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KATIA TORRES BATISTA™*  Introducao: O aumento na sobrevida de pessoas vitimas de queimaduras trouxe para
a realidade os problemas relacionados as sequelas, que podem gerar estigmatizacao e
discriminacéo e influenciar todos os aspectos da vida do individuo. O objetivo é analisar o
principio da ndo estigmatizag¢io e no discriminacio da Declaracdo Universal de Bioética
e Direitos Humanos na melhoria da qualidade de vida das pessoas com sequelas de
queimaduras. Métodos: Revisao integrativa pelo uso da estratégia PICO, P=paciente
vitima de sequela de queimadura; I=principio da nao estigmatizagio; C=fungio
psicossocial saudavel; Resultado=melhoria da qualidade de vida, pela questao: Como a
aplicac¢éo do principio da nao estigmatizagéo e ndo estigmatizagio pode auxiliar para a
melhoria da qualidade de vida de pessoas com sequelas de queimaduras? Resultados:
Nos ultimos cinco anos foram encontrados 77 artigos com os descritores stigma and
burn, doze foram selecionados para analise. Os instrumentos de avaliacio de estigma,
estresse, autoestima foram descritos. As pessoas vitimas de sequelas de queimaduras
apresentaram grande carga psicossocial, estigmatizacio e discriminacao envolvidas,
que persistiram ao longo do tempo. Conclusao: Nesta revisdo integrativa foram
verificados instrumentos para avaliagdo do estigma, estresse, autoestima e avaliagio
do suporte social. Foram identificados fatores intrinsecos e extrinsecos relacionados
a estigmatizagéo e discriminagio, e apresentaram-se ponderagoes e reflexdes para a
aplicagdo do principio da néao estigmatizacio da Declaracdo Universal de Bioética e
Direitos Humanos conforme propostas por autores, que destacaram ac¢bes que podem
melhorar o suporte social e a qualidade de vida de pessoas com sequelas de queimaduras.

Descritores: Queimaduras; Qualidade de vida; Bioética; Estigma social; Discriminagio
social.
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Introduction: The increase in the survival of burn victims brought to reality the
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Melhoria da qualidade de vida de pessoas com sequelas de queimaduras

stigma, stress, and self-esteem have been described. People who were victims of burn
sequelae had a great psychosocial burden, stigmatization, and discrimination that
persisted over time. Conclusion: In this integrative review, instruments were found
to assess stigma, stress, self-esteem and assess social support. Intrinsic and extrinsic
factors related to stigmatization and discrimination were identified, and considerations
and reflections were presented to apply the Principle of non-stigmatization of Universal
Declaration of Bioethics and Human Rights as proposed by the authors, who highlighted
actions that can improve people’s social support and quality of life with burns sequelae.

Keywords: Burns; Quality of life; Bioethics; Social stigma; Social discrimination.

INTRODUCAO

Os trabalhos de Goffman que levaram a redacao
da obra “Estigma: notas sobre a manipulac¢ao da iden-
tidade deteriorada” tiveram importante contribuigées
no estudo social sobre estigmatizagio. A palavra estigma
tem origem grega para se referir a sinais corporais com
0s quais se procurava evidenciar algo extraordinério
ou de mal sobre o status moral de quem o apresentava.
Estes sinais evidenciavam que o portador era escravo,
traidor ou criminoso, que foram incorporados, histori-
camente, aos efeitos da graga divina, a defeitos fisicos,
entre outros!.

O estigma é uma situagio do individuo que esti
inabilitado para aceitagio plena, com perspectivas de
desacreditado ou desacreditavel, originado de defeitos
fisicos; disturbios de carater individual (mentais,
alcoolismo, homossexualidade, vicio, desemprego
etc.) ou tribal (racas, nacgao, religido etc.) e ainda de
desvalorizagio da identidade, sendo nominado muitas
vezes pela condicio, por exemplo, o portador de sequela
de queimadura como “o queimado”, com discriminacao
em contextos psicossociais.

As interpretacoes nio convencionais, de maior
exposicdo, podem levar a extremos de vitimizacgao,
necessidade de ganhos secundarios, reducio do
intercAmbio social por autoisolamento, podendo tornar-
se uma pessoa descontrolada, deprimida, hostil, ansiosa,
confusa, agressiva ou timida, e muitas vezes desacreditada
frente ao mundo nao receptivol.

As queimaduras sdo lesdes que contribuem
significativamente para o aumento dos indices de
mortalidade e de invalidez, resultando em pelo menos
265.000 mortes anualmente. Cursam como uma das
principais causas de anos de vida ajustados a deficiéncia,
em paises de baixa e média renda, entre as principais
causas de morbimortalidade mundiais?. Globalmente, os
jovens, entre as idades de 15 e 44 anos, sdo responsaveis
por quase 50% das mortes relacionadas com lesées no
mundo. Na verdade, 7 das 15 principais causas de morte
de pessoas de 5 a 29 anos estao relacionadas a lesbes
causadas pelo transito, suicidio, homicidio, guerra,
afogamento, envenenamento e queimaduras.

