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O Dialogo Da Bioética Com Os Significados De Hanseniase

Resumo: A hanseniase, é uma doenca milenar regada de preconceito, medo e estigmas. A vivencia
dos ex-portadores desta patologia levaram a construirem seus préprios significados. Estudo realizado
com ex-portadores de hanseniase na Casa de Salde Santa Fé, Trés Coracbes — MG, de abordagem
qualitativa, tipo descritivo-exploratério e transversal sob o referencial das Representagdes Sociais e o
método do Discurso do Sujeito Coletivo emergiram as seguintes idéias centrais para o Significado de
hanseniase: “Doenca que ndo esperava, aparece sem se saber como”, “Doenga com diversos
significados”, “Doengca comum, normal e facil de ser convivida”, “Doenca hereditaria”, “Doenca
muito triste e provoca separac¢ao da familia”, “Doenca do sangue, ruim, feia e prejudicial” “Lepra”,
“Cancer de hoje”, e “Doenga com diversos sinais e sintomas” Conclusao: Este estudo evidenciou a

importancia de se realizar um trabalho de educacdo para saude especifica em hanseniase numa visdo

bioética, para amenizar a culpabilizacdo e o preconceito da época.
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INTRODUGAO

A bioética é um campo aberto para o didlogo de varias disciplinas, com visdo global, com a finalidade
de articular, discutir e resolver questdes éticas relacionadas a vida como o todo, abrangendo assim, o
homem, a familia, a comunidade e o meio ambiente em uma dimensdo transdisciplinar, na

compreensdo da complexidade do mundo real. 12

Por se tratar de vida, a bioética vem ocupar um importante espaco da reflexdao humana, contribui na
construcdo de vida mais digna para todos, no didlogo de questdes e problemas concretos, na

sensibilizacdo e compromisso da qualidade de vida. 3

A bioética, adotada de caracteristicas epistemolégicas multi, inter e transdisciplinares, vieram para
analisar e criticar de forma racional as agdes humanas, oferecendo solugdes que possam ser positiva

em relacdo ao bem estar e satde dos seres vivos.*

Fundamentada nos valores da vida da pessoa e na razdo, a bioética estimula reflexdes profundas entre
a ética e comportamento humano, doengas-saide e bem estar-direito, respeitando a pluralidade da

ética existente no momento.’

Quando a bioética envolve o ser humano, ela abrange nele os aspectos de vida e saude. Associado a
este bindbmio ela questiona e analisa também as doencas. Questiona diversos aspectos como a
terapéutica, cronicidade, transmissibilidade, comprometimentos e qualidade de vida entre outros

aspectos.6 E isso pode ser considerado também no presente objeto de estudo que é a hanseniase.

A hanseniase é uma doenga cronica, infectocontagiosa, lenta, com manifestacGes
dermatoneurolégicas como manchas avermelhadas ou esbranquicadas, diminuicdo do suor, rarefacdo
dos pelos ou perdas de pelos, diminuicdo da sensibilidade local, surgimento de nédulos e carocos,
sensacado de anestesia como perda de sensibilidade dolorosa, comprometimento dos nervos, reducao
da forca muscular, lesGes da mucosa, que podem levar a incapacidades fisicas e sequelas se ndo
tratada a tempo. Estas incapacidades geram para o doente um impacto significativo nos aspectos

fisico, psicoldgico, social e econémico.’

O bacilo Mycobacterium leprae, tem como seu Unico hospedeiro e a sua Unica fonte de infecgdo o
homem. Sua transmissdao ocorre quando uma pessoa infectada, doente e sem o tratamento adequado
transmite para uma pessoa sadia por vias respiratérias, contato intimo e prolongado. 8Tem em média

um periodo de incubagao de dois a sete anos, podendo encontrar em alguns referenciais um periodo

curto de sete meses e mais longo de dez anos. °
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O tratamento indicado pelo Ministério de Saude é a poliquimioterapia baseado em numeros de lesdes,
realizado em Unidade Basica de Saude mais préxima da residéncia do doente. Ele recebe o tratamento
de acordo com a classificacdo da hanseniase, ou seja, paucibacilares (PB) casos com até cinco lesdes
de pele com duragdo de tratamento de seis meses e multibacilares (MB) casos com mais de cinco

lesdes de pele com duracdo de um ano. 1°

Doenca milenar, a hanseniase esta ligada a condicGes socioecondmicas e sanitdrias desfavoraveis,

podendo atingir pessoas de ambos os sexos e todas as idades. !

