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RESUMO 

 

SILVA, Lidiane Mara de Ávila e. Doença ou população negligenciada? Concepções e 

práticas de profissionais de saúde envolvidos na atenção às pessoas com hanseníase em Cuiabá 

– MT. Tese (Doutorado em Saúde Coletiva) – Instituto de Estudos em Saúde Coletiva, 

Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019. 

 

O termo “negligência” remete à “falta de vigilância”, “descuido”, “desinteresse”. No campo da 

saúde, as Doenças Negligenciadas envolvem populações em contextos de vulnerabilidade e 

recursos escassos dos países e da indústria farmacêutica em termos de inovações e 

investimentos e seus impactos (re)produzem ciclos de pobreza. Entre as DNs, a hanseníase 

afeta nervos periféricos e requer longo período de tratamento – o que a torna crônica, além de 

potencialmente incapacitante, especialmente quando o diagnóstico é realizado tardiamente. Os 

dados mostram que ainda hoje as pessoas que a têm, carregam “marcas” e sofrem preconceitos 

que se expressam em negativas de direitos de diversas ordens. Acordos e estratégias políticas 

foram firmados entre a OMS e os países endêmicos para que a doença seja controlada, 

contudo, no Brasil, mesmo com tratamento gratuito em Unidades Básicas de Saúde, a 

hanseníase ainda é um problema de saúde pública por apresentar regiões de elevada 

endemicidade. No estado de Mato Grosso, um dos líderes nesse ranking, parte dos pacientes 

obtém diagnóstico tardio e quando o exame é realizado, já possuem algum grau de 

incapacidade, reforçando a estigmatização e os impactos na vida social e econômica. Por meio 

de uma etnografia multisituada foi possível analisar o cotidiano das relações e serviços de 

saúde no cuidado a essa doença. Os dados foram produzidos em observações participante e 

entrevistas individuais, em diversos contextos: Unidades Básicas de Saúde, Policlínica, 

Serviço de Referência, Hospital Universitário, além de capacitações oferecidas aos 

profissionais e eventos públicos relacionados ao tema realizados em Cuiabá. Os resultados 

evidenciam a ausência ou a insuficiência de diagnósticos e tratamentos seja por questões 

referentes à formação dos profissionais bem como ao estigma da doença. Igualmente 

observam-se insuficiências relacionadas à reabilitação como a falta de materiais e a 

centralidade dos serviços que não se articulam em Redes para promover a continuidade do 

tratamento. Não raro, há uma visão que o cuidado desses pacientes está relacionado à 

benevolência dos profissionais. Atos e discursos como os da “benesse” ou o descaso dos 

profissionais e gestores desconsideram o direito à saúde dentro da lógica estruturante do 

Sistema Único de Saúde. É fundamental compreender os entraves e as barreiras à atenção a 

esses pacientes em uma perspectiva que contemple a relação dessas pessoas com os 

profissionais de saúde bem como nos processos de trabalho dos serviços. Igualmente é 

importante compreender que a negligência em relação às políticas públicas acaba se 

capilarizando no cotidiano dos serviços de assistência, resultando em uma má assistência.  

 

Palavras-chave: Hanseníase. Doenças negligenciadas. Etnografia. 

 

 

 



ABSTRACT 

 

SILVA, Lidiane Mara de Ávila e. Doença ou população negligenciada? Concepções e 

práticas de profissionais de saúde envolvidos na atenção às pessoas com hanseníase em Cuiabá 

– MT. Tese (Doutorado em Saúde Coletiva) – Instituto de Estudos em Saúde Coletiva, 

Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019. 

 

The term "neglect" refers to "lack of vigilance", "carelessness", "disinterest". In the health 

field, Neglected Diseases involve populations in contexts of vulnerability and scarce resources 

of countries and the pharmaceutical industry in terms of innovations and investments and their 

(re) impacts produce cycles of poverty. Among DNs, leprosy affects peripheral nerves and 

requires a long period of treatment - which makes it chronic and potentially disabling, 

especially when the diagnosis is made late. The data show that even today people who have it 

carry "marks" and suffer prejudice that is expressed in denial of rights of various orders. 

Agreements and policy strategies have been signed between WHO and endemic countries to 

control the disease. However, in Brazil, even with free treatment in Basic Health Units, leprosy 

is still a public health problem due to its high endemicity regions. . In the state of Mato Grosso, 

one of the leaders in this ranking, part of the patients get late diagnosis and when the exam is 

performed, they already have some degree of disability, reinforcing stigmatization and impacts 

on social and economic life. Through a multisituated ethnography it was possible to analyze 

the daily relations and health services in the care of this disease. The data were produced in 

participant observations and individual interviews, in various contexts: Basic Health Units, 

Polyclinic, Reference Service, University Hospital, in addition to training offered to 

professionals and public events related to the theme held in Cuiabá. The results show the 

absence or insufficiency of diagnoses and treatments, either due to the training of professionals 

or to the stigma of the disease. There are also weaknesses related to rehabilitation such as the 

lack of materials and the centrality of services that do not articulate in networks to promote 

continuity of treatment. Often, there is a view that the care of these patients is related to the 

benevolence of professionals. Acts and discourses such as “benevolence” or the neglect of 

professionals and managers disregard the right to health within the structuring logic of the 

Unified Health System. It is essential to understand the barriers and barriers to care for these 

patients in a perspective that contemplates relationship of these people with health 

professionals as well as in the work processes of the services. It is equally important to 

understand that the neglect of public policies ends up becoming widespread in the daily life of 

care services, resulting in poor care. 

 

Keywords: Leprosy. Neglected diseases. Ethnography. 
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1 CONSIDERAÇÕES INTRODUTÓRIAS E APROXIMAÇÕES ETNOGRÁFICAS 

 

A epígrafe desta tese é oriunda de um poema escrito por Lino Villachá, um paciente 

que foi internado aos 12 anos no Hospital Colônia São Julião, instituição que segregava 

pessoas com hanseníase no estado de Mato Grosso, antes da divisão que criou o atual estado de 

Mato Grosso do Sul em 1977 (MATO GROSSO, 2019). Lino escreveu-o para um médico que 

cuidava das pessoas com hanseníase e, entre palavras de carinho, agradeceu ao dedicado 

profissional de saúde. O poema compõe o livro “Pássaros na Janela” e foi-me indicado por um 

dos médicos que participaram deste estudo, cuja reciprocidade e empatia fizeram-me lembrar o 

texto.  

O meu interesse pelas questões relacionadas à hanseníase em Cuiabá teve como marco 

o meu ingresso no Mestrado em Saúde Coletiva, no Instituto de Saúde Coletiva da 

Universidade Federal de Mato Grosso. Na ocasião busquei o programa de Pós-graduação para 

cursar uma disciplina sobre metodologias de pesquisa qualitativa em saúde – que me auxiliaria 

a construir meu projeto de pesquisa. Graduada em psicologia, conhecer histórias de vida, 

conversar e ouvir pessoas sempre fizeram parte das minhas escolhas, fosse em projetos de 

extensão, estágios ou práticas.  

Nesse contexto, conheci os estudos inseridos na linha de pesquisa “Abordagens 

socioantropológicas dos adoecimentos crônicos” e eles me fizeram refletir sobre os impactos e 

as mudanças que imperam na vida de quem adoece. Por sugestão de minha então orientadora, a 

professora Reni Barsaglini, adotei a “experiência de adoecimento” de pessoas com reações 

hansênicas como tema de pesquisa e, a partir de então, passei a conhecer sobre a doença, de 

modo que cada vez mais os dados obtidos reafirmavam a importância do estudo proposto.  

Diante do grande número de casos que se mantém ao longo dos anos, a hanseníase é 

considerada um problema de saúde pública. Entre os países endêmicos, a maioria atingiu a 

prevalência esperada e trabalha em níveis regionais (OMS, 2016), entretanto, no Brasil, Mato 

Grosso tem se destacado negativamente em relação aos demais. Considerado hiperendêmico, o 

estado registrou em 2018 a prevalência de 15,52 casos para cada 10.000 habitantes (BRASIL, 

2019a). Além de possuir a maior prevalência no país, outro agravante é que parte dos 

diagnósticos apresentam as formas mais graves da doença, o que aumenta as chances de 

abandono do tratamento e as incapacitações permanentes (IGNOTTI et al., 2001). Os impactos 

causados pela hanseníase tornam-se crônicos exigindo tratamento de longa duração e, com o 

tempo, podem surgir marcas corporais que agravam a estigmatização dos adoecidos e trazem 

repercussões em suas vidas sociais (SILVA, 2014).  
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Entre experiências, representações, práticas e políticas de saúde chamaram-me atenção 

a evolução crônica e os impactos sociais decorrentes do adoecimento, fatores que se imbricam 

em minha própria experiência pessoal. Por volta do ano 2000, meu pai, já divorciado, vivia 

sozinho em uma pensão em Rondonópolis, interior do estado. Ele havia sido diagnosticado 

como diabético e diante das muitas restrições alimentares necessárias e do trabalho como 

representante comercial, parecia seguir o tratamento com dificuldades. Aos 40 anos, devido à 

retinopatia consequente da doença, ele começou a perder gradativamente a visão e precisou 

deixar o trabalho que exercia de forma autônoma. Sem o direito de se aposentar por não ter 

contribuído à Previdência Social, viveu por alguns anos com a ajuda dos familiares e 

atualmente recebe um salário mínimo proveniente do Benefício de Prestação Continuada - 

programa destinado às pessoas com deficiência no Brasil. De certa forma, eu atribuí aquela 

condição à sua própria negligência com a alimentação e o tratamento.  

Contudo, a minha imersão no campo da Saúde Coletiva possibilitou-me compreender o 

processo saúde e doença de uma forma mais ampla, considerando, por exemplo, a falta de 

acesso que meu pai teve aos serviços de saúde e de certa forma a falta de apoio familiar nos 

cuidados com uma doença que requeria mudanças na forma de se alimentar, de trabalhar, 

enfim, de viver. Percebi que não se tratava de um problema individual e, não obstante, o 

diagnóstico e o tratamento adequados no início poderiam ter feito diferença em sua vida, 

reflexões que tiveram influência na análise desta tese.  

O presente estudo foi desenvolvido entre os anos de 2015 e 2019, mas as minhas 

reflexões sobre o tema vêm sendo construídas desde que comecei a pesquisá-lo em 2012, 

quando conheci a experiência de mulheres com reações hansênicas, moradoras de bairros 

periféricos de Cuiabá. Experiências estas que me motivaram até aqui e me permitiram 

aprofundar questões importantes. É tênue a linha entre os casos de pessoas que tiveram 

hanseníase, “trataram-se e ficaram bem” e aquelas cuja doença modificou profundamente a 

forma de se relacionar, trabalhar e viver.   

Dentre os resultados do estudo anterior, chamou-me a atenção nos relatos de minhas 

interlocutoras o fato de elas não terem obtido o diagnóstico de hanseníase nas Unidades 

Básicas de Saúde, além de terem dificuldades no acesso aos serviços de referência. Mesmo 

depois de terem concluído o tratamento para a doença, sua evolução crônica, os efeitos 

adversos e os significados das reações hansênicas perpetuavam uma condição de adoecimento, 

pois as mulheres entrevistadas nem sempre tinham acesso aos serviços de reabilitação, 

mantendo uma experiência de sofrimento marcada socialmente pelo preconceito. Foram esses 
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aspectos que me levaram aos serviços de saúde no intuito de conhecer as interpretações e as 

práticas sobre hanseníase na perspectiva dos profissionais de saúde.  

Entre as inquietações e os estranhamentos relacionados a uma doença hoje conhecida e 

curável do ponto de vista biomédico, questionava-me se o conhecimento clínico sobre 

hanseníase ao longo dos anos não teria produzido a possibilidade de que ela fosse 

diagnosticada precocemente, erradicada ou no mínimo tivesse seu avanço controlado. Essas e 

outras questões apontavam para o que destaca Mariza Peirano (2014) em relação ao trabalho 

etnográfico: a surpresa se torna motivação para conhecermos uma realidade e o estranhamento 

possibilita a reflexão do pesquisador na análise de questões que podem estar cristalizadas em 

seus ambientes nativos. 