Iniciativas nacionais e internacionais vém sendo
realizadas para a prevencgido de queimaduras, e a
Organizacao Mundial da Satide desenvolveu em 2008
o plano de prevencéo e cuidados em queimaduras
e, em conjunto com a International Society for Burn
Injuries (ISBI), comecou a coleta de dados dos Centros
de Tratamentos de Queimados sobre vitimas de
queimaduras, no Programa Global de Prevencao de
Queimaduras. O programa reunira informacées de
vérios paises e sera atualizado mensalmente®.

O convivio das pessoas com sequelas e defor-
midades fisicas provocadas por queimaduras com os
que seriam considerados “normais” poderia levar ao
comprometimento da autopercepcao, podendo gerar
sentimentos de autodepreciagio, auto-6dio, baixa au-
toestima, entre outros. Como a pessoa estigmatizada
lidaria com esta situagdo? Principalmente, tentando
corrigir o defeito, objeto do estigma, por meio de cirur-
gias plasticas. Todavia, percebe-se que, mesmo apds
multiplos e complexos procedimentos, ainda existiriam
provas da tentativa de corrigir o defeito, sobretudo no
atendimento as sequelas de queimaduras, pois ¢é dificil
ou impossivel ao cirurgiao plastico apagar as cicatrizes
provocadas pelo trauma'®. E escasso o ndmero de pu-
blicagdes sobre aspectos subjetivos e psicossociais que
envolvem as pessoas com sequelas de queimaduras.
Desta forma, é importante identificar e estudar esse
problema, do estigma, da perspectiva bioética para a
protecao destes individuos.

A Declaragao de Bioética e Direitos Humanos?,
pactuada em 2005, é uma ferramenta importante para
promocio de melhores politicas publicas em satde,
contribui para a reflexdo da necessidade imperativa
da sua defesa, na luta contra a discriminacéo e
estigmatizagdo individuais, e para o fortalecimento dos
investimentos nos sistemas de saude, como objetivo
para o desenvolvimento do milénio, e para o suporte
psicossocial em todas as fases das queimaduras.

Entre outros, a declaracido prevé no artigo 11
a nao discriminagio e nao estigmatizagdo, em que
“Nenhum individuo ou grupo deve ser discriminado
ou estigmatizado por qualquer razio, o que constitui
violacdo a dignidade humana, aos direitos humanos e
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liberdades fundamentais™. Godoi & Garrafa consideram
que aestigmatizacdo resulta em desigualdades, assimetrias
de poder e injusticas sociais. Qualquer que seja a fonte
do estigma, as consequéncias sdo as mesmas: violacdo da
dignidade humana, isolamento e exclusdo sociais, menor
acesso a servigos de satide, comprometimento das chances
de vida, com deterioracdo da qualidade de vida e aumento
de risco de morte®.

OBJETIVO

Analisar o principio da nao estigmatizacdo da
Declaragio Universal de Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH) para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com sequelas de queimaduras.

METODOS

Trata-se de revisao integrativa da literatura
composta por seis etapas. Na primeira etapa realizou-se
a formulacdo da pergunta, conforme a estratégia PICO,
que representa em medicina baseada em evidéncias
o acronimo para “P” “Paciente”, I “Intervenc¢ao”,
“Comparacgio” e “Outcomes” (desfecho), assim Paciente:
Pessoa vitima de sequela de queimadura; Intervencgao:
aplicagdo do principio da néo estigmatizacido proposto
pela DUBDH; Comparacéo: Funcio psicossocial
saudével; e Outcomes: melhoria da qualidade de vida,
com a formulagdo da pergunta: Como a aplicagdo do
principio da néo estigmatizacio, proposto pela DUBDH,
pode auxiliar para a melhoria da qualidade de vida de
pessoas com sequelas de queimaduras?

Na segunda etapa realizou-se busca nas bases
de dados PubMed e BVS (Biblioteca Virtual de Saude;
LILACS, SciELO, PePSIC). Os critérios de inclusao
foram: estudos publicados nos ultimos 5 anos com os
descritores; em qualquer lingua; completos e resumos;
avaliando-se o ano, local do estudo, tipo de estudo,
amostra/populacao, intervengao, controle e resultado.
Os critérios de exclusao: artigos repetidos; publicados
em outras fontes distintas das referidas neste artigo;
outras doencgas e procedimentos. Na terceira etapa a
selecdo dos artigos, conforme o fluxograma na Figura 1.
Na quarta etapa a anélise critica dos estudos incluidos;
na quinta a apresentagio dos resultados; e na sexta
a discussao destes a luz da Declaracdo Universal de
Bioética e Direitos Humanos® no seu artigo 11, de néo
discriminacao e nao estigmatizacao.

