via de

transmissao dessas doencas.

Grafico 2. Conhecimento prévio sobre doencas priénicas (n=81)



Ja ouviu falar em doencas prionicas? Uma proteina pode causar doenca fatal?

Sim 61 (75,3%)
Sim 22 (27,2%)

Nao

Nio 59 (72,8%)

Naéo sei 13 (16,0%)

Causa das doencas pridnicas Tecido de maior risco de transmissao

Proteinas mal
conformadas

35 (43,2%) Cérebro 27 (33,3%)

Sangue 18 (22,2%)

Bactérias [ 2 (2,5%)

Todos igualmente 18 (22,2%)

Virus [ 2 (2,5%)

Ndo sei 14 (17,3%)

Ndo sei 42 (51,9%) Musculo

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.3. Compreensio Apos Leitura do Texto Informativo

Aposs a leitura do texto informativo apresentado no questionario, a
maioria dos participantes (53, 65,4%) declarou compreender de
forma geral o que sao as doencgas pridnicas, enquanto 23 (28,4%)
relataram compreensao parcial, 3 (3,7%) assinalaram
simultaneamente “Sim” e “Parcialmente” e apenas 2 (2,5%)

declararam nao ter compreendido o conteudo (Grafico 3).

Esse resultado é relevante quando comparado ao conhecimento
prévio relatado no item 412: enquanto apenas 272% dos
participantes ja haviam ouvido falar sobre doencas pridénicas antes
da pesquisa, mais de 65% declararam compreensao geral do tema
apos a leitura do material informativo. Esse contraste sugere que a
apresentacao de informacao cientifica de forma acessivel (mesmo

em formato breve) pode ser efetiva para reduzir rapidamente



lacunas de conhecimento sobre temas pouco familiares a
populacao, reforcando a relevancia da comunicacao em saude

discutida no referencial tedrico (item 2.5).

Grafico 3. Compreensao apds a leitura do texto informativo (n=81)

Antes x depois do texto Compreensao apos a leitura

Sim 53 (65,4%)

65,4%

Parcialmente 23 (28,4%)

Sim e Parcialmente

3 (3,7%
(ambos assinalados) (3,7%)

27,2%

Nao [ 2 (2,5%)

Ja ouviu falar Compreensdo geral
(antes da leitura) (apds a leitura)

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.4. Percepgcao Sobre o Kuru e o Canibalismo Ritual (Antes X

Depois; Visao Sobre a Pratica)

Antes de conhecer o caso do Kuru, a maioria relativa dos
participantes (36, 44,4%) declarou nunca ter pensado sobre a
associacao entre canibalismo e risco de epidemias, enquanto 23
(28,4%) afirmaram ja ter feito essa associacao anteriormente e 22
(27,2%) responderam gue nao a associavam. Esse dado indica que,
para boa parte da amostra, a relacdo entre uma pratica cultural
especifica e a disseminacao de uma doenca nao constituia,

previamente, um tema de reflexao espontanea (Grafico 4).

Quanto a crenca de que praticas culturais podem influenciar o
surgimento de doencas (questao apresentada apds o contato com o

caso do Kuru), a maioria dos participantes (49; 60,5%) respondeu



afirmativamente, enquanto os demais (32; 39,5%) optaram pela
resposta “depende”. Notavelmente, nenhum participante rejeitou
completamente essa possibilidade, o que sugere que o exemplo
histérico do Kuru foi eficaz em evidenciar, para a totalidade da

amostra, alguma forma de relacao entre cultura e risco bioldgico.

No que se refere a visao sobre o canibalismo ritual praticado por
povos tradicionais, as respostas se distribuiram de forma
heterogénea: 34 participantes (42,0%) consideraram a pratica
“errada, mas compreensivel culturalmente”; 21 (25,9%) a classificaram
como “sempre errada”; 16 (19,8%) declararam nao saber opinar; e 10
(12,3%) a descreveram como “um tabu social sem base cientifica’.
Essa distribuicao revela a auséncia de consenso sobre o julgamento
ético-cultural da pratica, mesmo diante da compreensao bioldgica
do risco que ela representa, evidenciando a tensao entre respeito
cultural e percepcao de risco sanitario que sera retomada na

discussao (item 4.2.3).

Grafico 4. Percepcao sobre o Kuru e o canibalismo ritual (n=81)



Antes do Kuru, associava canibalismo a risco de epidemias?

