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RESUMO

A hanseniase ¢ uma doenca infecciosa, de transmissdo pelas vias aéreas, que persiste
como problema de Sadde Publica no Brasil. E uma doenca estigmatizada desde os tempos
antigos devido as deformidades que podem vir a surgir. Homens e mulheres vivenciam de
modos diferentes as alteracbes advindas deste processo. As mulheres sofrem mais impactos
sociais devido as desigualdades, e as alteracGes em seus corpos, que sao significativas e trazem
prejuizos a sua qualidade de vida. O objetivo do presente estudo é sumarizar o conhecimento
cientifico a cerca das relagdes sociais e estigma vivenciado por mulheres acometidas pela
hanseniase. Trata-se de um estudo bibliografico, tipo revisdo integrativa da literatura,
realizado em setembro de 2020 nas bases de dados LILACS, BDENF e SciELO. Com os
seguintes descritores “Mulher” e “Hanseniase”, com operador booleano “AND”. Os critérios
de inclusdo sdo: artigos cientificos, disponiveis na integra, nos idiomas portugués, inglés e
espanhol, responder a pergunta norteadora, em formato eletrdnico e mediante acesso gratuito.
Além dos trabalhos que ndo atenderam os critérios de inclusdo, foram excluidos desse estudo,
artigos que nao se adequavam ao tema, totalizando ao final a inclusdo de 09 artigos. Os dados
revelaram que as mulheres acometidas sofrem consideravelmete mais devido as desigualdades
ja existentes para com elas no campo sécio-cultural, e apontam os efeitos biopsicosociais, além
dos estigmas que pesam sobre essas pacientes diante do adoecimento por essa doenca
negligenciada. Portanto, mulheres acometidas pela hanseniase necessita ser amparada, de

maneira humanizada, para se sentir fortalecida em seu enfrentamento da doenga.

Palavras-chave: Hanseniase; Mulher, Doencas negligenciadas;

INTRODUCAO

A hanseniase € uma das doengas mais antigas do mundo. Relatada na arte, literatura e
religido, ela carrega consigo o estigma e a discriminacdo, sobretudo devido as deformidades
fisicas, gerando medo nas pessoas e levando ao isolamento, devido ao preconceito de suas

familias, grupo social e, até mesmo, dos profissionais de saude. Esse cenario preconceituoso é
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tdo grande que a hanseniase é conhecida desde os velhos tempos, como the death before death
(a morte antes da morte) (SANTOS et al, 2018).

E uma doenca infecciosa, transmitida pelas vias aéreas, no convivio prolongado de
pessoas com a doenga em sua forma multibacilar sem tratamento. Considerada uma patogenia
cronica por requerer longo periodo de acompanhamento pelos servigos de salde, tem sido
apontada como uma das principais causas de incapacidades fisicas entre as doencas
infectocontagiosas. A hanseniase ainda € considerada um problema de satde publica, e uma
doenga negligenciada por afetar, predominantemente, populagdes pobres, com pouca
visibilidade e voz politica (SILVA et al, 2018).

Segundo a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) foram reportados no mundo cerca de
208.619 casos novos da doenca em 2018. Desses, 30.957 ocorreram na regido das Américas e
28.660 (92,6% do total das Américas) foram notificados no Brasil. Diante desse cenario, o
Brasil é classificado como um pais de alta carga para a doenca, ocupando o segundo lugar na
relacdo de paises com maior nimero de casos no mundo, estando atras apenas da india (OMS,
2019). Entre os anos de 2014 a 2018, foram diagnosticados no Brasil 140.578 casos novos de
hanseniase. Entre estes, 44,8% dos casos novos ocorreram no sexo feminino e 55,2 % no sexo
masculino (BRASIL, 2020).

No que diz respeito ao processo de saude e de doenca, homens e mulheres vivenciam
de modos diferentes todas as alteracdes oriundas deste processo. Ha também o olhar sobre a
maneira de como o impacto causado pela hanseniase € tido em ambos os géneros. O corpo da
mulher portadora passa por alteracGes significativas que trazem prejuizos a sua qualidade de
vida, o que leva a diminuicdo da sua condi¢do produtiva, bem como a limitagGes da vida social
e problemas psicolégicos (DIAS et al, 2017).