RESULTADOS

Com os descritores stigma and burn foram
encontrados 77 artigos publicados nas bases de dados
PubMed e BVS nos udltimos cinco anos, sendo que,

destes, 12 foram selecionados por atenderem aos
critérios de inclusdo, apresentados no fluxograma
(Figura 1). Foram excluidos 65 estudos conforme os
critérios de excluséo e devido: a outras causas de doencgas
mentais e psiquiatricas, tais como deméncia, Alzheimer;
estresse pds-traumatico de outras causas, inclusive entre
profissionais policiais; estigma em portadores de virus
HIV, obesidade, transgénero, usuérios de drogas; e ainda
estudos de atendimento agudo e clinico-cirirgico com
apresentacio exclusiva de revisio de cicatrizes e técnicas
de tratamento de sequelas de queimaduras em criangas
e estudo epidemiolégico de queimaduras.

Com os descritores stigma and burn and quality
of life foram encontrados oito artigos. Destes, quatro
estavam dentro dos critérios de incluséo, e ja foram
listados os autores Ross et al.”, Gauffin & Oster?, Miller
et al.?, Berg et al.l, apresentados na Tabela 1.

Foi ampliada a busca em periédicos de referéncia
no Brasil, entre eles a Revista Brasileira de Cirurgia
Plastica (RBCP) e a Revista Brasileira de Queimaduras.
Nos udltimos cinco anos foram publicados 33 artigos
na primeira, e 10 artigos sobre qualidade de vida e
queimaduras na segunda, porém nio apresentaram o
descritor estigma e os critérios de incluséo.

Na base de dados BVS (SciELO, LILACS e
PePSIC) foram encontrados com os descritores “estigma
e queimadura” cinco artigos, quatro ja incluidos, sdo
eles Gauffin & Oster?, Ren et al.l!, Berg et al.’?, Miller
et al.%, e um de Borges et al.'2, que estudou a relagédo da
espiritualidade e da religiosidade no empoderamento
da mulher queimada por autoimolag¢io. Os resultados
sdo apresentados na Tabela 1.

DISCUSSAO

A avaliacdo da nio estigmatizarao pode servir
como indicador de qualidade de vida para pessoas
portadoras de sequelas de queimaduras, tendo a
definicdo de sequela como alteragido anatémica ou
funcional permanente causada pela queimadura;
alguns autores preferiram nominar como ex-pacientes e
sobreviventes. Considerando a defini¢do de indicadores
de saude como instrumentos utilizados para medir uma
realidade, como parametro norteador, instrumento de
gerenciamento, avaliacido e planejamento das agdes na
saude, de modo a permitir mudancas nos processos e
resultados das agbes propostas em um planejamento
estratégico®®.

Os autores pesquisados nesta revisio utilizaram
metodologia qualitativa para avaliar estigma em
pacientes vitimas de queimaduras, com aplicacdo de
instrumentos ja validados ou com o objetivo de validagio
nos seus paises. Para melhor entendimento, dividiu-se
a discussao nos tépicos a seguir:
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Artigos com descritores stigma and burns encontrados
Identificacao na base de dados BVS e PUBMED
N="77
—_ - -
e Artigos selecionados Artigos excluidos
N=12 N=65
Elegibilidade
Textos completos elegiveis para anélise
N=13
. -
Incluséo . . . L1
ArtlgOS lnCluldOS na anahse Documentos para anélise
= =
Estudos qualitativos Estudos quantitativos
N=11 N=1

-

Instrumentos utilizados para avaliacao da
qualidade de vida e estigma

1. Burn Specific Health scale brief e R (BSHS-B)

2. Questonario de estigmatizagdo percebida
(Perceived Stigmatization Questionnaire -
BR-PSQ-R)

3. Inventério de depressdo de Beck (BDI)
4. Escala de autoestima de Rosenberg (RSES)

5. Escala de estresse pés-traumatico e de angustia
de aparéncia (PTSD ou Impact of Event Scale)

6. Escala de ansiedade e depresséo (Hospital Anxiety
and Depression Scale — Deutsche Version HADS-D)

7. Escala de avaliagao de suporte social
8. Analise fatorial do item confirmatério (CIFA)

9. Questionario de conforto social (SCQ)

Figura 1. Fluxograma do processamento dos dados da pesquisa.
Instrumentos de avaliacao composto por 80 itens, o Burn Specific Health Scale-
Revised (BSHS-R) traduzido para a lingua portuguesa e
validado por Ferreira (apud Piccolo!®), compreendendo
31 itens e seis dominios: habilidade para func¢éo simples,

O Burn Specific Health Scale-Brief (BSHS-B),
utilizado por dois estudos!®'’,é um instrumento especifico

e multidimensional que aborda varios aspectos dos
resultados e da reabilitacido do tratamento das vitimas de
queimaduras, com 114 itens. Apresenta trés modalidades,
o Burn Specific Health Scale-Abbreviated (BSHS-A)

trabalho, tratamento, afeto e imagem corporal, relagoes
interpessoais e sensibilidade ao calor. Entretanto, os
aspectos da funcdo da méo e da sexualidade nédo foram
abordados por essa modalidade do instrumento. E o
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Tabela 1. Distribuigado dos artigos conforme critérios de inclusao.