Nunca pensei sobre isso 36 (44,4%)

Sim 23 (28,4%)

Nio 22 (27,2%)

Praticas culturais podem influenciar o surgimento de doencas?
Sim 49 (60,5%)

32 (39,5%)

Depende

Nao | 0(0,0%)

Visao sobre o canibalismo ritual de povos tradicionais

Errado, mas compreensivel

34 (42,0%
culturalmente (42,0%)

Sempre errado 21 (25,9%)

N&o sei opinar 16 (19,8%)

Um tabu social sem base

€11 Da 10 (12,3%)
cientifica

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.5. Percepcdo Etico-Cultural (Respeito a Cultura Vs. Risco

Biologico; Responsabilidade)

Em relacao a afirmacao “praticas culturais devem ser respeitadas
mesmo quando apresentam riscos bioldgicos”, houve predominio
de discordancia: 25 participantes (30,9%) discordaram totalmente e
21 (25,9%) discordaram parcialmente, totalizando 56,8% da amostra
em posicao de discordancia, ao menos parcial. Posicao neutra foi
adotada por 21 participantes (25,9%), enquanto a concordancia, total
(5; 6,2%) ou parcial (9; 11,1%), reuniu 17,3% da amostra. Esse resultado
sugere gque, quando confrontada diretamente com a possibilidade
de risco bioldgico, a maioria dos participantes tende a priorizar a
segurancga sanitaria em detrimento do respeito irrestrito a praticas

culturais (Grafico 5).

Ja quanto a afirmacao “doencas associadas a praticas culturais sao

responsabilidade da cultura”, observou-se dispersao nas respostas,



com destaque para a posicao nheutra (26; 32,1%), seguida por
concordancia parcial (19; 23,5%), discordancia parcial (16; 19,8%),
concordancia total (13; 16,0%) e discordancia total (7; 8,6%). Ao
contrario da afirmacao anterior, essa segunda afirmacao nao gerou
consenso claro, o que indica que a atribuicao de responsabilidade
por doencas de origem cultural € um julgamento mais ambiguo
para os participantes do que a defesa da intervencao sanitaria em si.

Essa tensao é retomada no item 4.2.3.

Grafico 5. Percepcao ético-cultural: grau de concordancia com as

afirmacdes (n=81)

“Praticas culturais devem ser
respeitadas mesmo quando
apresentam riscos biologicos”

25,9%

“Doengas associadas a préaticas
culturais sdo responsabilidade
da cultura”

B Discordo totalmente 7 Discordo parcialmente Neutro 9 Concordo parcialmente Bl Concordo totalmente

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.6. Percepgcdo de Risco e Comportamento Preventivo (Prion

“Né&o Vivo” Assusta; Confianca em Alimentos)

Quanto a percepcao de que o fato de os prions nao serem
organismos Vivos torna essas doencas mais assustadoras, a maioria
dos participantes (46; 56,8%) respondeu afirmativamente, enquanto
29 (35,8%) declararam nunca ter pensado sobre essa questao e
apenas 6 (7,4%) discordaram. Esse resultado indica que a natureza
atipica do agente causador é percebida por mais da metade da

amostra como um fator que amplia o temor associado a essas



doencas, possivelmente por escapar da logica intuitiva de risco

bioldgico a qual a populacao esta mais habituada (Grafico 6).

Em relacao a confianca em alimentos, mesmo sabendo que
métodos comuns de esterilizacao nao eliminam prions, a maioria
dos participantes (37; 45,7%) respondeu que nao confiaria, 34 (42,0%)
responderam “depende” e apenas 10 (12,3%) afirmaram que
confiariam. Esse dado é particularmente relevante para a vigilancia
sanitaria: a resisténcia ambiental dos prions, discutida no referencial
tedrico (item 2.4.1), parece traduzir-se em desconfianca concreta da
populacdao em relagcao a seguranca alimentar diante desse tipo de
agente, o que reforca a necessidade de comunicac¢ao clara sobre os

reais mecanismos de controle e prevencao dessas doencas.

Grafico 6. Percepcao de risco e confianca em alimentos (n=81)

Prion “nao vive” torna a doenca Confiaria em alimentos, sabendo que a
mais assustadora? esterilizacao comum nao elimina prions?

