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Resumo

Objetivo: Compreender a percepgao das pessoas com hanseniase em relagéo ao autocuidado, sob a 6tica da complexidade.
Métodos: Pesquisa qualitativa, descritiva e exploratéria alicergada no Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Resultados: Amostra
constituida de 15 sujeitos, idade média de 52,3 anos, maioria masculina (66,6%), casados (66,6%) e classificados nas formas
polarizadas da doenca. Pela sintese do DSC emergiram os temas: ser portador de hanseniase, terapéutica medicamentosa,
autocuidado e estilo de vida. O estudo deu visibilidade ao modelo verticalizado, largamente hegeménico na tradicdo das
politicas publicas de saude, mostrando preocupagéo em tratar apenas a doenga, desconsiderando as relagdes complexas que
aenvolve. Conclusao: Reconhecer estas limitagdes e ter estratégias para transforma-las em favor do dialogo entre os membros
da equipe interprofissional s@o desafios para fazer avancar as praticas do autocuidado e do empoderamento do portador em
relagdo ao tratamento e a doenga.

Palavras-chave: Hanseniase; Lepra; Autocuidado; Filosofia em enfermagem.

ABSTRACT

Objective: This study aimed to understand how patients with Hansen's Disease perceive self-care from the complexity perspective.
Methods: Qualitative, descriptive and exploratory study based on the Collective Subject Discourse. Results: Sample composed of
15 subjects, most of whom were married males (66.6%) with a mean age of 52.3 years and were classified in the polarized forms
of the disease. The following themes emerged from the DCS synthesis: having Hansen's Disease, drug therapy, self-care and
lifestyle. The study provided visibility to the vertical model, which is largely hegemonic in the tradition of public health care policies,
showing concern about only treating the disease, disregarding the complex relationships involved. Conclusion: Acknowledging
these limitations and setting strategies to change them in favor of the dialogue among interprofessional team members are
challenges to further develop self-care practices and to empower patients in relation to treatment and disease.

Keywords: Hansen's disease; Leprosy; Self care; Philosophy in nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la percepcion de las personas con lepra en relacion con el autocuidado bajo la dptica de la complejidad.
Métodos: Investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, con base en el Discurso del Sujeto Colectivo. Resultados: Muestra
constituida por 15 sujetos, mayoria masculina (66,6%), edad media 52,3 afios, casados (66,6%) y clasificados en las formas
polarizadas de la enfermedad. Por la sintesis del DSC, emergieron los temas: ser portador de lepra; terapéutica medicamentosa;
autocuidado; estilo de vida. El estudio le dio visibilidad al modelo verticalizado, largamente hegemonico en la tradicion de las
politicas publicas de salud, mostrando preocupacion en tratar solamente la enfermedad y desconsiderando las relaciones
complejas que la involucran. Conclusion: Reconocer estas limitaciones y tener estrategias para transformarlas en favor
del didlogo entre los miembros del equipo interprofesional son retos para hacer avanzar las practicas del autocuidado y del
empoderamiento del portador en relacién con el tratamiento y la enfermedad.

Palabras-clave: Enfermedad de Hansen; Lepra; Autocuidado; Filosofia en enfermeria.
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INTRODUCAO

Os avancos cientificos e as novas terapéuticas contribuiram
para que a hanseniase se tornasse curavel. Nesse sentido,
destaca-se a importancia da capacitacdo e atualizagéo dos
profissionais para assegurar o diagndstico precoce, tratamento,
prevencao de incapacidades fisicas e descontinuidade da
cadeia epidemiologica da doenca’.

Contudo, outros aspectos que vao além da esfera biomé-
dica devem ser considerados, como as repercussoes fisicas,
psicoldgicas, sociais e ambientais que se relacionam de forma
sistémica e dindmica. Para tanto, deve-se ter novo olhar para o
ser humano, considerando-o sistema aberto com possibilidades
de trocas e interagdes com essas esferas. Pois, considerando
a saude como processo que somente tem sentido quando o
individuo é protagonista de sua realidade, 0 mesmo néo pode
ser desvinculado das relagées com seu mundo?.