Autor/Ano /Local

Jagnoor et al./2018/
India?

2 Ross et al./2021/EUA’

Freitas et al./2019/
Brasil®®

Gauffin & Oster/2019/
Uppsala, Suécia®

Macleod et al./2016/
5 Nottingham,
Inglaterra'

Barnett et al./2017/
Malawi®

Tipo de estudo

Identificar questoes
politicas prioritarias e
de pesquisa do sistema

de satude associadas

aos resultados de

recuperacio para

sobreviventes de
queimaduras na India.

Anilise das
caracteristicas do
paciente e da lesdo
associadas a estigma
social por sobreviventes
de queimaduras do
Burn Model Systems do
NIDILRR.

Comparar a percepgao
de estigmatizacio,
sintomas de depressao
e autoestima em adultos
da populagéo geral
com sobreviventes de
queimaduras no Brasil
e verificar as possiveis
correlagoes entre essas
populagoes.

Explorar a percepgéo
de ex-pacientes
queimados sobre
a saude especifica
da queimadura e
investigar como
essas experiéncias
correspondem as

subescalas do BSHS-B.

Examinar como
oPTSDea
preocupacio com a
aparéncia associada
a queimaduras sdo
vivenciados quando
as duas dificuldades
ocorrem.

Registrar as
descobertas de um
grupo de apoio em
Malawi e fornecer

andlise qualitativa do
conteudo discutido
por sobreviventes
de queimaduras e
cuidadores.

Amostra/populacao /intervencao/

controle

Os participantes reconheceram os
desafios do cuidado e recuperagio

de queimaduras e identificaram
a necessidade de reabilitagdo
prolongada.

Queimaduras faciais e
amputagoes sdo fatores de risco
independentes para estigma
social, enquanto sexo masculino e
maior integragdo na comunidade
foram protetores.

Foram aplicadas as versoes
brasileiras do BR-PSQ-R, BDI e
RSES a 120 pessoas da populagédo
geral e a 240 dos sobreviventes de
queimaduras, foram verificadas
correlacbes moderadas entre
a percepcao de estigmatizagéo
e depressio e percepg¢io de
estigmatizacao e autoestima.

Entre 2000 e 2007 - 20
entrevistados com TBSA
>20% entre 10 e 17 anos ap6s a
queimadura. Apesar das extensas
queimaduras, os entrevistados
disseram que levavam uma vida
quase normal. Outros temas apds
a queimadura foram: problemas
de pele, reducéo do uso da
morfina, importancia do trabalho,
estresse, mentalidade e o sistema
de saude.

Anaélise fenomenolégica
interpretativa de 8 mulheres com
sintomas de PTSD, observou-se

a preocupagao com a aparéncia
e a manutencao da sensagido de
ameaca por meio do estigma
social age como gatilho para
reviver o incidente traumatico
que causou a queimadura.

Os cuidadores discutiram
temas de culpa e autocensura
pelos ferimentos de seus filhos;
distAncia emocional entre

cuidador e sobrevivente, temores
com a provavel morte do paciente

e preocupagoes com o futuro e o

estigma associado a queimaduras.

Resultado

O fortalecimento dos sistemas
de sadde pode permitir que os
provedores abordem questoes
como desenvolvimento/
fornecimento, protocolos,

capacitagdo, coordenacio eficaz,

organizagoes- chave e redes de
referéncia.

Importancia do aconselhamento
para pacientes que sofrem
queimaduras faciais e/ou
amputagoes; e do investimento
em programas de extensao para
sobreviventes de queimaduras
para melhorar o suporte social.

Participantes da populagéao

em geral e sobreviventes de

queimaduras exibem niveis
semelhantes de percepgéo de

estigmatizacéo; a populacao geral
apresentou menos sintomas de
depressao e maior autoestima
quando comparada aos

sobreviventes de queimaduras.

O BSHS-B sozinho pode néo
ser suficiente para avaliar a
autopercepgio da satde de ex-
pacientes queimados em longo
prazo. A investigacdo de areas
suplementares que refletem o
ambiente sociocultural de ex-
pacientes, bem como fatores
pessoais, pode ser de grande
importéncia.

Os resultados sugerem que
as intervencgoes psicossociais
precisam ser adaptadas para
abordar os processos relacionados
as preocupagdes com a mudanca
na aparéncia e com a revivéncia
traumatica.

