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Resumo

Embora a leishmaniose cutdnea raramente evolua para 6bito, produz um impacto negativo na vida
cotidiana, com consequéncias psicologicas e sociais que afetam as relacoes pessoais e a qualidade de vida do
individuo afetado. O objetivo deste estudo foi demonstrar efeitos de comportamentos estigmatizantes, suas
consequéncias psicossociais e sua possivel relacdo com as ideias de cura, contagio e causalidade, a partir do
relato verbal dos individuos com lesoes cutaneas ativas de leishmaniose. Foram entrevistados 24 pacientes
com lesoes em areas expostas da pele: quinze do género masculino e nove do feminino. Os depoimentos
e questoes abordadas no estudo mostram um importante impacto psicoldgico e social, especialmente no
género feminino, com manifestacoes de exclusao social e atitudes estigmatizantes. As ideias preconcebidas
popularmente sobre a causalidade e o contagio da doenca parecem ser responsaveis por essas consequéncias.
Portanto, fazem-se necessarios estudos que incorporem uma abordagem multidisciplinar e contextualizada
a historia sociocultural das populagdes para minimizar o impacto negativo na vida dos individuos afetados.

Palavras-chave: Brasil; leishmaniose cutanea; estigmatizacdo social; consequéncias psicossociais;
epidemiologia.
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Abstract

Although cutaneous leishmaniasis rarely evolves to death, it has a negative impact on daily life, with psychological
and social consequences that interfere with the personal relationships and with the quality of life of the affected
individual. The objective of this study was to analyze the verbal report of individuals with active cutaneous leish-
maniasis lesions in order to identify the psychosocial consequences and to demonstrate effects of stigmatizing
behaviors and their possible relation with the ideas of cure, contagion and causality. We interviewed 24 patients
with active lesions on exposed areas of the skin: fifteen of the male and nine of the female gender. The statements
and issues addressed in the study show an important psychological and social impact, especially regarding the
female gender, with manifestations of social exclusion and stigmatizing attitudes. Popularly preconceived ideas
about causality and disease contagion seem to be responsible for these consequences. Therefore, there is a need
for studies that incorporate a multidisciplinary and contextualized approach to the sociocultural history of pop-
ulations in order to minimize the negative impact on the lives of the affected individuals.

Keywords: Brazil; cutaneous leishmaniasis; social stigmatization; psychosocial consequences; epidemiology.

Resumen

Aunque la leishmaniasis cutanea raramente evoluciona hacia la muerte, produce un impacto negativo en la vida
cotidiana, con consecuencias psicologicas y sociales que afectan a las relaciones personales y la calidad de vida del
individuo afectado. El objetivo fundamental de este estudio, fue demostrar los efectos de los comportamientos
estigmatizantes, sus consecuencias psicosociales y su posible relacion con las ideas de cura, contagio y causalidad,
a partir de los relatos de los individuos con lesiones cutineas activas de leishmaniasis. Fueron entrevistados 24
pacientes con lesiones en areas expuestas de la piel: quince hombres y nueve mujeres. Las declaraciones y temas
abordados en el estudio muestran un importante impacto psicolégico y social, especialmente en el género femeni-
no, con manifestaciones de exclusion social y actitudes de estigmatizacion. Las ideas preconcebidas popularmente
sobre la causalidad y el contagio de la enfermedad parecen ser responsable de esas consecuencias. Por lo tanto, son
necesarios estudios que incorporen un enfoque multidisciplinario y contextualizado a la historia socio-cultural de
las poblaciones, para minimizar el impacto negativo en la vida de las personas afectadas.

Palabras clave: Brasil; leishmaniasis cutanea; estigmatizacion social; consecuencias psicosociales; epi-
demiologia.
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Introdugao

A leishmaniose cutanea representa relevante problema de satide pablica no Brasil e em muitos paises do
mundo. Sao registrados, por ano, aproximadamente 25 mil casos de leishmaniose tegumentar americana no
Brasil, sendo este o primeiro pais da América Latina em matéria de nimero de casos e um dos mais endémicos
do mundo.! No Rio de Janeiro, a leishmaniose cutianea é causada predominantemente por Leishmania
(Viannia) braziliensis, cuja transmissao é dependente da adaptacao do vetor Lutzomyia intermedia ao
ambiente domiciliar e peridomiciliar.? A infec¢ao acontece através da picada de flebotomineos infectados,
podendo manifestar-se clinicamente pela presenca de lesoes na pele e/ou nas mucosas oral, nasal, faringea
e laringea.

