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APRESENTACAO

A colecao “Ciencias de la salud: Oferta, acceso y uso 1 e 2” reline diversas obras
da éarea da saude, com apresentacdo de artigos que visam contribuir para o ensino
e a pesquisa. No bojo dos objetivos acrescente-se a transferéncia de conhecimento, o
atendimento de demandas sociais, gerando crescimento e desenvolvimento dos setores
publicos e privados.

Nessa senda, espera-se que a presente cole¢cao possa contribuir com o crescimento
e desenvolvimento dos servigos de salde, tendo como meta a melhoria constante da satde
da populacéo. Os capitulos retratam temas estudados, escritos no intuito de contribuir com
profissionais de saude, em seu cotidiano.

N&o pretendemos esgotar a discusséo relativa aos temas aqui tratados e esses
temas ndo constituem a totalidade dos assuntos que a Salde Coletiva recobre. Nem seria
possivel, a curto prazo, reunir todos os colegas que fazem e séo referéncias no campo. Por
isso, a presente coletdnea ndo tem fim programado porque pressupde permanente revisao
e atualizagdo. Esse € o sentido de uma coletanea de Saude, uma vez que traduz um campo
dindmico, complexo, plural e exigente, porque vivo!

A expressao latina “Ad Verum Ducit”, quer dizer que o conhecimento € a luz que
ilumina o caminho do saber que revela a verdade. Nesse sentido, a Atena Editora, se
configura como uma instituicdo que permite a expressdo da verdade, ao oferecer uma
plataforma consolidada e confiavel para os pesquisadores exporem seus resultados.

Cabe a vocés, privilegiados interlocutores de nosso empreendimento, a leitura, a
critica e a grandeza de transformar em conhecimento pessoal e social os subsidios que
Ihes oferecemos.

Que o entusiasmo acompanhe a leitura de vocés!

Jhonas Geraldo Peixoto Flauzino
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RESUMO: A hanseniase € uma doenca histérica
que perdura como um problema de salde publica
significativo e estd relacionada a condigbes

Ciencias de la salud: Oferta, acceso y uso

econdmicas, sociais e ambientais desfavoraveis
e, se postergados seu diagnéstico e tratamento
pode evoluir para deformidades e incapacidades
fisicas, um dos principais fatores para o estigma
e discriminacdo da doenca. Dessa forma o
estudo tem como objetivo identificar os impactos
psicossociais causados pelo estigma nos
pacientes acometidos pela doenca. Revisdo
bibliografica realizada em setembro de 2021
nas bases de dados LILACS e SciELO. Foram
incluidos na pesquisa artigos publicados entre
2016-2021, cujo texto estivesse em free full text
no idioma portugués. Utilizou-se a palavra-chave
Impacto Psicossocial e os descritores Estigma e
Hanseniase em portugués empregadas de forma
livre numa busca simples. Para a fase de sele¢éao
e andlise dos artigos, prosseguiu-se com a
excluséo dos artigos repetidos, leitura e avaliagao
dos titulos e resumos e exclusdo daqueles que
ndo apresentavam relagdo com o tema. Foram
avaliados oito artigos com predominio do ano
de 2018 (n=4; 50%). Os principais impactos
psicossociais foram comprometimento da
qualidade de vida (n=8; 100%); desemprego (n=6;
75%); interagbes sociais desconfortaveis (n=4;
50%); exclusdo social (n=6; 75%); abandono
ou quebra de vinculos familiares (n=6; 75%);
problemas psicologicos (n=2; 25%); aumento
da vulnerabilidade (n=2; 25%) e isolamento
(n=4; 50%). A partir dessa revisao identificou-se
alguns dos impactos psicossociais sofridos pelos
individuos acometidos pela hanseniase, que tem
gerado posturas de segregacéo e isolamento
diante do estigma social. O estudo permitiu
ainda sumarizar as evidéncias existentes no que
tange a produgéo de conhecimento nessa area e
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contribuir para a discusséo e fortalecimento do tema.
PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase. Estigma Social. Impacto Psicossocial.

