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Resumo

Objetivo: compreender as vulnerabilidades a que as mulheres com hanseniase estdo expostas e quais
as implicacbes tanto para sua salde como para sua vida social, religiosa, politica e familiar.
Metodologia: Trata-se de uma revisao integrativa da literatura. A coleta de dados foi realizada no més
de abril de 2024, na base de dados do Scientific Electronic Library Online (SciELO). O descritor
utilizado foi: mulheres and hanseniase. Resultados: Ao todo, 19 artigos foram selecionados. A partir
da andlise realizada, optou-se por produzir trés categorias tematicas (vulnerabilidade, corpo e estigma)
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para classificar o ponto central dos artigos escolhidos. Concluséo: Necessita-se de pesquisas que
possam cada vez mais elucidar quais sdo as necessidades de mulheres com o diagndstico ou em
tratamento da hanseniase e pensar em politicas publicas, no gerenciamento e administracdo da
enfermidade a partir da atengdo priméria.

Palavras-chave: Hanseniase; Satde das mulheres; Vulnerabilidade.

Abstract

Objective: To understand the vulnerabilities to which women with leprosy are exposed and the
implications for both their health and their social, religious, political, and family life. Methodology:
This is an integrative literature review. Data collection was conducted in April 2024 in the Scientific
Electronic Library Online (SciELO) database. The descriptor used was women and leprosy. Results:
In total, nineteen articles were selected. Based on the analysis conducted, it was decided to produce
three thematic categories (vulnerability, body, and stigma) to classify the crucial point of the chosen
articles. Conclusion: There is a need for research that can increasingly elucidate the needs of women
diagnosed with or undergoing treatment for leprosy, and to consider public policies, management, and
administration of the disease from primary care.

Keywords: Leprosy; Women's health; Vulnerability.

Resumen

Objetivo: comprender las vulnerabilidades a las que estan expuestas las mujeres con lepra y las
implicaciones tanto para su salud como para su vida social, religiosa, politica y familiar. Metodologia:
Se trata de una revision integradora de la literatura. La recoleccion de datos se realizo en abril de 2024
en la base de datos de la Scientific Electronic Library Online (SciELO). El descriptor utilizado fue:
mujeres y lepra. Resultados: En total, se seleccionaron diecinueve articulos. A partir del analisis
realizado, se optd por producir tres categorias tematicas (vulnerabilidad, cuerpo y estigma) para
clasificar el punto central de los articulos elegidos. Conclusidn: Se necesitan investigaciones que
puedan elucidar cada vez méas cuales son las necesidades de las mujeres con diagndstico o en
tratamiento de la lepra y considerar politicas publicas, asi como la gestion y administracion de la
enfermedad desde la atencion primaria.

Palabras-Claves: Lepra; Salud de las mujeres; Vulnerabilidad.

Introducéo

O Brasil ocupa o segundo lugar em casos de hanseniase no mundo e esta entre os trés paises que
mais reportaram casos novos da doenca. No periodo de 2017 a 2021, dos 119.698 casos novos
reportados, observou-se a predominancia da doenca em pessoas do sexo masculino (55,7%)®2. No
ano de 2022, o pais registrou 19.635 casos novos, representando 92% dos casos contabilizados nas
Américas®,

A doenca é causada pela bactéria Mycobacterium leprae. Esta doenca infecciosa e contagiosa
possui evolucdo crbnica, afetando nervos e pele e, se ndo tratada de forma adequada, pode causar
incapacidades e deformidades irreversiveis®™. A doenca é curavel e o diagnostico é eminentemente
clinico e a Atencdo Priméaria a Saude (APS) é o principal nivel de atencdo responsavel pela
identificacdo dos casos®?.

As pessoas com hanseniase, em tratamento ou que ja receberam alta, ndo transmitem mais a
doenga, enquanto aquelas sem o devido tratamento ‘“‘eliminam os bacilos através do aparelho
respiratorio superior (secregdes nasais, goticulas da fala, tosse, espirro)”®. Nem todas as pessoas que
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tiveram contato com o bacilo adoecem, somente 5% das pessoas desenvolverdo a doenga e “o periodo
de incubacio da doenga ¢ bastante longo, variando de trés a cinco anos”®).