Tendo como objeto as concepções e as práticas dos profissionais de saúde envolvidos 

no diagnóstico e tratamento de hanseníase em Cuiabá, busquei compreender o cotidiano dos 

serviços e das práticas operantes nas relações entre profissionais e usuários a partir do olhar 

antropológico, acessando significados e interpretações quanto ao processo saúde-doença-

cuidado, considerando-os como estruturas conceituais utilizadas para construir a experiência 

(GEERTZ, 1989). Ao adotar esse aporte teórico, me dispus a acompanhar atendimentos, 

estudos de casos, capacitações, consultas e rotinas, momentos que me propiciaram uma 

compreensão dos elementos culturais presentes nas práticas dos profissionais de saúde, porém, 

mais do que uma questão de método, como defende Clifford Geertz (1989, p. 04), “o que o 

define é o tipo de esforço intelectual que ele representa: um risco elaborado para uma 

‘descrição densa’”.  

Também me mantive atenta ao contexto mais amplo em que a hanseníase está inserida, 

destacando sua colocação no rol de Doenças Negligenciadas (DN), por afetar 

predominantemente populações que vivem em condições de pobreza (SOUZA, 2010, 

VIRMOND, 2011). Conhecendo a relevância do papel dos profissionais e serviços de saúde, 

considero que as interpretações dos profissionais de saúde sobre a doença e o adoecimento são 

também construídas socialmente (BAIALARDI, 2007; VIDERES, 2010). 

Como destaca Camargo Júnior (2005), a racionalidade biomédica na qual se embasam 

as práticas desses profissionais é um sistema de crenças, lógica e teoricamente estruturada a 

partir de disciplinas do campo da Biologia, que prioriza leis universais, além de possuir um 

caráter mecanicista ao fazer alusão ao corpo como uma “gigantesca máquina”, no qual sua 

totalidade é dada pela soma das partes. Ainda hoje, com mudanças importantes nos modelos de 

atenção à saúde e nos currículos dos cursos da área de saúde (BARROS, 2016), o modelo 

biomédico - mesmo sendo um entre os muitos sistemas de crenças sobre os adoecimentos 
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(OLIVEIRA, 2002) – é predominante e pode (re)produzir compreensões que delimitam a vida 

dos adoecidos.  

Em 2015, ao ingressar no doutorado em Saúde Coletiva dei continuidade à proposta 

supracitada e hoje, atuando na carreira acadêmica como docente da área de Políticas, 

Planejamento e Gestão em Saúde, percebo que meu olhar sobre a hanseníase vincula-se cada 

vez mais ao tema das doenças negligenciadas, cujos esforços não têm sido suficientes para 

minimizar seus efeitos enquanto problemas de saúde pública. Entre as áreas do campo da 

Saúde Coletiva, há evidentemente uma interpenetração de saberes e o comprometimento das 

Ciências Sociais em Saúde em dar visibilidade aos problemas políticos no Brasil.  

Mantenho o olhar atento aos adoecimentos crônicos e que requerem uma relação 

estreita com os serviços de saúde percebo o quanto seus impactos, aliados a uma política 

negligente, a populações vulneráveis e de baixa renda e muitas vezes sem uma rede de apoio 

adequada, podem traduzir-se em sofrimento. Uma negligência que também responsabiliza 

indivíduos, cujo acesso à prevenção, diagnóstico e cuidado foram negados.  

Neste percurso, reconheço e destaco a minha implicação com o objeto deste estudo, 

acreditando que as experiências que vivi enquanto familiar de uma pessoa com uma condição 

crônica e também como pesquisadora e psicóloga moldaram minha forma de compreender a 

realidade social. Diferentemente do que ouvi algumas vezes de profissionais e pacientes 

durante a pesquisa de campo, para quem “trabalhar com hanseníase, tem que ter muito amor”, 

reconheço o direito de acesso à saúde inerente à condição de cidadania no Brasil, como aquele 

que ultrapassa os limites dos serviços e cuidados em saúde. Ou seja, considero fundamental a 

análise de uma doença negligenciada pautada no direito à saúde, garantido 

constitucionalmente, reconhecendo-a como produto das condições de vida e, nesse sentido, 

defendo que dar visibilidade a tais contextos permite pensarmos em novas formas de 

intervenção. 

Conhecer, analisar interpretações, significados e práticas de profissionais de saúde 

requer o esforço de compreender percursos e trajetórias - desde como eles chegaram aos 

serviços, como se estabeleceram e construíram relações e vínculos com os pacientes e quais 

suas perspectivas naquele serviço. No âmbito do Sistema Único de Saúde, onde é feito 

diagnóstico, tratamento, acompanhamento e a reabilitação de pessoas com hanseníase, há 

unidades ligadas à atenção primária, secundária e terciária, mais ou menos articuladas, embora 

ainda se organizem em “níveis de complexidade”.  

Já nas relações com os pacientes, há profissionais que adotam diferentes posturas em 

razão de suas compreensões, crenças e valores. Alguns possuem com características mais 
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relacionais e outros, mais técnicas, conformando distintas lógicas de engajamento cotidiano 

(FERREIRA, 2014). Implicar-se depende de múltiplos fatores, como por exemplo, as 

interpretações sobre a doença, que podem promover desde o afastamento até o engajamento ou 

a compaixão pelos pacientes.  

Adotando o conceito de etnografia multisituada (MARCUS, 1995), procurei serviços 

de saúde e espaços com distintos olhares para a observação de consultas médicas, consultas de 

enfermagem, salas de recepção, capacitações para profissionais, seminários e encontros sobre 

o tema. Nesse processo, apoiei-me nos apontamentos de Rosana Guber (2001) que, ao analisar 

os percursos da pesquisa etnográfica, destacou a importância do conceito de “reflexividade” 

que leva em consideração as motivações pessoais que remetem à minha trajetória; as escolhas 

metodológicas que englobam essa reflexividade enquanto pesquisadora e, não menos 

importante, a reflexividade de meus interlocutores, que me auxilia a compreender como eles 

entendem o meu papel, refletir sobre suas práticas e o que está sendo produzido como 

resultado dessa interação. 

Nesse sentido, em um estado considerado endêmico como Mato Grosso faz-se 

relevante a abordagem do problema em uma perspectiva que contemple e compreenda o 

contexto das práticas em saúde, seus significados, sentidos e concepções e forneça subsídios 

para uma análise mais ampla do processo saúde-doença-cuidado. Enfocamos aqui uma doença 

complexa do ponto de vista clínico e da Saúde Pública e das práticas dos serviços públicos 

que, hegemonicamente informados pelo modelo biomédico, podem estar negligenciando 

aspectos sociais e culturais do adoecimento.  

Por isso, levantamos algumas questões norteadoras, tais como: quais conceitos e 

práticas permeiam o cotidiano do atendimento às pessoas com hanseníase nos serviços de 

saúde? Que sentidos e saberes sobre corpo, saúde-doença e cura permeiam a relação entre 

profissionais e usuários desses serviços? Que fatores contribuem ou dificultam o tratamento e a 

redução dos impactos corporais, simbólicos e sociais decorrentes da hanseníase? Essas 

representações e ações contribuem para a produção/manutenção do estigma com os 

acometidos?   

Tendo como objetivo geral analisar as concepções e práticas de profissionais de saúde 

relacionadas corpo, saúde/doença e cura que interferem no cuidado de pessoas com hanseníase 

em Cuiabá – MT, estabeleço os seguintes objetivos específicos: 

1) Identificar práticas que possam minimizar ou reforçar a estigmatização e se isso 

implica na negligência com os adoecidos.  
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2) Caracterizar as dinâmicas do cotidiano institucional e as diretrizes e normativas 

dos serviços de saúde que contornam as práticas profissionais e influem no 

cuidado aos pacientes com hanseníase.  

O presente estudo coaduna-se com o pensamento de autores que estudaram questões 

relacionadas à saúde e à doença, para quem a doença é a mais íntima das realidades.  

Inicialmente, abordo algumas pistas trazidas pela literatura sobre o tema, que oferecem um 

embasamento teórico a este estudo. Busco compreender a hanseníase em suas múltiplas 

dimensões, enfocando uma região de elevada endemicidade como o estado de Mato Grosso e 

analiso os termos “problema de saúde pública”, “doenças negligenciadas”, pensando no lugar 

ocupado por essas populações. Trago também algumas características da organização dos 

serviços de saúde da forma como eu conheci em observação participante e como os dados 

locais evidenciam essa organização.  

Em um primeiro momento, abordo alguns aspectos e referenciais teóricos que 

embasaram este estudo, como as características da doença, o conceito de doenças 

negligenciadas e os serviços de saúde de Cuiabá. Também foi importante dialogar com outros 

estudos sobre o tema, em abordagem qualitativa e etnográfica. Adiante, encontra-se o caminho 

metodológico deste estudo etnográfico, considerando a observação participante como forma 

privilegiada de construção dos dados, bem como uma descrição dos espaços dessa construção, 

os aspectos éticos e os perfis dos interlocutores do estudo. A seguir, são apresentados os 

resultados que mais chamaram a atenção durante todo o período da pesquisa de campo, 

subdivididos em tópicos que perpassam os conceitos e as práticas dirigidas às pessoas com 

hanseníase e por último, algumas considerações sobre o estudo realizado.  
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2 A CONSTRUÇÃO DO OBJETO DE ESTUDO: APROXIMAÇÕES TEÓRICAS 

 

2.1 PARA COMPREENDER AS PRÁTICAS: OS ASPECTOS DA DOENÇA NA 

PERSPECTIVA BIOMÉDICA  

 

A hanseníase é uma doença infectocontagiosa de evolução lenta, cujo agente etiológico 

é o Mycobacterium leprae
1
 ou Bacilo de Hansen (LYON; LYON, 2013), descrito pela primeira 

vez no ano de 1874, pelo médico norueguês Gerhard Armauer Hansen (CARVALHO, 2013). 

Segundo Margarido e Rivitti (2009), o Bacilo de Hansen é dentre todas as microbactérias 

conhecidas a única com capacidade de invadir o sistema nervoso periférico (SNP) de forma a 

alojar-se na célula de Schwann (principal célula de suporte do SNP), onde possui vantagens de 

sobrevivência, como a proteção contra os mecanismos de defesa do organismo e a capacidade 

de multiplicar-se continuamente.  

A invasão do bacilo à célula de Schwann promove consequente dano neural, causando 

alteração da sensibilidade. Inicialmente, perde-se a sensibilidade térmica, em seguida, a 

dolorosa e a tátil. A lesão neural torna os nervos espessados e dolorosos à palpação, podendo 

causar a sensação de choques e, tardiamente, alterações motoras e fraqueza muscular, além de 

retrações e fixações articulares, conhecidas como “garra” (MARGARIDO; RIVITTI, 2009). 

O bacilo de Hansen possui longo período de incubação e é considerado de alta 

infectividade e baixa patogenicidade, podendo infectar um número grande de pessoas sem que 

elas adoeçam. Estima-se que a maioria da população possua defesa natural contra o bacilo, 

mas entre aquelas que adoecem, uma parte desenvolve a doença em sua forma multibacilar 

(MB), aquela que pode infectar outros indivíduos e manter a cadeia epidemiológica da doença 

(LYON; LYON, 2013).  

A transmissão do bacilo ocorre de pessoa para pessoa, principalmente pelas vias aéreas 

superiores, em contato íntimo e prolongado com pessoas sem tratamento, nas formas clínicas 

virchowiana e dimorfa, as multibacilares (LYON; LYON, 2013). Os autores explicam que, 

embora sejam reconhecidas outras formas de eliminação do bacilo, elas são desprezíveis do 

ponto de vista epidemiológico e, ainda que um paciente apresente lesões na pele, não é 

possível pegar a doença pelo toque.  