No passado, a doenga estava concentrada em areas rurais do Brasil. Transformagoes ambientais e
ecoepidemioldgicas, aliadas a mudancas climaticas e desmatamento, assim como problemas econémicos
com a consequente migracao de pessoas infectadas das regides endémicas, contribuiram para a adaptacao dos
vetores e a expansao geografica da doenga com aparecimento de focos endémicos urbanos e periurbanos.s®
Na atualidade, a leishmaniose cutdnea vem sendo observada em todo o territério brasileiro, com casos
autdctones registrados em todas as unidades federadas, sendo encontrados com maior prevaléncia em
populacgdes mais pobres.”

A partir de 2006, a leishmaniose cutanea foi incluida na lista de doencgas endémicas negligenciadas con-
sideradas pelo Programa de Pesquisa e Desenvolvimento em Doencas Negligenciadas no Brasil, no ambito
do Ministério de Satude e do Ministério de Ciéncia e Tecnologia. Doencas negligenciadas sao aquelas que,
além de prevalecer em condi¢Ges de pobreza, contribuem para a manutencdo do quadro de desigualdade
social. Embora existam grupos cientificos dedicados a tematica das doencas negligenciadas, o principal
entrave estd no baixo interesse da industria farmacéutica, que as enxerga com um limitado retorno lucrati-
vo, uma vez que a principal populac¢ao atingida é de baixa renda e presente, em sua maioria, em paises em
desenvolvimento.!

Doencas podem ser geradoras de pobreza e resultar dela, num caleidoscopio complexo que evolui num
circulo vicioso. Segundo dados da Organizacdo Mundial de Satde, mais de um bilhdo de pessoas estiao
infectadas com uma ou mais doencgas negligenciadas, o que representa um sexto da populacdo mundial.®

Além da progressiva deterioracdo do meio ambiente, deficiéncia de politicas sustentaveis de controle
integral de endemias e dificuldades na coordenacio entre os niveis nacional e regional, a participacao co-
munitaria tem sido deficitaria na leishmaniose cutanea.

Por outro lado, essa doenca apresenta potencial estigmatizante como consequéncia das lesoes. Doencas
da pele, particularmente tlceras, sdo consideradas como causadoras de sofrimento psiquico entre os
individuos atingidos, em diversos paises.>*3 As principais doencas tropicais negligenciadas estao associadas
com a estigmatizacao das pessoas atingidas, causando notaveis consequéncias psicoldgicas, tais como baixa
autoestima, ansiedade, depressao e suicidio.* Aleishmaniose cutanea, que se manifesta mais frequentemente
com lesOes em areas expostas, figura entre as que podem causar estigmatizacao social, afetar a autoestima
levando a sentimentos de inferioridade, e gerar sofrimento psiquico'+*°, particularmente em mulheres.”7*8
As repercussoes emocionais da leishmaniose cutinea sao relatadas de forma muito sucinta na literatura,
e podem afetar o comportamento do individuo, dos familiares e do entorno social.??- 2°, Mesmo criancas
podem sentir desconforto psiquico devido a presenca de lesbes ativas ou cicatrizes, ou devido a serem
impedidas de brincar com outras criangas.*

Apesar de termos avancado no conhecimento da biologia da leishmaniose cutanea e dos aspectos
relacionados a transmissao e variabilidade genética, ainda estamos longe de agir eficientemente no controle
da doencga. Vacinas encontram-se em investigacao, e as perspectivas futuras ainda sao de longo prazo.2*=3

Por outro lado, as medidas de controle aplicadas na leishmaniose cutanea sao geralmente restritas ao
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diagnostico e tratamento, sem considerar o conhecimento popular, a percepcao da doenca e as atitudes e
crendices, que influem no impacto negativo para o individuo afetado e no posicionamento do grupo social
frente a doenca. Esses elementos deveriam ser incluidos nas estratégias de controle como prioritarios. As
populacoes afetadas com leishmaniose cutanea sao social e culturalmente diversificadas, provenientes de
areas rurais e periurbanas. A busca de propostas adequadas implica no conhecimento da realidade de cada
uma dessas populacoes, das particularidades dos subgrupos atingidos e da identificacao dos fatores que
influenciam o processo satide-doenca dos seus integrantes.