Sobre o tratamento, a recomendacdo do Ministério da Satde (MS) é que seja feita a associagao
de dois ou mais medicamentos (poliquimioterapia), realizado por via oral. Ainda ndo ha vacina para
prevencao, mas no caso de pessoas que tiveram contato € indicado o uso da vacina contra a tuberculose,
a BCG, pois os agentes causadores de ambas as doencas sio semelhantes®.

De notificagdo compulséria, a hanseniase persiste como um importante problema de salde
publica, que acomete principalmente pessoas em situacdo de vulnerabilidade™?. Ademais, as pessoas
com hanseniase enfrentam situacfes de estigma e discriminacdo que, além de gerarem impactos
psicolégicos no paciente, interferem na efetividade dos programas de controle de hanseniase e na
adesdo ao tratamento 2,

Segundo Montagner e Montagner®, a vulnerabilidade, entendida como estrutural ou genética,
se insere no grupo social, assim, pode atingir mais ou menos seus membros, embora todos sofram
algum tipo de desvalorizacdo e preconceito. Apesar de pertencente a um grupo vulneravel, cada
individuo estard imerso em um contexto particular de vida, com possibilidades de contornar essa
determinacéo estrutural, utilizando estratégias e suas capacidades frente a sociedade e as suas relacoes
de desigualdade.

Como tentativa de ressignificar a doenca e mitigar o seu estigma e discriminacdo, foi
determinado, através da Lei n° 9.010/95®, que a terminologia oficial deverd empregar o termo
hanseniase no lugar de “lepra™ e seus derivados, que nao podem mais ser utilizados na linguagem
empregada nos documentos oficiais. Posteriormente, a publicacdo da Lei n® 12.135/2009® instituiu o
Dia Nacional de Combate e Prevencdo da Hanseniase, com o objetivo central de conscientizacdo social
para este tema.

De modo mais recente, houve a publicacdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Hanseniase (PCDT), por meio da Portaria SCTIE/MS n° 67, de 7 de julho de 2022, O PCDT visa
definir os critérios de diagnostico e tratamento da doenca, além de apresentar estratégias para
enfrentamento ao estigma e discriminacdo que se estende desde o diagnéstico até a reabilitacdo.
Aborda ainda casos especiais, como a hanseniase na mulher gestante e/ou em processo de
amamentacdo; em pessoas menores de 15 anos, imunossuprimidos, pessoas com comorbidades, entre
outros.

O Ministério da Saude, por meio da Estratégia Nacional para Enfrentamento a Hanseniase 2024-
2030®@), estabeleceu metas voltadas a reducdo de casos no Brasil, que incluem acdes de cunho
epidemioldgico e social:

Meta 1 - Interrupgdo da transmiss@o em 99% dos municipios até 2030.

Meta 2 - Eliminag&o da doenca em 75% dos municipios até 2030.

Meta 3 - Reducéo, até 2030, em 20% do nimero absoluto de casos novos com Grau
de Incapacidade Fisica 2 (lesbes graves nos olhos, maos e pés).

Meta 4 - Dar providéncia a 100% das manifestacfes registradas nas Ouvidorias do
SUS que referenciam praticas discriminatdrias em hanseniase.®

Nessa conjuntura, € necessario refletir se as medidas adotadas estdo, de fato, promovendo
atendimentos mais eficazes no diagnostico e tratamento da doenca, dado que para a efetividade das
politicas publicas ha de se considerar as vulnerabilidades das pessoas acometidas com a hanseniase.
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Com essa preocupacao e desejo de mudanca latente, a presente pesquisa objetiva compreender,
na revisao de literatura, as vulnerabilidades a que as mulheres com hanseniase estdo expostas e quais
as implicagOes tanto para sua saude como para sua vida social, religiosa, politica e familiar.