Sim 46 (56,8%) Nio 37 (45,7%)

Nunca pensei 29 (35,8%) Depende 34 (42,0%)
nisso

Nao 6 (7,4%) Sim 10 (12,3%)

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.7. Vigilancia, Ciéncia e Estado (Doencas Raras Recebem

Menos Atencdao; Intervencdo Estatal)

Sobre a crenca de que doencas raras recebem menos atencao
cientifica, a maioria dos participantes (50; 61,7%) concordou com essa
afirmacao, enquanto 19 (23,5%) responderam “talvez” e 12 (14,8%)

discordaram. Esse resultado indica uma percepcao predominante,



entre o0s participantes, de que a raridade de uma doenca
compromete o investimento cientifico voltado a seu estudo,
percepcao que dialoga diretamente com a escassez de dados
epidemioldgicos brasileiros sobre doencas pridnicas apontada no
referencial teodrico (item 2.4.2). Os dados estao apresentados no

Grafico 7.

Quanto ao papel do Estado em situacdes de risco sanitario
envolvendo praticas culturais, 41 participantes (50,6%) responderam
que a intervencao deve ocorrer apenas em casos extremos, 39
(48,1%) consideraram que o Estado deve sempre intervir, e apenas 1
participante (1,2%) respondeu que o Estado nunca deve intervir. A
guase totalidade da amostra (98,8%) admite, portanto, algum grau
de legitimidade a intervencao estatal em praticas culturais quando
ha risco sanitario envolvido, ainda que a intensidade dessa
intervencao divida opinides entre uma postura mais condicional

(“apenas em casos extremos”) e uma mais ampla (“sempre”).

Grafico 7. Atencao cientifica a doencas raras e intervencao estatal

(n=81)
Doencas raras recebem menos O Estado deve intervir em praticas
atencao cientifica? culturais de risco sanitario?
extremos

Talvez 19 (23,5%)

Sempre - ” (48’1%)

12 (14,8%) Nunca f§ 1 (1,2%)

Nao

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.1.8. Cruzamentos de Variaveis (Formacdo em Saude X

Conhecimento; Escolaridade X Causas)



Ao comparar participantes com formacao na area da Saude (n=17) e
participantes sem essa formacao (n=64), observou-se que a
proporcao de individuos que ja haviam ouvido falar em doencas
pridnicas foi de 471% (8) entre os primeiros e de 21,9% (14) entre os
segundos. Da mesma forma, quanto ao acerto da causa das doencas
pridnicas (“proteinas mal conformadas”), os participantes com
formacao em Saude apresentaram proporcao de respostas corretas
de 64,7% (11 de 17), em comparacao a 37,5% (24 de 64) entre os
participantes sem essa formacao. Esses resultados sugerem, como
esperado, que a formacao técnica na area da Saude esta associada a
familiaridade prévia com o tema e ao acerto quanto a natureza
proteica do agente causador, ainda que uma parcela expressiva dos
profissionais e estudantes de Saude (353%) também tenha
declarado desconhecer a causa correta, evidenciando que a lacuna

de conhecimento ndo se restringe a populacao leiga (Grafico 8).

Quanto ao cruzamento entre escolaridade e acerto sobre a causa
das doencas pridnicas, os resultados nao indicaram uma relacao
linear crescente entre nivel de escolaridade e conhecimento correto:
participantes com Ensino Fundamental acertaram a causa em 43,8%
dos casos (7 de 16), com Ensino Médio em 30,8% (8 de 26), com
Ensino Técnico em 54,5% (6 de 11) e com Ensino Superior em 51,9%
(14 de 27). O unico participante com Mestrado respondeu “nao sei” a
guestao. Esse padrao sugere que o grau de escolaridade formal,
isoladamente, nao €& suficiente para explicar o nivel de
conhecimento sobre doencas pridnicas, reforcando a hipodtese de
qgque a familiaridade com o tema estda mais associada a area
especifica de formac¢ao (como no caso da Saude) do que ao nivel
educacional em si. E importante ressaltar, contudo, que o reduzido

tamanho amostral de alguns subgrupos (especialmente Mestrado,



com apenas 1 participante) limita a solidez dessas comparacdes,

devendo os resultados serem interpretados com cautela.

Grafico 8. Cruzamentos: formacao em Saudde, escolaridade e

conhecimento sobre doencas pridnicas

Formacao em Satide x conhecimento Escolaridade x acerto da causa

I Formacdo em Satide (n=17)
[ Sem formacgdo em Satide (n=64)

64,7%

Ja ouviu falar Acertou a causa Fundamental Médio  Técnico Superior Mestrado
(n=16) (n=26) (n=11) (n=27) (n=1)

Fonte: Dados da pesquisa (2026).