Nessa 6tica, a interagdo com o hanseniano deve ser pau-
tada na valorizac&o de seus sentimentos, com possibilidades
de trocas de experiéncias e aprendizado com o outro3. As
relacdes dialdgicas entre a pessoa com hanseniase e a equipe
multiprofissional s&o recursos indispensaveis para reconhecer
a importancia do autocuidado, assim como o desenvolvimento
das potencialidades e autonomia.

Nesse sentido, o autocuidado &€ um processo que permeia
a vida, portanto, dinamico, e que depende fundamentalmente
do comprometimento do individuo. Nesse aspecto destaca-se a
importancia e o reconhecimento das mudancas biopsicossociais
decorrentes do processo doenca, como € o caso da hanseniase.

A pratica clinica configura espago para reconhecer as ne-
cessidades do ser humano de forma holistica, o que possibilita
a valorizagéo do individuo em sua esséncia. Assim, as praticas
interdisciplinares e horizontais colaboram com a mudanca do
paradigma cartesiano, destituindo a convencional forma frag-
mentada. Essa maneira de ver o mundo se distancia da logica
engessada da assisténcia, focada nas queixas, valorizando
apenas a esfera biologica e perdendo a riqueza do sutil.

A adocéo dessa pratica facilitara a inter-relagcao de forma
dinamica, possibilitando novos insights a equipe multiprofissio-
nal para o acolhimento e vinculos. No entanto, para que haja
éxito nesse processo, os saberes devem ser compartilhados
tanto dos profissionais quanto dos hansenianos cognitivamente,
possibilitando a interpretagéo, ferramenta fundamental para
compreender e solucionar problemas*.

Diante do exposto, questiona-se: Que significados os han-
senianos atribuem ao autocuidado? O estudo teve como objetivo
compreender a percepgao das pessoas com hanseniase em
relacdo ao autocuidado, sob a dtica da complexidade.

A realizacdo desta investigacao justifica-se pelo contato
profissional e académico com os hansenianos atendidos em
ambulatério especializado. A pesquisa € relevante por ser
extensiva aos profissionais de saude, inclusive gestores, uma
vez que para a implementagao do cuidado holistico faz-se ne-
cessario o rompimento de paradigmas do modelo biomédico.
Além disso, espera-se também contribuir para uma assisténcia
de enfermagem qualificada e inovadora.

METODOS

Trata-se de pesquisa descritiva, exploratéria e com abor-
dagem qualitativa. Foi realizada no Ambulatério do Programa
de Controle da Hanseniase, do Centro de Saude Escola da
Faculdade de Medicina de Botucatu, Unesp.

Foram convidados a participar da pesquisa, individualmente,
todos os hansenianos que aguardavam a consulta médica na
sala de espera do referido ambulatério, cuja sele¢ao foi realizada,
previamente, mediante consulta ao prontuario. Os pacientes tra-
tados e que retornaram para acompanhamento apds alta foram
excluidos da pesquisa.

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas indivi-
dualmente, apds a consulta médica, em ambiente privativo,
no periodo de julho e agosto de 2010. Na intencao de que os
participantes revelassem sua experiéncia, elaboramos as se-
guintes questdes norteadoras: Como é para o Sr (a) conviver
com hanseniase? O que mudou na sua vida apds esse diag-
néstico? O que Sr (a) entende por autocuidado? Quem ensinou
para Sr (a) essas nogdes de autocuidado? O Sr (a) conhece
os medicamentos que utilizou ou vém utilizando? Como Sr (a)
avalia seu autocuidado?

No momento em que se constatou a invariancia do fenéme-
no estudado, o tamanho amostral foi delimitado em 15 partici-
pantes. Apos as entrevistas gravadas, com a prévia autorizagao
dos participantes, as falas foram transcritas e iniciou-se a analise
dos discursos obtidos utilizando-se a estratégia metodoldgica do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)?®, que consiste em selecio-
nar de cada resposta individual as expressbes-chave, trechos
significativos que correspondem as ideias centrais, sintese do
conteudo discursivo. Por meio dessa conjuncdo constroem-se
discursos-sintese, na primeira pessoa do singular, o que re-
presenta o pensamento do grupo ou do coletivo®. Para andlise
dos discursos buscou-se na Teoria da Complexidade, segundo
Edgar Morin, a sustentacao epistemoldgica®.