Metodologia

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura sobre o impacto da hanseniase na vida das
mulheres e quais as vulnerabilidades e estigmas vivenciados, com método descritivo e abordagem
qualitativa, realizada a partir das seis etapas propostas por Souza, Silva e Carvalho®: formulacio da
pergunta norteadora; defini¢do dos descritores de busca; defini¢do dos critérios de inclusdo e exclusao;
busca nas bases de dados; andlise critica dos artigos; apresentacdo e discussdo dos resultados obtidos.

A revisdo integrativa da literatura é o método que consegue demonstrar o estado de arte de
determinado assunto, mediante a sintetizagdo do conhecimento, e oportuniza novas proposic¢des a partir
do ja colocado na literatura. As construcGes das teses e dissertacdes, que demandam uma revisdo
aprofundada sobre tematicas especificas, vém se amparando neste este tipo de revisao pois ela promove
etapas validadas para apoiar o processo de cria¢io e organizagdo do corpo da literatura®.

A pergunta base deste estudo foi: Quais as vulnerabilidades a que as mulheres com hanseniase
estdo expostas?

A coleta de dados foi realizada no més de abril de 2024 na plataforma Scientific Electronic
Library Online (SciELO). O descritor utilizado foi: mulheres and hanseniase. Os critérios de incluséo
foram pesquisas realizadas no Brasil e artigos completos disponiveis na integra. Foram excluidos
artigos duplicados e que tratassem apenas de aspectos biofisicos da doenca.

Por se tratar de um estudo bibliografico, ndo foi necesséario submeter ao Comité de Etica em
Pesquisa.

Resultados e discussao

Foram selecionados 19 artigos, conforme o Quadro 1. Do total, trés artigos (79%) foram
publicados no ano de 2018; dois artigos em cada um dos anos de 2007, 2012, 2014 e 2019, e somente
um artigo em cada dos anos restantes.

A revista com maior numero de publicacdes (n=3) foi a Physis: Revista de Saude Coletiva. Com
relacdo aos autores que mais publicam sobre o tema, temos cada um dos seguintes pesquisadores com
dois artigos: Ana Beatriz Azevedo Queiroz; Cinira Magali Fortuna; laci Proenca Palmeira; Karen da
Silva Santos; Marcela Gongalves; Marcia de Assuncdo Ferreira; Maria Helena Pessini de Oliveira;
Simone Santana da Silva. Os estados da Federacdo com a maior porcentagem de publicacdes sobre o
tema foram: S&o Paulo (25%), Minas Gerais (20%) e Bahia (15%).

A partir da andlise realizada dos contetdos de cada artigo, optou-se por produzir trés categorias
tematicas (vulnerabilidade, corpo e estigma) para classificar a discusséo central de cada um deles.

Quadro 1. Artigos segundo titulo, autores, ano, local de estudo e categorias tematicas.

Titulo Autores Ano | Local de Categorias
estudo tematicas
Leprosy among female Parente EO; Leal 2022 | Para e Vulnerabilidade
prisoners in Brazil®® M: Kendall C; Mota Ronddnia
RMS; Neto RJP;
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Macena RHM; Kerr
L

Goncalves M;