O corpo da mulher marcado pela hanseniase com qualquer incapacidade visivel
compreende um universo subjetivo, produz representagdes, e, a0 mesmo tempo em que se torna
produto das mesmas, pode interferir na maneira desta mulher refletir sua autoimagem,
implicando em determinados modos de cuidado de si e de relacionar-se com o mundo

(PALMEIRA, 2011). Outro aspecto relevante em relagdo a hanseniase, é sua associagdo ao que
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é feio, os ideais e padrdes de beleza, fortemente aderidos na sociedade brasileira, sdo cobrados
principalmente pelas mulheres, sendo colocados em questdo quando estas sdo acometidas pela
hanseniase, comprometendo suas relacdes de autocuidado. Deparar-se com a realidade um
corpo manchado e marcado por uma doenca rotulada na sociedade se desdobra em sofrimento
e angustia para elas, afetando significativamente sua autoestima.(GONCALVES et al., 2017).

As mulheres se preocupam com as deformidades, uma vez que as lesGes incapacitaveis
provenientes da hanseniase, alem de tornarem visivel a doenca, podem contribuir com
decadéncia as atividades do cotidiano, pondo em risco seu espaco, seja dentro da familia ou no
trabalho. O ndo-cumprimento das suas fungdes dentro da familia mostra a ‘incapacidade’ da
sua administracdo doméstica e do cuidado com os filhos, motivo para serem abandonadas pelos
maridos ou companheiros (OLIVEIRA, 1998).

Assim, a mulher com o corpo alterado pela doenca se vé confrontada com uma realidade
multifacetada, que a impele para uma (re)aprendizagem intrapsiquica (objetivacdo e
ancoragem) da sua nova condigdo feminina. Essa aceitagdo de sua nova imagem pode
transformar-se em uma fonte de conflito pessoal. Sua capacidade para aceitar e adaptar-se a
essas mudancas repercute diretamente em seu estado emocional, em sua qualidade de vida e em
suas fungdes pessoais, familiares, sociais e laborais (PALMEIRA, 2012).

Diante deste cenario, emerge-se a seguinte indagacdo: o que se tem publicado sobre as
o0 estigma enfrentados por mulheres acometidas pela hanseniase? Para responder esse problema
de pesquisa, 0 objetivo desse estudo € sumarizar o conhecimento cientifico a cerca dos estigmas

vivenciados por mulheres acometidas pela hanseniase.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo bibliogréafico, tipo revisdo integrativa da literatura. Segundo
o referencial terérico metodolégico de Whittemore e Knafl (2005), as seguintes etapas deves
ser seguidas: elaboracdo da questdo de pesquisa, estabelecimento de critérios de inclusdo
e exclusdo de estudos, categorizacdo dos estudos, avaliagdo dos estudos incluidos,
interpretacdo dos resultados e sintese do conhecimento. Utilizou-se a seguinte pergunta
norteadora: “Como s&o as relagGes sociais e quais os estigmas enfrentados por mulheres
acometidas com hanseniase?”.

Realizou-se a pesquisa em Setembro de 2020 nas seguintes bases de dados: Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Banco de dados em

enfermagem (BDENF) e na Scientific Electronic Library Online (SciELO). Selecionaram-se 0s
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seguintes Descritores de Ciéncias da Saude (DeCS): “Mulher” e “Hanseniase”, com operador

booleano “AND”. Adotaram-se 0s seguintes critérios de inclusdo: artigos cientificos,
disponiveis na integra, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, responder a pergunta
norteadora, em formato eletrénico e mediante acesso gratuito. Além dos trabalhos que néo
atenderam os critérios de inclusdo, foram excluidos desse estudo, apds analise do texto, 0s
artigos que ndo se adequavam ao tema. Foram encontrados 98 publica¢es com a estratégia de

busca nas bases de dados, sendo incluidos no estudo 08 estudos.

Figura 1 — Diagrama do processo de identificagéo, triagem, elegibilidade e incluséo dos
estudos

NUmero de dados registrados nas
bases de dados LILACS,
SCIELO E BDENF: 98

l

Artigos submetidos a triagem
inicial ( critérios de incluso): 53

l

NuUmero de registros analisados
para decidir sua elegibilidade: 12

I

NUmero total de registros
incluidos na revisdo: 08

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os 08 estudos incluidos nesta revisdo foram organizados no quadro 1. Os trabalhos
foram avaliados levandos em consideracdo, a fonte priméria do estudo, o0 ano de publicac&o,
metodologia, 0s objetivos e os resultados obtidos.

Observa-se no quadro 1 predominio de publica¢des nos ultimos 04 anos, seis trabalhos
entre 2017 a 2020, todos utilizam método qualitativo, e ttm como pais de origem o Brasil.
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Quadro 1- Distribuicdo dos trabalhos que constituem o corpus do estudo, segundo referéncia,

pais, ano de publicacéo, tipo de estudo, amostra do estudo, objetivos e resultados.