O diagnóstico é clínico e epidemiológico, baseado nas alterações cutaneomucosas e 

neurais decorrentes da reação imunológica à infecção (MARGARIDO; RIVITTI, 2009). De 

                                                 

1
 Terminologia adotada em 1931 para designar o agente causador da doença, durante a Conferência Internacional 

de Lepra nas Filipinas (CARVALHO 2013). 
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acordo com Lyon e Lyon-Moreira (2013, p. 49), “a escassez de sintomas no início da doença 

pode contribuir para erros no diagnóstico ou para o subdiagnóstico”, diante do longo período 

de incubação do bacilo, que pode ser de 2 a 5 anos (FERREIRA et al., 2013).  

Entre os exames complementares ao clínico que podem auxiliar no diagnóstico, a 

baciloscopia consiste na retirada de material dos lóbulos auriculares, cotovelos, áreas 

infiltradas ou lesões cutâneas, mas seu resultado negativo não exclui a possibilidade de que o 

paciente tenha a doença, uma vez que ela identifica apenas os casos multibacilares. Já na 

biópsia, coleta-se parte da lesão na pele e, inclusive nas fases iniciais, é possível identificar 

mudanças estruturais nas células que apontam a presença do bacilo de Hansen (TALHARI et 

al., 2006a). Contudo, autores ressaltam que o exame deve ser predominantemente clínico e os 

exames laboratoriais, apenas complementares (LYON; LYON-MOREIRA, 2013).  

No tratamento poliquimioterápico (PQT) de hanseníase são utilizados três 

medicamentos básicos: dapsona, clofazimina e rifampicina. A dapsona foi descoberta em 

meados do século XX e em 1942 passou a ser usada no tratamento da doença. Em 1965 a 

clofazimina, outra substância bacteriostática, foi também incorporada. Já a rifampicina foi 

sintetizada em 1970 e teve sua eficácia comprovada pelo brasileiro Opromolla, então 

doutorando pela Universidade de São Paulo (CARVALHO, 2013). Com a PQT, ressaltam 

Lyon e Lyon (2013), o paciente deixa de transmitir bacilos 72 horas após ter tomado a primeira 

dose, em razão do fármaco rifampicina, que elimina cerca de 99,9% das bactérias existentes. 

Contudo, pode apresentar diversos efeitos colaterais, como náuseas, vômitos, diarreia, dores de 

cabeça, fadiga e urticária, entre outros.  

No Brasil, as cartelas de poliquimioterapia são oferecidas exclusiva e gratuitamente 

pelo Sistema Único de Saúde, pois em conjunto com a Organização Mundial de Saúde o país 

assumiu o papel de controlar a doença como problema de Saúde Pública, o que significa 

reduzir sua prevalência para menos de um caso por 10 mil habitantes (OMS, 2010). Para fins 

de tratamento, foi adotada no ano 2000 uma classificação operacional, dependendo da carga 

bacilar.  

De acordo com Talhari et al., (2006), os casos paucibacilares (PB) são aqueles 

considerados de menor gravidade, pois a doença não é transmissível e a baciloscopia é 

negativa, em razão da baixa carga bacilar. Já os casos classificados como multibacilares (MB), 

apresentam a forma mais grave da doença, com alta carga bacilar e transmissão dos bacilos. Há 

nesta classificação múltiplas lesões de pele, nódulos, placas, espessamento da derme, 

infiltração cutânea, entre outros sinais e sintomas.   
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A forma multibacilar é a mais comum no Brasil, podendo ocasionar o acometimento de 

nervos periféricos e as incapacidades permanentes (MARGARIDO; RIVITTI, 2009). Ignotti et 

al., (2001) constataram que nesta classificação a chance de abandono do tratamento é duas 

vezes maior do que em relação à forma paucibacilar em razão das incapacidades. Além disso, 

entre as doenças transmissíveis, a hanseníase é uma das principais causas de incapacidade 

física crônica, especialmente quando o diagnóstico e o tratamento são realizados tardiamente 

(OMS, 2010). 

Quanto à sua classificação clínica, ela foi proposta em 1953 em Madri, considerando 

dois tipos polares estáveis e opostos, chamados tuberculoide e virchowiano e dois tipos 

instáveis, denominados indeterminado e dimorfo, que durante a evolução da doença, 

migrariam para polos estáveis (LYON, 2013).  

Também em 1966, Ridley e Jopling propuseram uma classificação da doença 

considerando o estado evolutivo e a imunidade do organismo frente ao bacilo. Embora seja 

muito utilizada em pesquisas por relacionar a resistência do hospedeiro e a histopatologia, a 

Organização Mundial de Saúde e no Brasil o Ministério da Saúde, adotaram a classificação de 

Madri por tornar sua utilização mais simples para os serviços de saúde (LYON, 2013). 

Baseada nos trabalhos desenvolvidos por Margarido e Rivitti (2009) e Lyon (2013), faço a 

seguir uma descrição breve de cada uma delas.  

Na forma indeterminada, as manchas podem ser hipocrômicas, esbranquiçadas, com 

perda da sensibilidade e limites imprecisos. Trata-se da primeira manifestação clínica da 

doença, que pode ser curada espontaneamente ou evoluir para as outras formas ao longo dos 

anos, se não for diagnosticada e tratada (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).  

Na forma tuberculóide, as placas são bem delimitadas, formando lesões circulares e 

anestésicas. Nesta forma clínica, pode haver o acometimento neural periférico, localizados 

próximos à lesão (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013). 

Nos casos dimorfos, as manifestações clínicas podem se assemelhar às formas 

tuberculoide, virchowiana, ou intermediária, com manchas hipocrômicas, placas eritematosas, 

áreas anestésicas, com acometimento neural intenso, precoce ou múltiplo. Há ainda a 

possibilidade de o paciente ter reações hansênicas do tipo 1 ou tipo 2 (serão descritas adiante) 

(MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).    

Na forma clínica virchowiana o paciente pode apresentar uma variedade de lesões com 

imprecisão de limites e após certo tempo podem surgir nódulos, infiltrações, perda de pelos. 

Os acometimentos neurais ocorrem tardiamente e de forma difusa. Podem também ocorrer 

complicações no nariz, olhos, genitais, testículos, atrofia e absorção óssea nas mãos e pés, 
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entre outras complicações. Os episódios reacionais, nestes casos, são os de tipo 2, também 

chamados eritema nodoso hansênico (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013). 

Consideradas como períodos de inflamações agudas e/ou sistêmicas, as chamadas 

reações hansênicas ocorrem devido à atuação do sistema imunológico do paciente (SOUZA, 

1997) e necessitam de cuidados e tratamento específico para evitar incapacidades irreversíveis 

(TALHARI et al., 2006). Autores estimam que, durante o tratamento, aproximadamente 50% 

das pessoas desenvolvam as reações hansênicas e aproximadamente 30% após o fim do 

tratamento de hanseníase (GONÇALVES et al., 2006). Contudo, elas podem permanecer por 

diversos anos, caracterizando-se como crônicas (ANDRADE et al., 2007). 

As reações são classificadas em reação tipo 1 ou reversa, que se manifesta por 

sintomas agudos de inflamação na pele, sensibilidade exacerbada, edema e eritema, 

descamações e ulcerações, além de neurite, sua forma mais grave, que pode ter como 

consequências paralisias e deformidades (TALHARI et al., 2006).  

As reações tipo 2 ou Eritema Nodoso Hansênico (ENH) acometem pacientes 

multibacilares e são consideradas sistêmicas devido aos sintomas generalizados como febre, 

dor, nódulos subcutâneos hipersensíveis. Ambas requerem o acompanhamento em serviços de 

saúde especializados (TALHARI et al., 2006), pois além de dos sintomas mencionados, as 

reações são também responsáveis pelo abandono do tratamento e pela estigmatização dos 

acometidos (TEIXEIRA, 2010).  

No tratamento das reações, em geral são adotadas duas medicações. Para as reações de 

tipo 1, os corticosteroides como a prednisona, especialmente quando há acometimentos 

neurais, mas seus efeitos colaterais incluem obesidade, susceptibilidade à infecções, gastrite, 

ulcerações, osteoporose, hiperglicemia (GONÇALVES et al., 2006).  

Em pacientes com reações tipo 2 é usada a talidomida, fármaco criado na Alemanha em 

1954, cuja indicação inicial era o tratamento de náuseas nos primeiros meses da gravidez, até 

que na década de 1960 sua utilização foi relacionada a casos de malformações congênitas, 

conhecidos como “geração talidomida”. Mais tarde, destacam os autores, ela voltou a ser 

utilizada para o tratamento das reações hansências, desta vez com restriçâo às mulheres em 

idade fértil, regulamentada pela Lei n.º 10.651, de 16 de abril de 2003. Seus efeitos colaterais 

incluem sonolência, cefaléia, irritabilidade, secura da mucosa nasal, náusea, vômito, 

constipação, neurite e amiotrofias (GONÇALVES et al., 2006). 

No tópico a seguir, abordo a hanseníase na perspectiva de um “problema de saúde 

pública” e de uma doença negligenciada, categorias que serão consideradas na análise dos 

resultados deste estudo.  
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2.2 ENTRE DOENÇAS NEGLIGENCIADAS E PROBLEMAS DE SAÚDE PÚBLICA: O 

LUGAR DA HANSENÍASE NO BRASIL 

 

De acordo com Costa e Víctora (2006), ao questionarem a expressão “problema de 

saúde pública” na classificação de uma doença ou agravo considera-se, entre outros aspectos, a 

carga de mortalidade, morbidade e sofrimentos causados a partir de fatores como os impactos 

na vida dos indivíduos e de suas famílias, a extensão da incapacidade, a dor e o desconforto; o 

custo do tratamento e o impacto na sociedade, acrescidos do impacto econômico, da 

possibilidade de prevenção e do impacto epidêmico na população. Embora não possua uma 

alta carga de mortalidade, nota-se que, reforçando o que outros estudos já afirmavam, a 

experiência de adoecimento por hanseníase produz impactos na vida social, no trabalho e no 

autocuidado (EIDT, 2000; SILVA; BARSAGLINI, 2018). Nesse sentido, classificá-la como 

problema de saúde pública teria o objetivo de dar-lhe “visibilidade”, embora pareça persistir a 

insuficiência das atuais práticas e investimentos baseados em novos estudos.  

Tal classificação inclui a hanseníase entre as doenças que requerem um olhar mais 

atento e vigilante, assim como a sua inclusão no rol das doenças negligenciadas (DN). Essas, 

por sua vez, são aquelas que se mantêm endêmicas em áreas rurais e urbanas, especialmente 

nos países empobrecidos como o Brasil e que denotam a incipiência de pesquisas que 

poderiam fomentar o desenvolvimento de novos fármacos (SANTOS et al., 2017). Para os 

autores, são doenças cujos prejuízos vão desde o crescimento infantil e desenvolvimento 

intelectual até a produtividade do trabalho. 

Ou seja, de acordo com o contexto analisado, “negligência” pode ter muitos 

significados. No âmbito geral significa falta de cuidado, desatenção, desleixo e 

irresponsabilidade em assumir determinadas tarefas, ou seja, a ideia de omissão está sempre 

presente, seja ao negar a existência ou mesmo ao não fazer, não ver e não falar. A linguagem 

impõe um sentido e nessa perspectiva compactuo com Fassin (1996), quando ele refere que 

para representar o mundo social as escolhas léxicas sempre vão ao encontro de perspectivas 

políticas. Segundo o autor, as palavras são construídas tanto para descrever como para 

prescrever, para representar uma imagem da realidade que se pretenda intervir ou, no caso aqui 

retratado, relegar a um segundo plano. 