4.2. Discussao

4.2.1. O Desconhecimento Sobre Doencas Priénicas na Populacao

Geral

Os resultados obtidos confirmam a hipdtese que orientou este
estudo desde a introducao: as doencas pridbnicas permanecem,
majoritariamente, desconhecidas pela populacdao, mesmo diante de
uma amostra heterogénea quanto a idade e a escolaridade. O fato
de quase trés quartos dos participantes nunca terem ouvido falar
sobre o tema antes da pesquisa corrobora a literatura que aponta a
raridade dessas enfermidades como um dos principais obstaculos a

sua compreensao publica (Appleby, 2022; Liberski et al., 2019).



Além da simples auséncia de conhecimento prévio, contudo,
destacou-se o achado de que a escolaridade formal, isoladamente,
Nnao se mostrou associada de forma consistente ao acerto sobre a
causa das doencas pridnicas: participantes com Ensino Técnico
apresentaram, inclusive, proporcao de acertos (54,5%) semelhante a
observada no Ensino Superior (51,9%). Esse resultado sugere que o
conhecimento sobre doencas pridnicas nao decorre de uma
alfabetizacao cientifica genérica, associada ao tempo de
escolarizacao, mas de exposicao especifica ao tema, como se
observou entre participantes com formacao na area da Saude. Esse
achado reforca a discussao apresentada no referencial tedrico sobre
a diferenca entre alfabetizacao cientifica geral e familiaridade
especifica com um conteudo técnico (item 2.5.1): mesmo individuos
com formacao cientifica consolidada podem desconhecer temas

pouco divulgados fora de nichos especializados.

Chama atencao, ainda, que mesmo entre os participantes com
formacao em Saude, mais de um terco nao soube identificar
corretamente a causa proteica das doencas pridnicas. Esse dado
indica que a lacuna de conhecimento nao se limita a populacao
leiga, alcancando também profissionais e estudantes de areas afins,
o0 que reforca a hipdtese de que as doencas pridnicas ocupam um
espaco marginal mesmo na formacao técnica em saude,
provavelmente em razao de sua baixa incidéncia e reduzida

abordagem em curriculos académicos.

4.2.2. O Kuru Como Ferramenta Pedagdgica de Risco Cultural-

Bioloégico

Um dos achados de destaque deste estudo foi o contraste entre o

conhecimento prévio dos participantes sobre doencas pridnicas



(272%) e a compreensao declarada apds a leitura do texto
informativo (mais de 65%). Esse salto sugere que a apresentacao
acessivel de informacao cientifica (mesmo em formato breve) é
capaz de reduzir rapidamente lacunas de conhecimento sobre um
tema tecnicamente complexo, achado que dialoga diretamente
com a literatura sobre comunicacao cientifica e percep¢ao de risco

discutida no item 2.5.1.

O caso do Kuru, especificamente, revelou-se uma ferramenta
pedagdgica eficaz para evidenciar a relacao entre praticas culturais e
risco biolégico. Antes de conhecer esse caso historico, a maioria
relativa dos participantes declarou nunca ter refletido sobre a
associacao entre canibalismo e risco de epidemias; apds o contato
com o exemplo, a totalidade da amostra passou a reconhecer, em
algum grau, que praticas culturais podem influenciar o surgimento
de doencas. Esse movimento € coerente com o papel que o Kuru
ocupa na literatura cientifica como marco histérico da relacao entre
cultura e transmissao de agentes infecciosos nao convencionais
(Gajdusek, 1977, Collinge, 2001). Esse resultado sugere uma aplicacao
pratica relevante: o uso de casos historicos bem documentados,
como o Kuru, pode constituir estratégia pedagdgica valiosa em
iniciativas de educacao em saude voltadas a doeng¢as raras ou pouco
conhecidas, inclusive junto ao publico adolescente, presente na

amostra.

4.2.3. Tensdo Etica: Respeito Cultural X Intervencdo Sanitaria

Os resultados relativos a percepcgao ético-cultural (item 4.1.5) revelam
uma tensdao que nao se resolve de forma simples entre os
participantes. Por um lado, a maioria discordou, ao menos

parcialmente, da ideila de que praticas culturais devem ser



respeitadas mesmo diante de riscos bioldgicos, o que indica uma
priorizacao geral da seguranca sanitaria sobre o relativismo cultural
absoluto. Por outro lado, quando questionados se doencas
associadas a praticas culturais seriam de responsabilidade da
propria cultura, as respostas se dispersaram sem consenso claro,

com a posi¢cao neutra sendo a mais frequente.