Referéncia Pais Ano Tipo de estudo Amostra Objetivos Resultados
OLIVEIRA, | BRASIL 1998 Estudo de 649 hansenicos Buscar Os dados revelaram que
1998. abordagem (447 homens e | compreender quais a doenga mobilizou
qualitativa e 202 mulheres) 580 0s principais representacoes
exploratéria efeitos que a diferentes entre os
hanseniase provoca | homens e mulheres nos
em cada género diferentes grupos
sociais. Acentuando as
desigualdades ja
existentes no campo
socio-cultural e criando
novos problemas
responsaveis pelos
prejuizos bio-psico-
sociais e econdmicos,
além dos estigmas que
pesam sobre 0s
individuos.
NEIVA, BRASIL 2018 Estudo de analise 08 Busca As dificuldades
2018 qualitativa e entrevistadas. compreender as enfrentas pelas mulheres
abordagem Desse universo, | facetas do estigma | de relacionamento com
exploratoria temos 2 da hanseniase em 0S Servicos, com o
aposentadas, 2 mulheres vivendo préprio corpo, com a
artesds de no Vale do familia, assim como a
oficio, 2 Jequitinhonha, em | relacdo da doenga com
trabalhadoras Minas Gerais. aspectos misticos e
formais, 1 religiosos, séo
desempregada categorias analiticas que
em busca de emergiram da pesquisa.
recolocacéo no
trabalho a época
da entrevistae 1
autodeclarada
“do lar”.
SANTOS et | BRASIL 2018 Estudo de Foram Conhecer as Emergiram trés
al, 2018 abordagem entrevistados 11 percepgdes do categorias tematicas: as
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qualitativa do tipo | participantes em | portador de reacGes reacOes hansénicas e
exploratéria tratamento para hansénicas sobre suas consequéncias na
reacao essas percepgdo de seus
hansénica. manifestacdes, portadores; o cuidado de
analisar as préticas si frente as reagdes
de cuidados de si hansénicas; e o
adotadas pelos indicativo para o
portadores das cuidado. Quanto as
reacOes hansénicas | praticas de cuidado de
e discutir a relacdo si, essas foram
entre tais analisadas a partir da
percepgdes e 0 Otica de Foucault, onde
cuidado de si como 0s participantes
um indicador para demonstram
0 cuidado. preocupacéo consigo,
superando a falta de
conhecimento.
DIASetal, | BRASIL 2014 Estudo Realizado com Conhecer a Cinco categorias foram
2017 qualitativo, 15 mulheres. vivéncia e 0s definidas apds o
exploratorio e sentimentos de processo
descritivo. mulheres com de andlise: <<
hanseniase. Convivendo com a
hanseniase >>,
<<Mudangas de vida em
decorréncia da
hanseniase>>, <<A
hanseniase e as relagdes
sociais >>, << Apoio e
busca de enfrentamento
>> << Sentimentos e
perspectivas
futuras >>.
PALMEIRA | BRASIL 2012 Estudo Participaram 43 Compreender as Os resultados mostram
, 2012 qualitativo, mulheres com concepgdes das concepgdes de corpo
exploratorio e alteracBes mulheres sobre o relacionadas a saude
descritivo. corporais corpo feminino (passado) e a doenca
causadas pela com alteracbes (presente), mostrando a
hanseniase, provocadas pela forca da estética e da
frequentadoras hanseniase. funcionalidade do
de uma unidade corpo, influenciando na
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de referéncia participacdo e insercéo
especializada social destas mulheres.

em
dermatologia
sanitaria.
SILVA, BRASIL 2017 Estudo Analisar a As reagbes imbricam-se
2018 qualitativo, experiéncia de na trajetdria da

exploratorio e

descritivo.

mulheres com
reacGes hansénicas,
com enfoque nas
interpretagdes
guanto ao processo
de descoberta,
origem e
significado desse
adoecimento (em
que conceito e
noc¢des causais se
imbricam), bem
€omo nas
contradicdes e
ambiguidades
diante do
diagnostico e

tratamento.