Estabelecimento de um grupo de
apoio na unidade de queimados
proporcionou espago para que
sobreviventes de queimaduras
e seus familiares discutissem
experiéncias subjetivas e técnicas
de enfrentamento.

continua...
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...continuagéo

Tabela 1. Distribuigdo dos artigos conforme critérios de inclusao.

Amostra/populacao /intervencao/

Autor/Ano /Local Tipo de estudo controle Resultado
Analisar se os pacientes Os resultados sugerem persistén-
em diferentes periodos Entre 2006 e 2012 foram cia da carga psicossocial ao longo
7 Berg et al./2017/ desde a queimadura questionados sobre qualidade de  do tempo apés a queimadura. As
Alemanha® diferiam em relacéo vida BSHS-B, HADS- D, PTSD, intervengoes psicossociais podem
ao comprometimento IES-R, PSQ e SCQ. ser indicadas mesmo muitos anos
psicossocial. ap6s as queimaduras.
A disponibilidade de aloenxertos
3346 registros e 33 relatérios de.p cle ppde ser melhm:afia
de 17 paises foram analisados por investimentos estratégicos
foram encontrados como , em governanga e estruturas
Estudo multicéntrico obstéculos para criacdo de 00 el;zggfl:ﬁgii;glg::;yafodiamas
3 Roberson et al./2020/  sobre bancos de tecidos  bancos: altos custos de capital e P de freinamentO' roéc?colis
Multicéntrico'® em paises de baixa e custos operacionais por enxerto; adronizados e ’sz anhas
média renda. insuficientes oportunidades de badre mhpanhas
treinamento; de insericio de inclusivas de conscientizag¢io
doagéo e estigma sociocultural em publica; esforgos dfa cgpgcﬁagao
torno da doagéo de transplante que envolvem as principais partes
) interessadas podem aumentar as
taxas de doagbes e transplantes.
240 pacientes adultos queimados
internados em reabilitacdo em Os escores CONSEIOH B
duas unidades de queimados no correlacionaram fortemente com
. quet depressao, autoestima, imagem
. - Brasil. Foram correlacionados os .
Validade da versao escores do PSQ com BDI, RSE corporal e relacionamentos
. em portugués do PSQ . . ’ ’  interpessoais. Os escores totais do
Freitas et al./2018/ . dois dominios da BSHS-R: afeto e . .
9 i desenvolvido nos . . PSQ-R foram significativamente
Brasil . imagem corporal e relagoes in- .
EUA para pacientes . - 1 menores para pacientes com
. terpessoais. Utilizou-se a Anélise . . ..
queimados. . L . cicatrizes visiveis. O PSQ- R
Fatorial do Item Confirmatério apresentou confiabilidade e
(CIFA) para testar os trés fatores p TN -
(auséncia de comportamento validade comparaveis a versao
amigavel, confuso e hostil). original.
Explorar e conceituar Entrevista de 16 pacientes com
os obstaculos queimaduras, cinco enfermeiras, Necessidade de enfocar
encontrados para a quatro terapeutas de reabilitagéo, os determinantes sociais,
10 Renet al./2018/China!’  prestacdo de cuidados cinco médicos e oito cuidadores econdmicos e culturais
de satide mental sobre suas experiéncias com os subjacentes da atencgdo a satde
em pacientes com servigos e barreiras de saide mental.
queimaduras. atuais.
Todas as escalas do PSQ/SCQ . .
apresentaram boa consisténcia ]i‘;ﬁ(e)I;zizl:ézeeeszzu\:lizgige
Validade da versao interna. Médias de PSQ mais Ccllo PSQ/SCQ. Novos estudos
Miiller et al./2016/ alema do PSQ/ altas/médias de SCQ mais baixas . . .
11 7 s . devem investigar a aplicacdo do
Alemanha SCQ em vitimas de foram relacionadas a menos .,
. . . PSQ/SCQ em individuos com
queimaduras. suporte social, menor qualidade e a -
de vida e mais sintomas de disting¢bes de aparéncia ndo
ansiedade/depressao relacionadas a queimaduras.
Identificar a relacio A mulher vitima de queimadura
da espiritualida d(fe o demonstrou multiplas nuances
piritus Método de “narrativa da doenga” em relagdo a autoimagem e
Borges et al./2018/ da religiosidade no . . ) s .
12 Brasil® empoderamento da com suporte nos discursos das autoestima. A fé na religido e

mulher queimada por
autoimolacao.

mulheres.

na espiritualidade ajudou na
superacéo dos conflitos pessoais
e sociais.

NIDILRR - National Institute on Disability, Independent Living and Rehabilitation Research; BR-PSQ-R - Questionario de Estigmatizagao Percebida (BR-PSQ-R);
BDI - Inventério de Depressdo de Beck; RSES - Escala de Autoestima de Rosenberg; BSHS-B - Burn Specific Health Scale-Brief; PTSD — Post-traumatic stress
disorder; TBSA - Total body surface area; HADS-D - escala de ansiedade e depressao; IES-R - Impact of Event Scale - Revised; SCQ - Social Comfort Questionnaire.
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instrumento especifico mais utilizado mundialmente para
este fim, foi traduzido para lingua portuguesa e adaptado
e validado para o Brasil e denominado BSHS-B-Br?.