O diagnéstico para hanseniase é realizado através do exame clinico e epidemiolégico, anamnese,
exame geral e dermatoneuroldgico na identificacdo de lesGes, altera¢des de sensibilidade da pele e

comprometimento de nervos periféricos. 2

As incapacidades fisicas sdo responsaveis pelo ocorrem devido ao comprometimento dos nervos
periféricos, podendo evoluir para deformidades que geram alguns problemas como perda ou
diminuicdo da incapacidade de trabalho, limitagdo da vida social e problemas psicolégicos. Sendo

também responsével pelo estigma e preconceito que emerge da sociedade. 13

Vendo a hanseniase como uma doenca contagiosa, mutilante, incapacitante, durante anos a doenca
foi tratada com rigorosas politicas publicas e privada, o que levou as autoridades sanitarias a

preocupar em acabar com a doenca através de isolamento em hospitais em coldnias. **

O Brasil é considerado um dos paises de maior nimero de casos novos perdendo apenas para india.’®
De acordo com os indicadores de 2014, a taxa de deteccdo foi de 12,14 por 100 mil habitantes,
correspondendo a 24.612 novos casos da doenga no pais.16A Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
luta para eliminagdo da doenga desde 1999, mas até hoje se encontram paises que ndo atingiram a

meta, ou seja, uma taxa de um doente para cada 10.000 habitantes.*>

Devido ao medo da segregacao, muitos doentes escondiam os sinais e sintomas, tendo inicio do
tratamento tardio, aumentando assim o nimero de sequelas e incapacidade motoras irreversiveis,
promovendo assim as principais causas do estigma, sendo excluidos e desabilitados de suas relacdes

sociais e de suas atividades econdmicas. 17

O termo lepra associado as deformidades dos pacientes foi causa da discriminagao, estigma e

preconceitos. Uma jung¢do de conceitos populares e ndo cientifico que foram responsdaveis pelos

problemas psicossociais que até hoje os doentes enfrentam. 18




O Dialogo Da Bioética Com Os Significados De Hanseniase

O estigma gerado pela hanseniase esta vinculado as sequelas fisicas, as quais sdo vista como um mal,
uma ameacga ao seu convivio com a sociedade. O isolamento e a segregacdo destes pacientes, ex
portadores de hanseniase, contribuiram de forma lamentdvel para o aumento do medo, do estigma e

do preconceito pelos portadores desta patologia.®

Para Filho 2010, o preconceito é uma opinidao mal formada, um julgamento prematuro, inadequado
de uma determinada situacdo. Os ex-portadores de hanseniase pelo preconceito tornam-se
vulnerdveis e suscetiveis a discriminagao e a exclusao social, contribuindo assim para o siléncio e a ndo

ades3do ao tratamento. 2

O significado abordado neste trabalho se refere a construcao social, que é vivenciado em grupo, na

coletividade. Sendo assim, este é constituido de forma objetiva através da experiéncia social.

Diante dessa tematica bastante relevante e polémica, realizou esse estudo com o objetivo de
investigar o significado por ter sido portador de hanseniase, a partir dos discursos de um grupo

acometidos por esta patologia correlacionando para uma reflexao bioética.

METODOLOGIA

Tratou-se de uma pesquisa de Representacdo Social de abordagem qualitativa, realizada em margo de
2015, na cidade de Trés Coragdes - Minas Gerais, na Comunidade Santa Fé, ex-Col6nia Santa Fé,

também conhecida como Sanatdrio Santa Fé.

Os participantes do estudo foram as pessoas acometidas pela hanseniase, residente na Comunidade
Santa Fé — Trés Corag¢Ges/MG, tanto de género masculino quanto do feminino. A amostra foi de 20
pessoas contendo a caracteristicas descritas anteriormente. A amostragem foi intencional ou tedrica,
tendo como critério de inclusdo pessoas que tiveram hanseniase no periodo da segregacdo e que
residem na Comunidade Santa Fé; com capacidade de compreensao dos fatos e situacdes, capacidade
cognitiva e comunicacdo verbal preservada, os critérios de exclusdo foram pessoas que foram
portadoras de hanseniase, tendo adquirido a hanseniase durante o periodo de convivéncia na Col6nia

Santa Fé, hoje Comunidade Santa Fé ou Casa de Saude Santa Fé.