O Laboratoério de Pesquisa Clinica e Vigilancia em Leshmanioses do Instituto Nacional de Infectologia
da Fundacgado Oswaldo Cruz é um centro de referéncia, com experiéncia de mais de trinta anos no estado
do Rio de Janeiro. No decorrer desse tempo, estudamos a leishmaniose cutanea sob varios enfoques
metodolbgicos potencialmente incorporaveis nas estratégias de intervencdo e controle. O objetivo do
estudo ora apresentado foi identificar as consequéncias psicossociais e demonstrar alguns efeitos de
comportamentos estigmatizantes e sua possivel relacdo com as ideias de cura, contagio e causalidade, a

partir do relato verbal de individuos com lesdes cutaneas de leishmaniose.

Material e métodos

Participantes e recrutamento

Pacientes que vivem em &reas endémicas de leishmaniose no Rio de Janeiro com lesdes cutdaneas
suspeitas (tilceras, crostas, descamacio, infiltragdo ou eritema) em areas expostas do corpo e com um teste
confirmatorio positivo. O diagnostico de leishmaniose foi estabelecido pela cultura de Leishmania sp em
meio adequado, deteccdo de DNA pela reaciao em cadeia da polimerase ou visualizacio direta dos parasitas
em esfregaco ou exame histologico.

Os participantes da pesquisa foram informados sobre os objetivos, beneficios e aplicabilidade do
estudo, e concordaram em assinar o termo de consentimento livre e esclarecido. Este estudo respeitou as
exigéncias éticas de pesquisas envolvendo seres humanos. A privacidade dos entrevistados foi preservada,

e a confidencialidade da informacao obtida foi mantida.

Intervencdo: questiondrio semiestruturado

Na pesquisa qualitativa foi utilizada a técnica da entrevista individual seguindo um roteiro predefinido. No
primeiro momento, o entrevistado foi indagado se havia tido contato com algum doente ou se existiam casos
proximos entre os seus conhecidos. Em um segundo momento, utilizou-se um questionario semiestruturado
com questoes referentes a varios aspectos, entre eles: atividades profissionais, relacionamentos individuais
e sociais, percep¢do do adoecimento, significado da doenca leishmaniose em suas vidas e atitude da
comunidade em relacio a sua doenga, investigando-se também a imagem social do individuo.

As questodes que avaliaram o grau de estigmatizac¢ao foram agrupadas em quatro categorias: i) problemas
de desconforto ou com a aparéncia fisica provocados pelas lesoes cutaneas; ii) repercussoes psicologicas
ou na sociabilizac3o; iii) conflitos no ambito social e familiar, discriminacgGes sofridas ou restri¢des a vida
social; e iv) ideias preexistentes sobre cura, contagio e causalidade em relacdo a doenca, sua etiologia,
evolucdo e prognostico, que poderiam influenciar as questoes anteriores, tais como se a lesao deixa cicatriz
cutanea permanente, se a doenca evoluiu para a cura e se ha possibilidade de contagio inter-humano.
Essa tltima categoria foi complementada com informacoes das entrevistas clinicas na consulta médica no

primeiro dia do atendimento pelo especialista. Utilizou-se esta estratégia, ja que observamos, num estudo
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piloto com anélise de prontuarios e entrevistas com os médicos, que os pacientes se mostraram a vontade
para discutir sobre suas davidas clinicas.
Em todas as categorias o entrevistado tinha liberdade para completar as suas respostas com mais

informacoes.

Resultados

Foram entrevistados 24 pacientes com lesGes cutaneas em areas expostas. A Tabela 1 mostra a distribuicao
dos pacientes de acordo com a idade, género, grupo étnico, duracdo da doenca, namero e localizacao das
lesdes. Quinze eram do género masculino e nove do feminino. Os entrevistados ainda ndo haviam iniciado o
tratamento, nem tido contato com a equipe médica. Os pacientes sao de areas endémicas de municipios do
estado do Rio de Janeiro, a maioria delas periurbanas. De acordo com os dados do Servigo de Estatistica e
Documentacao da nossa unidade, uma importante proporc¢ao dos participantes encontrava-se em situagao
econdmica precaria. Alguns dos participantes eram analfabetos.

