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Abstract The objective of this work was to re-
view published scientific works on leprosy as a
public health problem in Brazil, and the marker
of vulnerability for people with the disease. A sco-
ping review was carried out with the descriptor
‘leprosy AND vulnerability’, on the Virtual Heal-
th Library (BVS) database. A total of 29 articles
published between January 2016 and December
2020 that met the inclusion criteria were selected.
The results pointed to scientific papers published
in indexed journals and with different impact
factors, with emphasis on the fact that most of
the selected publications appear in journals with
impact metrics that are not very significant in the
eyes of the international community, even though
they have national impact. The majority of the
studies had municipal coverage, with empha-
sis on cities in the North and Northeast of Bra-
zil. The works addressed vulnerability in leprosy
using different typologies.

Key words Leprosy, Health vulnerability, Social
stigma, State-of-the-art review

Resumo O estudo teve como objetivo a revi-
sdo de trabalhos cientificos publicados sobre a
hanseniase como problema de saiide publica no
Brasil e o marcador de vulnerabilidade para os
portadores da enfermidade. Foi realizada uma
scoping review com o descritor “hanseniase AND
vulnerabilidade” na base de dados da Biblioteca
Virtual em Satide (BVS). Foram selecionados 29
artigos publicados entre janeiro de 2016 e dezem-
bro de 2020 que atenderam aos critérios de in-
clusdo. Os resultados apontaram para trabalhos
cientificos publicados em revistas indexadas e
com diferentes fatores de impacto, com desta-
que para a maioria das publicagées selecionadas
constarem em periodicos com métricas de impac-
to pouco significativas aos olhos da comunidade
internacional, ainda que elas tenham impacto
nacional. A maioria dos estudos teve abrangéncia
municipal, com destaque para cidades do Norte
e do Nordeste brasileiro. Os trabalhos trataram a
vulnerabilidade na hanseniase utilizando distin-
tas tipologias.

Palavras-chave Hanseniase, Vulnerabilidade em
sauide, Estigma social, Revisdo do estado da arte
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Introdugao

A hanseniase é uma enfermidade das mais anti-
gas, tendo sido relatada em textos biblicos, man-
tendo-se como importante endemia e persistindo
como problema de saude publica no Brasil e em
varios lugares do mundo.

Embora avangos no diagnéstico e no trata-
mento tenham sido conquistados nas ultimas
décadas, em 2018, 22 paises ainda apresentavam
altas cargas da doenca em nivel global, com a In-
dia em primeiro lugar na prevaléncia de casos, o
Brasil ocupando a segunda posigdo e a Indonésia
completando a triade’.

Entre 2016 e 2020, foram diagnosticados
155.359 casos novos de hanseniase no Brasil, na
maioria em pessoas do sexo masculino (55,5%),
pardos (58,9%) e brancos (24,1%), sobretudo no
Sul e no Sudeste. O predominio de casos se da na
razdo inversa da maior escolaridade, sendo 40,9%
dos novos casos entre pessoas com ensino fun-
damental incompleto e 15,1% dos casos em in-
dividuos com ensino médio completo e superior
incompleto?.

Em 2020, os dados do Ministério da Sau-
de mostraram que o Brasil diagnosticou 17.979
casos novos de hanseniase (93,6% do total das
Américas). O Brasil, segundo a OMS, ¢ classifi-
cado como pais de alta carga da doenga e se en-
contra no segundo lugar no ranking de casos no
mundo, atras apenas da India>. Ainda que tenha
havido reducéo nos ultimos dois anos, o Ministé-
rio da Saude acredita que esse decréscimo se deva
a menor detecgdo de casos em meio & pandemia
de COVID-19.

A hansenfase é uma enfermidade infecto-
contagiosa cronica causada pelo Mycobacterium
leprae, descrita em 1873 pelo médico noruegués
Gerhard Armauer Hansen como um bacilo al-
cool-acido resistente, parasita intracelular com
predilecdo pela célula de Schwann e pela pele.
Considera-se o0 homem como o unico reservatd-
rio natural do bacilo® e fonte de transmissdo, que
ocorre predominantemente pelas vias respirato-
rias.

O trato respiratério constitui a mais pro-
vavel via de entrada do bacilo no corpo, mas as
secre¢Oes organicas, como leite, esperma, suor e
secrecdo vaginal podem eliminar bacilos, porém
nio possuem importancia na disseminacdo da in-
feccdo™*. A pele erodida eventualmente pode ser
porta de entrada da infecgio.

As incapacidades fisicas e deformidades que a
enfermidade pode gerar acarretam alguns proble-
mas, como diminuigio da capacidade de trabalho,

limitagdo da vida social e problemas psicoldgicos®.
Séo responsaveis também pelo estigma e precon-
ceito contra as pessoas acometidas pela doenga.
Porém, o estigma que envolve a hanseniase nio
esta ligado apenas as incapacidades fisicas, mas a
historia milenar de segregac¢do da doenga.