Women and leprosy 2021 | Séo Paulo Corpo e
interferences and Santos KS; Silva Vulnerabilidade
experiencesV SS; Marcussi TCC;
Carvalho KV;
Fortuna CM.
Transmissao da Hanseniase 2019 | Bahia Estigma e
na Bahia, 2001-2015: _ Vulnerabilidade
modelagem a partir de Souza CDFLLuna
= CF, Magalhées
regressao por pontos de MAEM
inflexdo e estatica de '
varredura espacial®?
Representacdes do estigma 2019 | Minas Gerais | Estigma
da Hanseniase nas mulheres | Neiva RJ; Grisotti
do Vale do Jequitinhonha- M.
MG(13)
Leprosy and gender in Brazil: | Souza EA, Ferreira | 2018 | Bahia Corpo e Estigma
trends in an endemic area of | AF, Boigny RN,
the Northeast region, 2001- Alencar CH,
201444 Heukelbach J,
Martins-Melo FR,
et al.
Work and Leprosy: women in | Gongalves M; 2017 | Séo Paulo Vulnerabilidade e
their pains, struggles and Prado MAR; Silva Estigma
toils®® SS; Santos KS;
Araujo PN; Fortuna
CM.
Vulnerabilidade programatica | Souza EA; Boigny | 2018 | Bahia Vulnerabilidade
no controle da hanseniase: RN; Ferreira AF;
padrBes na perspectiva de Alencar CH;
género no Estado da Bahia, Oliveira. MLW;
Brasil*® Ramos Jr NA.
A reacdo é o mais dificil, é 2018 | Mato Grosso | Corpo
pior que rlansemasg L Silva LMA:
contradi¢cdes e ambiguidades B L
. arsaglini RA.
na experiéncia de mulheres
com reacdes hansénicas*”
Acao educativa sobre . ] 2014 | Minas Gerais | Vulnerabilidade
hanseniase na populagdo Moreira AJ; Naves
populac .
usuaria das unidades JM; Fernandes
. , LFRM; Castro SS;
basicas de saude de Walsh IAP
Uberaba-MG*® '
A imagem corporal nas 2014 | Sao Paulo Corpo
acOes educativas em Batista TVG; Vieira
autocuidado para pessoas CSCA; Paula MAB
que tiveram hanseniase 9
Marcas em si: vivenciando a | Palmeira IP; 2013 | Para Estigma e Corpo
dor do (auto) preconceito® | Queiroz ABA;
Ferreira MA.
Maternidade e Hanseniase: Almeida SSL; 2012 | Minas Gerais | Estigma
as vivéncias de separacao Savassi LCM;
devido ao isolamento Schall VT;
compulsério@V Moderna CM.
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Epidemiological, clinical, and 2012 | Maranhéo Corpo
operational aspects of L ]
leprosy patients assisted at a Lastoria JC; Abreu
S MAMM.
referral service in the state of
Maranh&o, Brazil®?
Perfil dos pacientes Budel AR; 2011 | Parana Corpo
acometidos pela hanseniase | Raymundo AR;
atendidos no Ambulatério de | Costa CF;
Dermatologia do Hospital Gerhardt C; Pedri
Evangélico de Curitiba®® LE
Hanseniase, exclusdo e 2010 | Santa Estigma
preconceito: historias de vida | Martins PV; Catarina
de mulheres em Santa Caponi S
Catarina®?
Casamento, maternidade e 2007 | Rio Grande Estigma e Corpo
viuvez: memorias de Borges VT. do Sul
mulheres hansenianas®®
Distribuicéo espacial da . . 2007 | Minas Gerais | Vulnerabilidade e
p ~ Ferreira IN; .
hanseniase na populagao . Estigma
) Evangelista
escolar em Paracatu - Minas )
, . . MSNA; Alvarez
Gerais, realizada por meio da RRA
busca ativa (2004 a 2006)?® '
Os efeitos da hanseniase em | Oliveira MHP; 1998 | Séo Paulo Vulnerabilidade e
homens e mulheres: um Romanelli G Estigma
estudo de género®”
Hanseniase e sexualidade: Oliveira MHP; 1999 | Séo Paulo Estigma e Corpo
convivendo com a Gomes R; Oliveira
diferenca®® CM

Fonte: Elaborag&o dos autores.

Uma séria condicdo de vulnerabilidade que as mulheres com hanseniase enfrentam € a situacao
de encarceramento. O estudo realizado por Parente et al.? em 15 presidios femininos, com 1.327
mulheres, constatou que a prevaléncia de hanseniase e o potencial de transmissdo entre as mulheres
privadas de liberdade foi maior do que a encontrada em mulheres da populacdo geral. A partir de
exames meédicos, a suspeita de hanseniase foi identificada em 5,1% das pesquisadas e as que se
declaravam brancas tinham 1,4 vez mais chance de ter hanseniase. O estudo, ainda que ndo constate
evidéncias cientificas de uma associacao causal entre prisdes e hanseniase, certamente discute uma
realidade possivel para que a transmissao aconteca. Os presidios ndo tém um sistema de saude eficaz
que possa atendé-las, em especial com relacdo as doencas cronicas.