Pensar na visibilidade do adoecimento e dos adoecidos corrobora a relevância desta 

discussão, da hanseníase como uma doença negligenciada que se destaca, entre outros fatores, 

por perpetuar ciclos de pobreza. A doença afeta predominantemente populações que vivem em 

situações de vulnerabilidade, as quais são agravadas pelo potencial incapacitante da 
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enfermidade que muitas vezes requer o afastamento do trabalho, acentuando impactos sociais e 

econômicos. Por isto, é fundamental questionarmos o lugar ocupado por essa população nas 

agendas políticas dos países, destacando o papel dos profissionais de saúde e a organização dos 

serviços que (re)produzem negligências em diversas situações cotidianas, como as que 

presenciei nos espaços que compuseram este estudo.  

Isto porque estudos como o realizado por Segurado et al., (2006) reiteram a 

insuficiência de políticas voltadas à hanseníase na agenda política dos países, além do 

desisteresse em atender populações pobres– dado o viés econômico - das indústrias em 

produzir inovações em medicamentos que possam favorecer o controle da doença. Ainda que o 

tratamento de hanseníase seja oferecido gratuitamente pela rede pública de saúde, o que ocorre 

em decorrência de um acordo firmado entre os países endêmicos e a Organização Mundial de 

Saúde, os profissionais de saúde apontam a padronização do tratamento como um dos fatores 

que o dificultam, devido aos efeitos adversos ou à longa duração. Com base em publicações da 

própria OMS, os autores destacam:  

 

Por acometerem populações pobres e marginalizadas, com baixa capacidade de 

vocalização e representação política, as doenças negligenciadas recebem pouca 

atenção da indústria farmacêutica e de produtos para diagnóstico, não havendo 

investimentos na pesquisa e inovação voltada a elas. (WHO, 2010, apud 

SEGURADO et al., 2016, p. 44). 

 

Ao analisar os investimentos da indústria farmacêutica para as DN, Cruz (2010) 

destaca que o desinteresse relacionado às questões econômicas deveria justificar um maior 

investimento da indústria farmacêutica nacional, uma vez que a hanseníase é uma doença 

relacionada a situações de vulnerabilidade social que não preocupam os países mais ricos. 

Como alternativa, o autor aponta a relação mediada pelo Estado entre a indústria farmacêutica, 

além de investimentos governamentais a favor das necessidades da população.  

Em um país como o Brasil, no qual o direito à saúde é garantido em Constituição, soa 

paradoxal que o próprio Ministério da Saúde use a expressão “doenças negligenciadas” para se 

referir à hanseníase e outras doenças, como tuberculose, malária e doença de chagas, as quais 

também apresentam números preocupantes para o país. A insuficiência de investimentos para a 

produção de novos medicamentos vem ao encontro da falta de incentivo às pesquisas sobre o 

tema (VIRMOND, 2011), reforçando novamente o papel do Estado em fomentar ações que 

tirem das populações tal negligência, pois a elas perpetua-se um ciclo de pobreza, 

especialmente quando há perda das funções laborais e o afastamento do trabalho em 

decorrência do acometimento de nervos periféricos.  
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Em termos de políticas e estratégias brasileiras, o Ministério da Saúde lançou em 2011 

o “Plano Integrado de Ações Estratégicas para Eliminação da Hanseníase, Filariose, 

Esquistossomose e Oncocercose, Tracoma como Causa de Cegueira e Controle das 

Geohelmintíases” (BRASIL, 2012a), reconhecendo sua relação com populações empobrecidas 

e a necessidade de ações voltadas às situações de vulnerabilidade, com foco no diagnóstico 

oportuno. De acordo com um Boletim Epidemiológico do Ministério da Saúde, desde 2013 

realizam-se parcerias com escolas públicas de municípios prioritários como estratégia para o 

enfrentamento das doenças negligenciadas no Brasil, contudo, não as identifiquei durante a 

pesquisa de campo deste estudo. Como avanço, o boletim reconhece que o diagnóstico tardio é 

um dos maiores entraves ao controle da endemia:  

 

[...] sabe-se que a redução da prevalência da hanseníase depende da capacidade dos 

serviços de saúde para diagnosticar os casos na fase inicial da doença e realizar 

tratamento oportuno, objetivando a cura e a eliminação das fontes de infecção, e 

assim serem minimizados os sofrimentos causados pelas sequelas resultantes do 

diagnóstico tardio ou da falta de acompanhamento adequado. (BRASIL, 2016a, p. 1). 

 

Em outros estudos que não tratam especificamente de hanseníase é possível identificar 

uma relação estreita entre doenças negligenciadas, meio ambiente e desenvolvimento 

socioeconômico (FINE; TRUMAN, 1998 apud SANTOS, 2012), que não se dissocia de outros 

problemas de saúde decorrentes de contextos de desigualdade social e econômica, diga-se, da 

ausência de recursos essenciais diante da formação de periferias nos espaços urbanos 

(PORTO; PIVETTA, 2009). 

Para esses autores, o problema demanda novas concepções de saúde e práticas que 

reduzam as vulnerabilidades socioambientais, contudo, eles também ressaltam que, em geral, o 

contexto brasileiro e da América Latina foge à padronização das práticas de promoção da 

saúde adotadas em outros países, visto que primeiramente seria necessário voltar as ações à 

redução das vulnerabilidades que estão no bojo dos problemas de saúde (PORTO; PIVETTA, 

2009). Dessa forma, centrar os discursos em ações individuais, no autocuidado e na 

responsabilização dos indivíduos pouco ajudaria na resolução do problema.  

Sobre a relação entre saúde, discriminação e estigmatização, Monteiro e Villela (2013, 

p. 17) destacam a relevância de analisar os marcadores sociais da diferença, produtores de 

desigualdades como classe social, gênero, cor/raça, etnia, diversidade sexual, permitindo o 

reconhecimento das “dinâmicas sociais responsáveis pela origem e manutenção de 

determinados grupos sociais à margem dos bens simbólicos e materiais nas sociedades 

contemporâneas”. Embora este estudo não tenha como enfoque os adoecidos, busquei situar e 
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compreender os contextos sociais em que viviam as pessoas atendidas pelos serviços de saúde 

onde foram realizadas as observações.  

Nessa busca, chamou-me atenção um material produzido pelo Ministério da Saúde 

intitulado “Hanseníase e direitos humanos: direitos e deveres dos usuários do SUS”. Publicado 

em 2008, trata-se de uma cartilha de cunho informativo, destinada aos usuários do SUS, que 

considera a discriminação sofrida pelos pacientes com hanseníase como violação aos direitos 

humanos. Em sua definição,  

 

Esta cartilha foi elaborada, a partir da preocupação do Ministério da Saúde com o seu 

direito de conhecer mais sobre a hanseníase, os seus direitos na saúde e os seus 

deveres como parceiro da equipe de Saúde que o acompanha. Essa preocupação 

estendeu-se aos direitos humanos em geral e aos direitos específicos para as pessoas 

atingidas pela hanseníase que já têm alguma incapacidade. (BRASIL, 2008, p. 5). 

 

No intuito de minimizar a estigmatização sofrida pelos pacientes, a cartilha utiliza o 

conceito de discriminação, definindo-o como “uma ação ou omissão que violenta os direitos 

do homem, em função de raça, sexo, idade, estado civil, deficiência física ou mental, opção 

religiosa, doença contagiosa, e outros” (BRASIL, 2008, p. 12). Especificamente tratando de 

hanseníase, considera que: 

 

A discriminação é uma das piores formas de violação dos direitos humanos. 

Principalmente contra os pobres, os excluídos socialmente, os negros, homossexuais, 

as mulheres, as crianças, as pessoas com deficiências, os idosos e as pessoas com 

determinadas doenças, entre elas a hanseníase. (BRASIL, 2008, p. 12). 

 

Ao atribuir a discriminação a fatores como “o desconhecimento sobre a natureza da 

doença”, “o desconhecimento de que a hanseníase tem cura” e a noções errôneas de que 

“hanseníase se pega pelo toque”, o material desenvolvido pelo Ministério da Saúde reconhece 

que, de uma forma geral, há medo em frequentar e permanecer em locais onde haja pessoas 

doentes, medo de que o simples contato possa transmitir a doença e suas deformidades. Com 

isso, o contato social das pessoas diagnosticadas com hanseníase fica cada vez restrito em 

decorrência da rejeição e do preconceito (BRASIL, 2008). A cartilha ainda destaca que com a 

descoberta da sulfona, droga adotada no tratamento que hoje é acrescida de outras duas drogas, 

“os pacientes ficaram curados e obtiveram alta, contribuindo para derrubar os muros do 

isolamento, mas não a barreira da discriminação” (BRASIL, 2008, p. 14).  

Ao abordar a prevenção de incapacidades físicas como uma das formas de 

enfrentamento da doença, o material destaca que o autocuidado é dever de todo paciente com 

hanseníase, bem como sua integração à prevenção e ao tratamento (BRASIL, 2008):  
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As incapacidades físicas e as deformidades trazem muitas dificuldades para as 

pessoas com hanseníase. As incapacidades são um grande problema na hanseníase. 

Elas são responsáveis pela exclusão de muitos trabalhadores do mercado de trabalho, 

do convívio social e da sua participação na comunidade. (BRASIL, 2008, p. 32). 

 

Levando em consideração que, mesmo após o fim do tratamento, muitos pacientes não 

vivenciam efetivamente a “cura” da doença em decorrência das incapacidades físicas ou 

mesmo das reações hansênicas (SILVA; BARSAGLINI, 2018), o material aponta anseios que 

eu mesma presenciei ao entrevistar mulheres cujas reações permaneciam anos após o 

tratamento, o que implicava em sua continuidade e no vínculo com serviços e profissionais de 

saúde:  

 

O paciente sempre ouve da equipe de Saúde que hanseníase tem cura. A dificuldade é 

ele acreditar que está curado, quando ele se encontra diante de problemas, como: as 

mãos se apresentam com garras ou ferimentos; os olhos não podem fechar; não tem 

mais cílios; o nariz está desabado; tem rugas acentuadas; as orelhas estão 

modificadas; as sobrancelhas desapareceram; o pé está paralisado e apresentando 

úlceras (feridas) constantes. Nesses casos, a pessoa está curada da infecção, mas não 

se sente curada em função das sequelas. Demorou muito para ter um diagnóstico e a 

doença evoluiu negativamente, deixando sequelas. Ela sabe que é preciso continuar a 

ser acompanhada pela equipe de Saúde. Que ela precisa continuar a fazer fisioterapia, 

fazer as cirurgias reparadoras, realizar os autocuidados e, assim, voltar à vida 

produtiva na comunidade. (BRASIL, 2008, p. 33). 

 

A cartilha traz conteúdo importante e que, mesmo tendo sido publicado há mais de uma 

década, traz contribuições importantes às discussões, capacitações e formações de 

profissionais de saúde, bem como de ações realizadas com pacientes e familiares, propiciando 

uma compreensão mais ampla da doença. Já em termos de políticas específicas, em 2016, foi 

publicado pelo Ministério da Saúde um Manual Técnico-Operacional que estabelece as 

diretrizes para vigilância, atenção e eliminação da hanseníase como um problema de saúde 

pública (BRASIL, 2016b).  

O manual segue orientando as ações, embora aprofunde questões relacionadas ao papel 

do gestor e da organização dos serviços de saúde, reforçando que a hanseníase é uma doença 

de notificação compulsória e investigação obrigatória, ou seja, reafirma a responsabilidade dos 

serviços, dos profissionais e da sociedade na condução de um problema que não pode ser 

abordado de forma individual (BRASIL, 2016b). O Ministério da Saúde estima que, por ano, 

para cada pessoa infectada com as formas dimorfa e virchowiana (transmissíveis), outras 10 

sejam infectadas (BRASIL, 2019b). Dessa forma, diagnosticar um caso de hanseníase requer 

necessariamente uma investigação minuciosa em busca do “caso índice”, além do 
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acompanhamento dos contatos intradomiciliares por algum tempo, com base no período de 

latência da doença – até 10 anos - até o aparecimento dos primeiros sintomas. 