Essa aparente contradicao (rejeitar a subordinacao do risco bioldgico
a cultura, mas hesitar em atribuir a cultura a responsabilidade por
eventuais danos) sugere que o0s participantes reconhecem a
legitimidade da intervencao sanitaria sem necessariamente
culpabilizar as praticas culturais que geram o risco. Esse padrao de
resposta &€ coerente com o proprio caso histdérico do Kuru: a
superacao da doenca nao decorreu da condenacao da cultura Fore,
mas de um processo de dialogo entre evidéncia cientifica e pratica
cultural que resultou no abandono gradual do endocanibalismo

ritual (Gajdusek, 1977; Liberski et al., 2019).

Esse achado é corroborado pela quase unanimidade dos
participantes (98,8%) que reconhece algum grau de legitimidade a
intervencao estatal em situacdes de risco sanitario, divergindo,
contudo, quanto a intensidade dessa intervencao (“apenas em casos
extremos” versus “sempre”). Tal divergéncia indica que, embora a
legitimidade da vigilancia sanitaria seja amplamente aceita, sua
aplicacao pratica diante de praticas culturais especificas permanece

um terreno de negociacao, e nao de imposi¢cao unilateral.

4.2.4. Repercussdo Midiatica Recente, Redes Sociais e

Desinformagcdo em Saude



Embora o instrumento de coleta nao tenha questionado
diretamente os participantes sobre o caso do influenciador Lito
Sousa, os resultados obtidos permitem uma leitura indireta sobre o
contexto de repercussao midiatica mencionado na introducao deste
trabalho. A elevada proporcao de participantes que relataram
desconhecimento prévio sobre doencas pridnicas (72,8%), mesmo
diante da visibilidade recente do tema nas redes sociais brasileiras,
sugere que a exposicao midiatica de um caso especifico nao €, por si
sO, suficiente para promover conhecimento consolidado sobre uma
condicao de saude na populacao geral, ainda que amplie o interesse

e a busca por informacao.

As redes sociais consolidaram-se como uma das principais fontes de
informacao em saude para grande parte da populagao, o que amplia
tanto o alcance de conteudos cientificamente embasados quanto a
velocidade de disseminacao de informacdes incorretas. Esse
fendbmeno tende a se intensificar em situacdes de grande
repercussao mididatica envolvendo doencas pouco conhecidas,
quando a demanda por informacao supera a disponibilidade de
conteudo cientifico acessivel e compreensivel ao publico leigo. O
episddio envolvendo a divulgacao do diagndstico do influenciador
Lito Sousa exemplificou esse padrao no contexto brasileiro:
paralelamente ao aumento do interesse legitimo da populacao em
compreender as doencas pridnicas, foram registradas associacoes
incorretas entre essas enfermidades e vacinagcdao, sem qualquer
fundamentacao cientifica. Esse tipo de associacao equivocada ilustra
coOmo a auséncia de conhecimento prévio sobre um tema pode ser
rapidamente preenchida por narrativas nao baseadas em evidéncias,
sobretudo em ambientes digitais com baixa moderacao de

conteudo em saude, risco potencialmente ampliado pela presenca



de adolescentes na amostra deste estudo, publico historicamente

Mais exposto a esse tipo de conteudo nas redes sociais.

Esse descompasso entre visibilidade midiatica e conhecimento
efetivo reforca a preocupacao, registrada na literatura sobre
desinformacao em saude, de que eventos de grande repercussao
podem gerar interesse publico sem, necessariamente, ser

acompanhados de compreensao cientifica adequada.

4.2.5. Implicagcées para Vigilancia Sanitaria e Comunicacdo em

Saude

Em conjunto, os resultados deste estudo apontam para uma
conclusao central: o enfrentamento das doencas pridnicas (e, por
extensao, de outras doencas raras) depende nao apenas do
monitoramento epidemioldégico e dos protocolos técnicos de
vigilancia sanitaria discutidos no item 24, mas também de
estratégias efetivas de comunicacao em saude voltadas a populacao

geral, incluindo o publico adolescente.