Um grupo composto de nove mulheres foi estudado por Gongalves et al.*?, abordando suas
vidas sob a perspectiva de alteracdo do corpo, manutencdo financeira e garantia de direitos. As
transformacdes na coloracdo da pele e outras alteracdes sdo relatadas como algo que afeta a condicdo
feminina, a relacdo com o corpo e a perda da “condi¢do de desejavel” sexualmente; as limitagdes de
trabalho impostas pela doenca, especialmente no que se refere ao trabalho doméstico informal, séo
referenciadas como uma preocupacdo na manutencdo financeira a longo prazo, associada ao
desconhecimento de como fazer para requerer direitos trabalhistas e/ou aposentadoria. Ha ainda as
violacdes dos direitos de cidada e a inseguranca quanto a manutencao destes direitos, segundo a fala
de uma entrevistada: “ai, eu nem mexi com justica, nem mexi, sabe...”. Desta feita, as pesquisadoras
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afirmam que essas mulheres passam pelo processo de reformulagdes e reinvencoes de seus cotidianos
para o enfrentamento da hanseniase.

A hanseniase ndo ocorre ao acaso e ha necessidade de entender a dindmica de transmisséo da
doenca em areas endémicas, estas sdo as duas premissas levantadas por Souza, Luna e Magalhaes 2,
empregando de um lado uma analise temporal ao longo de uma série historica e de outro a utilizacdo
de um sistema de informacGes geograficas, para identificar areas de risco de transmisséo da doenc¢a no
estado da Bahia - Brasil, no periodo entre 2001 e 2015. Sobre mulheres com hanseniase, o estudo
apresentou pouca variacdo ao longo da série temporal, as proporcdes observadas foram de 51,57%
(2001) e 49,72% (2015), e a andlise de tendéncia mostrou declinio estatisticamente significativo no
periodo (AAPC = -0,6%; p<0,001).

Segundo Souza e colaboradores®®, no seu estudo de série temporal em dados secundarios de
coeficientes de deteccdo de hanseniase, obtidos no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo
do Ministério da Saude - Sinan MS, o estado da Bahia (2001 a 2014) apresenta “alta endemicidade,
transmissdo ativa, diagnostico tardio e provavel endemia oculta de hanseniase”. Na analise
estratificada por género, realizada pelos autores, foi identificada uma tendéncia de reducdo dos
coeficientes de deteccdo entre as mulheres, além de apresentarem tendéncia mais acentuada de
aumento na proporcdo de casos multibacilares e do coeficiente de deteccdo de grau 2 de incapacidade.
A sugestdo dos autores é que se inclua a categoria género nos estudos, pois a doenca, e neste caso a
hanseniase, atinge de forma diferenciada homens e mulheres.

O estigma € mais que um conceito ou uma definicao, ele € a materializagéo da interpretacédo do
olhar e das limitacdes do outro sobre si. Neiva e Grisotti®®, utilizando-se da histéria de vida de trés
mulheres moradoras no Vale do Jequitinhonha, evidenciaram que a pobreza, a vulnerabilidade social
e a doenca silenciada sdo os principais problemas que as agdes em educacdo em saude deveriam
priorizar. Alguns relatos nestas entrevistas expressaram a estigmatizacéao:

O que mais me marcou na vida ndo foi a doenga, foi o preconceito.

Uma colega falou comigo que se soubesse um dia que alguém estivesse com lepra,
ela ndo sentava perto. E sentada do meu lado!

Ela contou pros outros que eu tinha doenca. [...] Desse dia em diante, ir a policlinica
tomar os remédios ficou ruim demais. Eu sentava la fora, antes de me chamarem.®®