O Questionario de Estigmatizagio Percebida
(Perceived Stigmatization Questionnaire - BR-PSQ-R)eo
Social Comfort Questionnaire (SCQ) foram desenvolvidos
nos EUA para mensurar a percepgio de comportamentos
estigmatizantes dirigidos a individuos com alteragées
na aparéncia e para avaliar o conforto social destes
individuos. Tem mostrado boa validade entre pessoas
que sofreram queimaduras e foi utilizado por quatro
dos autores pesquisados. Nestas publicacées foram
evidenciados estudos de validagédo por autores brasileiros
e alemées®101317,

O Inventario de Depressdo de Beck (BDI) é um
instrumento de autoaplicacdo composto por 21 itens,
cujo objetivo é medir a intensidade da depressdo a
partir dos 13 anos até a terceira idade. A aplicacdo pode
ser individual ou coletiva. Outra escala para avaliar a
depresséo foi Escala de Ansiedade e Depresséo (Hospital
Anxiety and Depression Scale - Deutsche Version;
HADS-D)%.

A escala de autoestima de Rosenberg (RSES)
é muito utilizada de modo geral. Foi desenvolvida,
originalmente em inglés por Morris Rosenberg, em 1965,
como uma escala de avaliagdo da autoestima global,
aplicada em 5.024 individuos, englobando universitarios
e idosos de Nova Iorque. A autoestima repercute em
muitos comportamentos, com evidéncias que mostram
associagbes entre baixa autoestima e humor negativo,
percepcgao de incapacidade, delinquéncia, depressio,
ansiedade social, transtornos alimentares e ideagao
suicida e da associacao entre elevada autoestima e satide
mental, habilidades sociais e bem-estar'’.

A escala de estresse pés-traumatico e angustia
de aparéncia (PTSD) avalia a vivéncia com um fator
de estresse traumético, tal como na queimadura. Foi
utilizada em dois estudos!®!* para avaliagéio para vitimas
de queimaduras. Outro instrumento utilizado foi o
Impact of Event Scale. A Impact of Event Scale (IES) tem
como proposta avaliar o estresse subjetivo relacionado
a eventos de vida, ndo estando focada em uma situacio
especifica, mas nas caracteristicas particulares que
envolvem tais eventos. Trata-se de uma composta por
apenas 15 itens, configurada como uma escala Likert
de quatro pontos, autoaplicavel, rapida e de baixo custo
com bons pardmetros psicométricos, com possibilidade
de utilizagio tanto na pratica clinica quanto em pesquisa
e a escala de avaliacdo de suporte social. A escala de
avaliagdo de suporte social avalia a influéncia das
interacgoes sociais sobre o bem-estar e a saude das
pessoas, sendo importante para a compreensiao de
como a inexisténcia ou a precariedade do suporte social
poderia aumentar a vulnerabilidade a doencas, e como o

suporte social protegeria os individuos de danos a satide
fisica e mental decorrentes de situacdes de estresse??l.

Estigma social e comprometimento psicossocial

Na entrevista realizada por Ren et al.!! com
16 pacientes com queimaduras, cinco enfermeiras,
quatro terapeutas de reabilitacido, cinco médicos e oito
cuidadores sobre suas experiéncias com os servicos e
barreiras de satde atuais identificou-se que as crengas,
conhecimentos, status socioecondmico, compreensio
cultural da saide mental e estigma social das pessoas
parecem desempenhar papéis importantes na
abordagem da saude publica para a promocgio da satude
e intervengodes psicossociais pdés-queimadura. Freitas
et al.’®!" compararam a percepcio de estigmatizagéo,
sintomas de depressio e autoestima em adultos da
populacéo geral com sobreviventes de queimaduras no
Brasil e verificaram as possiveis correlagoes entre essas
populacoes e se ampliou a validagao do questionério de
PSQ para a realidade brasileira.

Corroborando com os achados dos autores
acima citados, o estudo de Ross et al.” considerou as
queimaduras faciais e amputacoes como fatores de
risco independentes para vivenciar estigma social. Berg
et al.l? destacaram que os resultados da sua pesquisa,
quanto aos diferentes periodos, desde a queimadura nio
diferiam em relacio ao comprometimento psicossocial,
verificando que sugerem a persisténcia da carga
psicossocial relacionada as sequelas de queimaduras
ao longo do tempo. Vale ainda ressaltar que nao houve
diferencgas significativas no sofrimento psicossocial
quanto as variaveis sociodemograficas e especificas de
queimaduras; 18 (12,4%) pacientes tiveram o ponto de
corte >11 para ansiedade e 22 (15,2%) para depressao; 16
(11,1%) pacientes com triagem positiva para transtorno
de estresse pos-traumatico (TEPT). Nenhuma diferenca
foi encontrada para a psicoterapia (firmaco) atual e o
desejo de psicoterapia®.