hanseniase e sdo
marcadores do
adoecimento por
intensificarem
a dor ou por causarem
marcas e eritemas pelo
corpo. Ao explicarem
sua origem, as reacdes
s8o inseridas em
contextos abrangentes e
situagdes de estresse ou
tristeza. O
tratamento torna-se um
problema na medida em
que afeta como elas se
veem, processo que é
acrescido e incorporado
a situacao
estigmatizante causada
pela hanseniase. Ter
reacOes pode ser
considerado “pior” do
que ter hanseniase,
pois nem sempre é
possivel prevé-las ou
controla-las; por isso,
assume-se que a nogao
de cura requer outros
sentidos, baseados na

reconstrucdo cotidiana.
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GONCALV | BRASIL 2017 Qualitativo e 10 mulheres Analisar a Os temas apresentados
ESetal, exploratorio com idades interferéncia da sdo: “As dores da
2017. entre 24 anos e | hanseniase na vida | hanseniase”, “Mudancas
74 anos, entre as de mulheres em com a doenca e
quais 2 eram relacdo ao trabalho | adapta¢des no trabalho e
casadas, 5 eram e atividades de nas atividades” e “Ser
solteiras, 1 era vida didria. mulher com
vilvae 1 hanseniase”. Neles,
possuia unido apresentamos 0s
estavel. aspectos que mudaram
na vida das mulheres a
partir da hanseniase,
especialmente com
relacdo ao trabalho e as
atividades diarias. Além
da limitacéo fisica, ha
impactos nas relagoes
sociais e sobretudo no
trabalho formal,
podendo haver inclusive
demiss&o.
PINHEIRO, | BRASIL 2017 Estudo descritivo | 10 familiares de Identificar se Dois eixos teméticos -
2017. e qualitativo ex-doentes de familiares de estigma e preconceito e
hanseniase pacientes com exclusdo social —
segregados no hanseniase, desvelam a influéncia
Hospital tratados em da hanseniase no
Col6nia Sédo hospitais coldnia, estabelecimento de
Francisco de eram atingidos relagdes sociais.
Assis, de ambos | pelo preconceito,
0S Sexos, e estigma e exclusdo
idade de 44 a 76 que permeava a
vida dos doentes.

De acordo com os estudos selecionados e analisados, foi possivel observar que existe uma

diferenga marcante presente em pacientes acometidos pela hanseniase no que diz respeito ao

género, as mulheres acometidas sofrem bem mais com a doencga no convivio social, devido aos

padrdes estipulados pela sociedade, as desigualdades socio-culturais enfrentadas, além de

também serem mais preocupadas com a beleza e estética.
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A rejeigdo esta presente nos discursos das mulheres através de relatos de situagdes reais
vividas no seu cotidiano e, também, no receio que sentem para isso acontecer. A repulsdo esta
no ambito de vivéncia, e a mulher se antecipa a uma rejeicdo imaginada e se autoprotege da
exposicdo, ocasinando um isolamento social. O sofrimento apresentado pelas mulheres em
decorréncia das alteragdes vivenciadas se revelou como uma circunstancia traumatica pelas
mudancas nos seus estilos de vida em razdo das situacfes vividas naquele momento, pelo
afastamento dos amigos, do local de trabalho e de tudo o que fazia parte do seu dia-a-dia
(PALMEIRA, 2012).

E imprecendivel ressaltar que em pessoas acometidas com a doenca, a dor fisica interfere
diretamente no desempenho do trabalho e nas atividades diarias. Entretanto, as condicdes de
vida da mulher muitas vezes, ndo permitem faltas e afastamento do emprego ou ainda a nédo
realizacdo destas atividades como lavar roupa, limpar a casa, fazer refei¢cbes. Portanto, a
hanseniase vai ocupando um lugar de dor silenciosa que, associada a problemas na autoimagem,
afeta diretamente diversos areas na vida destas mulheres (GONCALVES et al, 2017).

As reacOes interliagam-se na trajetoria da hanseniase e sdo marcadores do adoecimento
por intensificarem a dor ou por causarem marcas e eritemas pelo corpo. Ao explicarem sua
origem, as reacOes sdo inseridas em contextos abrangentes e situacdes de estresse ou tristeza.
O tratamento torna-se um problema na medida em que afeta como elas se enxergam, processo
que € incorporado a situacdo estigmatizante causada pela doenca. Ter reacGes pode ser
considerado “pior” do que ter hanseniase, pois nem sempre € possivel controla-las e por isso,
assume-se que a noc¢do de cura requer outras abordagens, baseados na reconstrucao cotidiana
(SILVA, 2018).