Gongcalves e colaboradores™ analisaram a relagdo entre mulheres com hanseniase, trabalho e
vida diaria, relatada por dez mulheres em entrevistas semiestruturadas e diario de campo. As dimensdes
apresentadas foram: “As dores da hanseniase”, “Mudangas com a doenca e adaptagdes no trabalho e
nas atividades” ¢ “Ser mulher com hanseniase”. Sobre estas dimensdes, foram significativas as falas
sobre a dor fisica (provocando a diminuicdo da capacidade de trabalho), o0 mundo social, o sofrimento
e 0 medo com diagnostico e tratamento, inclusive com a incerteza da manutencdo das condicGes de
existéncia. A doenca faz com que elas repensem seus padrées de beleza e estética, e 0 papel de “mae”,
socialmente definido, era fator importante no enfrentamento da doenca. No que tange ao desempenho
das atividades laborais em relacdo ao preconceito, ndo percebem diferencas entre homens e mulheres
acometidos pela doenca. As tarefas domésticas eram feitas com maior dificuldade e o trabalho formal
podia ser interrompido por demisséo.

Souza et al. @, utilizando o conceito de vulnerabilidade programatica, realizaram um estudo de
série temporal no periodo de 2001 a 2014, de residentes no estado da Bahia. Para compor a série
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historia, foram analisadas as proporc¢Ges de contatos, de cura entre 0s casos novos, de abandono de
tratamento e de “recidiva”. Na proporc¢ao de contatos examinados os registros cresciam de forma mais
acentuada quando era uma mulher; a reducdo na proporgédo de cura (casos novos) tem redugdo mais
acentuada nos homens do que dentre as mulheres; e, para recidiva, as mulheres apresentam reducao e
0os homens crescimento significativo. Como concluséo, os autores apontam as fragilidades na
vigilancia dos contatos intradomiciliares, diagnostico e tratamentos oportunos, além de seguimento
das pessoas acometidas pela hanseniase no acompanhamento da cura e da recidiva.

O estudo realizado por Silva e Barsaglini® analisa a experiéncia de sete mulheres,
acompanhadas por um servico de referéncia em Cuiaba-MT. Essas mulheres ja conviviam com outras
comorbidades, portanto estavam acostumadas aos processos biomédicos de cura e aos seus proprios
caminhos para a interpretacdo do que sentem e de como se automedicar. Ainda, a procura pelo
diagndstico clinico ndo foi resolutiva; e quando o tratamento foi iniciado, as reacfes, por conta da
medicacdo e sua dosagem, foram consideradas “piores” do que ter hanseniase, acrescida a situagao
estigmatizante. Isto mostra a necessidade premente de se compreender a dimenséo cultural quando se
trabalha com a saude.

Com o objetivo de conhecer a imagem corporal de pessoas que tiveram hanseniase e que
desenvolveram incapacidades fisicas, o estudo de Batista, Vieira e Paula®® aplicou, em 2009, em cinco
mulheres, acompanhadas no Programa de Autocuidado em Hanseniase de um Ambulatério Regional
de Especialidades de um municipio do Vale do Paraiba Paulista, o teste psicologico Desenho da Figura
Humana (DFH). Essas mulheres apresentaram o medo da excluséo social; que as feridas, os pelotes e
a pele escurecida sdo sinénimos de infelicidade e, em ambas as apresentacfes, apontaram o estigma.
Como recomendacdo, os autores sugerem acdes educativas do autocuidado que podem contribuir na
adesdo da pessoa com hanseniase ao cuidado do préprio corpo.

Ao avaliar 88 mulheres, usuarias das unidades bésicas de saide de Uberaba-MG, com um
questionario aplicado antes e apés a intervencdo educativa que abordou sinais e sintomas, meios de
transmissdo, complicagbes e tratamento da hanseniase, Moreira et al.*® observaram que a
desinformacao ainda é um problema a ser resolvido e a acao educativa realizada demonstrou ser eficaz,
com aumento significativo de acertos sobre o conhecimento acerca da hanseniase, para a maioria dos
itens avaliados.

Com o objetivo de compreender as representacdes sociais do corpo em quarenta e trés mulheres
com alteragBes provocadas pela doenca, utilizando entrevistas semiestruturadas, Palmeira et al.?
apresentaram os vocabulos que se associaram ao preconceito fundamentados na percepcao negativa da
hanseniase. O local da pesquisa foi em uma Unidade de Referéncia Especializada (URE) em
Dermatologia Sanitaria situada no municipio de Marituba/Para-Brasil, uma ex-col6nia de hansenianos
(Coldnia de Marituba). Por se tratar de uma coldnia desativada, a memoria social da doenca tem grande
influéncia nos sentimentos como medo, ansiedade e solidao, e na qualidade de vida, no tratamento e
autocuidados.