Pelo exposto por todos os autores desta revisio,
os disturbios psicolégicos foram prevalentes e as
intervencgoes psicossociais podem ser indicadas mesmo
ap6s muitos anos em pessoas com queimaduras;
no entanto, os servicos psicolégicos raramente sio
acessiveis para lesbes pés-queimadura, conforme
publicado por Ren et al.!! e Barnett et al.’®, em que os
sobreviventes de queimaduras discutiram a frustracao
com longos cursos de hospitalizacio, esperancga criada
por meio de interagbes com funcionarios do hospital,
a associacédo entre saide mental e fisica, sobre seus
ferimentos e como isso afetaria seu futuro, diminuicéo
do valor préprio, maior foco em sua prépria mortalidade
e familia, e as dificuldades interpessoais.
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Borges et al.’? realizaram estudo de narrativa
proposto para identificar a relacéo da espiritualidade e
dareligiosidade no empoderamento da mulher queimada
por autoimolacdo. Observaram que as mulheres com
cicatriz hipertréfica apresentaram reacoes diversas e,
com os discursos destas, emergiram as categorias da
religido como ponto alto da salvacao, da estigmatizacao
e aresposta da vitima diante da rejei¢cdo da sociedade, da
nao aceitacdo da nova imagem corporal, autorrejeicio,
autopreconceito e da espiritualidade no processo de
empoderamento da mulher queimada.

O estudo realizado por Jagnoor et al.2 revelou que
os participantes, provedores de saude, sobreviventes
de queimaduras, cuidadores, vizinhos/comunidade,
organizagcdes ndo governamentais envolvidas na
reabilitagio, assisténcia juridica, locais de trabalho e
pessoal-chave na satide na implementagao de servigo
reconheceram os desafios do cuidado e recuperacgéo
de queimaduras e identificaram a necessidade de
reabilitacao prolongada.

Os desafios identificados incluiram comunicacio
deficiente entre provedores de satude e sobreviventes,
servicos de reabilitagdo limitados, dificuldades com
transporte para a unidade de satide e alto custo associado
ao tratamento de queimaduras. Tanto os sobreviventes
de queimaduras e profissionais de satude identificaram o
estigma associado as queimaduras como o maior desafio
dentro do sistema de satide, bem como na comunidade.
Barreiras de sistemas (por exemplo, infraestrutura e
recursos humanos limitados), falta de apoio econémico
e social e pouca compreensio da recuperacio e
reabilitacdo foram identificadas como as principais
barreiras a recuperagio®.

Analise do principio da nao discriminacao e nao
estigmatizacao da DUBDH na melhoria da qualidade
de vida das pessoas com sequelas de queimaduras

Na sociedade hodierna, o termo estigma expressa
algo ruim, algo que deve ser evitado, ele expressa uma
identidade deteriorada!, que resulta da producgéo e
mimeses de relagoes desiguais de poder; ele é conservador,
alimentando a ordem social injusta e desrespeitando
identidades diferentes, enquanto a dignidade humana
diz respeito ao fato de que a dignidade é um atributo
intrinseco da pessoa humana e, por consequéncia, é
irrenunciavel, inalienéavel e indisponivel®.

A discriminacgéo é qualquer distincao, exclusio ou
restricao de preferéncia que se baseia, ente outros, na
deficiéncia fisica ou outras caracteristicas nao relevantes
para o assunto em questio. Nesta revisdo, ndo foram
aplicados instrumentos para avaliagio da discriminacéo,
esta foi descrita pelos pesquisadores de forma indireta,
por meio da percepc¢édo da estigmatizagido. Outros

instrumentos, tal como o Expériences of Discrimination
(EOD)*%, poderiam ser aplicados nesta populacdo em
estudos futuros.

O processo de construgao da identidade, seja
ela individual ou em grupo, é uma construgio social
que estd atrelada & intersubjetividade?, ou seja, a
dignidade humana pressupoée o respeito pelo outro, pela
pluralidade e pela diversidade humanas. Através da
condigdo humana somos iguais, mas ao mesmo tempo
somos singulares, porém essas diferencas ndo podem
causar desigualdades e discriminagéo®.

Diante do exposto pelos autores desta revisao
integrativa, nesta etapa procurou-se analisar, a luz da
bioética, como o documento da DUBDH no artigo 11
do principio da ndo discriminagio e nao estigmatizacio
pode contribuir na melhoria da qualidade de vida de
pessoas com sequelas de queimaduras.