O registro dos depoimentos foi feito individual utilizando um gravador de daudio no préprio domicilio

e na enfermaria, em seguida foi realizada as transcrigdes para organizar e analisar os dados através da

técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).




O Dialogo Da Bioética Com Os Significados De Hanseniase

Discurso do Sujeito Coletivo é um construto, elaborado por abstracao, a partir de um conjunto de falas
individuais de sentido reputado semelhante ou complementar, com a finalidade precipua de expressar

um pensamento coletivo.?!
Esse método estd formado por quatro figuras metodoldgicas, que sao:

1. Expressoes-Chave (ECH): s3o partes ou todo o conteudo das transcri¢Ges literais do discurso de
cada sujeito, que devem ser identificados e a seguir destacados (sublinhados, coloridos ou iluminados)

pelo pesquisador, e que revelam a esséncia do discurso ou a teoria subjacente21.

2. Ideias Centrais (IC): sdo um nome ou expressao linguistica que revela e descreve da maneira mais
sintética, precisa e fidedigna possivel o sentido de cada um dos discursos analisados e de cada
conjunto homogéneo de ECH, que, posteriormente, vai dar origem ao DSC. E importante assinalar que
as IC ndo s3ao uma interpretagdao, mas uma descrigdao do sentido do depoimento ou de um conjunto
de depoimentos. As IC podem ser resgatadas por meio de descricdes diretas do sentido do
depoimento, revelando “o que foi dito”, ou por meio de descri¢des indiretas ou mediatas que revelam
o tema do depoimento ou “sobre o que” o sujeito enunciador estd falando. Neste ultimo caso, sera

preciso, apds a identificacdo do tema, reconhecer as IC correspondentes?..

3. Ancoragem (AC): algumas ECH remetem ndo apenas a uma ideia central equivalente, mas também
a uma figura metodoldgica que, sob a inspiracdo da TRS, denomina-se Ancoragem (AC), que é a
manifestacdo linguistica explicita de uma determinada teoria, ou crenca que o autor do discurso
professa e que, na qualidade de afirmacdo genérica, esta sendo utilizada pelo enunciador para
“enquadrar” uma situacdo especifica. E importante observar que todo depoimento tem uma ou vérias
IC, mas apenas alguns depoimentos apresentam, de maneira explicita, mas marcas discursivas das

ancoragens. 2!

4. Discurso do Sujeito Coletivo: é a representacdo social de diversos participantes do estudo que
apresentaram a mesma ideia central e o seu conteldo é organizado em texto contendo introdugao,
desenvolvimento e término. E a expressdo do eu coletivo. S3o diversas pessoas se expressando, porém

o contelido é como se estivesse apenas uma pessoa discursando.?!

No que tange as questdes éticas o presente estudo seguiu os os preceitos estabelecidos pela Resolucdao
466/12, que trata da pesquisa envolvendo seres humanos. Foram respeitados os principios do

anonimato, privacidade e sigilo em relacdo aos integrantes da pesquisa. Eles tiveram o direito de

aceitar ou nao a participagao do estudo. Por outro lado, lhes foram dada a opg¢do de deixar de
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participar do estudo, se assim o desejassem e quando quisessem. Foi respeitada sua livre decisao,
assim como sua cultura em relagdo ao estudo. Cada participante sé integrou ao estudo apds assinatura
do TCLE. O estudo sé teve inicio apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude “Dr. José Antonio Garcia Coutinho” e do Comité de Etica da Fundagdo Hospitalar do

Estado de Minas Gerais — FHEMIG.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apds os agrupamentos das ideias centrais, iguais, semelhantes e complementares emergiram as

seguintes Representagdes Sociais apresentada no quadro abaixo:

Quadro 1 - Significados de hanseniase, participantes e frequéncia do tema: “Significados de

Hanseniase emergentes dos participantes do estudo”

Ideias Centrais Participantes Frequencia

A - Doenga que nao esperava, aparece sem se 1,6 2

saber como.

B — Doenga com diversos significados 2,5,5,6,8,12,13, 14, 11
15, 18, 20

C - Doenga comum, normal e facil de ser 3,7,7,10, 16 5

convivida.

D - Doenga hereditaria. 4 1

E - Doenca muito triste e provoca separacao da 8 1

familia.