A histéria da hanseniase no Brasil é marcada
por um longo periodo de isolamento compulsério
em locais que eram conhecidos como leprosarios
ou coldnias. Varios desses lugares ainda existem,
sendo ocupados tanto pelos filhos separados das
pessoas que tinham hanseniase como internados
com a doenga a época®’. Goffman®® descreveu e
definiu essas instituigdes como institui¢des to-
tais, institui¢oes fechadas ao mundo externo, com
encarceramentos e proibicdes de saida, portas
fechadas, paredes altas, cercadas por arame farpa-
do, fossos, agua, rodeados por floresta ou panta-
nos, muitas vezes afastadas das cidades. O modo
de funcionamento, as regras sociais de interacdo
e a dindmica de poder dentro dessas instituigdes
sdo categorizadas e esmiucadas pelo autor.

Com o fito de compreender a agdo social do
sujeito com uma enfermidade, utilizamos a pro-
posta de Montagner e Montagner'’, que se apoia-
ram na obra de Pierre Bourdieu. A agio do indi-
viduo tende a ser descrita como uma construgao
baseada na relagdo entre o sujeito e a sociedade,
relagdo dialética entre a interiorizagdo das regras
e da cultura no corpo e na subjetividade do indi-
viduo e a posterior exteriorizagdo ou expressio
dessa subjetividade na forma de uma prdxis social
especifica (nomeada por Bourdieu como senso
pratico), ligada a um campo social historicamen-
te constituido. A prdxis do individuo revela, ao
mesmo tempo, sua histéria e seus condiciona-
mentos sociais incorporados por meio da socia-
lizagdo e sua capacidade estruturante e modifica-
dora do mundo social no presente.

Dessa forma, o agente social estd intrinsica-
mente imerso no mundo social e sua historia de
vida deve ser captada a partir de sua vida social,
sua prdxis e sua trajetoria'®. Ao pensar a hanse-
niase, é necessario também considerar que o en-
fermo e seu grupo social encontram-se em uma
condi¢do desfavoravel, que afeta a compreensio e
a atuagdo na realidade das pessoas afligidas pela
enfermidade. Essa condi¢do pode ser definida
como vulnerabilidade estrutural ou genética:

Uma situagdo definida historicamente, cuja
origem concreta dentro de um determinado cam-
po social é reconhecida em termos simbdlicos e
relacionais por grupos ou estratos da sociedade,
reconhecimento este remetido ao patamar coletivo,
supraindividual"'.



A origem da vulnerabilidade estrutural re-
presenta a trajetéria de determinado grupo na
sociedade, seus caminhos histéricos e as deter-
minagoes de for¢a que o grupo sofreu dentro do
campo social. Nesse contexto, todos os membros
do grupo sdo atingidos, direta ou indiretamente,
sendo a vulnerabilidade genética coercitiva, le-
vando todos a sofrerem uma desvalorizagdo da
sua situacdo como pessoas publicas e como cida-
daos'.

Cabe ressaltar que a discussdo em torno desse
conceito é complexa e as diferengas conceituais e
suas nuances demandariam um aprofundamento
mais amplo. Restringimo-nos neste trabalho ao
conceito de vulnerabilidade, mesmo reconhe-
cendo que a tradi¢do brasileira em saude publica
vem, desde os anos 1960, utilizando o conceito
de desigualdade e o da produgdo social do ado-
ecimento, na férmula marxista cristalizada como
processo saude-doenga. Posteriormente, passou-
se a utilizar com frequéncia o conceito de risco,
que foi criticado no periodo do advento da SIDA
nos anos 1990, quando pesquisadores propuse-
ram a nog¢do de vulnerabilidade, contrapondo-se
aos problemas criados ao se apontar grupos es-
pecificos como grupos “de risco’, por vezes cul-
pabilizando os adoecidos ou gerando discrimi-
nag¢do dos grupos. Vulnerabilidade é, portanto,
um conceito recente, que demanda uma analise
mais critica e propria, aqui esbogamos uma revi-
sdo em relagdo a hanseniase, que podera ajudar
nesse processo de compreensio. A esse respeito,
vale indicar o recente nimero especial da revista
Ciéncia & Sauide Coletiva que abragou um con-
junto de pesquisas que abarca todas as vertentes,
desde a desigualdade em saude até a vulnerabili-
dade, em diferentes perspectivas'.

Uma das determinagdes presentes e intrin-
seca a situagdo de vulnerabilidade estrutural no
caso da hanseniase é o estigma. Segundo Gof-
fman®, “o termo estigma, portanto, sera usado
em referéncia a um atributo profundamente de-
preciativo, mas o que é preciso, na realidade, é
uma linguagem de relagdes e ndo de atributos”
Goffman® ainda define que “tal caracteristica é
um estigma, especialmente quando o seu efeito
de descrédito é muito grande e constitui uma
discrepancia especifica entre a identidade social
virtual e a identidade social real”

Para além dos indicadores sociais que se
aplicam ao conceito de vulnerabilidade de uma
populagdo, os indicadores de saude tém grande
importancia, visto que algumas doencas excluem
o individuo de sua coletividade, pelo estigma e
o0s preconceitos ainda existentes, pela auséncia de

investimento na drea de investigacdo e desenvol-
vimento de novas tecnologias para tratamento ou
cura. Ou seja, além da fragilidade social em que
se encontram, padecem de enfermidades estig-
matizantes, que quando nio tratadas adequada-
mente e de modo preventivo e curativo, por meio
de politicas publicas de saude e de combate a de-
sigualdade social, podem levar o individuo a um
quadro mutilante e/ou incuravel®.