Em síntese, coadunando com Richard Parker, para quem as categorias direitos humanos 

e justiça social precisam estar presentes ao analisarmos as formas como se reproduz o estigma, 

acrescento a negligência política, a qual se expressa também nas relações entre pacientes e 

profissionais de saúde. Adaptando a ideia do autor, reitero ainda que a estigmatização sofrida, 

neste caso, pelas pessoas com hanseníase, é também responsável pela manutenção de quadros 

mais amplos de desigualdade (PARKER, 2013).  

Ajustando a lente, ora sobre relações entre profissionais de saúde ora sobre as políticas 

que incidem na prática profissional, ao analisar concepções e práticas de profissionais de saúde 

envolvidos na atenção às pessoas com hanseníase em Cuiabá, considerei as muitas barreiras 

que cerceiam os processos de trabalho, pois controlar a hanseníase como um problema de 

saúde pública envolve reduzir os números apresentados acima sem negligenciar os aspectos 

sociais e culturais presentes em tais práticas. No próximo tópico, apresento uma breve 

caracterização do estado de Mato Grosso e de sua capital, Cuiabá, contextualizando os serviços 

de saúde que oferecem atendimento às pessoas com hanseníase.   

 

2.3 UMA BREVE CONTEXTUALIZAÇÃO: CARACTERÍSTICAS DO ESTADO DE 

MATO GROSSO E DA ORGANIZAÇÃO DOS SERVIÇOS DE SAÚDE NO CONTEXTO 

DA HANSENÍASE 

 

Com 141 municípios, o estado de Mato Grosso foi conformado política e 

administrativamente em 1979 após ter sido desmembrado do que hoje corresponde ao estado 

de Mato Grosso do Sul (MATO GROSSO, 2019). Com uma população estimada em 3.305.531 

habitantes e uma densidade demográfica de 3,36 hab./km², tem em sua capital Cuiabá uma 

população estimada em 585.367 habitantes e densidade demográfica de 157,66 hab/km², 

segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE, 2017).  

O processo de regionalização da saúde conformou cinco macrorregiões e dezesseis 

regiões de saúde (SCATENA et al., 2014). O presente estudo tem enfoque na cidade de 

Cuiabá, onde se encontra a maior população do estado e consequentemente concentra-se o 

maior número geral de casos de hanseníase. É importante destacar que há em Mato Grosso 

outras regiões onde há um maior número de casos proporcionalmente, porém a escolha da 

capital deu-se também pela existência de diversos serviços de saúde cujo fluxo é, de certa 

forma, organizado. A região de saúde que tem como sede o município de Cuiabá é denominada 
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Baixada Cuiabana, sendo composta pelos municípios de Acorizal, Barão de Melgaço, Campo 

Verde, Chapada dos Guimarães, Cuiabá, Jangada, Nobres, Nossa Senhora do Livramento, 

Nova Brasilândia, Planalto da Serra, Poconé, Rosário Oeste, Santo Antônio do Leverger e 

Várzea Grande. 

Os serviços de saúde referentes à Atenção Primária
2
, Atenção Secundária e alguns 

serviços de Alta Complexidade são geridos pela Secretaria Municipal de Saúde. Toda a rede 

municipal possui 87 Unidades Básicas de Saúde. A Portaria n.º 2488, de 21 de outubro de 

2011, que dispõe sobre a Política de Atenção Básica no Brasil – PNAB -, já tratava desde 

2006, ano de sua primeira publicação, da priorização da Atenção Básica como modelo de 

atenção à saúde no Brasil. Tendo como prioridade as Redes de Atenção à Saúde, “orientada 

pelos princípios da universalidade, acessibilidade, vínculo, continuidade do cuidado, 

integralidade da atenção, responsabilização, humanização, equidade e participação social” 

(BRASIL, 2012b, p. 9), a portaria também previa modelos de Unidades Básicas de Saúde com 

ou sem o modelo de Estratégia Saúde da Família.  

 

Uma atenção primária à saúde, na perspectiva das redes de atenção à saúde, deve 

cumprir três funções essenciais que lhe imprimem a característica de uma estratégia 

de ordenação dos sistemas de atenção à saúde: a função resolutiva de atender a 85% 

dos problemas mais comuns de saúde; a função ordenadora de coordenar os fluxos e 

contrafluxos de pessoas, produtos e informações nas redes; e a função de 

responsabilização pela saúde da população usuária que está adscrita, nas redes de 

atenção à saúde, às equipes de cuidados primários. Só será possível organizar o SUS 

em redes de atenção à saúde se a atenção primária à saúde estiver capacitada a 

desempenhar adequadamente essas três funções. (MENDES, 2012, p. 21-22).  

 

Entre alguns aspectos que diferenciam os modelos está a presença de Agentes 

Comunitários de Saúde (MELO et al., 2018) que exercem importante papel no 

acompanhamento dos casos de pessoas com hanseníase por meio das visitas domiciliares. Em 

Cuiabá, segundo dados da Secretaria Municipal de Saúde, prioriza-se um modelo de atenção 

voltado à promoção da saúde como preconizado na PNAB. No entanto, o material 

disponibilizado na página supracitada não aborda a conformação de Redes de Atenção à Saúde 

e sim de uma organização em níveis de complexidade.  

  

A Atenção Básica é o primeiro nível de atenção em saúde e se caracteriza por um 

conjunto de ações de saúde, no âmbito individual e coletivo, que abrange a promoção 

e a proteção da saúde, a prevenção de agravos, o diagnóstico, o tratamento, a 

reabilitação, a redução de danos e a manutenção da saúde com o objetivo de 

                                                 

2
Informações disponibilizadas na página da Secretaria Municipal de Saúde, Prefeitura de Cuiabá. Disponível em: 

http://www.cuiaba.mt.gov.br/secretarias/saude/atencao-basica/. Acesso em: 08 out. 2019. 
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desenvolver uma atenção integral que impacte positivamente na situação de saúde das 

coletividades. Este trabalho é realizado nas Unidades Básicas de Saúde (UBS). Em 

Cuiabá nós temos 87 unidades básicas de Saúde. (CUIABÁ, 2019, p. 1)
3
. 

 

Trata-se de uma questão importante porque as formas de organização dos serviços 

incidem diretamente na atenção oferecida aos pacientes com hanseníase, considerando a 

vigilância dos contatos domiciliares, por exemplo, como uma das estratégias para  interromper 

a cadeia de transmissão da doença. Sobre a conformação das Redes de Atenção à Saúde 

(RAS), Viana et al., (2018, p. 1794) destacam:  

 

Acostumada a operar por níveis de complexidade, a prática clínica deve se 

reorganizar para atender aos novos imperativos do modelo de RAS no qual o 

enfrentamento da fragmentação da atenção e, portanto, a continuidade, a integração e 

a coordenação do cuidado são centrais. Não se trata, portanto, de substituir um 

modelo de agudos por um modelo de crônicos, o desafio é a resposta oportuna às 

necessidades de qualquer natureza expressas pela cidadania, que serão diferentes na 

heterogeneidade do território brasileiro. Todavia, essas diferenças devem ser 

alicerçadas pela efetivação do direito à saúde, contribuindo para a diminuição das 

imensas desigualdades sociais de nosso país.  

 

Ao analisarem a constituição das RAS no cuidado às condições crônicas e entre elas, a 

hanseníase, os autores ressaltam que os avanços na Política de Saúde ainda não foram 

suficientes para proporcionarem um cuidado integral aos usuários que precisam ter acesso, 

entre outros fatores, aos diferentes profissionais de saúde, ações de promoção e prevenção 

contínuas e estratégias de autocuidado (VIANA et al., 2018), fundamental para uma doença 

com potencial incapacitante como a hanseníase.  

Reconhecendo a importância do conceito e da conformação das RASque, no entanto, 

não são descritas ou mencionadas nos canais de comunicação online disponíveis, a “rede”, ou 

seja, a oferta de serviços em Cuiabá conta ainda com uma Clínica da Família, um Serviço de 

Atendimento Especializado (SAE), Unidades de Pronto Atendimento, cinco Policlínicas, um 

Centro de Especialidades Médicas, um laboratório central (LACEC), três Centros de 

Atendimento Psicossocial (CAPs) e seis residências terapêuticas, além de serviços de 

Vigilância em saúde, Hospital Municipal e Pronto Socorro, Centros Odontológicos e uma 

Central de Regulação. De acordo com a Secretaria Municipal de Saúde, esses serviços 

oferecem atendimento especializado e de apoio diagnóstico e terapêutico (CUIABÁ, 2019).  

Na página também são citados os programas que atendem populações e grupos com 

demandas específicas, como Saúde da Criança e do Adolescente, relacionados à Vigilância 

                                                 

3
 Disponível em: http://www.cuiaba.mt.gov.br/secretarias/saude/atencao-basica/. Acesso em: 12 fev. 2019. 
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Alimentar e Nutricional, Programa de Imunização, Controle ao Tabagismo, Programa de 

Doenças Crônicas Não Transmissíveis, de Combate à Tuberculose, Programa Municipal de 

Atenção Integral à Saúde do Homem e da Mulher, Programa de Controle e Combate à Dengue 

na Atenção Básica, de Atenção à Saúde do Idoso e entre eles, o Programa Municipal de 

Hanseníase. Outros serviços de média e alta complexidade são geridos pela Secretaria Estadual 

de Saúde e abrangem um Centro de Referência em Média e Alta Complexidade, um Centro de 

Assistência Psicossocial, um Centro de Reabilitação, um Hemocentro, um Laboratório Central, 

Serviço de Atendimento Móvel de Urgência, Farmácia e cinco hospitais Regionais localizados 

no interior do estado e geridos por Organizações Sociais de Saúde.  

 

2.3.1 A hanseníase em Mato Grosso 

 

Neste tópico, apresento de forma breve alguns dados que atestam a magnitude da 

hanseníase em Mato Grosso, em relação aos números apresentados pelo Brasil. Dados 

publicados pelo Ministério da Saúde mostraram que, em 2018, o país registrou 1,48 casos para 

cada 10 mil habitantes, entretanto, em focos de elevada endemicidade, como Mato Grosso, 

foram registrados 15,52 casos para cada 10 mil habitantes
4
, números que fazem com que o 

estado figure como o de maior prevalência da doença no país. Outros estados como Tocantins, 

Maranhão, Pará e Rondônia também registraram prevalência maior do que 1 caso para cada 10 

mil habitantes (BRASIL, 2019a). 

 A maioria dos casos diagnosticados no país é classificada como multibacilar 

(BRASIL, 2018), o que evidencia o atraso no diagnóstico e tratamento, resultando em maiores 

chances de que a pessoa desenvolva incapacidades físicas crônicas (IGNOTTI et al., 2001). 

Neste cenário, preocupa o aumento de casos de hanseníase entre menores de 15 anos 

(BRASIL, 2016c), fato que, diante do longo período de incubação da doença, indica que ainda 

há casos sem diagnósticos em ambientes intrafamiliares, fazendo com que a endemia se 

perpetue em algumas regiões como o estado de Mato Grosso. Ao analisar a permanência dos 

focos de elevada endemicidade, de uma forma geral, Segurado et al., (2006) consideram que:  

 

Se, por um lado, a redução expressiva na sua prevalência e incidência na maioria das 

cidades atesta o sucesso do programa de controle, por outro, a redução nesses 

indicadores vem acompanhada de uma maior dificuldade no diagnóstico, levando ao 

                                                 

4
O parâmetro para considerar este número hiperendêmico é de cinco casos para cada 10 mil habitantes. A média 

brasileira é de um caso para cada 10 mil habitantes, ou seja, em níveis nacionais a hanseníase poderia ser 

considerada “controlada”. 
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diagnóstico tardio e à persistência de aglomerados de casos, geralmente localizados 

nas áreas mais pobres e desassistidas das grandes metrópoles, onde a transmissão e a 

evolução para maior gravidade se mantêm. (SEGURADO et al., 2016, p. 44).  