Projeto aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da refe-
rida instituicao protocolo n® 3537/2010.

RESULTADOS

A amostra foi constituida por 15 sujeitos, maioria masculina
(66,6%), idade média de 52,3 anos, brancos, casados (66,6%),
com ensino fundamental incompleto (60,0%) e classificados
nas formas multibacilares (66,6%) e paucibacilares (33,3%).

A seguir, sdo apresentados os temas e as ideias centrais
que compdem o discurso do sujeito coletivo.

Tema 1 - Ser hanseniano
Ideia Central - Vivenciando a doenca
Sintese do Discurso do Sujeito Coletivo

A gente tem que conviver normal, porque ndo tem jeito,
tenho sofrido bastante, quem tem hanseniase é terrivel.
Levei um susto, manchas enormes pelo corpo e ndo sabia
0 que era, vivo acanhado com medo do que as pessoas
pensem e muitos se afastaram de perto da gente. As
pessoas comentavam o que é isso e fui levando até que
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um dia minha esposa falou td vergonhoso. As pernas estao
adormecidas, ndo conseguia mais andar, e até agora ndo
voltaram. Acho que n&o vai voltar e se voltar a ficar boa,
como é que vai ser. Na rua alguns até hoje eu nem passo
perto, o pessoal repara porque tem medo de pegar...

Tema 2 - O autocuidado
Ideia central: Percepcéao do autocuidado
Sintese do Discurso do Sujeito Coletivo

N&o tenho muito conhecimento dessas partes do cui-
dado, cuido bem do meu corpo, tomo banho. Acho que
é saber cuidar e levar de acordo com as instrugdes que
a gente recebe. Proteger bem a pele, os pés para ndo
machucar. Sigo certinho, acho que autocuidado é isso
ai para ndo agravar a situagdo, tomando remédio so por
causa das manchas e estao desaparecendo, acho que
se ndo tivesse me cuidado, ndo teria melhorado. O que
ndo consigo é repousar porque ndo sou aposentado.
Por mais que faga ainda é pouco, tem que cuidar mais,
mas é dificil. Mas nédo ligo muito pra essas coisas, ndo
tenho cuidado nenhum, tenho que trabalhar na roga,
fazer almogo e janta, tudo normal...

Tema 3 - Terapéutica Medicamentosa

Ideia central: conhecimento da terapéutica

Sintese do Discurso do Sujeito Coletivo
Né&o sei dizer, tomo um vermelhinho e um branquinho,
sei que é pra hanseniase. Mas ndo sei pra que serve,
elimina o problema. Remédio que mata os microbios
no corpo, os bichinhos. Quando é corticoide serve para
tirar a dor nos nervos e as pelotas que saem no corpo.
A talidomida foi a que eu mais tomei, que é pra inibir os
problemas dos nddulos...

Tema 4 - Estilo de vida da pessoa com hanseniase
Ideia central: alteracdes no estilo de vida
Sintese do Discurso do Sujeito Coletivo

Verdade que nao mudou, comecei a fazer tratamento e
é uma coisa a mais para lembrar no dia. Fazia coisas e
néo consigo fazer mais, ndo posso trabalhar, ndo tenho
mais a forgca nos bragos e nem a forga que eu tinha nas
pernas. Eu tive que entrar na hidrogindstica, caminhada
nunca tinha feito e nem alongamento. DJi as pernas, 0s
bragos e os dedos, a junta dos bragos, mas € passageiro.
Fiquei assim com comego de depressdo. Quase que
minha mulher largou de mim, falou muita coisa pra mim,
foi como se ela me pusesse no chdo e pisasse em cima...

DISCUSSAO

Os dados epidemioldgicos, deste estudo, assemelham-se
a literatura, revelando atingir individuos economicamente ativos
e diagnosticados nas formas polarizadas da doenca’. Fato
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preocupante, pois revela que o diagndstico esta sendo realizado
tardiamente, aumentando a possibilidade de disseminagéo do
bacilo, assim como o risco de incapacidades e sequelas.

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) afirma que dois
a trés milhdes de individuos no mundo apresentam incapaci-
dades fisicas decorrentes da doenca, repercutindo na triade
socioeconémico-cultural®.