Este artigo apresenta uma scoping review so-
bre a hanseniase, com o objetivo de identificar na
literatura os estudos que a relacionam com a vul-
nerabilidade, na intencdo de atualizar o estado da
arte no tema. A concepgio primordial é eviden-
ciar a relagdo clara e objetiva entre a vulnerabili-
dade social do grupo de pessoas acometidas pela
hanseniase e o grau de negligéncia e/ou desaten-
¢do das politicas publicas voltadas para essa po-
pulacio, em especial do Sistema Unico de Satide.
Por isso escolheu-se ligar o termo hanseniase ao
termo vulnerabilidade, conceito recente e atual
que vem sendo utilizado de forma sistematica e
crescente no campo de saude no lugar de desi-
gualdade. Isso permitird, por meio da literatura,
esclarecer as profundas relagdes entre hanseniase
e vulnerabilidade estrutural.

Metodologia - scoping review

A revisdo da literatura é um primeiro e funda-
mental passo para a constru¢do do conhecimen-
to cientifico, pois por meio desse processo novas
hipoteses podem surgir a partir do que ja foi es-
tudado em um determinado campo ou ramo da
ciéncia.

Entre as diversas revisoes de literatura, a sco-
ping review - revisdo de escopo, em portugués - é
orientada por um protocolo de pesquisa que visa
avaliar evidéncias emergentes, esclarecer con-
ceitos ou defini¢des e analisar como estao sendo
conduzidas as pesquisas em determinado campo
do conhecimento'.

Diante da diversidade de métodos para a re-
visdo de literatura, a scoping review se diferencia
das demais porque auxilia na coleta de informa-
¢des amplas e focadas, sem distingdo entre tipos
de estudos e métodos utilizados'.

Na primeira etapa, foi estabelecido o descri-
tor a partir dos Descritores em Ciéncias da Sau-
de - DeCS. O descritor de interesse e operador
booleano foi: “hanseniase AND vulnerabilidade”

A pesquisa foi feita na base de dados da Bi-
blioteca Virtual em Saude - BVS, por proporcio-
nar uma ampla busca combinando informagdes
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de outras plataformas, como Lilacs e Medline.
Tomou-se como questdo geradora da busca:
como se apresenta a produgio cientifica sobre a
hanseniase no Brasil em seus aspectos relativos
a vulnerabilidade das pessoas acometidas pela
doenca?

Os critérios de inclusdo foram: (a) artigos
originais em lingua portuguesa; (b) conter a pa-
lavra-chave; (c) estudos realizados no Brasil; e (d)
marco temporal entre os anos 2016 e 2020. Os
critérios de exclusdo foram: (a) estudos empre-
endidos fora do periodo delimitado para a busca
da produgio em literatura cientifica; (b) publica-
¢Oes referentes a relatos de experiéncias e artigos
de opinido; (c) artigos com enfoque em questdes
biologicas da enfermidade (aspectos etioldgicos,
de tratamento e outros de mesmo teor); e (d) tex-
tos ndo relacionados aos temas abordados no tra-
balho (estigma, vulnerabilidade e medo).

A analise se concentrou essencialmente na
revisdo da literatura, complementada por refle-
x0es subsidiadas pelas praxis dos autores.

Os periddicos selecionados foram classifica-
dos segundo seu estrato no Qualis-Capes, sendo
a saude coletiva a drea escolhida para a avalia-
¢do e utilizando-se a classificagdo do quadriénio
2013-2016.

O sistema de busca da BVS respondeu ao des-
critor “hanseniase AND vulnerabilidade” com 53
estudos, que apds a aplicagdo dos critérios de in-
clusdo, somaram 29 artigos selecionados para a
pesquisa.

As categorias de andlise foram: ano da publi-
cagdo, objetivo do artigo, abrangéncia da pesqui-
sa, metodologia e fator de impacto do periddico
que o publicou.

O que e onde se publica
sobre vulnerabilidades

Os trabalhos selecionados para a pesqui-
sa estdo distribuidos em periddicos cientificos
nacionais (Quadro 1). Os 29 artigos sdo prove-
nientes de 21 periddicos. Essa produgio revela o
reconhecimento do sistema académico sobre a
importancia da tematica, embora a maijoria dos
periddicos encontrados com o tema nio tenham
métricas de impacto significativas.

A scoping review revelou um baixo nimero
de artigos com a tematica da vulnerabilidade na
hanseniase, reforcando a negligéncia sobre esta
doenga também nessa dimensao.

Reconhece-se que os 29 trabalhos foram
publicados em periddicos inseridos no sistema
Qualis-Capes, demonstrando haver interesse das

revistas sobre o tema vulnerabilidade e hanseni-
ase, independentemente de elas estarem situadas
ou ndo em estratos privilegiados pelos parame-
tros de avaliagdo. Cabe ressaltar que a hansenia-
se ¢ uma doengca que, infelizmente, caracteriza a
saude publica brasileira, logo, seria de se esperar
um maior interesse e mais publicacdes a respeito
do tema no Brasil, o que exclui as revistas inter-
nacionais com parametros favorecidos pelo mé-
todo de avaliagdo de periddicos.