Tabela 1 - Distribui¢do dos pacientes de acordo com a idade, género, grupo étnico, duragdo da doenga,
numero e localizacdo das lesoes

Idade — média 38.8+17.5%
Género — n (%)

Masculino 15 (62.5)

Feminino 9 (37.5)
Grupo étnico — n (%)

Branco 9 (37,5

Negro 4 (16,6)

Mulato 11 (45,9)
Duragdo da doencga (semanas) 16.4+11.9*
Ne de lesdes por paciente 3.5+3.9%
Localizacdo das lesGes - n/ (%)

Face 16 (66,7)

Dorso 2(8,3)

Membros superiores 17 (70,1)

Membros inferiores 18 (75,0)

*Valores meios + desvio padrao (SP)

Fonte: Elaborada pelos autores (2017).

As respostas a algumas questoes foram diversificadas, dificultando o agrupamento das variaveis em
categorias. Os pacientes desconheciam a doenca. O tempo médio entre o aparecimento das leses cutaneas
e a sua chegada a nossa instituicao foi de trés meses.

A sintese das respostas é apresentada na Tabela 2. As questdes foram agrupadas nas seguintes
categorias: a) desconforto provocado pela doenca; b) repercussées psicologicas ou na sociabilizacao; c)
discriminagdes ou conflitos no ambito social; e d) ideias sobre cura, contagio e causalidade. As respostas
de alguns pacientes se enquadravam em mais de uma categoria, como, por exemplo, aspectos psicoldgicos

e psicossociais simultaneamente.
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Tabela 2 - Questdes referentes a categorias relacionadas a estigmatizagdo pela leishmaniose cutdnea
(continuagdo)

Questbes Respostas n (%)*

Total Feminino Masculino

1. | Relacionadas ao desconforto da doenga

ManifestagGes clinicas de desconforto 6 (25,0) 3(33,3) 2 (20,0)

Desconforto na aparéncia fisica 15 (62,5) 9 (100,0) 6 (40,0)

2. | Relacionadas ao aspecto psicoldgico

Preocupacgado/ansiedade/desespero 11 (45,8) 8 (88,8) 3(20,0)
Autoestigmatizacdo/ocultacao/isolamento 5(20,8) 5 (55,5) 0
Tristeza/depressao/desanimo 3(12,5) 3(33,3) 0
Repercussao na sociabilizagao 10 (41,6) 8 (88,8) 2 (13,3)

3. | Relacionadas ao impacto social

Discriminagdes e/ou conflitos no ambito

social 9 (37,5) 6 (66,6) 3(20,0)
Restricdes a vida social 6 (25,0) 6 (66,6) 0
Dlsc_r_lmlnagoes e/ou conflitos no ambito 5 (20,8) 5 (55,5) 0
familiar
4. | Ideias sobre cura, contagio e causalidade

Sobre cicatriz (deixa cicatriz visivel) 7 (29,1) 5 (55,5) 2 (13,3)
Sobre cura (ndo cura) 12 (50,0) 6 (66,6) 6 (40,0)
Sobre contagio inter-humano (contagia) 18 (75,5) 7 (77.8) 11 (73,3)

* Proporgao de respostas positivas em cada categoria.

Fonte: Elaborada pelos autores (2017).

Na categoria ‘desconforto da doenga’, podemos observar a elevada proporcao de respostas relacionadas
a aparéncia fisica (63%), seguida das manifestacGes clinicas da doenca (25%), especialmente no género
feminino. Nos relatos complementares, as preocupacgoes estavam direcionadas ao incomodo de ter uma
lesdo ulcerada ‘aberta’ e, em alguns, a possibilidade de deixar cicatriz, hiperpigmentacao e deformidades.

A categoria ‘repercussoes psicoldgicas’, vivenciadas a partir do processo de adoecimento, incluiu varios
aspectos. Foram mencionados na entrevista preocupacao, ansiedade e desespero (89% no género feminino)
e, em alguns casos, tristeza, desdnimo e expressdes que poderiam sugerir depressao e sentimentos de
incapacidade. Em muitos casos, seguem-se relatos que denotam autoestigmatizaciao, com isolamento
social, e referéncia a repercussoes na sociabilizacdo com mudanca de hébitos.