THE STIGMATIZATION OF LEPROSY AND ITS PSYCHOSOCIAL IMPACTS

ABSTRACT: Leprosy is a historic disease, which remains a public health problem, significant
and compatible with environmental conditions can change deformities and physical
disabilities, one of the main factors for stigma and treatment discrimination of the disease.
Thus, the study aims to identify the psychosocial impacts identified by stigma on patients
affected by the disease. Bibliographic review carried out in september 2021 in the LILACS
and SciELO databases. Articles published betwenn 2016-2021, whose text was in free full
text in portuguese, were included in the research. The keyword Psychosocial Impact and
the descriptors Stigma and Leprosy in portuguese were used freely in a simple Search. For
the phase of selection and analysis of articles, we proceeded with the exclusion of repeated
articles, reading and evaluation of titles and abstracts and exclusion of those that were
not related to the topic. Eight articles were evaluated, predominantly from the year 2018
(n=3; 37,5%). The main psychosocial impacts were: impaired quality of live (n=8; 100%);
unemployment (n=6; 75%); uncomfortable social interactions (n=4; 50%); social exclusion
(n=6; 75%); abandonment or breaking of Family ties (n=6; 75%); psychological problems (n=2;
25%); increased vulnerability (n=2; 25%); isolation (n=4; 50%). From this review, some of the
psychosocial impacts suffered by individuals affected by leprosy were identified, which has
generated attitudes of segregation and isolation in the face of social stigma. The study also
made it possible to summarize the existing evidence regarding the production of knowledge in
this area and to contribute to the discussion and strengthening of the theme.

KEYWORDS: Leprosy. Social Stigma. Psychosocial Impact.

11 INTRODUGCAO

Entende-se por estigma os atributos individuais que sdo vistos como indesejaveis
e considerados como desvios dentro de uma sociedade estabelecedora de normas e
regras (LEVANTEZI; SHIMIZU; GARRAFA, 2020). De acordo com o dicionario Houaiss, o
estigma é a ideia de marca ou cicatriz deixada por ferida, aquilo que é considerado indigno,
desonroso, labéu.

Fernandes e Li (2006) definem que o estigma decorre do medo do desconhecido e
de falsas crengas que ocasionam na falta de conhecimento e a ndo compreenséo de uma
situacdo, acarretando isolamento do individuo em relagédo aos outros.

Para Goffman (1988) o estigma € um atributo de conotagédo negativa, que leva a
exclusdo e/ou a marginalizagéo de determinadas relagdes sociais, tendo como base central
0s aspectos culturais e situacionais que geram o reconhecimento da diferenca, associado
a alguma caracteristica distinguivel (marca) e a consequente desvalorizagdo da pessoa
estigmatizada.

Considerando esse contexto, tem-se a hanseniase, uma doenca histérica que
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perdura como um problema de saude publica e esta estritamente relacionada as condi¢coes
econdmicas, sociais e ambientais desfavoraveis. Ao longo de sua progressdo confere
a pessoa infectada lesbes motoras e sensitivas e, se, postergados seu diagnéstico e
tratamento, pode evoluir para deformidades e incapacidades fisicas, um dos principais
fatores que contribuem para o seu estigma e discriminacdo (BRASIL, 2020).

A histéria da doenca, é retratada desde os tempos remotos, com relatos presente
em livros, como a Biblia. As palavras “imundo”, “impuro” e “castigo” eram muito utilizadas,
demonstrando que o estigma sobre a doenca ja apresentava grande conotagédo com agbes
profilaticas relacionadas as medidas de contengéo e a caridade publica (FERREIRA, 2019).

Dentre tais medidas ressaltam-se o confinamento e o isolamento do doente em
hospitais colénias, conhecidos como leprosérios, 0 que acabou por intensificar o estigma
que perdura até hoje (FARIA E SANTOS, 2015). O primeiro leprosario no Brasil foi fundado
em 1815 na cidade do Para e estava sob o comando da Santa Casa de Misericordia
(ALMEIDA et al., 2018).

Até 1975, se referia a doenca ainda como “lepra”, todavia, foi proposto uma mudanca
do termo, visto que este possuia um aspecto religioso e mitico, muito estigmatizante.
Assim, a partir de um decreto do Ministério da Saude, adotou-se a terminologia hanseniase,
contribuindo para atenuar o estigma da doenca (SANTOS et al., 2012).

Todavia, é notavel que a doenga sofre uma estigmatizagdo desde sua descoberta,
relacionando-se ao pecado, a imagem, ao corpo, no qual apresenta deformidades e
incapacidades fisicas. Tais caracteristicas, afetam o modo de viver dos pacientes bem
como a percepg¢ao da doencga e seu processo de ressignificacdo (ALMEIDA et al., 2018).