Pesquisas qualitativas dominaram o cenario
da revisao com 85% do total, seguido de aborda-
gens epidemiolodgicas, quantitativas, ensaios, es-
tudos de caso e revisdes com 15%. A abrangéncia
das pesquisas foi majoritariamente municipal em
78% delas (Quadro 2).

Mapeamento e tipologia
das vulnerabilidades

Os artigos demonstraram a vulnerabilidade
dos portadores de hanseniase sob diversos aspec-
tos. Da leitura minuciosa do inteiro teor dos ma-
nuscritos foi possivel construir uma tipologia de
vulnerabilidades utilizada nos trabalhos (Quadro
3).

Aragjo e Silva®, ao discorrerem em seu estu-
do sobre vulnerabilidades recorrentes no cotidia-
no de pessoas afetas pela hanseniase, reuniram e
elencaram trés tipos de vulnerabilidades por eles
encontradas, classificando-as como: bioldgicas,
socioecondmicas e psicoldgicas.

Os autores percebem entdo que, na maioria
dos casos de hanseniase, hd a presenga de outras
comorbidades®, o que torna essas pessoas vul-
neraveis 4 doenca, necessitando de mais atencio
e cuidado tanto pelos profissionais designados
como por si mesmos. Nesse mesmo sentido, ob-
servaram que ha associagdo significativa entre a
forma clinica dimorfa/virchowiana e a presenca
de incapacidades fisicas, o que leva também a ne-
cessidade de uma maior atengdo na assisténcia e
no campo assistencial.

Na perspectiva de vulnerabilidade psicold-
gica se encaixam todos os medos sentidos por
quem vive a hanseniase, gerados a partir das suas
condi¢des, como a qualidade de vida sendo di-
minuida e o estigma fortemente presente em suas
vidas, a carga historica que a enfermidade possui,
associada ao pecado e ao castigo divino, a segre-
gacdo e as internagdes compulsorias. Conhecer a
histéria da hanseniase se faz importante na luta
pela criagdo de um novo paradigma.

Seguindo a analise sobre incapacidades fisi-
cas, Lages e colaboradores'® associam a incapa-



Quadro 1. Representatividade dos periddicos cientificos nacionais que publicaram artigos sobre hanseniase e

vulnerabilidade, 2016-2020.

Periddico

Qualis - periddico
saude coletiva
(2013-2016)

Quantidade de
publicacdes

Revista de Saude Publica

Cadernos Satide Publica

Revista Physis

Ciéncia e Saude Coletiva

Revista Brasileira de Enfermagem
Revista Satide e Sociedade
Epidemiologia e Servicos de Saude
Revista Bioética

Medicina (Ribeirao Preto)

Revista Enfermagem da UER]

Psicologia em Estudo

Revista Enfermagem UFPE on-line

HU Revista

Revista Mineira de Enfermagem (REME)
Enfermagem em Foco

Revista Psicologia e Satide

RECIIS

Hansenologia Internationalis

Revista Rene

Revista de Divulgagao Cientifica Sena Aires

Revista Cientifica da Escola Estadual de Satude Publica de Goias

“Céndido Santiago”

A2
A2
Bl
Bl
Bl
Bl
B2
B2
B3
B3
B3
B4
B4
B4
B4
B4
B4
B4
B5
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Fonte: Autores.

cidade fisica no diagndstico a um menor nivel
de escolaridade. Para eles, a baixa escolaridade
influencia negativamente no surgimento das in-
capacidades, pois a cada nivel de escolaridade
completo ocorre uma diminui¢do na chance de
ser diagnosticado com alguma incapacidade ja
formada. Tal observagdo pode ser associada, se-
gundo os autores, ao papel da educagdo em auxi-
liar na compreensdo do processo satide-doenga,
contribuindo na procura pelo servico de satide e
no diagndstico precoce.

Teixeira et al.'” apresentam em sua pesquisa
a vulnerabilidade nutricional ao demonstrar a
alta prevaléncia da inseguranca alimentar, além
do sobrepeso/obesidade, entre as pessoas com
hanseniase. Afirmam que foi identificado o con-
sumo pouco satisfatorio de alimentos saudaveis.
Os autores atrelam tal achado ao fato de que essa
populagio, por viver uma maior vulnerabilidade
socioeconOmica, tem o consumo de alimentos
saudaveis comprometido. A hanseniase, por ser
uma doenga incapacitante, dificulta sobrema-
neira a realizagdo de atividades da vida didria e

a participagdo social das pessoas, que podem ser
prejudicadas em relagao as condicoes de trabalho
e a geracdo de renda e outros meios de aquisi¢cdo
de alimentos.

