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Resumen

El objetivo de este trabajo es visibilizar y mitigar el estigma asociado a la enfermedad de
Hansen, también conocida como lepra, es fundamental para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas es necesario promover su integracion social. Este estigma, se ha
perpetuado a lo largo de la historia y se manifiesta a través de la exclusion social, la
discriminacion y el rechazo, afectando no solo a los enfermos, sino también a sus familias.
Abordar este problema requiere un enfoque multifacético que incluya educacién pablica para
desmitificar la enfermedad, apoyo psicosocial para los afectadosy politicas que promuevan
la inclusion y el respeto hacia estas personas. Combatir el estigma es esencial no solo para
mejorar la calidad de vida de quienes viven con Hansen, sino también para fomentar
comunidades mas justas e inclusivas La lucha contra este fendmeno es un esfuerzo continuo
que requiere colaboracion entre diversos sectores de la sociedad para lograr un cambio
significativo en la percepcion publica y mejorar las condiciones de vida de quienes padecen

esta enfermedad.

Palabras clave: asociacion, comunidad. Discriminacion, estigma, experiencias,

Hansen, inclusion, paciente, prejuicios, visibilizacion.



Abstract

The aim of this work is to raise awareness and mitigate the stigma associated with Hansen's
disease, also known as leprosy. It is essential to improve the quality of life of those affected by
this disease. It is necessary to promote their social integration. This stigma has been
perpetuated throughout history and manifests itself through social exclusion, discrimination,
and rejection, affecting not only the sick, but also their families. Addressing this problem
requires a multifaceted approach that includes public education to demystify the disease,
psychosocial support for those affected and policies that promote inclusion and respect for
these people. Combating stigma is essential not only to improve the quality of life of those
living with Hansen's disease, but also to foster more just and inclusive communities. The fight
against this phenomenon is an ongoing effort that requires collaboration between various
sectors of society to achieve a significant change in public perception and improve the living

conditions of those who suffer from this disease.
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inclusion, patient, prejudices, visibility.
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Introduccion

La federacion nacional de asociaciones de personas afectadas por Hansen Felehansen;
es una organizacion no gubernamental (ONG) dedicadaa la unidad y fortalecimiento de las
asociaciones de personas afectadas por la Lepra en Colombia. Y en el marco de este objetivo
propiciamos espacios para la inclusién y participacion social de los asociados, para mejorar su
calidad de vida y sus entorno. este tipo de innovacién social es clasificada de tipo abierta.
Todos los actores involucrados en esa innovacion trabajan con la finalidad de mitigar el
estigma el prejuicio que hay sobre la enfermedad de Hanseny la eliminacion de la
discriminacion de las personas afectadasy sus familiares.

Algunos de estos objetivos son posibles de lograr a través de capacitaciones y charlas
de sensibilizacion. La finalidad de este trabajo es dara conocer la importancia de esta
innovacion con funcion de intervencion directa y el impacto psicosocial qué hay en las
personas afectadasy sus familiares, por culpa del desconocimiento la discriminacion, el
estigma y el prejuicio qué existe alrededor de la enfermedad.

La intervencién directaen el contexto de la innovacién social se refiere a estrategias y
acciones concretas que abordan problemas sociales especificos. Un ejemplo destacado esel
Region Ten Community Services Board, que implementa programas para mejorar la salud
mental y el bienestar a largo plazo de individuos con adicciones y discapacidades. Este
enfoque incluye una colaboracién amplia entre diversas entidades, como departamentos
gubernamentales y organizaciones comunitarias, lo que permite una respuesta mas efectiva a

las necesidades emergentes.



Elementos Clave de la Innovacion Social en Intervencion Directa

o Participacion Comunitaria: La inclusion activa de la comunidad en el disefio e
implementacion de soluciones es fundamental para asegurar que estas respondan efectivamente a
las necesidades locales.

o Colaboracion Multisectorial: La cooperacion entre diferentes actores, incluyendo
gobiernos, organizaciones no gubernamentales y empresas privadas, es esencial para abordar
problemas complejos.

o Enfoque en Resultados Sociales: Las iniciativas deben centrarse en mejorar el
bienestar social, superando las limitaciones del mercado que a menudo deja desatendidas ciertas
necesidades.

o Adaptabilidad: Las estrategias de intervencion deben ser flexibles y adaptarse a
los cambios en el entorno social, permitiendo una respuesta agil a nuevas problematicas que

surjan.