O achado de que informacao cientifica acessivel € capaz de elevar
rapidamente a compreensao dos participantes sobre um tema
complexo (de 27,2% de familiaridade prévia para mais de 65% de
compreensao pos-leitura) constitui evidéncia pratica de que a
lacuna de conhecimento identificada nao é irreversivel, mas sim
uma consequéncia da escassez de iniciativas de comunicagao
cientifica acessivel sobre o tema. Além disso, a constatagcao de que a
maioria dos participantes reconhece a legitimidade da intervencao
sanitaria, mesmo diante de praticas culturais estabelecidas, sugere
qgue estratégias de vigilancia que dialoguem com os valores

culturais, em vez de simplesmente confronta-los, tendem a



encontrar aceitacao social. O exemplo historico do Kuru permanece,
portanto, Nao apenas como um marco epidemiolégico, mas como
um modelo de referéncia para a construcao de politicas de vigilancia

sanitaria culturalmente sensiveis.
5. CONSIDERA(;(")ES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo analisar a percepg¢ao publica
sobre as doencas pridnicas, utilizando o Kuru como paradigma
histérico de transmissao cultural. A partir da aplicacao de
guestionario eletrénico a 81 participantes, foi possivel construir um
retrato consistente sobre o nivel de conhecimento da populagao a
respeito do tema, bem como sobre os fatores culturais que
influenciam a percepcao de risco e a aceitacdao de medidas

sanitarias.

Os achados confirmam que as doencas pridnicas permanecem, de
fato, pouco conhecidas pela populagao geral: quase trés quartos dos
participantes declararam nunca ter ouvido falar sobre o tema antes
da pesquisa, e esse desconhecimento nao se explicou de forma
consistente pelo grau de escolaridade formal, mas esteve mais
associado a formacao especifica na area da Saude. Por outro lado, o
estudo demonstrou que essa lacuna nao é irreversivel: apos a leitura
de um texto informativo breve, a compreensao declarada sobre o
tema mais que dobrou, evidenciando o potencial da comunicacao
cientifica acessivel para reduzir rapidamente o desconhecimento

sobre condicdes de saude raras.

O caso do Kuru revelou-se, ao longo da pesquisa, mais do que um
exemplo historico ilustrativo: funcionou como ferramenta

pedagdgica capaz de tornar tangivel, para a totalidade da amostra, a



relacao entre praticas culturais e risco bioldégico. Ao mesmo tempo,
0s resultados evidenciaram uma tensao ética que permanece sem
resolucao simples entre os participantes. a maioria prioriza a
seguranca sanitaria sobre o relativismo cultural absoluto, mas hesita
em atribuir a cultura a responsabilidade por eventuais riscos

bioldgicos associados a suas praticas.

Como principais limitacdes deste estudo, destacam-se: (1) a
amostragem por conveniéncia, nao probabilistica, que ndao garante
representatividade estatistica da populacao brasileira e limita a
generalizacao dos resultados; (2) o reduzido tamanho de alguns
subgrupos nos cruzamentos de variaveis, como o Unico participante
com Mestrado, o que restringe a robustez de algumas comparacoes;
(3) a natureza autodeclaratoria das respostas, que depende da
percepcao subjetiva dos participantes sobre seu proprio nivel de
conhecimento e compreensao, sem verificacdo objetiva
independente; e (4) a presenca expressiva de menores de 18 anos na
amostra (33,3%), decorrente da opcao, respaldada pela dispensa de
CEP para pesquisas de opiniao andnimas (Resolucao CNS n°
510/2016), de utilizar a totalidade das respostas coletadas; embora
essa escolha amplie a representatividade do publico adolescente,
particularmente exposto a repercussao do tema nas redes sociais,
ela também introduz heterogeneidade etaria na amostra, o que

deve ser considerado na leitura dos resultados.

Como recomendacdes para estudos futuros, sugere-se: a aplicacao
de instrumentos semelhantes em amostras probabilisticas e mais
diversificadas quanto a regiao geografica e ao nivel socioecondmico;
a investigacao mais aprofundada do papel especifico da repercussao
midiatica de casos recentes na formacao da percepcao publica

sobre doencas raras, inclusive por meio de analise de conteudo de



redes sociais, com atencao especial ao publico adolescente; e o
desenvolvimento e avaliacao de materiais de comunicacao cientifica
voltados especificamente a populacao geral sobre doencas pridnicas

e outras condicdes neurodegenerativas raras.

Por fim, conclui-se que o enfrentamento das doencas pridnicas
(assim como de outras enfermidades raras que possam, no futuro,
adquirir  repercussao midiatica semelhante a observada
recentemente no Brasil) depende de uma atuacao conjunta entre
vigilancia epidemioldgica, biosseguranca e comunicagao em saude
culturalmente sensivel, capaz de traduzir conhecimento cientifico
complexo em compreensao acessivel a populacao, sem, no entanto,
desconsiderar os valores culturais que moldam a forma como

diferentes grupos interpretam e respondem ao risco bioldgico.
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