Boigny e colegas® acrescentam mais uma
vulnerabilidade em suas andlises. Os autores
apontam associagdo entre o acometimento de
duas ou mais geragdes pela hanseniase com a ndo
realizagdo do exame dermatolégico dos contatos
e ter recebido orientagdo para BCG mas néo ter
recebido a vacina. Assim, identificam falhas ope-
racionais de atengdo e vigildncia a saude volta-
das para a hanseniase. Nesse contexto, os autores
apontam vulnerabilidade programatica.

A vulnerabilidade programdtica também ¢é
apontada por Rodrigues et al.?, eles constatam a
correlagio espacial que indica semelhanca entre
as taxas dos setores da cidade geograficamente
mais préximos, o que gera a andlise por meio de
aglomerados. Assim, demonstram que os setores
censitarios com mais vulnerabilidade — medidos
pelo indice de vulnerabilidade social - possuem
taxas mais altas de detec¢do da doenga.
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Quadro 2. Caracterizagdo dos artigos selecionados segundo descritores e objetvos.

Titulo do artigo Objetivo declarado Método Abrangéncia
A reagdo ¢ o mais dificil, é pior | Andlise da experiéncia de mulheres Qualitativo Municipal
que hanseniase”: contradi¢des com reag¢des hansénicas. Cuiabd - MT
e ambiguidades na experiéncia
de mulheres com reagdes
hansénicas"
A baixa escolaridade esta Analisar a influéncia da escolaridade na | Estudo Estadual
associada ao aumento de ocorréncia de incapacidades fisicas no | transversal Minas Gerais
incapacidades fisicas no diagnostico da hanseniase no Vale do
diagndstico de hanseniase no Jequitinhonha, Minas Gerais.
Vale do Jequitinhonha'®
Aspectos nutricionais de Caracterizar a inseguranga alimentar, | Estudo Municipal
pessoas acometidas por estado nutricional e habitos alimentares | transversal Vitoria da
hanseniase, entre 2001 e 2014, | de pessoas acometidas por hanseniase, |descritivo Conquista-BA

em municipios do semidrido
brasileiro!’

entre os anos de 2001 e 2014, em dois
municipios do sudoeste da Bahia.

Tremedal-BA

Determinantes sociais da Identificar fatores socioecon6micos, Estudo ecolodgico | Estadual
hanseniase em um estado demograficos, operacionais e de com dados Tocantins
hiperendémico do Norte do servigos de saude associados a secundarios
Brasil'® ocorréncia da hansenfase em um estado

hiperendémico do norte do Brasil.
Desempenho da vigildncia de Analisar a tendéncia espago-temporal | Estudo ecolégico | Estadual
contatos de casos de hanseniase: | da propor¢do de contatos examinados Bahia
uma analise espago - temporal | entre os registrados, segundo perfil
no Estado da Bahia, Regido demografico de casos novos de
Nordeste do Brasil® hanseniase diagnosticados no Estado

da Bahia, Brasil, na coorte 2003-2014.
Falhas operacionais no controle | Analisar a vulnerabilidade Estudo Municipal
da hanseniase em redes de institucional/programatica de servigos | transversal Vitéria da

convivio domiciliar com
sobreposi¢do de casos em dreas
endémicas no Brasil®

de satide no desenvolvimento das a¢des
de atengdo a pessoas acometidas pela
hanseniase e de vigildncia de contatos.

Conquista-BA
Tremedal-BA
Floriano-PI
Cacoal-RO

Hanseniase e vulnerabilidade da
saude em Belo Horizonte, Minas
Gerais?!

Analisar a distribui¢io espacial da
hanseniase e sua relagio com o Indice
de Vulnerabilidade da Saude (IVS).

Estudo ecoldgico
de multiplos
grupos de carater
analitico

Municipal
Belo Horizonte

Limitagéo de atividade e Analisar a magnitude e os fatores Estudo Municipal
restrigdo a participagdo social associados a limitacdo de atividade transversal com | Picos-PI
em pessoas com hanseniase: e restri¢do a participagdo social em entrevistas

andlise transversal da magnitude | pessoas com hanseniase de 2001 a

e fatores associados em 2014, em Picos, Piaui.

municipio hiperendémico do

Piaui, 2001 a 2014*

Marcas do passado: memorias e | Descrever as principais memorias e Qualitativo Municipal
sentimentos de (ex) portadores | sentimentos de “(ex) portadores” de Belém-PA
de hanseniase residentes em um | hanseniase residentes em um antigo

antigo leprosario® “leprosario”

Percepgio de adolescentes sobre | Analisar a percepgdo de adolescentes | Qualitativo Municipal
a hanseniase* sobre a hanseniase. Cuiaba-MT
Percepgio do estigma e Avaliar a percepgao do estigma nos Qualitativo Estadual
repercussdes sociais em individuos com hanseniase e suas MG
individuos com hanseniase® repercussdes sociais.

Percepgoes de pessoas com Compreender as percepgdes de pessoas | Qualitativo Municipal

hanseniase acerca da doenga e

tratamento®

com hanseniase acerca da doenga e
tratamento.

Nao revelado-
PR

continua




Quadro 2. Caracterizagdo dos artigos selecionados segundo descritores e objetvos.