F -Doenca do sangue, ruim, feia e prejudicial 9,11, 17 3

G - Lepra. 9 1

H — Cancer de hoje. 16 1

I — Doenga com diversos sinais e sintomas. 17,19 2

TOTAL 20 27

Considerando os discursos na fala dos sujeitos: A hanseniase é uma doeng¢a que a gente ndo esperava,
aparece sem a gente saber... E uma doenca que deixa a gente com sequela, mancha, dor, ferimento,
carogos, deformidade nas maos, pés, até mesmo no rosto, orelha, falta de sensibilidade nas mdos,
nos pés se ndo comega o tratamento no inicio... A hanseniase é uma doen¢a qualquer... é uma
doeng¢a comum, normal e tratdvel; Eu acho que é hereditdrio; Hanseniase é uma doenga muito triste,
que é uma separagdo da familia; Eles falavam que a gente era doente do sangue, quer dizer doente
ruim. A hanseniase é uma doenga ruim, feia... E uma doenga que prejudica a pessoa... Hanseniase é
doenca declarada pelas pessoas como lepra. Hanseniase é a mesma coisa do cdncer de hoje... , ossos

enfraquecem, fica com a vista ruim, cai a sobrancelhas, dor, deixa duas sequelas na pessoa, uma

fisica e uma emocional.
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Diante destes discursos percebe-se o ndo conhecimento da doenca na época pelos pacientes e familia.
Associado a isso observou-se que os entrevistados eram de escolaridade baixa e isso por sua vez pode

aumentar dificuldade em relacdo a compreensao da doenca.

Percebe-se também que pela experiéncia vivenciada pelos portadores da doenga, que eles tém
consciéncia de que a doenga é contagiosa, o tratamento incorreto pode gerar deformidades levando
as sequelas irreversiveis, gerando incapacidade e deformidade fisica, interferindo também nos

aspecto social e psicolégico.

A ocorréncia das sequelas fisicas pode se dar pela falta de um diagndstico e um tratamento precoce,
e consequentemente gerar as sequelas emocionais que juntas desencadeiam alteragdes e transtornos

na vida do portador e ou do ex-portador devido ao estigma e preconceito ainda existente. %2

Na idéia central em que hanseniase é vista como doenga comum, normal e facil de ser convivida, nos
discursos dos sujeitos demonstra um conhecimento da doenca, onde percebe a compreensdo de que
a hanseniase tem cura, ndo necessita de isolamento, porem é necessario para que ocorra a cura a
conscientizacdo do tratamento para evitar problemas desagradaveis ao paciente ou transmissdo da

bactéria para individuos de convivio préximo.

A hanseniase, hoje, teve grande avanco no seu tratamento. Algumas medidas politicas fazem parte
desta cura, além da introducdo do PQT no tratamento que é a nivel ambulatorial, medidas como
diagnodstico precoce, busca ativa dos contatos, prevencao e tratamento das incapacidades fisicas e
educacdo de saude sdo os esquemas estdo sendo trabalhados no intuito de se ter a cura e diminuir a

propagacio da doenca. ®

Na visdo do sujeito do discurso, hanseniase como uma doenca hereditaria é pelo fato da doenca ter

acometido varios membros da mesma familia, o que evidencia a falta do ndo conhecimento da doenga.

Mesmo a hanseniase ndo sendo hereditaria, a evolucdo da doenca depende do sistema imunoldgico
de cada pessoa infectada, sdo os fatores genéticos que determinam se um individuo é resistente ou
suscetivel a doencga, o que se deve ao fato do Mycobacterium lepraeser um bacilo de alta infectividade

e baixa patogenicidade. 23

O fato de a hanseniase ser como uma doenc¢a muito triste que causa separacao da familia na fala dos

sujeitos observou-se que o significado de hanseniase foi definido do ponto de vista emocional e isto

significa mais uma vez a auséncia do conhecimento na época ndo sé pelos doentes, familia, mas
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também por muitos de seu convivio na sociedade em relacdo a doenca, devido o medo, preconceito

e vergonha.

Diante do ndo conhecimento da doenca, foi instituido na época o isolamento dos doentes de
hanseniase, com o objetivo de impedir que a doenga fosse visualizada no contexto social. Com o
isolamento compulsdrio, muitos dos doentes tiveram seus lagos familiares destruidos, o que
proporcionou fortes impactos na vida destes, causando reflexos em seu comportamento devido ao

desamparo familiar. 2

Significado da hanseniase como doenca do sangue, ruim , feia que prejudica as pessoas, lepra,
apresentada nos discursos dos sujeitos robora que a hanseniase é uma doenca de dificil e dolorosa de

se vivenciar desde dos tempos remotos.