 

Ao tabular dados no DATASUS, algumas informações evidenciam questões 

importantes sobre a hanseníase em Mato Grosso. Cuiabá não é necessariamente o município 

que registra o maior coeficiente de casos de hanseníase, mas é o que concentra serviços cujo 

objetivo é oferecer suporte aos demais do estado. Em 2015, a cidade teve um coeficiente de 

prevalência de 5,20 casos para cada 10 mil habitantes, enquanto cidades como Água Boa 

(71,76/10 mil hab.), Alta Floresta (23,60/10 mil hab.), Bom Jesus do Araguaia (28,25/10 mil 

hab.), Campo Verde (25,27/10 mil hab.), Guarantã do Norte (33,30/10 mil hab.), Itanhanga 

(49,16/10 mil hab.), Novo Mundo (92,06/10 mil hab.), entre outras, tiveram um coeficiente 

muito maior. Na capital, há bairros que concentram grande número de casos, como nas regiões 

norte e sul (SANTOS, 2012). Para esse autor, trata-se de regiões com grande densidade 

demográfica e baixa cobertura de saneamento, esgoto e água tratada.  

O dado acima corrobora o que acontece em outras regiões da cidade, pois até o início 

da década de 1970 a área urbana de Cuiabá era muito restrita e outros bairros foram sendo 

criados por meio de Leis Municipais. A cidade destacou-se como uma das capitais brasileiras 

que mais cresceu nas últimas décadas e isso ocorreu também por meio de loteamentos 

residenciais e conjuntos habitacionais que não necessariamente receberam os serviços de 

infraestrutura adequados (CUIABÁ, 2010).  

A escolha por serviços de saúde que me permitissem acompanhar casos de diagnóstico, 

tratamento e acompanhamento de pessoas com hanseníase deu-se pela experiência que eu já 

possuía após realizar pesquisa de dissertação de mestrado
5
, mas também a partir do que as 

políticas e os programas de controle de hanseníase indicavam. Com base nas diretrizes do 

Programa Nacional de Controle da Hanseníase, ao apontar que o diagnóstico e o tratamento 

dos pacientes com hanseníase devem ser realizados preferencialmente no primeiro nível de 

atenção à saúde, procurei por unidades consideradas endêmicas e, de acordo com estudo 

ecológico empreendido por Santos (2012), busquei por uma Unidade Básica de Saúde em 

região periférica da cidade e o caminho percorrido será descrito em tópico específico. Antes, 

faço uma breve descrição dos estudos qualitativos sobre hanseníase, em uma perspectiva 

socioantropológica, contemplando, entre outros, estudos realizados com profissionais de saúde.  

                                                 

5
 Entre 2012 e 2013 entrevistei sete mulheres em tratamento de hanseníase que me contaram suas experiências 

de adoecimento. Todas elas tiveram reações hansênicas e precisaram de atendimento especializado, o que me 

permitiu reconstruir suas buscas em serviços de saúde por diagnóstico e tratamento.  
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3 A HANSENÍASE NAS PESQUISAS QUALITATIVAS EM SAÚDE  

 

3.1 REPRESENTAÇÕES SOCIAIS E HANSENÍASE 

 

Do ponto de vista das abordagens socioantropológicas, há um consenso nos estudos 

sobre representações sociais acerca da hanseníase: em geral, eles tecem críticas em relação às 

concepções e às práticas de cuidado aos adoecidos que, prioritariamente, estão organizadas 

segundo o modelo biomédico. Isso levanta questões a nós, pesquisadores, para que pensemos 

em alternativas para um atendimento integral e interdisciplinar. Neste tópico apresento alguns 

estudos cujas preocupações são dar voz aos sujeitos entrevistados e identificar concepções que 

afastem uma visão meramente biológica do problema. Foi realizada na rede SciELO, em julho 

de 2015, uma busca de artigos pelo termo “hanseníase”, que resultou em 478 estudos. 

Associando-se os termos “representações” e “hanseníase”, obtive um resultado de sete artigos. 

O objetivo aqui não é esgotar o tema, por isto abordarei questões mais relevantes que dizem 

respeito à relação entre representações sociais e hanseníase, identificando atuais 

potencialidades e limites.  

A noção de representações sociais para a compreensão dos problemas de saúde é uma 

importante contribuição da sociologia clássica de Émile Durkheim, cujo conceito tem sido 

adotado para investigar questões em que elementos sociais e culturais fundamentam as 

explicações de adoecidos, profissionais de saúde e outros envolvidos no processo.  

Ao postular, em 1895, como elemento central em sua teoria que “fatos sociais devem 

ser tratados como coisas”, Durkheim (2008, p. 31) defende a noção de que “coisa” é todo o 

objeto que, em primeiro lugar, não é natural, e em segundo, que possui como principal 

característica sua “exterioridade em relação às consciências individuais”, ou seja, não é inato 

ao homem e exerce sobre ele uma ação coercitiva, possui um “estado de independência em 

relação às manifestações individuais”.  

Durkheim destaca a primazia do pensamento social em relação ao pensamento 

individual. Alguns exemplos podem ser encontrados nas leis, no poder legislativo ou na escola, 

considerados como fatos sociais “pelo poder de coerção externa ou suscetível de exercer sobre 

os indivíduos; e a presença desse poder se reconhece, por sua vez, pela existência de uma 

sanção determinada ou pela resistência que o fato opõe a qualquer iniciativa individual que 

tende a violá-lo” (DURKHEIM, 2008, p. 37). 

Isso implica em afirmarmos a existência de um pensamento social que emana de uma 

dinâmica que não parte da consciência individual. Ao analisar como o conceito tem sido 
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utilizado no campo da saúde, Herzlich (2005) defende a importância de conhecer as 

representações de saúde e doença como uma realidade singular que ultrapassa os modelos 

médicos e a doença não se enquadra ou se limita neles, de forma que “a interpretação coletiva 

dos estados do corpo coloca [adaptado] em questão, no sentido próprio, a ordem social” 

(HERZLICH, 2005, p. 60). Por outro lado, a autora critica as aplicações atuais do conceito por 

suas distorções em relação às iniciais, que embora apresentassem limitações, “testemunhavam 

[adaptado] um esforço de elaboração” (HERZLICH, 2005, p. 65). É importante destacar que os 

grupos não são homogêneos, nem derivam de uma “evolução histórica”, acrescida de alguns 

elementos e saberes; ao contrário, há uma dinâmica operante em que os fenômenos sociais se 

apresentam externamente aos indivíduos, o que significa dizer que eles existem sem depender 

necessariamente da volição humana (DURKHEIM, 2008). 

Estudos clássicos sobre as representações sociais da hanseníase têm justificado sua 

relevância à medida que elas incidem sobre o processo terapêutico e as noções de cura dos 

adoecidos (CLARO, 1995; QUEIROZ; CARRASCO, 1995). Nos estudos encontrados é 

comum notarmos uma associação entre a doença e a antiga terminologia lepra, abolida pelo 

Ministério da Saúde em 1975, embora tenha sido oficialmente substituída somente em 1995 

pela Lei Federal nº. 9010
6
 (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011). Sabe-se que na categoria 

“lepra” eram inclusas diversas doenças de pele deformantes e incapacitantes, para as quais não 

havia outro diagnóstico e nem tratamento. Essa mudança representa um movimento que 

buscou minimizar a estigmatização dos adoecidos, embora ainda exista uma alusão à lepra 

como um estágio avançado de hanseníase, como ressaltam Queiroz e Carrasco (1995).  

O conceito de representações sociais é entendido por Queiroz e Carrasco (1995, p. 479) 

como “um tipo de saber, socialmente negociado e contido no senso comum, que permite ao 

indivíduo uma visão de mundo e o orienta nas estratégias que desenvolve em seu meio social”, 

remetendo a um contexto social e cultural específico de significados compartilhados. Esses 

autores realizaram entrevistas com grupos familiares, entre adoecidos e comunicantes sobre 

temas referentes à hanseníase. Um dos aspectos destacados no texto é que o tratamento médico 

oferecido pelos serviços de saúde parecia ser para os adoecidos um meio “superficial” de 

controlar a doença, porque ela representava, na verdade, um desequilíbrio corporal que 

precisava ser revertido (QUEIROZ; CARRASCO, 1995).  

                                                 

6
 Por meio da Lei nº. 9.010 de 29 de março de 1995, o estado brasileiro aboliu o termo “lepra” e seus derivados 

de todos os documentos oficiais. O termo hanseníase vem do sobrenome do médico norueguês Gerhard 

Armauer Hansen, que identificou o agente causador da doença em 1873. A Lei Federal está disponível em 

https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/127430/lei-9010-95#art-1. 
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Essa noção reforça a ideia que a doença ultrapassa os limites da taxonomia e da 

semiologia médica e pode ser entendida como uma manifestação físico-moral, conforme 

analisou Duarte (1986). Ou ainda, a doença seria entendida como o resultado dos maus hábitos 

e descuidos com o corpo, noção que levaria os adoecidos a se sentirem culpados por terem sido 

“infectados” (QUEIROZ; CARRASCO, 1995). Os autores identificaram também que para os 

adoecidos a gênese da doença poderia estar nos meios em que se vive e trabalha, associando-a 

ao resultado da exaustão no trabalho, ao ambiente insalubre, às tensões do dia-a-dia que 

resultam em fraqueza e suscetibilidade à doença.  

A mudança parece situar a hanseníase em outra categoria de doenças, pois como hoje o 

diagnóstico e tratamento são acessíveis, o paciente pode ser tratado logo nos primeiros 

sintomas, o que inclui dor nos membros periféricos causada por neurite e pequenas manchas 

no corpo, diferentemente do que se conhecia sobre a lepra. Nesse sentido, quando comparada a 

doenças como AIDS e câncer, ela parece se tornar uma doença mais “amena” (QUEIROZ; 

CARRASCO, 1995). Por outro lado, quando a doença não é descoberta logo no início, as 

pessoas ainda vivenciam situações de preconceito e discriminação. As falas dos entrevistados 

por Queiroz e Carrasco (1995) mostram que para quem perdeu um emprego, um 

companheiro(a), afastou-se de um grupo religioso ou precisa viver se escondendo por medo de 

ser discriminado, ela é um estigma, um castigo divino.     

No estudo empreendido por Bakirtzief (1996), buscou-se identificar a partir de 

representações sociais quais fatores contribuem ou não para a adesão do paciente ao tratamento 

de hanseníase, ou seja, a continuidade com a participação do adoecido. O autor buscou por 

meio do conceito de representações sociais compreender como os pacientes elaboravam e 

traduziam as informações médicas, dando-lhes sentido. Para os envolvidos, a hanseníase era 

considerada uma “batalha” entre bacilo e doente, uma ameaça à vida, um “jogo de forças” cuja 

“arma” é o remédio, destacando elementos do saber médico incorporados pelos adoecidos e 

ressignificados de acordo com o os próprios sintomas ou mesmo com o imaginário popular.   

Em outro estudo sobre o tema, Lins (2010) argumenta que a própria doença é entendida 

como representação e explica que se trata de uma construção social dinâmica influenciada por 

elementos históricos e sociais, o que seria um “pano de fundo” para a formulação de 

interpretação pelos adoecidos, possibilitando dar significado às experiências. Lins (2010) 

buscou identificar em São Domingos do Capim – PA, quais os processos sociais implicados na 

formulação das interpretações de hanseníase e elencou categorias para as quais há um conjunto 

de sinais e sintomas atribuídos. Na categoria manchas, destaca a desconfiança quanto ao 

diagnóstico, uma vez que poderia se tratar de uma doença de pele, por exemplo. Sendo muitas 
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vezes pequenas e imperceptíveis, as manchas podem ser ignoradas, atrasando o início do 

tratamento (LINS, 2010). Na categoria lepra incluem-se ferimentos crônicos, mutilações e 

marcas visíveis frequentemente associados à imagem de Lázaro, figura bíblica do Evangelho 

de Lucas, conforme ressalta a autora.  