Titulo do artigo Objetivo declarado Método Abrangéncia
Perfil socioecondmico dos Tragar o perfil socioecondmico dos Estudo Estadual
pacientes atendidos pelo Centro | pacientes atendidos pelo Centro retrospectivo MG
de Referéncia em Reabilitagio | de Referéncia em Reabilitacdo da
da Hanseniase da Zona da Mata | Hanseniase da Zona da Mata Mineira.
Mineira?”
Persisténcia da hanseniase em | Analisar a magnitude da ocorrénciae | Estudo Municipal
redes de convivio domiciliar: os perfis sociodemografico, econdmico | transversal Vitdria da
sobreposigdo de casos e e clinico de casos de hanseniase Conquista-BA
vulnerabilidade em regides vinculados a redes de convivio Tremedal-BA
endémicas no Brasil?® domiciliar (RCD) com sobreposi¢ao da Floriano-PI
doenca em municipios dos estados da Cacoal-RO
Bahia, do Piaui e de Rondénia, Brasil,
no periodo de 2001 a 2014.
Preconceito, estigma e exclusdao | Identificar se familiares de pacientes Qualitativo Municipal
social: trajetoria de familiares com hanseniase, tratados em Natal-RN
influenciada hospitais colonia, eram atingidos pelo
pelo tratamento asilar da preconceito, estigma e exclusdo que
hanseniase®” permeava a vida dos doentes.
Qualidade de vida dos Descrever o perfil epidemioldgico dos | Estudo Municipal
portadores de hanseniase num | portadores de hanseniase de Uberaba- | transversal Uberaba-MG
municipio de médio porte® MG, avaliar a qualidade de vida e
verificar a associagdo dos dominios
da qualidade de vida com variaveis
epidemioldgicas e sociodemograficas.
Representagoes do estigma da | Analisar as percepgdes do estigma da | Qualitativo Estadual
hanseniase nas mulheres do Vale | hanseniase pelas mulheres que vivem MG
do Jequitinhonha-MG?* no Vale do Jequitinhonha, em Minas
Gerais.
Representagdes Sociais do Identificar as representagdes sociais Estudo Municipal
Processo de Diagnostico e Cura | do processo de diagndstico e cura da transversal Gov.Valadares-
da Hanseniase* hanseniase em dois territérios com MG
diferentes indices de detecgio da doenga.
Significados atribuidos e Compreender os significados Qualitativo Municipal
sentimentos autorreferidos sobre | atribuidos e sentimentos autorreferidos Nio declarado-
adoecimento de pessoas que sobre o adoecimento por pessoas que BA
vivem com hanseniase® vivem com hanseniase.
Sobreposigdo de casos novos de | Analisar a magnitude e o perfil Estudo Municipal
hanseniase em redes de convivio | sociodemografico de casos de hanseniase | transversal Picos-PI
domiciliar em dois municipios | vinculados a Redes de Convivio Rolim de
do Norte e Nordeste do Brasil, Domiciliar (RCD) com sobreposi¢do da Moura-RO
2001-2014* doenca em dois municipios brasileiros,
um da Regido Norte e outro da Nordeste,
de 2001 a 2014.
Trabalho e hanseniase: mulheres | Analisar a interferéncia da hanseniase | Qualitativo Municipal
em suas dores, lutas e labutas®® | na vida de mulheres em relagio ao Naéo declarado-
trabalho e atividades de vida didria. SP
Vivéncia e sentimentos de Conbhecer a vivéncia e os sentimentos | Qualitativo Municipal
mulheres portadoras de de mulheres com hanseniase. Sdo Luis-MA
hanseniase®
Andlise do perfil epidemiolégico | Analisar o perfil epidemiolédgico da Quantitativo Municipal

da hansenias®’

hanseniase em um municipio da regido
metropolitana de Alagoas.

Rio Largo-AL
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Quadro 2. Caracterizagdo dos artigos selecionados segundo descritores e objetvos.

lepra do hospital para a cidade*!

desativagdo de um complexo

hospitalar, diagnosticando sua situagdo
atual e refletindo sobre alternativas para
minimizagao

das suas interferéncias deletérias,
contribuindo para o desenvolvimento do
pensamento sobre outras experiéncias
urbanisticas de organiza¢ao

do espago social perante a
estigmatizagdo.

Titulo do artigo Objetivo declarado Método Abrangéncia
Estar/ser no mundo com Refletir sobre a contribuicio do Ensaio -
hanseniase: qual é o meu lugar?** | cuidado humanistico frente ao estigma

dos portadores de hanseniase para o
cuidado de enfermagem na perspectiva
de Martin Heidegger.
Vulnerabilidade programatica | Analisar indicadores operacionais de | Estudo Estadual
no controle da hanseniase: controle da hanseniase e sua tendéncia | epidemiolégico | BA
padroes relacionados ao género | temporal, na perspectiva de género, no
na Bahia, Brasil® estado da Bahia, Brasil, de 2001 a 2014.
Principio da ndo discriminagao | Discorrer sobre os conceitos de Ensaio -
e ndo estigmatizagio: reflexdes | discriminagio, estigma e violéncia
sobre hanseniase*’ estrutural, pensando-os no caso especifico
da hanseniase, sob a perspectiva da
bioética e dos direitos humanos. Baseado
no artigo 11 da Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos.
Profilaxia reversa: o estigma da | Analisar as consequéncias da Estudo de Caso | Municipal

Curitiba-PR

Sangue e figado: a persisténcia
das imagens simbdlicas sobre a
lepra a partir do mito do Papa-
Figo*

Este artigo volta-se para os processos
simbdlicos que, frente a iminéncia do
adoecimento e da morte, fazem emergir
no imaginario poderosas narrativas que
se dinamizam em mitos. Elege, para
isso, as imagens simbolicas sobre a lepra
que circundam o mito do Papa-Figo.