E dito que o estigma enraizado no imaginario dos individuos os condicione a ocultar
a doenca diante da sociedade, com receio de uma possivel segregacédo em seu meio social
e profissional, e, consequentemente, no atraso da busca pelos servigos, contribuindo
para um diagnostico e tratamento tardios. Além disso, a doenc¢a pode acarretar impactos
psicolégicos, que se apresentam com frustracdo, vergonha e sentimento de impoténcia
(SILVEIRA et al, 2014).

Partindo-se desse pressuposto, de que o estigma cria obstaculos para uma
participacéo plena e efetiva do individuo em sociedade, dada a complexidade do problema
e acarreta implicagdes para o controle da doenga, faz-se necessaria investiduras em
estudos sobre o tema. Dessa forma, o objetivo desse estudo foi identificar os impactos
psicossociais causados pelo estigma nos pacientes acometidos pela hanseniase.

21 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo bibliografica realizada em setembro de 2021 utilizando
as bases de dados SciELO e LILACS, por abrangerem um ndmero consideravel de
publicagbes. Foram incluidos na pesquisa artigos publicados entre 2016-2021, cujo texto
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estivesse em free full text no idioma portugués. Excluiu-se dissertagdes e notas editoriais.
Utilizou-se a palavra-chave Impacto Psicossocial e os descritores Estigma e Hanseniase
em portugués e empregadas de forma livre numa busca simples.

A pergunta da presente investigac¢ao foi: quais os impactos psicossociais causados
pelo estigma nos pacientes acometidos pela hanseniase?

Para a fase de selecéo e andlise dos artigos, prosseguiu-se com a exclusao dos
artigos repetidos, seguido de leitura e avaliacdo dos titulos e resumos e, posteriormente, a
exclusdo daqueles que nédo apresentavam relagdo com o tema, como apresentado a seguir
(Figura 1).

Figura 1 - Diagrama de fluxo relacionado ao processo de selecao dos artigos
De modo a compilar e sintetizar os resultados dos diferentes estudos incluidos na

revisdo procedeu-se a elaboracdo de um quadro sindptico apresentado em resultados e
compuseram a amostra final da presente revisao (Quadro 1).
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Natureza do

Resultados observados

localizado na regiao
metropolitana
do municipio de
Belém, Estado do
Para.

Autor e ano Revista Objetivo estudo
Abordou inicialmente sobre
. o estigma, discriminacéo e
oDSIS:c?r:?eri tzc;béz vio_Ién,ci_a estrutural_ ber_‘n como o
discriminagao principio dg nao.dlscinmlnagao
estigma e violéncia e ndo estigmatizagdo, tendo
. como referencial a Declaragéo
Levantezi; estrutural, Pesquisa Universal dos Direitos
Shimizu, Rev. Bioét. pensando-0s no bibli q i H DUDH). Discuti
Garrafa, 2020. caso especifico lbliogratica umanos (, ; )', Iscutiu
da hanseniase, ainda as politicas publlca§ de
sob a perspectiva enfrentamento daﬁansemase
da bioética e dos apontango_questoes sociais,
direitos humanos _econdmicas e qulturals )
diretamente relacionadas a
génese da doenca
s dodades e
facetas do estigma : g
‘ o da hanseniase ) servigos, com o proprio corpo,
Neiva; Grisotti; R . Pesquisa com a familia, assim como
ev. Physis em mulheres o =
2019. vivendo no Vale do qualitativa a relagéo da doenga com
Jequiti aspectos misticos e religiosos,
equitinhonha, em sdo categorias analiticas que
Minas Gerais. 9 1S q
emergiram da pesquisa.
Investigar Apresentou diferentes
elementos de modalidades (autobiografias,
representacéo biografias ou ainda com
em produgées o auxilio de personagens
literarias baseadas ficcionais), peculiaridades
Historia, em memorias de Pesquisa e limitagdes usadas por
Porto, 2019. Ciéncias, ex-portadores de biinoqréfica ex-doentes de hanseniase
Saude. lepra que viveram 9 para construir suas proprias
o regime de narrativas sobre a experiéncia
isolamento, em de isolamento pela doenca e
vigor no pais até 0s estigmas vivenciados que
meados da década afetaram sua qualidade de
de 1980. vida.
Apresenta os aspectos que
Analisar a mudaram na vida das mulheres
interferéncia da a partir da hanseniase,
hanseniase na vida Pesquisa especialmente com rela¢do ao
Gongazlves etal, Rev. Bras. de mulheres em qualitativa trabalho e as atividades diarias.
018 Enferm. = - ) L . e
relacéo ao trabalho exploratéria. Além da limitagéo fisica, houve
e atividades de vida impactos nas relagées sociais
diaria. e, sobretudo, no trabalho
formal, com risco de demissao.
Descrever as
principais memérias
e sentimentos de Desenvolveu-se categorias
“ex-portadores” referentes aos impactos
de hanseniase Estudo presentes nas falas do estudo.
Almeida et al., Enferm. Foco res_lder‘l‘tes em um descritivo e De modo que retomczu temgs.
2018. antigo “leprosario como medo a excluséo social;