Nesse mesmo estudo, a hanseníase também foi associada ao feitiço, categoria que 

remetia ao aparecimento repentino das dores e feridas, na qual o doente poderia reivindicar a 

condição de enfeitiçado, diante das repercussões negativas das outras categorias aqui poderia 

ser visto como uma vítima. A autora ressalta que “compreender as representações da 

hanseníase implicam em recolocar a doença entre os eventos capazes de suscitar as 

interpretações que orientam as experiências dos indivíduos, fazendo uso dos repertórios 

simbólicos que sua sociedade lhes oferece” (LINS, 2010, p. 191). 

Oliveira e Romanelli (1998, p. 52) entrevistaram 10 homens e mulheres com 

hanseníase, dando enfoque às diferenças de gênero na vivência da enfermidade. Sobre o 

conceito, afirmam que “buscou-se nas representações sociais o embasamento para 

compreender o senso comum, ou seja, a realidade social do cotidiano dos doentes e a relação 

com a enfermidade”. Para tanto, identificaram as seguintes categorias de análise no material 

produzido: impacto da doença, aparência do doente, relacionamento conjugal, apoio e trabalho.  

A hanseníase foi considerada como uma ameaça constante diante da incerteza de 

sucesso no tratamento. Assim como nos outros estudos citados, mas nesse caso observado em 

mulheres, a doença é tida como um castigo e para se livrarem da culpa que julgam ser 

merecedoras as adoecidas buscaram apoio na religião. Já para os homens é motivo de revolta, 

raiva e indiferença (OLIVEIRA; ROMANELLI, 1998). Os autores explicam que essas 

representações se constroem com base no meio social, cultural e econômico dos adoecidos e a 

relevância dos aspectos da aparência em nossa cultura parece imbricar-se a um padrão mora. 

Por isso, uma doença que produz marcas e se relaciona a condições de pobreza pode 

produzir uma “deterioração” da identidade, como propôs Goffman (1988). As representações 

de contágio também repercutem no seio familiar para homens e mulheres. Por medo de 

contrair a doença, há a separação de utensílios domésticos, como talheres e roupas de cama, 

gerando um afastamento conjugal, o que por sua vez causa, principalmente em mulheres, medo 

de abandono pelos parceiros (OLIVEIRA; ROMANELLI, 1998). 

Analisando as alterações corporais decorrentes de hanseníase em mulheres, Palmeira e 

Ferreira (2012, p. 380) adotaram a teoria das Representações Sociais porque ela “considera a 

mulher [...] como um ser criativo que elabora e reelabora o seu pensamento no cotidiano, 

sendo este um constructo histórico e social do qual emergem representações no que tange à 
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hanseníase”. As representações sobre a doença entre as mulheres entrevistadas no trabalho 

evidenciam uma associação entre o belo e o sadio e o feio e o doente. As autoras estabelecem 

uma relação temporal a partir das falas, em que o corpo bonito e sadio ficou no passado, pois 

no tempo presente há a doença e, devido às alterações corporais, ele se tornou um corpo feio, 

desprezado, marcado. Elas ressaltam que essas possíveis “sequelas” se associam a um corpo 

sempre doente, ainda que a pessoa tenha concluído o tratamento oficial oferecido pelos 

serviços de saúde e seja considerada “curada” (PALMEIRA; FERREIRA, 2012). 

Em outro estudo Palmeira,  Queiroz e Ferreira (2013, p. 894) entende-se o conceito de 

representações sociais como a “produção de um comportamento e de relações com o meio 

ambiente, de uma ação que modifica aqueles e estas e não de uma reprodução desses 

comportamentos e dessas relações”. As autoras apontam que as representações sobre 

hanseníase remetem sempre a um estigma, trazendo relatos de mulheres que afirmaram estar 

mutiladas com a doença. Esses relatos permitem identificar inúmeras formas de preconceito 

expressas no comportamento das pessoas, interpenetrando-se nos discursos de adoecidos, 

familiares e grupos. 

Também para Kelly-Santos et al., (2012), que entrevistaram pacientes atendidos em 

uma Unidade Básica de Saúde na Zona Oeste do Rio de Janeiro, as alterações corporais em 

mulheres interferem na autoestima, no estado emocional, na sexualidade e nas interações 

sociais, enquanto para os homens a perda de força física afeta o papel como provedor do 

sustento familiar. As autoras exploraram representações sobre a doença por meio dos materiais 

educativos, panfletos e propagandas divulgados em unidades de saúde e escolas. Algumas 

noções como a de cura, exibida nesses materiais, foram questionadas pelos entrevistados, pois 

para quem tem hanseníase há complicações como reações, incapacidades físicas e efeitos dos 

medicamentos, que não são devidamente abordados.  Subjacente a esses materiais há a ideia de 

saúde como ausência de doença, o que também foi questionado pelos entrevistados. Partiu-se 

do princípio de que os materiais educativos atuam como mediadores na produção de sentido e 

este estudo possibilitou uma compreensão das práticas e concepções a partir da fala de 

adoecidos sobre panfletos e propagandas direcionados não só a eles, mas à população em 

geral. Esses estudos apontam diversos elementos a serem considerados ao se tratar de uma 

doença como a hanseníase, cujas explicações certamente mobilizam representações sociais 

partilhadas. 

Bakirtzief (1996), Oliveira e Romanelli (1998), Palmeira e Ferreira (2012), Palmeira, 

Queiroz e Ferreira (2013) adotam o conceito de representação social empreendido por Serge 

Moscovici, por dar ênfase à forma como os indivíduos constroem suas explicações sobre a 
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doença a partir de representações compartilhadas socialmente. Ao discutir a linha de 

Moscovici, Herzlich (2005) destaca a predominância de uma dinâmica na construção da 

realidade que tem os sujeitos sociais como autores.  

Por outro lado, os trabalhos de Queiroz e Carrasco (1995), Lins (2010) e Kelly-Santos 

et al., (2012) aproximam-se do conceito desenvolvido por Émile Durkheim, que defendeu a 

ideia de que fatos sociais são construídos independentemente da volição individual e tampouco 

representam a soma dos pensamentos individuais, mas a dinâmica que emerge dos grupos 

sociais (DURKHEIM, 2008). 

Uma doença que provoca marcas, manchas visíveis na pele, fraqueza no corpo e 

“incapacidades” mobiliza diversas questões prementes em uma sociedade inegavelmente 

preocupada com um corpo belo, sadio e funcional. Por isso, concordam com Émile Durkheim, 

ao considerar que fatos sociais existem fora da volição individual. No caso da hanseníase, suas 

representações são constantemente mobilizadas para explicá-la.  

Esses estudos trazem interpretações importantes para compreendermos como a 

sociedade lida com a doença e seus doentes. Se, por um lado, há o medo do contágio, o 

tratamento garante que a transmissão do bacilo seja interrompida em pouco tempo. Contudo, 

percebe-se que no Brasil inúmeros fatores fomentam a estigmatização com os adoecidos, o que 

nos faz pensar até que ponto essas representações influenciariam no diagnóstico e tratamento. 

É fundamental observar o que dizem os autores de estudos em que o conceito de representação 

é adotado, pois ele também remete à uma historicidade e construção social do conceito que 

permeia interpretações e práticas dirigidas aos adoecidos.  

Por outro lado, o acesso ao diagnóstico e tratamento de hanseníase é relativamente 

recente, o que poderia explicar porque as pessoas, no início do século XX, passaram a ser 

internadas em leprosários como forma de proteção à população sadia. Mas atualmente quais 

concepções fomentariam a segregação e o medo do contágio? Levanta-se essa questão porque 

as representações sociais não possuem caráter estático e pode-se perceber nos recentes estudos 

que, embora todas as pessoas entrevistadas estivessem em tratamento ou tivessem acesso a ele 

(o que impede a transmissão da doença), o preconceito, a discriminação e o estigma persistem 

e partem de representações sobre a doença.   

Esta breve análise consistiu em uma aproximação do conceito e do que tem sido 

produzido mais recentemente na área. Herzlich (2005) apontou haver inúmeras potencialidades 

no conceito e aqui buscou-se identificá-las tendo em vista a análise vindoura das concepções e 

práticas de profissionais de saúde que atendem pessoas com hanseníase em Cuiabá – MT. 

Destacando sua relevância, Herzlich (2005) ressalta que o conceito vai além da compreensão 
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da medicina moderna, porque as representações de saúde e doença dão acesso a outras 

questões e imposições sociais, evidenciando o porquê de determinadas questões se 

sobressaírem em um grupo e não em outro uma vez que se trata, sobretudo, de uma construção 

não estática que se sobrepõe às noções individuais. 

Embora esses estudos sejam relevantes e norteadores, eles restringem-se às 

representações dos doentes que circundam geralmente em torno do estigma, sem levar em 

conta determinantes em saúde e fatores macrossociais que envolvem a questão. É evidente 

que esta introdução ao tema levanta diversas questões que poderão, por exemplo, contribuir 

para identificar como as representações apontadas perpetuam ou se modificam com o tempo, 

dado o maior “conhecimento” clínico sobre a doença, os novos fármacos utilizados e os novos 

valores incorporados na Saúde Pública desde a criação do Sistema Único de Saúde.  

Mas, se por um lado observa-se uma grande mobilização dos serviços de saúde em 

diagnosticar e tratar a hanseníase e esclarecer sobre a doença, por outro, nota-se que suas 

representações advêm de contextos culturais em que falar em protocolos clínicos e até mesmo 

em cura não basta para suprimir a discriminação. As representações não partem somente dos 

adoecidos, mas também de profissionais, gestores, médicos, enfermeiros, que podem expressar 

em suas práticas aquilo que compartilham socialmente sobre a doença.  

 

3.2 ESTUDOS ETNOGRÁFICOS SOBRE HANSENÍASE  

 

Ao buscar por estudos etnográficos relacionados à hanseníase no Brasil, selecionei 16 

trabalhos, entre artigos, dissertações e teses que tratam, em dois grandes temas: da Política de 

Isolamento Compulsório no Brasil, trazendo a perspectiva de pessoas que foram segregadas 

em hospitais colônia construídos para este fim e das atuais práticas dirigidas aos adoecidos, 

dando-lhes voz e evidenciando formas de estigmatização e negligência. 

Desenvolvido em um Programa de Pós-graduação em História, o estudo realizado por 

Ducatti (2008) analisa o discurso legitimador da segregação no Brasil. O autor afirma que, de 

acordo com os profissionais da saúde, isolar os doentes só seria necessário em casos mais 

graves, contudo, no contexto do Estado Moderno, exercer controle sobre a população tornou-se 

fundamental para atender aos interesses do sistema capitalista. Neste intuito, coube às 

instituições de saúde mediar e legitimar o isolamento dos doentes e, sob a “proteção” da Saúde 

Pública, foram promovidas ações para preservar a força de trabalho e a não transmissão da 

doença às classes dominantes. Especialmente após 1930, com o governo de Getúlio Vargas, a 

política segregou indiscriminadamente pessoas com hanseníase no Brasil (DUCATTI, 2008).  



38 

 

Ao discorrer sobre a experiência de ter sido isolado e mais ainda, de possuir no corpo 

marcas de uma negligência institucionalizada, Faria (2009) realizou uma etnografia no atual 

Hospital de Dermatologia Sanitária de Goiânia, uma das 31 ex-colônias existentes no país e 

que atende hoje a mais de 300 ex-pacientes com incapacidades físicas como membros 

amputados, modificações estruturais no nariz e orelhas, mãos em forma de garra, 

enrijecimento das articulações que alteraram a locomoção e os movimentos corporais. Para a 

autora, as incapacidades conferem aos corpos, aos pacientes, um estatuto de doença que 

modifica sua condição de ser no mundo, sua forma de se relacionar socialmente, expondo 

uma condição de sofrimento. Muitos dos ex-pacientes, relata, permaneceram vivendo no 

hospital por não terem mais uma estrutura familiar e financeira (FARIA, 2009).   