A hanseniase ocorre em maior frequéncia nas classes
menos favorecidas, consequentemente, baixo padrédo sécioe-
condémico, o que contribui para o desenvolvimento da doenga?®.

A metodologia utilizada permitiu desvelar a compreensao das
pessoas com hanseniase em relacdo a doenca. Evidenciou-se
ainda que a convivéncia é sofrida, marcada pela dor, que dificulta
acodes de rotina. A dor € uma experiéncia subjetiva, universal, com-
plexa e peculiar a cada individuo, e na hanseniase esta associada
ao processo inflamatério nos nervos periféricos, caracteristica
marcante da doenga, que pode desencadear incapacidades
fisicas e ou deformidades, comprometendo a qualidade de vida'.

Além da dor, a hanseniase ainda carrega forte estigma, ape-
sar de ser curavel e referenciada desde os tempos biblicos, esta
presente no imaginario das pessoas na atualidade. Na tentativa
de diminui-lo, optou-se pela mudang¢a de nomenclatura de lepra
para mal de hansen, no Brasil, mas sem éxito'".

Outro fator observado nos depoimentos é a negligéncia dos
sinais e sintomas da doenca retardando o diagndstico. Este even-
to pode ser atribuido & auséncia de desconforto fisico, comum em
pessoas com doengas crénicas e socialmente rejeitadas como
€ 0 caso da hanseniase, em que se oculta a doenga com medo
de rejei¢éo e abandono™.

Para sua evolugdo, o homem depende tanto do contexto
cultural quanto do bioldgico®. Nesse sentido, 0 homem deve estar
contextualizado para compreender as mudangas que ocorrem
no seu espaco de vivéncia. No caso da hanseniase, desvela-se
uma realidade em que a maioria dos hansenianos estdo aquém
do acesso sociocultural para se atualizar nas questdes que
envolvem a doenga'.

Em relagcéo a percepcao do autocuidado, nota-se que os
sujeitos tém restri¢des, pela dificuldade em compreender como
desenvolvé-lo de forma autdbnoma e, muitas vezes, por ndo ter
consciéncia da gravidade da doenca. Desvela-se, ainda, que ndo
aplicam as orientagcdes recebidas na sua totalidade, portanto ndo
se beneficiam do autocuidado.

Condicionam a vida de forma limitada e ndo compreendem
a gravidade da doenca e a necessidade de adequacdes apds o
diagnostico. Portanto, a transformacéo desta realidade depende,
fundamentalmente, do seu contexto e de sua experiéncia de vida,
que possibilite escolher o que lhe convém de forma auténoma.

Por outro lado, a forma fragmentada, mecéanica e linear
do cuidado em saude condiciona o individuo a repetir padrdes
antigos, tornando-o dependente dos profissionais de saude. E,
assim, torna-se alheio por acreditar que o pensar e o agir ndo
influenciam na realidade, prejudicando as agbes que conduzem
ao autocuidado.

Para tanto, o hanseniano deve ser capacitado ndo apenas
em relagdo as praticas convencionais de tratamento, mas a se
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autoconhecer, ter possibilidades de eleger qual € a melhor forma
de viver apos o diagndstico da doenca e direcionar o autocuidado.

A ciéncia classica tem sido frequentemente questionada
por separar mente e corpo. Nesse sentido, quando se analisa
apenas o fisico/material, algumas inquietagdes humanas néo
sdo explicadas e falta plenitude no viver da humanidade’s.

Assim sendo, deve fazer parte de qualquer processo tera-
péutico a preocupagdo em aumentar a capacidade de autonomia
do cliente, melhorando o entendimento do proprio corpo, da
sua doenga, de suas relagdes com o meio social, ampliando as
possibilidades de qualidade de vida.

Assim, a teoria da complexidade nos convida a valorizar
o conhecimento do senso comum e pratico, que no cotidiano
orienta as agbes e da sentido & vida. A promogé&o a saude e as
praticas do autocuidado séo condi¢cbes imprescindiveis para
despertar comportamento ético pela vida, responsabilidade e
a preocupagao com o viver.