Na categoria ‘impacto social’, pacientes mencionaram discriminagGes e conflitos no ambito social e

familiar, além de restricGes na vida social. Ambos os géneros relataram as discriminacoes e conflitos no
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ambito social; entretanto, somente mulheres os narraram no ambiente familiar, assim como se referiram a
restri¢oes a vida social. As citactes referentes ao ambito social aconteceram em diversos cenarios como igreja,
trabalho, colégio dos filhos, vizinhanca ou em reunides com amigos. Quanto as discriminacoes sofridas no
ambiente familiar, metade das mulheres se referiu a comentarios, insultos, recusas a relaces sexuais que
tiveram como justificativa a doenca, e até separacao do casal ou abandono pelo parceiro. Cabe ressaltar que os
problemas mencionados nas questoes agrupadas nessa categoria repercutiram na categoria anterior. Pode-se
inclusive analisar o discurso quanto ao estabelecimento dos contatos fisicos com parceiros, filhos, amigos
ou outros individuos do ambiente social. Abracar, tocar, beijar, compartilhar copos, talheres, pratos, toalhas
parece significar aproximacao com o agente causador da leishmaniose cutanea; no linguajar deles, atitudes de
perigo. Isto corrobora as respostas referentes as possibilidades de contigio da categoria seguinte.

Na tltima categoria (ideias sobre cura, contagio e causalidade da doenca), foram utilizadas duas fontes
de informacdo: a nossa entrevista e o relato da primeira consulta ao médico. Verificamos que a maioria
acredita na possibilidade de transmissdo inter-humana (contagio) e de ndo se tratar de uma doenga curavel.
A maior parte dos entrevistados relatou acreditar que ela é altamente contagiosa (contagio inter-humano).
Muitos manifestaram certa preocupacao e angutstia em relacdo ao reaparecimento da doenca. Nao foi
valorizada pelos participantes do género masculino a possibilidade da leishmaniose deixar cicatrizes.

Nao encontramos qualquer influéncia do namero de lesdes cutaneas em nenhuma das categorias
estudadas. Os depoimentos a respeito do nimero de lesdes - quando no rosto - parecem ter um ligeiro

impacto sobre a categoria psicologica ou efeitos de socializagao.

Discussao

A analise das respostas e dos assuntos abordados no estudo aqui apresentado nos leva a pensar que
as preocupacdes quanto a aparéncia fisica e as crencas culturais em relacdo ao contgio e a cura sao os
componentes principais que agem conduzindo a restri¢oes na vida social dos pacientes com leishmaniose
cutanea e a manutencao de atitudes e comportamentos negativos de pessoas do seu convivio no ambiente
familiar e social.

O descontentamento com a prdpria aparéncia pode afetar uma parcela importante da populacdo
nas sociedades contemporaneas. Os padroes de beleza, reforcados pela midia, sdo conduzidos pela
sociedade de consumo que impde uma supervalorizacio da aparéncia.?+25 A busca do corpo perfeito e sua
impossibilidade pratica gera insatisfagio e infelicidade, atingindo em diversos graus as diferentes camadas
sociais da populacao tanto rural como urbana.?® Por outro lado, esses modelos mudam de época em época,
influenciados pelas transformagoes socioecondmicas e culturais ocorridas em cada sociedade?s?”. Numerosos
estudos de paises com casos de leishmanioses relatam sofrimento psiquico secundario relacionado as lesées
visiveis!®28-29, Em nosso estudo, todas as mulheres se mostravam preocupadas durante a entrevista com a
aparéncia fisica, e uma parcela importante com a possibilidade de permanecer com uma cicatriz visivel. No
caso dos homens esse problema era menos relevante.

Lesdes dermatoldgicas podem estimular comportamentos estigmatizantes, tornando o individuo alvo de
preconceito. A palavra estigma é definida como uma marca biologica ou social, que contrasta uma pessoa
com as outras, levando a sua discriminacao.3° Um individuo é estigmatizado quando possui alguns sinais
que o levam a ser evitado por membros da sociedade em que reside. Em resumo, é uma resposta negativa
do grupo a diversidade humana, acompanhada de um rétulo ou estereétipo. A estigmatizacao apresenta va-
riadas consequéncias que exercem impacto na qualidade de vida, nas rela¢Ges interpessoais e no bem-estar
psiquico.?* O estigma pode se apresentar de varias formas aliadas a diferencas fisiologicas, comportamen-
tais ou culturais. Nas doencas infecciosas, pode ser um comportamento de sobrevivéncia aliado ao medo

de contagio ou contaminacdo.?* No caso da leishmaniose, relaciona-se as tlceras e cicatrizes, presentes
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geralmente nas areas expostas, as quais podem evoluir causando desfiguracées importantes.? A literatura
mostra que, mesmo com a resolucao das doencas que lhes deram origem, a presenca de cicatrizes em areas
expostas, principalmente na face, pode levar ao desenvolvimento de atitudes que prejudiquem as relacoes
interpessoais e a socializa¢ao.33