Metodologia

La presente investigacion es descriptiva, y su enfoque es cuantitativo; ya que el objetivo
es medir la relacion de las efectos psicosociales que parecen las personas afectadas con Hansen y
la importancia de las capacitaciones charlas, hoy jornada de sensibilizacion, tantoa la comunidad
como a las personas pertenecientes a las diversas asociaciones. los datos se obtuvieron por
fuentes primarias (Historia de vida, charlas con los protagonistas de la experiencia y personas
que han sido beneficiadas por esta experiencia) y segundarias (sitios web, archivos
institucionales, archivos fotograficos, publicaciones), los métodos de recoleccién de la
investigacion fueron a través de desk research, entrevistas semiestructuradas y la observacion; el
tipo de andlisis de la investigacion es diagnostica ya que se trata de entender la conexion de las
variables y el resultado de su vinculo.

A lo largo del desarrollo de este articulo podemos analizar y observar qué esta innovacion
social segun la tabla del indice TRL se encuentra en un grado de maduracién de escalamiento /
replicabilidad del prototipo / proceso/ modelo). EI TRL es un sistema que clasifica el grado de
madurez de unatecnologia, y se ha adaptado para su uso en contextos de innovacion social. En
este contexto, el TLR 9 representa la fase final de desarrollo, donde una innovacion esta
completamente operativa y lista para ser comercializada o implementada a gran escala.

Debido a que el objetivo principal de esta esta siendo replicado en las diversas
asociaciones que existen las alrededor del pais que luchan por la visibilizacion de la enfermedad,
por medio de esto se logran realizar diversas alianzas con el fin de llegar a muchas mas personas

y hacer un mayor impacto en la sociedad.



Resultados

En el desarrollo del proyecto se encontraron como resultado, las fortalezas y debilidades.
Entre las cuales podemos mencionar, el empoderamiento, la seguridad y el crecimiento de la
autoestima de las personas afectadas. EI Hansen o lepra como es mayormente conocido esta
rodeada de muchos estigmas y discriminacion por parte de la historia y los estereotipos
imaginarios hacia los cuales producen un rechazo y aislamiento delas personas afectadas. Por
esto es necesario la reeducacion y visibilizacion deltema, para que la poblacién en general
entienda que esto es una condicion bacteriana como cualquier otra con efectos pasajeros, la cual
si es tratada a tiempo se pueden evitar discapacidades de primero y segundo grado.

Sin embargo se pudo evidenciar algunas debilidades, tales como falta de servicios de
salud mental. La necesidad de esto radica en que muchos de los afectados llegan a sufrir
enfermedades como depresion, ansiedad y otros aspectos adversos derivados del aislamiento y
desconocimiento desus conyuges familiares y comunidades.

Este tema puede presentan tanto resultados positivos como negativos en diferentes
contextos sociales y de salud. A continuacién se detallan estos aspectos:

Positivos

1. Mejora en la atencion y tratamiento: La implementacion de tratamientos
ambulatorios ha permitido que los pacientes con lepra reciban atencién médica sin necesidad de
ser confinados, lo que ha contribuido a una mejor calidad de vida y a la integracion social. Esto
ha llevado a una reduccion en el nmero de casos severos y ha facilitado el diagnéstico

temprano.



2. Reduccidn del estigma: Aunque el estigma persiste, la visibilizacion de la
enfermedad ha permitido un mayor entendimiento y aceptacion en algunas comunidades. Los
esfuerzos educativos han ayudado a desmitificar la enfermedad, lo que puede disminuir el miedo
y la discriminacién hacia los afectados.

3. Incremento en la investigacion: La atencion renovada hacia la lepra ha estimulado
investigaciones sobre su epidemiologia y tratamiento, lo que puede llevar a mejores politicas
publicas y practicas de salud.

Negativos

1. Persistencia del estigma: A pesar de los avances en tratamiento y
visibilidad, el estigma asociado a la lepra sigue siendo un problema significativo. En
muchas comunidades, las creencias erréneas sobre la transmision y las consecuencias
sociales contintan afectando a los pacientes, llevando al ocultamiento de la enfermedad.
Como sefiala Alexis Romero, "no se trata de una reduccion del rechazo, sino de la
pérdidade contacto con la realidad de la lepra”

2. Invisibilidad en areas con pocos casos: En regiones donde los casos son
escasos, la enfermedad tiende a ser invisibilizada, lo que puede resultar en una falta de
recursos y atencion para aquellos que adn sufren de ella. Esto crea una brecha en el
conocimiento y el apoyo social necesario para abordar adecuadamente los problemas
relacionados con la lepra

3. Desigualdades en salud: La mitigacion de la lepra no siempre se traduce

en equidad en salud.
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Las disparidades en acceso a servicios médicos persisten, especialmente en areas rurales
0 empobrecidas donde los recursos son limitados. Esto puede agravar las condiciones de vidade
los afectadosy perpetuar ciclos de pobreza y exclusién social.