Este documento foi validado pela Organizacéo
das Nacoes Unidas para a Educacgdo, a Ciéncia e a
Cultura (Unesco), ap6s a homologagdo da Declaracao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, no
ano de 2005 (DUBDH)’. Tem como alicerce a justiga,
o reconhecimento da dignidade da pessoa humana,
o respeito aos direitos humanos e as liberdades
fundamentais. A partir do artigo 11 da declaracéo,
torna-se inaceitavel qualquer ato discriminatério ou
estigmatizante que cause inferioridade ao individuo
e a retirada da sua dignidade, e desta forma reitera a
necessidade de buscar ferramentas para enfrentamento
para pessoas nestas condigoes.

Seguindo a linha da nao estigmatizagao e de
medidas para o enfrentamento e mudancas, nesta
pesquisa elencou-se os autores Jagnoor et al.?, Ren
et al.'' e Roberson et al.’é, entre outros. Ren et al.l!
observaram que os participantes reconheceram os
desafios do cuidado e da recuperacao de queimaduras
com a necessidade de reabilitagdo prolongada. Os
desafios identificados incluiram comunicagio deficiente
entre provedores de saide e sobreviventes, servicos de
reabilitacdo limitados, dificuldades com transporte para
aunidade de saude e alto custo associado ao tratamento
de queimaduras.

Tanto os sobreviventes de queimaduras e
profissionais de satide identificaram o estigma associado
as queimaduras como o maior desafio dentro do sistema
de satude, bem como na comunidade. As barreiras
nos sistemas (por exemplo, infraestrutura e recursos
humanos limitados), falta de apoio econémico e social
e pouca compreensio da recuperacio e reabilitacdo
foram identificadas como os principais obstéculos a
recuperagio?®.

Roberson et al.!é, partindo das experiéncias de
que a excisio das feridas e da cobertura temporaria com
curativo biolégico, tal como aloenxerto, podem melhorar
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a sobrevida de pacientes com grandes queimaduras,
realizaram estudo avaliando os sistemas de satde
em paises de baixa e média renda (LMICs), os quais
raramente tém acesso a aloenxertos. Este fato pode
contribuir para a sobrevivéncia limitada de pacientes
com grandes queimaduras nesses locais.

Realizou-se estudo acerca da implementacao
e manutengio de bancos de tecidos em LMICs para
orientar o planejamento e a organizacao do sistema. A
pesquisa constou de 3346 registros, com 33 relatérios
de 17 paises foram analisados. As barreiras comumente
relatadas para a implementagio, ideal ou planejada,
incluiram os altos custos de capital e custos operacionais
por enxerto, oportunidades de treinamento insuficientes,
esquemas de doacio e estigma sociocultural em torno da
doacéo e transplante. Destacou-se que a disponibilidade
de aloenxertos de pele pode ser melhorada por meio de
investimentos estratégicos em governanca e estruturas
regulatorias, iniciativas de cooperagio internacional,
programas de treinamento, protocolos padronizados,
capacitacido e campanhas inclusivas de conscientizacao
publica®,

Ademais, Ross et al.” destacaram a importéincia do
aconselhamento para pacientes que sofrem queimaduras
faciais e/ou amputagées; e a necessidade do investimento
em programas de extensio para sobreviventes de
queimaduras para melhorar o suporte social.

CONCLUSAO

Os resultados obtidos nesta revisio integrativa
acerca do estigma em pacientes portadores de sequelas
de queimaduras apresentaram instrumentos para
avaliacdo do estigma, estresse, autoestima e avaliacao
do suporte social. Identificaram-se fatores intrinsecos
e extrinsecos relacionados a estigmatizacio, e foram
apresentadas ponderagbes sobre o principio da nao
discriminacio e nao estigmatizacdo da DUBDH
conforme propostas pelos autores, que destacaram acoes
que podem melhorar o suporte social e a qualidade de
vida de pessoas com sequelas de queimaduras.

Este estudo trouxe para reflexoes a singularidade
humana, ou seja, como a qualidade de ser Unico, distinto
dos demais, importante na formacao do eu, se estabelece
na relacdo social com outros seres, através da alteridade,
do olhar do outro e para o outro, nos possibilitando
enxergar e perceber o outro e a nés mesmos. A reducio
da individualidade derivada da estigmatizacido pode
chegar ao limite de desumanizar a pessoa estigmatizada
e discriminé-la, ao ponto de aidentidade do individuo ser
determinada pelo préprio estigma ou a ser confundida
com ele, aumentando a vulnerabilidade de individuos
e grupos?®,

No caso especifico do paciente portador de
sequela de queimadura, a Declaracgio é de extrema valia
por incluir na agenda bioética questoes de cunho social,
psicolégico e econdmico envoltos na génese da injuria.
Através da DUBDH promoveremos as reflexées acerca
de empoderamento e, por consequéncia, a consciéncia
da necessidade da participacido social dos individuos
acometidos pela queimadura, ratificando, assim, a
autonomia do paciente.
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