Com relagéo ao tratamento medicamentoso da hanseni-
ase € composto por medicamentos com agéo bacteriostatica
e bactericida, que compreendem a poliquimioterapia (PQT),
podendo estes desencadear efeitos adversos em varios siste-
mas do organismo'™.

Percebe-se que os medicamentos que fazem parte da PQT
séo desconhecidos pelos pacientes, apenas identificam pela core
os atribuem ao combate do agente causador. Este fato pode estar
relacionado ao uso diario e constante durante seis a 12 meses,
dependendo da forma operacional pauci ou multibacilares.

Por outro lado, percebe-se conhecimento da acéo de
certos medicamentos que sdo usados para tratar as reagbes
hansénicas, que podem aparecer antes do diagndstico, durante
o tratamento ou apds. Como estas reagdes ocorrem com certa
frequéncia é do conhecimento deles a talidomida e corticoste-
roides, por ter agcdo imediata. Neste contexto, todo medicamento
que causa resolubilidade, principalmente, nos casos de dor e
mal estar, passa a ter outra conotagéo.

Esse dado remete a um fendbmeno complexo, pois tem
nogdes racionais e ndo se preocupa com os efeitos deletérios
do farmaco. Morin ressalta a unidualidade do ser humano, em
que é totalmente bioldgico e cultural ao mesmo tempos. Embora
estas questdes relacionadas a terapéutica s&o elucidadas no
inicio do tratamento, ressaltando as a¢des dos medicamentos.

Nesse sentido, verifica-se a necessidade de estimular a
criatividade e a curiosidade para despertar novo olhar a partir
do diagndstico, e ndo simplesmente ficar a mercé de ordens,
mitos e crengas e sim adquirir a liberdade de espirito™. Processo
que sera possivel quando os profissionais da area da saude
tiverem visdo ampla da humanidade e ndo se limitarem apenas
a transmitir informagdes; e sim contribuirem para construgéo do
conhecimento contextualizado em consonéncia com a realidade
das pessoas de forma critica e consciente”.

A doenca representa ruptura no cotidiano com altera-
¢Oes inesperadas no estilo de vida. Cada individuo possui
caracteristicas préprias de entendimento das situagdes e
reage de diferentes formas frente ao diagndstico e tratamento.

Considerando a caracteristica integrativa e dinamica do ser
humano, compreende-se que o individuo ndo adoece apenas
por fatores bioldgicos, mas a doenga pode causar sofrimento e
afetar esferas além do fisico.

A maioria das doencas cronicas esté associada a combina-
¢éo de fatores sociais, culturais, ambientais e comportamentais.
Sendo assim, mesmo n&o tendo o risco iminente de vida causa
sobrecarga substancial para o individuo, com repercussoées
socioeconémicas’®.

No dominio deste contexto verifica-se necessidade de
mudancgas estruturais na vida do hanseniano, uma vez que a
doenca pode causar deformidades e incapacidades fisicas,
comprometendo-o socialmente, o que obriga a reconhecer sua
nova realidade e promover adaptagdes. Assim, o ato de pensar
permite inovacdes e adaptagcdes apds um fendmeno, propicia
mudangas e novo olhar de mundo de acordo com suas neces-
sidades enquanto ser pensante’.

CONCLUSAO

O estudo possibilitou visibilidade das formas de convivéncia
com a doenga, compreensdo do autocuidado e do tratamento
medicamentoso, além do estilo de vida de pessoas com hanse-
niase sob ética do modelo verticalizado, largamente hegeménico
na tradigao das politicas publicas de saude, desconsiderando as
relacdes complexas que envolvem a doenga.

Reconhecer estas limitagdes e ter estratégias para trans-
forma-las em favor do dialogo entre os membros da equipe
interprofissional sdo desafios para fazer avancar as praticas do
autocuidado e do empoderamento do hanseniano em relagdo
ao tratamento e a doenca.

Acredita-se que uma das principais contribui¢des do estudo
seja a possibilidade de se constituir referencial norteador para
construgao de instrumentos para avaliagao de servicos espe-
cializados no atendimento de hanseniase, bem como apontar
lacunas e possiveis estratégias para a reorganizagédo dos
mesmos, visando ao fortalecimento dessa rede de cuidados e
a melhoria da assisténcia em saude.
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