exploratorio.

isolamento compulsério e
segregacao familiar; e marcas
sociais da doenca.
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Carvalho, et al.,
2018.

Hansenologia
Internationalis

Refletir sobre o
estigma e o cuidado
da enfermagem
a partir da
fenomenologia
ontolégica de
Martin Heidegger.

Revisao
expositivo-
critica.

O estigma e a influéncia do
cuidado da enfermagem dentro
da Hanseniase de modo
a apresentar os principais
impactos possibilidades
metodolégicas para lidar com
complexidade da doenga.

Lapchensk;
Hardt, 2018.

Saude. Soc.
Sao Paulo.

Analisar as
consequéncias
da desativacao
de um complexo

hospitalar,
diagnosticando

sua situagéo atual
e refletindo sobre
alternativas para
minimizagcéo das
suas interferéncias
deletérias,
contribuindo para o
desenvolvimento do
pensamento sobre
outras experiéncias
urbanisticas de
organizacao

do espaco
social perante a
estigmatizacgéo.

Revisédo

de fontes
bibliogréficas e
documentais.

Os resultados revelam que
0s retrocessos promoveram
uma trajetéria de segregagao
socioespacial e intraurbana,
determinando necessidades
de inclusdo que demandam
a constituicao de politicas
publicas de saude associadas
a diretrizes de gestéo de
cidades.

Mantellini;
Gongalves;
Padovani, 2019

Physis

Focar na década da
virada do século,
onde recuperam-

se as principais
diretivas das
politicas publicas
setoriais referentes
ao controle das
incapacidades
fisicas em
hanseniase (IFH).

Reviséo
expositivo-
critica.

Demonstrou as politicas
publicas setoriais referentes
ao controle das incapacidades
fisicas em Hanseniase, e seus
impactos fisicos, psicolégicos
e sociais para os portadores
da doenca e a comunidade em
geral.

Quadro 1. Sintese dos estudos relacionados aos impactos sociais causados pelo estigma da
hanseniase

31 RESULTADOS

Foram incluidos na revisdo oito artigos, todos no idioma portugués. No que diz

respeito ao ano de publicagdo quatro estudos foram publicados nos anos de 2018 (50%),
trés no ano de 2019 (37,5%) e um em 2020 (12,5%). Os artigos avaliados apontaram

como principais impactos psicossociais, advindos da estigmatizagdo da Hanseniase,

0 desemprego (n=6, 75%), o comprometimento da qualidade de vida (n=8, 100%), o
isolamento (n=4, 50%), a exclusdo social (n=6, 75%), intera¢des sociais desconfortaveis
(n=4, 50%), problemas psicoldgicos (n=2, 25%), aumento da vulnerabilidade (n=2, 25%) e

abandono ou quebra dos vinculos familiares (n=4, 50%).
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41 DISCUSSAO

A presente revisao revelou-se uma importante ferramenta de compreensao dos de
fatores psicossociais relacionados ao estigma da doencga. No que diz respeito, a amostra e
o idioma dos artigos, tais resultados sugerem a auséncia de pesquisas nacionais voltadas
para o tema, assim é preciso intensificar os estudos sobre a tematica, uma vez que os
seus produtos permitirdo ampliar o conhecimento sobre a hanseniase, a qualificacdo das
praticas em salde e o bem-estar social das populagbes afligidas pela doenga. Desses
trabalhos, a grande maioria foi publicada no ano de 2018, evidenciando que a pesquisa
sobre os aspectos psicossociais da doenca é recente, demonstrando a importancia de
se discutir sobre os aspectos psicossociais que afetam o cotidiano dos doentes e suas
perspectivas de vida.