Ha habido algunos avances significativos en la visibilizacion y mitigacion de la
enfermedad de Hansen, los desafios relacionados con el estigma social y las desigualdades en
salud contintian siendo obstaculos importantes que deben abordarse para lograr un impacto real

en las vidas de quienes padecen esta condicion.
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Conclusiones

Lalepra, o enfermedad de Hansen, es una infeccion cronica causada por el*Mycobacterium
leprae*, que afecta principalmente la piel y los nervios periféricos. A pesar de ser una
enfermedad curable, sigue siendo un problema de salud publica en muchas regiones del mundo.
Las conclusiones sobre su mitigacion y visibilizacion incluyen:

o Efectividad del Tratamiento: La terapia multidroga (TMD), que combina dapsona,
rifampicina y clofazimina, ha demostrado ser altamente efectivaen la cura dela lepra y en la
interrupcion de su transmision. Desde su implementacion, la prevalencia de la enfermedad ha
disminuido significativamente en muchos paises.

o Importancia del Diagnostico Temprano: La deteccion precoz es crucial para
prevenir discapacidades asociadas a la lepra. Se recomienda que los profesionales de salud estén
capacitados para identificar los signos clinicos de la enfermedad y actuar rdpidamente.

o Desafios Persistentes: A pesar del acceso gratuito a tratamientos, persisten
desafios como el abandono del tratamiento y el escaso control de contactos. En algunos estudios,
se ha reportado que solo un pequefio porcentaje de los contactos de pacientes diagnosticados son
efectivamente controlados.

o Estigmatizacion y Discriminacion: La lepra continda siendo estigmatizada, lo que
dificulta su visibilizacion vy el acceso a tratamiento. Es fundamental implementar camparias

educativas que desmitifiquen la enfermedad y promuevan el respeto hacia quienes la padecen.
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Recomendaciones

Para abordar los problemas relacionados con la lepra, se proponen las siguientes
recomendaciones:

o  Fortalecimiento del Sistema de Salud: Mejorar los sistemas de comunicacion,
vigilancia epidemioldgica y referencia a través de programas nacionales e internacionales para
garantizar un diagnostico y tratamiento efectivos.

o Educacion y Sensibilizacion: Desarrollar campafias de sensibilizacion dirigidas a
comunidades para reducir el estigma asociado a la lepra. Esto incluye informacién sobre su
transmision, tratamiento y derechos humanos.

*  Monitoreo Continuo: Establecer un seguimiento riguroso de los casos tratadosy sus
contactos para asegurar que todos reciban atencién adecuada. Esto implica un enfoque proactivo
en el rastreo de contactos domésticos y comunitarios.

* Investigacion y Desarrollo: Invertir en investigaciones para mejorar las estrategias de
prevencion, diagnostico y tratamiento, asi como en el desarrollo de una vacuna efectiva contra la

lepra.

Implementando estas recomendaciones se puede avanzar hacia la eliminacion efectiva de
la lepra como problema de salud publica. La visibilizacion del problema del estigma asociado a
la lepra es crucial para su mitigacion. A pesar de los avances en tratamiento y comprension
médica, el estigma persiste debido a creencias arraigadas y falta de informacion. Por lo tanto, es
imperativo implementar en esta innovacion estrategias educativas, fomentar un enfoque mas

humano hacia los afectados, y realizar investigaciones continuas para abordar exitosamente este
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problema social. La enfermedad de Hansen puede afectar significativamente la salud mental de
quienes la padecen. Por eso es necesario que todos tengan unas puedan contar con terapia
individual o grupal para procesar emociones y mejorar la autoestima. Para ello también es
necesario que puedan mantener su independencia, hacer actividad fisica, recuperar su motricidad
y a aprender técnicas de autocuidado. Por ultimo se considera de gran importancia la
participacion en grupos de apoyo ya que esto puede reducir su aislamiento y el estigma que aun

existe alrededor de la enfermedad
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