Durante grande parte do século XX, foi proibido as mulheres com hanseniase exercer a
maternidade; os filhos eram levados para preventorios devido a politica de isolamento compulsorio
para controle da doenca. Com o objetivo de compreender a experiéncia da maternidade no hospital
colbnia Santa Izabel, Almeida et al.®? realizaram uma pesquisa narrativa, com trés mées que viveram
o0 periodo de internacdo compulsoéria. As falas das entrevistadas expressaram os sentimentos por elas
vivenciados:
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Mas eu ndo acredito que um pai pode criar uma filha leprosa, vivendo dentro de uma
colonia, vivendo do jeito que a gente vive, eu e meu marido, isolado de tudo e ter
filho.

Al tirou as correntes, eles entregaram os filhos pra gente. S6 que os filhos ndo estavam
acostumados com a gente, foi um sofrimento. Eu ndo estava acostumada com eles e
eles ndo estavam acostumados comigo e com o meu marido. Eles estavam
acostumados com o ritmo deles, das irmas.®"

No municipio de S&o Luis do Maranh&o foi realizado um estudo transversal, com 85 casos de
hanseniase, sendo 54,8%, de mulheres. A hanseniase esta tradicionalmente associada a pobreza e as
precérias condi¢fes da habitacdo, porém, neste estudo, a maioria tinha suas proprias casas (86,3%),
em condicdes consideradas adequadas, isto levou os autores Corréa et al. a concluir que o perfil das
pessoas com hanseniase esta mudando e que serdo necessarios mais estudos para analisar esse novo
perfil. A capacitacdo dos profissionais representa uma estratégia relevante para permitir o diagndstico
precoce e a prevencao de deficiéncias®?.

Com o objetivo de tracar um perfil das pessoas acometidas, Budel et al.®® fizeram uma pesquisa
no Ambulatorio de Dermatologia do Hospital Evangélico de Curitiba. Foi aplicado o questionario
Dermatology Life Quality Index em 22 pacientes, dez do sexo feminino. No estudo, verificou-se que
0 escore de comprometimento de qualidade de vida grave ou muito grave foi predominante na amostra,
tendo mais impacto nas mulheres e ndo apresentando diferenca em relagdo a hanseniase de cinco
mulheres paucibacilar ou as cinco mulheres multibacilar. As lesfes cutaneas e o acometimento neural,
provocados pela hanseniase, diminuiam a possibilidade de uma qualidade de vida saudavel, por conta
das incapacidades fisicas e da baixa autoestima.

A pesquisa realizada por Martins e Caponi®®¥, no Hospital Santa Teresa, com trés mulheres,
antigas pacientes de hanseniase, aborda o estigma, preconceito e exclusdo do contato social e familiar,
bem como a relacdo que elas tiveram com os servigos de saude publica, com a metodologia de historia
oral. Os autores contaram a historia do Hospital, que ainda abrigava total ou parcialmente 43
exportadores de hanseniase, com sequelas fisicas, psicologicas e sociais. O estudo mostra que em
muitos momentos o discurso das pessoas se confunde com a histéria do hospital, em especial porque
algumas delas voltaram a morar nele. As histdrias relatam que ainda persiste a desinformacao a respeito
da hanseniase, resultado dos tracos latentes do estigma.

Borges® analisa as falas de quatro mulheres, no Hospital Colonia Itapud, em Viamao (RS), que
ainda contava com 180 pacientes e moradores. O autor usa metodologia da historia oral e observa a
maneira como mulheres com hanseniase constroem as suas trajetorias de vida, em trés momentos
especificos: casamento, maternidade e viuvez. As trés fases sdo marcadas por rupturas do direito de
exercer suas vontades em prol de cumprir determinacGes normativas da época; e as quatro mulheres
entrevistadas discutiam como, a partir da morte de seus companheiros, elas foram ressignificadas, com
sentimentos e detalhes, na tentativa de recompor o passado e reiterar seu papel social de mae, mulher
e esposa.