Define-se portanto que as mulheres preocupam-se com as deformidades e alteracfes
ocasionadas em seu corpo, e 0 nao cumprimento das funcdes na familia mostra sua
‘incapacidade’ na administragdo doméstica e no cuidado com os filhos, motivo pelo qual podem
levar a serem abandonadas pelos maridos ou companheiros. Esse conjunto gera um desgaste
emocional e a sensagéo de haverem retirado sua liberdade de fazerem atividades de mulheres
competentes e capazes de realizar as tarefas que lhes sdo encarregadas, tanto dentro quanto fora
do ambiente familiar. O conflito entre o desempenho do papel de género e a limitacao fisica
desencadeia sentimentos de culpa, que também podem relacionar-se as crengas culturais
aprendidas durante a socializacdo dos individuos no contato com seu meio ambiente

(OLIVEIRA, 2000). Com isto, mudangas no comportamento e alteraces na vida diéria dessa
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mulher comprometem sua vida social e na saude plena. Para a mulher, a tripla jornada pode Ihe

conceder sentimentos que talvez ela ainda ndo saiba se séo bons ou ruins, talvez por influéncia
do meio cultural no qual foi criada ou da sociedade em que ainda vive (GONCALVES et al,
2017).

O estigma pessoal e social, causado pela enfermidade, faz com que muitos portadores ndo
revelem para a familia, por acreditar que podem ser discriminados. O apoio, principalmente da
familia, é imprescindivel para o enfrentamento da doenca e o encorajamento de sua condicao.
A ndo aceitacdo das mudancas na imagem corporal, que ocorrem de maneira repentina, nas
mulheres com hanseniase, gera um estranhamento de si. Essas mulheres passam a ndo ter o
prazer de antes com seu proprio corpo, repudiando o mesmo e limitando-se do convivio social
que antes tinham (DIAS et al, 2017).

A valorizagdo da interacdo familiar equilibra as perdas naturais impostas pelas
morbidades da hanseniase, contribuindo para a reducdo do sofrimento do portador das reacdes
hansénicas. Assim, é importante que as a¢des de educagdo em saude sejam estendidas a familia,
pois torna-se uma fonte de apoio no tratamento da doenca. As a¢6es educativas voltadas para o
autocuidado contribuem para a adesao do portador ao cuidado de seu préprio corpo, tendo como
finalidade um processo de consciéncia corporal e ressignificando sua imagem corporal
(SANTOS et al, 2018). Os hansenianos que foram submetidos a tratamento fora de sua
residéncia, em situacdo asilar, revelam sentimentos de frustracdo, raiva e revolta ap6s o
diagnostico (NEIVA, 2018).

Cabe aos profissionais de saude, em especial o enfermeiro, a realizacéo de atividades de
cunho educativos, a fim de disseminar informacGes sobre a cadeia epidemioldgica e tratamento
da hanseniase, para que possa tentar reduzir o preconceito diante dos portadores da doenca. A
adocdo de tais medidas leva ao esclarecimento da populacéo, favorecendo a integracao social,
convivio familiar e a adesao do paciente a terapéutica (PINHEIRO, 2017).

Por isso é muito importante que os servigos de salde estejam atentos a forga que a mulher
tem como representatividade dentro da familia e na sociedade, e os profissionais devem solicitar
sua ajuda na elaboracdo de atividades de prevencdo, controle e tratamento dos portadores de
hanseniase. Mobilizar a participacdo das mulheres nos programas educativos na comunidade é

acreditar na influéncia positiva que elas exercem sobre as outras mulheres (OLIVEIRA, 1998).
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu conhecer e evidenciar um pouco sobre a experiéncia e sentimentos
de mulheres portadoras de hanseniase, e como elas vivenciam suas rela¢fes sociais e 0s
estigmas vividos pela doenca. Os resultados mostraram que ha um grande impacto vivido por
estas mulheres, diante ao diagnostico e enfrentamento da doenca, tendo que lidar com toda sua
rotina de vida alterada e cheia de desafios. E notério que os sentimentos revelam a angustia, a
tristeza, 0 medo, a dor, 0 preconceito, a superacéo e a fé tendo que haver todo uma readaptacéo
em suas vidas. Destaca-se que a doenca tem grande efeitos visiveis, o “adoecer” causa
alteracdes que repercutem em toda a vida pessoal, familiar, conjugal e social das pacientes,
porque sdo vividos de forma integrada pelas pessoas.

Diante disso, é importante enfatizar que a mulher portadora de hanseniase necessita ser
acolhida, de maneira humanizada, para se sentir fortalecida e amparada em seu enfrentamento
na doenca, e os profissionais de salde precisam reconhecer essas necessidaades para prestar um
cuidado longitudinal e ampliado.
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