No que se refere aos fatores psicossociais, a revisdo apontou o desemprego
como um elemento relacionado ao estigma, visto que a hanseniase possui, alto poder
incapacitante no individuo interferindo no seu trabalho e acarretando grandes perdas
econdmicas. Além das consequéncias fisicas da doenca, seu diagnoéstico pode induzir o
medo do contagio tanto por parte do portador quanto por parte dos colegas de trabalho,
podendo provocar medidas que ocasionem sua demisséo e, em consequente, desemprego
(GONGCALVES et al., 2018).

Outro aspecto encontrado na revisdo, foi o0 comprometimento da qualidade de vida
em razao principalmente dos problemas fisicos, causando intercorréncias no cotidiano e no
desenvolvimento individual e coletivo do doente. Isso porque, a estigmatiza¢do da doenca
leva a atitudes discriminatérias contra o doente, interferindo na sua dignidade e liberdade
impedindo seu direito de igualdade perante a sociedade. E, ao negar seu direito humano
basico o individuo é renegado, reafirmando, assim, a sua invisibilidade (LEVANTEZI;
SHIMIZU; GARRAFA, 2020).

Com relagdo ao isolamento e exclusdo social a doenga carrega historicamente
consigo as suas marcas pelas agbes profildticas segregacionistas aos quais foram
submetidos os doentes de hanseniase e seus familiares (ALMEIDA et al., 2018). Essas
posturas quebram os vinculos familiares e favorecem pensamentos de ndo pertencimento
a nenhum grupo e sentimentos depreciativos sobre si mesmo e sobre sua doenga (NEIVA;
GRISOTTI, 2019).

Outro aspecto encontrado foram as interagdes sociais desconfortaveis, visto que
a vergonha e, até mesmo o medo de ser descoberto, faz com que o doente se exclua
de interagcbes além das necessarias, ocultando seu diagnéstico e, assim, adquirindo
comportamentos evasivos para evitar atitudes estigmatizantes e preconceituosas, o que
ocasiona a fragilizacdo e perda das relagdes sociais (NEIVA; GRISOTTI, 2019).

Tais atitudes geram ainda, em sua grande maioria, sofrimentos psicoldgicos,

como a depressao, interferindo na produtividade e na autoestima dos individuos, pois
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as deformidades e incapacidades consequentes da doenga e que sdo contra os ideais
de beleza impostos pela sociedade, acentuam seu sofrimento para além do fisico
(GONCALVES et al., 2018). Esses problemas se evidenciam a partir de reagdes comuns
como ato de esconder as manchas com o uso de roupas longas, tentar cobrir partes do
corpo, evitar assuntos relacionados a saude e doenca no intuito de impedir que a pessoa
seja resumida a uma doenca (NEIVA; GRISOTTI, 2019).

Ademais, demonstram e acentuam a vulnerabilidade que essa parcela da
comunidade estd envolvida, ao passar cotidianamente por desafios fisicos, sociais e
culturais (GONCALVES et al.,, 2018), pois no caso da hanseniase, esses riscos sao
aumentados por estar associado a contexto de pobre, precarias condi¢cbes de vida e saude,
auxiliando na transmissédo da doenca (LOPES; RANGEL, 2014).

Do exposto, faz-se necessario desenvolvimento de agdes voltadas a conscientizagao
da comunidade para lidar com questdes ainda pouco compreendidas e que permanecem
em seu imaginario e ampliar informag¢des que gerem conhecimento sobre a hanseniase,
notadamente, a sua forma de transmisséo, tratamento e desfecho para a diminuigédo de
posturas de segregacéo e estigma bem como impactar na busca pelos servigcos de saude.

51 CONCLUSAO

A partir dessa revisédo identificou-se alguns dos impactos psicossociais sofridos
pelos individuos acometidos pela hanseniase, que tem gerado posturas de segregagéo
e isolamento diante do estigma social. O estudo permitiu ainda sumarizar as evidéncias
existentes no que tange a produgdo de conhecimento nessa area e contribuir para
a discusséao e fortalecimento do tema, porém é relevante o desenvolvimento de novos

estudos com novas abordagens metodologicas.
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