A deteccdo da hanseniase, no municipio de Paracatu, foi ponto central no estudo de Ferreira et
al.?® que objetivou distribuir, territorialmente, os casos de hanseniase em criancas e adolescentes
escolares menores de 20 anos, utilizando a estratégia da busca ativa de casos. A metodologia utilizada
foi um estudo de coorte prospectivo e ecolégico. Foram diagnosticados 68 casos da doenca, sendo que
55,8% eram mulheres e a doencga predominava no grupo de 10 a 14 anos. No decorrer da pesquisa nas
escolas, também foram realizadas a¢des de educacao para a satde, com foco na hanseniase, permeadas
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pelo estimulo ao autoexame e ao comparecimento espontaneo a unidade de saude. As consideractes
dos autores foram que a busca ativa e a educacdo em saude devem fazer parte das a¢6es de prevencao
e protecdo aos escolares.

Oliveira e Romanelli®”, com o referencial das representacdes sociais, analisaram as experiéncias
de 202 pessoas com hanseniase, das quais 70 eram mulheres inscritas no programa de controle e
tratamento dos servigos de salde de Ribeirdo Preto. Na primeira parte da pesquisa foi aplicado um
questionario com perguntas estruturadas e na segunda, foram realizadas entrevistas com dez homens e
dez mulheres. Os resultados foram categorizados como: impacto da doenca, aparéncia do doente,
relacionamento conjugal/apoio e trabalho. Os autores enfatizam que as mulheres sdo discriminadas em
funcdo de serem mulheres, representando um desequilibrio entre os géneros, acentuando as
desigualdades ja existentes no campo sociocultural.

Por meio de entrevista semiestruturada com dez mulheres e dez homens, a pesquisa de Oliveira
et al.®® analisou os efeitos da sexualidade no cotidiano familiar de pessoas com hanseniase. A anélise
avaliou, em um primeiro momento, a necessidade de se considerar as questdes relacionadas ao género
para se trabalhar com a prevencao e interven¢do no campo da satde. Dois sentidos foram identificados
na pesquisa: 0 primeiro enquanto motivo de separacdo das familias e o segundo como algo que
prejudica o relacionamento sexual entre os casais. Tanto para homens como para as mulheres, a
sexualidade ndo é um tema valorizado pelos profissionais de salde, independente de qual motivo seja
essa desvalorizagdo, esse € um dos motivos da desestrutura familiar.

Considerac®es finais

O Brasil ocupa o segundo lugar em casos de hanseniase no mundo, colocacdo bastante
preocupante. A hanseniase é uma doenca historica que possui uma carga emocional muito maior que
a propria doenca, pois comporta 0s estigmas, preconceitos e a falta de informacdo, fatores que a
permeiam. As mulheres com a doenca sofrem desigualdades e injusticas, tendo que criar estratégias
para gerenciar a enfermidade. Alem disso, ha ainda o impacto da doenca na autoestima da mulher e a
forma como ela enxerga seu corpo. Relatos de inseguranca nos seus trabalhos, riscos de demissao; de
repulsa dos conjuges, de amigos e familiares, séo exemplos de como o estilo de vida das mulheres séo
afetados. Essa consciéncia de que portar a doenca pode colocar em risco 0s seus empregos e direitos
de cidada levanta o questionamento da falta de apoio juridico e de politicas publicas que amparem as
demandas destas mulheres.

A partir da analise dos artigos verificamos que a intersec¢do entre género, estigma, preconceitos,
as relacOes familiares, sociais e religiosas, corrobora a necessidade de realizarmos mais estudos com
os conceitos de enfermidade e de vulnerabilidade de mulheres com hanseniase. Necessitamos de
pesquisas que possam, cada vez mais, elucidar quais sao as necessidades prementes de mulheres, para
que consigamos otimizar as formas de cuidado, especialmente ao se pensar no gerenciamento e na
administracao da doenca a partir da atencéo primaria.
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