Embora muitas das atitudes relacionadas as discriminac6es ou conflitos no ambito social e familiar pos-
sam ser interpretadas como comportamentos estigmatizantes, sdo influenciadas pelo meio social e cultural
no qual o individuo est4 inserido. Autores de contextos particulares ressaltam que a leishmaniose cutanea
nao é geralmente uma doenca estigmatizante, e que reacoes negativas podem nao necessariamente implicar
em estigma.3+

O género feminino demostra ser ainda mais vulneravel socialmente na nossa cultura e, como verificado
nos relatos do presente estudo, sofre maiores consequéncias psicologicas e sociais. Entretanto, devemos
considerar a existéncia de medo e inseguranca que nao foram expressados durante a entrevista e podem
comprometer nossos resultados. Existe uma relacao entre as crencas de contdgio inter-humano e as restri-
¢oes nos contatos fisicos observado no género feminino. O fato de a doenca manifestar-se na pele gera te-
mor semelhante ao de outras dermatoses, como hanseniase3 e psoriase3®. Embora esses resultados sugiram
manifestacées de sofrimento, exclusao social e atitudes estigmatizantes, que comprometem a qualidade de
vida, nao existe referéncia a sentimentos de culpa por condutas anteriores, castigo ou crenca religiosa como
no caso da hanseniase.37- 38

A nocdo de causalidade e a ideia de contagio da doenca parecem ser o gatilho de todas as consequén-
cias psicologicas e sociais na leishmaniose cutanea. Esses modos de entender o processo do adoecimento,
junto com os temores relacionados, contribuem para atitudes de preconceito e exclusio social por parte de
familiares e grupos. As pessoas criam, compartilham, organizam e usam um conhecimento comum, uma
semiologia popular e um sistema de signos, social e historicamente construidos.”” Neste sentido, popula-
¢oOes apresentam seus modelos explicativos de ocorréncia de doencas, agravos e eventos, que podem ou
nao assumir modelos cientificos e nao coincidir com o conhecimento epidemiolégico no que concerne a
conceitos de fatores de risco, protecdo e vulnerabilidade. Na literatura existem notaveis exemplos, como a
nocao de feiticaria dos povos das altas terras da Papua Nova Guiné, em relagao ao Kuru® e sobre o contagio
entre os aladianos na Africa Ocidental°.

O sucesso do tratamento da leishmaniose cutdnea depende do diagnostico adequado. As ideias pre-
concebidas e duvidas em relacio ao contagio e a cura podem levar a negacao do individuo quanto a estar
doente, comprometendo ou retardando a procura por ajuda profissional especializada. A rejeicao por parte
dos familiares, amigos e pessoas do seu entorno contribui para o ocultamento das les6es. Esse retardo do
diagnostico pode ter uma repercussao negativa no estado psiquico do paciente pela possibilidade do agra-
vamento do estado de satide, considerando que a infeccao humana por Leishmania (V.) braziliensis é ca-
racterizada pela cronicidade e laténcia, produzindo uma ou miiltiplas les6es cutaneas geralmente ulceradas
que podem evoluir para cura espontanea, mas com a possibilidade de reativacdo local e envolvimento
metastatico destrutivo das mucosas de vias aéreas superiores’. Essa condigao de possibilidade de reativagio
parece ser a principal responsavel também pelo descrédito no tratamento. Além disso, trata-se de uma
doenca de transmissao vetorial com a participacio de varios hospedeiros com os quais se configuram com-
plexos ciclos de transmissao®. Essa situacao de adiamento do diagnoéstico aumenta o potencial de dispersao
da endemia para comunidades vizinhas, uma caracteristica que diferencia a leishmaniose de outras doencas
dermatologicas cronicas nao vetoriais.