Ensaio

Vulnerabilidades em casos de
hanseniase na Atengdo Primaéria
a Saude*

Identificar e analisar as evidéncias
disponiveis na literatura sobre as varidveis
da vulnerabilidade com a incapacidade
fisica dos casos de hanseniase atendidos
na aten¢do primdria.

Revisao narrativa

Fonte: Autores.

Segundo Souza e colegas, a vulnerabilidade
programatica esta associada a recursos sociais
necessarios, efetivos e democraticos, para que
as pessoas de fato tenham condig¢des de prevenir
doencas ou suas complicagdes. O texto se refere
também a relevancia designada ao problema no
ambito da gestdo, planejamento, monitoramento
e avaliagdo das agodes voltadas para controle da
hanseniase.

O mesmo estudo indica que é precdria a atu-
agao dos servicos de saide no que diz respeito ao

desempenho na vigilancia dos contatos intrado-
miciliares e na regulamentagio da qualidade da
atengdo, no acompanhamento dos casos novos
até a conclusdo do tratamento. Os autores re-
forcam a diferenga na resolutividade do servigo
quando o caso é do sexo masculino, apontando
que as desigualdades de género apresentam forte
influéncia no processo saude-doenga-cuidado, e
mostram que o numero de abandonos ao trata-
mento ainda é alto no estado da Bahia. Isso refor-
¢a a vulnerabilidade programatica existente.



Quadro 3. Tipologia das vulnerabilidades mais enfrentadas pelas pessoas afetadas pela hanseniase, segundo

artigos selecionados no scoping review (2016-2020).

Vulnerabilidades Sentidos

Socioecondmica | Referente ao perfil socioeconémico de baixa escolaridade e baixa renda das pessoas
afetadas pela hanseniase.

Programatica Refere-se a recursos sociais necessarios, efetivos e democraticos para que as pessoas de
fato tenham condigées de prevenir doengas ou suas complicagdes, e a relevancia designada
ao problema no dmbito de gestdo, planejamento, monitoramento e avaliagdo das agoes
voltadas para controle da doenca.

Nutricional Refere-se ao poder aquisitivo de uma alimenta¢do que contribua para o tratamento da
doenga e a qualidade de vida do portador.

Biologica Referente a necessidade de maior atengéo pela existéncia de outras comorbidades, a
possibilidade de incapacidades fisicas se tornarem presentes e a falta de seguranga dos
profissionais da saide para diagndstico.

Psicoldgica Refere-se ao sentimento de tristeza, medo e conflitos experienciados por quem se percebe
com hanseniase, 0 que em muitos casos acarreta ansiedade e depressao.

Fonte: Autores.

Em outro contexto, e complementando os an-
teriores, Boigny e colaboradores apontam que a
descentraliza¢do da atengdo e do cuidado a sadde
para a Estratégia Saide da Familia ainda ¢ insu-
ficiente, observando-se concentragéo da aten¢io
em servicos especializados de municipios de mé-
dio e grande porte, considerando-se os elevados
percentuais de casos que buscam servigos de
referéncia para diagnostico e tratamento. Os au-
tores compreendem que, em areas endémicas, é
possivel haver sobrecarga desses servigos®.

A vulnerabilidade esta presente, apesar dos
avancos da poliquimioterapia, pois se identifi-
ca um cendrio de iniquidade social para muitos
pacientes. Ressalta-se que as a¢des, os beneficios
sociais e a assisténcia ainda sdo insuficientes,
sendo necessario desenvolvimento de estratégias,
principalmente na atengdo basica, para atender
as necessidades dos pacientes, conforme Araujo
e Silva®.

A maioria dos manuscritos analisados apon-
tou que a hanseniase se manifesta majoritaria-
mente em popula¢des relegadas, masculinas, vi-
venciando a miséria no seu cotidiano, com baixo
nivel de escolaridade, residindo com quatro ou
mais pessoas em areas urbanas, predominante-
mente parda e em idade economicamente ativa.

Alguns estudos levantaram casos de hanseni-
ase em pessoas negras (pretas e pardas) do sexo
masculino, observando que a taxa de procura dos
servigos para atendimento e cuidados dessa po-
pulagio é baixa e, portanto, preocupante. Tal fato
merece mais aten¢do das autoridades sanitarias.

Hé estudos que afirmam que as pessoas afe-
tadas pela hansenfase vivenciam o despertar do

medo ao descobrir o diagndstico: medo da en-
fermidade, da exclusdo social, do afastamento de
pessoas queridas, da mudanca em seus corpos,
afastamento dos padrées de beleza, surgimento
de incapacidades fisicas, preconceito e discrimi-
nagéo, além do medo de nao haver cura.