Mesmo com a mudanca de nome lepra para hanseniase, os exportadores como também familiares e
comunidade ainda tras consigo enraizado a cultura da lepra de antigamente, doenca ruim, terrivel e

incurdvel. 2

Ainda hoje a terminologia lepra é usada para caracterizar ou comparar a hanseniase, isso se deve ao
preconceito existente devido a falta de conhecimento sobre a doenca tanto de alguns doentes como

da populacdo. %¢

Na comparacdo feita entre a hanseniase e o cancer apresentada no discurso entende-se como uma
maneira de demonstrar o terror da doencga hanseniase, sendo o cancer hoje visto pelas pessoas como
uma doenca que aterroriza que causa medo, e sendo a pior das doencas, aquela doenca que as pessoas

ndo gostavam nem de mencionar.

Mesmo com 0s avangos na area oncoldgica, o cancer ainda é uma doenga ndo muito aceita pelos
pacientes e até mesmo pela familia, ocasionando assim uma desestruturacdo tanto da pessoa
acometida quanto da familia. E uma doenga como também a hanseniase estigmatizada regada de

preconceitos desde tempos primdrdios. 2’

A hanseniase por ser um potencial incapacitante, passa sempre na vida das pessoas deixando marcas
fisicas e emocionais por tempo limitado ou por periodo longo, como as sequelas fisicas, acarretando

problemas ao portador, limitando sua vida social e problemas psicoldgicos. 28

Portanto, estes discursos levam-nos a conhecer significados da hanseniase através da vivencia dos ex-
portadores o qual nos demonstra a tdo grande quantidade de problemas enfrentados que podem ser

analisado e compreendidos hoje, pelos preceitos bioéticos.

10
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Estes significados sdo questdes frequentes no mundo da saude e que podem ser orientados através
de um didlogo numa visao bioética. O respeito do “cuidar” o ser humano como cidad3o e ser social

enfatizam a esséncia da Bioética que é a liberdade com responsabilidade e compromisso.

A bioética compreendida como a ética das reflexdes multi, Inter, e mais ainda transdisciplinar estuda
a conduta humana dentro das ciéncias da vida e da saude sob a luz dos valores e principios morais,
tendo um enfoque de responsabilidade social e ampliacdo dos direitos da cidadania promovendo

assim a saude. 2°

Dentro da bioética mae, temos a bioética de protecdo que é uma ferramenta que pode numa visdo
mais especifica para estes significados, ofertar aos ex-portadores da hanseniase um auxilio na
capacitacdo da aceitacdo e compreensao dos seus significados objetivando evitar a sua culpabilizacao,

tendo em vista uma melhor qualidade de vida. 3°

CONCLUSAO

As Representacdes Sociais observadas sobre o significados de ser portador de hanseniase demonstram
gue a doenca é vista e conhecida pelas suas marcas ndo so fisica, mas também, psicolégica, o que
torna necessario um desenvolvimento de assisténcia de protecdo capaz auxiliar esse individuo a

potencializar suas capacidades para enfrentar sua condicdo de afetado, superar e viver dignamente.

Os problemas enfrentados pelos ex-hansenianos causaram varios impactos na vida deles os quais
foram responsaveis pelas diferentes formas de interpretacdo dos significados da doenca, uma

compreensao limitada da hanseniase, devido a auséncia de protecdo ética.

Este estudo evidenciou a importancia de se realizar um trabalho de educacdo para saude especifica
em hanseniase numa visdo bioética, no qual os participantes sejam orientados em relacdo aos
significados de hanseniase, a permitindo-os assim que se capacitem para encontrar caminhos e
possiveis solugdes para novas interpretagdes dos significados da hanseniase que vivenciaram, com o

objetivo de amenizar as marcas psicoldgicas regadas pela culpabilizacdo e o preconceito da época.

Aos profissionais da drea de salde, é preciso se revestir de reflexdes bioéticas e que elas sejam
utilizadas nos momentos de exclusdo e de abandono do ser paciente que tanto necessita do apoio e
da integragdao dos profissionais de saude nesses percalgos da vida que demandam humanismo e

compreensdo da situacao.

11
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