Aleishmaniose cutanea esta disseminando-se em todo o territorio brasileiro?, sendo possivel encontra-la
na periferia da maioria das principais cidades. Talvez seja 0o momento de reconhecer que fatores diversos,
complexos e desconhecidos estdo atuando, provavelmente influenciados pelo proprio comportamento das

populacoes atingidas.
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Acoes direcionadas a interrupcao do ciclo de transmissao tém sido verticais, centradas principalmente
no controle do vetor e dos reservatorios. Dados ambientais, biologicos e geograficos sao utilizados para a
elaboracdo de estratégias epidemiologicas baseadas nesses moldes; porém, estas estdo sendo constante-
mente modificadas ap6s seu fracasso a longo prazo. E possivel que intervencdes baseadas exclusivamente
nas informacoes sobre fatores de risco ndo permitam cumprir com éxito os objetivos propostos. Por outro
lado, pouco se tem investido em outros instrumentos metodologicos, que aliados as atividades de controle
tradicionais poderiam torné-las eficazes e duradouras. Neste sentido, nos referimos a metodologias que
consideram particularidades sociais e culturais das populacoes, visando avaliar outras perspectivas, a fim
de otimizar as medidas de controle, de suporte e de tratamento, minimizando o sofrimento.44 Essas di-
mensodes incluem qualidade de vida, percepcao da doenca, impacto psicossocial e representagoes sociais.
Pesquisas qualitativas sobre a leishmaniose cutanea ainda sao escassas em vista da magnitude do proble-
ma.' 24648 Temos que fortalecer uma integracao metodologica entre diferentes areas de investigacdo que
operem em niveis contextuais. Técnicas de investigagao qualitativa e quantitativa deveriam estar presentes
nas pesquisas, como uma forma de lidar com a complexidade dos processos.

Como parte dessas medidas verticais aplicadas ao controle da leishmaniose cutanea, temos a distribuicao
de materiais informativos, realizados principalmente por organismos governamentais. A qualidade dessas
informacoes e o impacto que exercem no controle da doenca sao pouco avaliados. Um estudo para avaliacao
de materiais informativos sobre leishmaniose cutanea, mucocutanea e visceral, distribuidos no Brasil,
verificou que as ilustragoes e imagens, especialmente nas cartilhas e folhetos, ndo elucidavam o texto, com
muitas ideias preconceituosas e limitacoes que comprometiam a informacao.+

Para que uma mensagem educativa seja aceita e compreendida, e cuampra seu papel transformador, deve
contextualizar culturalmente o problema utilizando uma linguagem adequada. Atividades de educagdo em
saide sao uma ferramenta essencial para o controle das doencas endémicas.+”5° Os sujeitos sempre devem
ser considerados nas intervencoes com enfoque educativo, junto com seu cotidiano e universo de crencgas e
valores. Constantemente temos negligenciado os ‘construtos’ populares sobre as doencas, desconsiderando
que neste caso se acrescenta outra situagao: a pobreza. A educacgao é um processo sistematizado e ativo que
deve estimular uma atitude critica e reflexiva dos sujeitos, numa interacao permanente com a sua realidade.+

Os resultados do presente estudo permitem verificar, mesmo de forma ainda insuficiente, manifestacoes
de exclusao social e atitudes estigmatizantes, relacionadas ao desconhecimento da transmissao vetorial, o
que faz com que exista o medo do contagio a partir dalesao cutanea. A presenca dessas atitudes negativas deve
encorajar a implementacdo de medidas de educacdo em satide, para alcangar o maximo de esclarecimento
dos elementos relativos ao adoecimento. O objetivo principal é produzir mudancas de atitudes, a partir de
uma visao mais fidedigna, com repercussoes na percepcao da doenca e adesao ao tratamento, contribuindo
para reduzir a discriminacao das pessoas atingidas.

As limitacoes do estudo que podem comprometer a generalizacdo dos resultados sao o fato de
termos trabalhado unicamente com a populacdo atendida em um centro de referéncia, além de ter sido
exclusivamente adulta. Pretendemos no futuro investigar nas proprias comunidades, realizando entrevistas
com pacientes, familiares e outros individuos, com o objetivo final de construir e testar estratégias de

intervencao a serem incorporadas aos programas de controle.

Conclusao

Embora a leishmaniose cutinea raramente evolua para 6bito, produz um impacto negativo na vida
cotidiana, com consequéncias psicologicas e sociais que afetam as relacoes interpessoais. As lesoes
dermatologicas da doenca podem estimular comportamentos estigmatizantes, tornando o sujeito atingido

alvo de preconceito por parte das pessoas do seu entorno familiar e social. Fazem-se, portanto, necessarios
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estudos que incorporem uma abordagem multidisciplinar e contextualizada a historia sociocultural das

populacoes, objetivando acdes que visem o controle, a procura de atendimento, a adesao ao tratamento e

minimizem o impacto negativo na vida dos individuos afetados.
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