Consideragoes finais

Os resultados demonstraram que ainda ha pou-
ca producéo cientifica referente aos aspectos da
vulnerabilidade da populagdo com hanseniase,
embora os periodicos que publicaram trabalhos
sobre o tema tenham chancela do Qualis-Capes,
atestando qualidade.

Os trabalhos de pesquisa nessa area se con-
centraram em realidades municipais e por regido
de alguns estados da federagao, havendo um na-
mero inexistente de trabalhos de &mbito nacional.

As pesquisas qualitativas dominaram o cend-
rio da produgéo estudada, com trabalhos perti-
nentes sobre o tema.

Os artigos abordam dimensoées distintas da
vulnerabilidade dos pacientes e diversas acep-
¢oes de vulnerabilidade, relacionando-as a fato-
res socioecondmicos, bioldgicos, programaticos,
nutricionais e psicoldgicos. Essas dimensoes e
acepgodes caracterizam o perfil das pessoas com
hanseniase. Elas constituem uma populagio ca-
rente de cuidados e politicas realmente efetivas
para a melhora de sua qualidade de vida e a eli-
minagdo da enfermidade.

Naio se pode considerar a hanseniase apenas
uma doenga, pois se assim fosse a questao estaria
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resolvida, dado que ela ja possui formas efetivas
de cura e protocolos de atendimento que assegu-
ram que a pessoa, caso o diagnostico seja a tempo
e adequado, ndo precisara de cuidados continu-
os. Infelizmente, a pessoa afetada vai enfrentar o
estigma, o medo e todas as outras manifestagdes
sociais que entendem a hansenfase como um
caso divino, altamente transmissivel, incuravel e
outros esteredtipos do tipo. Portanto, a hanseni-
ase é uma enfermidade que envolve fatores que
vdo além do fato bioldgico e a histéria natural da
doenga. Dessa forma, faz-se necessario repensar
os protocolos e as redes de cuidado a enfermi-
dade, ultrapassando a for¢a dos conceitos e das
representagdes sociais sobre a doenca.

Os resultados das pesquisas demonstraram
que a hanseniase ainda é tratada como se fosse
definida somente por seus aspectos biomédicos
e epidemioldgicos. Mesmo nas analises qualita-
tivas, os objetivos ainda estdo na area do conhe-
cimento da doenga bioldgica e menos da enfer-
midade.

A preocupagido latente das pesquisas ainda
esta na falta de adequagdo/entendimento das
pessoas que tém hanseniase, bem como das suas
redes sociais e familiares, ou ainda no papel dos
profissionais de saude e a necessidade de sua ca-
pacitagdo. De fato a capacita¢do dos profissio-
nais é cada vez mais necessaria, tendo em vista
as rapidas mudangas nas formas de cuidado e
cura (novos testes diagndsticos, questionarios de
triagem). Constatar a vulnerabilidade socioeco-
ndmica nas pesquisas ndo parece aportar nenhu-
ma informacgao relevante, pois em sua maijoria
as pessoas que dependem diretamente do SUS
necessitam de melhores condi¢des de vida e este
¢ um dado com que se trabalha cotidianamente
no sistema.

Na perspectiva das condi¢des de vida em
saude, é importante a concepgdo de que a pessoa
necessita de acesso a bens e servigos e de suporte
sanitario adequados. Observa-se que cada enfer-
midade deveria ter um tipo especifico de aten-
dimento, considerando as vulnerabilidades das
diferentes pessoas acometidas. Cabe também aos
pesquisadores a compreensdo clara dessas dife-
rengas para participar da elaboragdo de protocolos
e politicas publicas que estejam voltadas de fato as
necessidades reais. Deve-se franquear a desconsi-
deragdo comum dos profissionais e pesquisadores
da satide em relagdo ao conhecimento das pessoas
sobre sua condi¢do de vida e da propria enfermi-
dade. Isso se alinha com uma insensibilidade ge-
ral em relagdo as condigdes culturais, religiosas e
sociais da pessoa, e, por extensdo, a capacidade de
discernimento acerca da prépria doenga.

Assim, entende-se como pilares dessa mu-
danga de paradigma a educagdo e a promogio
em saude, realizadas em todos os espagos e sendo
inclusivas. O trabalho deve ser feito em parceria
com a educagdo, para que esse conhecimento che-
gue as escolas e se disseminem entre adolescentes
e criangas que levam seus saberes para casa. Todas
as esferas da satide e seus niveis, federal, estadual e
municipal, deveriam trabalhar em conjunto e com
as especificidades de cada localidade.

Pretendeu-se com o presente trabalho insti-
gar e contribuir para um olhar mais preciso sobre
essa populagdo, um grupo composto por pesso-
as tentando viver, e néo s6 sobreviver. Com essa
visdo sobre a sociedade que a satde coletiva nos
proporciona, espera-se contribuir para a constru-
¢do de politicas publicas para o enfrentamento da
hanseniase, para o desenvolvimento de novos es-
tudos e para agugar a escuta a essas pessoas e suas
necessidades.
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