Por outro lado, estudos como o de Fonseca e Maricato (2013) evidenciam a 

potencialidade dos discursos que não se esgotam em sofrimento e submissão. Ao realizarem  

uma etnografia em Porto Alegre sobre uma campanha de âmbito nacional que reivindicava 

reparação estatal aos filhos de ex-internos de colônias hospitalares, na perspectiva das 

subáreas da Antropologia que lida com as emoções e vítimas,  destacaram que os relatos 

permitem a criação e o reconhecimento de uma comunidade política, importante à visibilidade 

e construção de novas redes de apoio. 

Em outro momento, Claudia Fonseca (2017) discorre sobre a experiência de pessoas 

com hanseníase, desta vez, a partir das tecnologias médicas e leis de indenização, dispositivos 

que permitiram-na ter como campo etnográfico um território construído para isolar e segregar 

pessoas com hanseníase em São Luís, Maranhão. A autora tece uma crítica e contribuição 

ímpares quando propõe a superação da ideia de um campo de pesquisa exótico, distante, na 

interface com uma experiência que para ela não é individual, mas coletiva, dotada de um 

sentido de comunidade. Ela relata igualmente neste artigo a relação com seus interlocutores, 

os moradores de uma ex-colônia.    

Em dissertação na área de Ciências Sociais, Flores (2018) analisou a medicalização dos 

sofrimentos sociais, ao identificar semelhanças entre a internação compulsória no caso da 

hanseníase e, atualmente, com usuários de crack. Para o autor, a identidade social de quem 

passou por uma internação compulsória permanece atrelada à noção de doença e para os que 

estão doentes, há sempre uma busca pela cura. Especialmente em casos de pessoas com 

sequelas e incapacidades deixadas pela doença, tais marcas suscitam o preconceito e a 

discriminação sociais, que se agravam na impossibilidade de reconstruírem uma vida fora dos 

muros da instituição. Trata-se, para o autor, de institucionalização psicológica que resulta na 
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medicalização dos sofrimentos sociais, única medida ao alcance desses grupos, diante de uma 

política reparatória incapaz de minimizar as mazelas provocadas pela segregação.  

De forma semelhante, Maricato e Sousa (2018) ao analisarem a experiência de 

familiares separados durante as políticas de isolamento compulsório, buscaram compreender 

aspectos das políticas de reparação dos sujeitos e demonstram a complexidade das 

experiências dessa separação que atualmente evidenciam fragilidades e dificuldades diante da 

burocracia do Estado quanto às formas de reparação. Trata-se de uma lição importante que 

lança luz às atuais políticas dirigidas a usuários de crack em que é preciso reafirmar a 

importância e o compromisso do Estado com os princípios básicos dos direitos humanos. 

No segundo conjunto de estudos cujo enfoque é nas atuais práticas dirigidas aos 

adoecidos, Prado (2016) ressalta a potencialidade das redes que lhes oferecem apoio e 

igualmente, do reconhecimento dos caminhos percorridos em busca de cuidado em seus 

itinerários terapêuticos.  Em dissertação realizada em Teresina – PI, onde a endemia também 

apresenta números preocupantes, o autor descreveu os processos de saúde-doença-atenção de 

pessoas com hanseníase e identificou por meio da observação participante que a forma como 

os usuários articularam a rede oficial de serviços de saúde, as estratégias de autocuidado 

aprendidas em relação com o Movimento de Reintegração das Pessoas Atingidas pela 

Hanseníase contribuem para superar a doença. Contudo, ressalta que a rede de serviços 

oficiais carece de integração com as redes criadas pelos usuários, em especial o Movimento 

de reintegração das pessoas atingidas pela hanseníase (Morhan). 

A compreensão cultural da doença é apontada por Lira et al., (2005) como 

imprescindível na reformulação de novas práticas de saúde. Os autores fizeram uma descrição 

da construção sociocultural da doença ao longo da história, considerando a forma como ela 

vem sendo problematizada no mundo da vida das pessoas atingidas. Uma análise a partir da 

Antropologia Médica permitiu-lhes identificar as principais categorias culturais pelas quais a 

doença tem sido vivenciada, entre as formas profissionais e leigas, destacando-se uma crítica 

à negação da experiência de adoecimento pelo modelo biomédico e, por outro lado, propondo 

novas estratégias de cuidado centradas nos problemas que a enfermidade acarreta na vida 

cotidiana, tanto em relação ao estigma quanto à sua cronicidade.  

Nesta perspectiva, o estudo realizado por Lima (2018) sobre os itinerários terapêuticos 

de pessoas com hanseníase multibacilar em Barão de Grajaú – MA, apontou entre as 

dificuldades vivenciadas pelos pacientes, o diagnóstico tardio e a necessidade de buscá-lo em 

outros municípios, as idas e vindas aos serviços de saúde em decorrência das reações 

hansênicas, além de sensações e sentimentos relacionados ao medo e angústia. Para os 
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pacientes acompanhados no estudo, a falta de estrutura para o diagnóstico que em alguns 

casos levou anos até ser confirmado foi apontada pelos entrevistados como barreira ao 

tratamento e cuidado.  

Considerando a importância da atenção integral aos adoecidos, o estudo realizado por 

Loureiro et al., (2012) analisou os significados e a importância da reabilitação no caso da 

hanseníase. Os dados etnográficos foram produzidos em um serviço de dermatologia sanitária 

do Rio de Janeiro e evidenciaram desafios como a demora no diagnóstico e consequente 

aparecimento de sequelas, deformidades e perda de força muscular. Embora o atendimento 

tenha sido considerado satisfatório, foram relatadas dificuldades de compreensão do papel do 

terapeuta ocupacional, tanto por parte dos usuários quanto por profissionais de saúde, o que 

soa contraditório quando a atuação desse profissional perpassa justamente pela prevenção de 

incapacidades e reabilitação, apontando para uma possível fragmentação das práticas e do 

cuidado dirigidos aos usuários.  

Trata-se de estudos potentes que evidenciam na voz dos sujeitos as repercussões de 

uma Política que serviu como forma de controle do Estado a uma população negligenciada, 

pois, como já relatado em outros momentos, a segregação indiscriminada no Brasil atendeu 

anseios políticos diversos. Em outros estudos, autores trazem a importância de conhecermos 

os significados das práticas e as estratégias de cuidados oferecidos pelos serviços de saúde, 

aludindo inclusive ao objeto deste estudo. Contudo, há lacunas, como os estudos realizados na 

perspectiva dos profissionais de saúde. No próximo tópico descrevo alguns deles, em 

diferentes perspectivas teóricas dentro de abordagens qualitativas, ressaltando o enfoque desta 

tese.  

 

3.3 CONCEPÇÕES, INTERPRETAÇÕES, REPRESENTAÇÕES E PRÁTICAS: O 

ENFOQUE NOS PROFISSIONAIS DE SAÚDE 

 

Os estudos abordados nos tópicos anteriores deixaram pistas do que poderia ser 

encontrado ao adentrar os serviços de saúde em Cuiabá. Buscarei então, neste momento, 

evidenciar olhares especificamente sobre os profissionais que atendem a esses pacientes, uma 

vez que são os atores principais deste estudo.  

Com base nas questões que fomentaram o interesse por esse projeto, foi realizada na 

Biblioteca Virtual em Saúde (BVS) entre os anos 2015 e 2018, buscas por artigos que 

trouxessem as experiências, os significados e as práticas de profissionais envolvidos no 

diagnóstico e tratamento de hanseníase no Brasil e no mundo. Ao delimitar termos e palavras-
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chave, foram considerados “hanseníase” associada a “serviços básicos de saúde”, “serviços de 

saúde”, “terapêutica”, “diagnóstico”, “atenção primária à saúde” e “pessoal de saúde”, todos 

descritores em saúde (DECS). Sem o intuito de realizar uma revisão exaustiva, considerei ser 

importante estabelecer algumas restrições aplicando os seguintes filtros à busca: “texto 

completo disponível”; em “inglês” ou “português”; tipo de publicação “artigo”, publicados nos 

últimos dez anos.  

Em outros momentos, outras chaves de buscas foram realizadas para analisar questões 

específicas como “hanseníase” AND “doenças negligenciadas”, e conforme relevância, outros 

materiais como editoriais de revistas científicas de áreas afins, manuais técnicos, livros e teses, 

relacionados diretamente ao tema. É importante novamente destacar que não se tratava de uma 

revisão exaustiva, mas de uma revisão que aproximasse meu objeto de estudo a outros estudos 

importantes na área, considerando, por exemplo, a premente discussão sobre as “doenças 

negligenciadas”, que será destacada nos resultados. Por isso, foram também incluídos na 

discussão dos resultados aqueles de abordagem socioantropológica que embasam discussões 

importantes, como condições crônicas, estigma e saúde, entre outros.  

Não delimitei a busca ao campo da Saúde Coletiva, por reconhecer a presença e a 

importância de diversos saberes sobre o tema, como enfermagem, medicina, psicologia, 

fisioterapia, entre outros, embora tenha realizado uma criteriosa seleção, uma vez que tais 

áreas são tão fecundas quanto a que me insiro. Uma restrição necessária foi em relação às 

abordagens, dando enfoque aos estudos qualitativos, nos quais os materiais produzidos 

emergem, em geral, da compreensão dos sujeitos envolvidos. Em anexo, apresento as equações 

de buscas realizadas no Portal de Periódicos CAPES, vinculado ao Ministério da Educação, 

acessado pela comunidade acadêmica federada - CAFe, permitida a estudantes de Instituições 

de Ensino Superior no Brasil.    

A partir desses resultados, foram lidos os títulos e resumos, o que permitiu maior 

refinamento da busca. A maioria dos estudos encontrados, já tendo como filtro aqueles de 

metodologia qualitativa, foi realizada na perspectiva dos adoecidos – e não dos profissionais 

de saúde, por isso, foram também excluídos. De forma geral, os termos que cooptaram estudos 

relacionados ao objeto desta tese foram “serviços de saúde”, “hanseníase”, “terapêutica”, 

“serviços básicos de saúde”, “doenças negligenciadas”, “antropologia”, “pessoal de saúde”.  

A seguir, sintetizo os estudos que relacionam interpretações, significados e práticas dos 

profissionais à atenção de pessoas com hanseníase em três categorias que emergiram do 

próprio conjunto de artigos: artigos que foram realizados com profissionais da Atenção 

Primária e/ou Atenção Básica, que são a maioria entre os estudos selecionados; artigos que 
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analisaram os serviços como campo de práticas e da formação de novos profissionais, trazendo 

a experiência de residentes e equipes de saúde; e, por último, artigos que analisam 

especificamente o estigma entre trabalhadores da área de saúde.  

 

3.3.1 Hanseníase e Atenção Primária em Saúde 

 

Os autores que analisaram a atenção às pessoas com hanseníase na atenção básica a 

partir da perspectiva dos profissionais de saúde trazem em seus estudos questões fundamentais 

à compreensão da persistência da endemia, levantando, por exemplo, os desafios que se 

impõem ao cotidiano nas Unidades Básicas de Saúde.  

Entre eles, Pereira et al., (2008) ressaltam a insuficiência da busca ativa de casos 

novos, mesmo em equipes de profissionais experientes, o que ocorre quando os profissionais 

vão em busca dos contatos domiciliares (em geral, familiares) de pessoas diagnosticadas com a 

doença a fim de identificar o caso índice ou mesmo quando realizam a busca de casos em 

visitas rotineiras, mantendo o olhar atento ao problema. O estudo realizado no interior do 

estado de São Paulo com gestores e profissionais reforça a referida ação como fundamental à 

redução do estigma da doença.  

Na África do Sul, país em que a hanseníase foi eliminada enquanto problema de saúde 

pública, Ukpe (2008) destaca que difundir informações sobre a doença por meio de cartazes e 

folhetos, especialmente na APS, pode ser uma ferramenta para manter a doença sob controle. 

Contudo, no Brasil, o estudo realizado por Kelly-Santos et al., (2009) mostrou que os 

processos comunicativos aqui difundidos, como propagandas e panfletos, têm subtraído as 

diversidades socioculturais às produções homogeneizadas e de conteúdos privilegiadamente do 

saber biomédico.  

Também nos processos de trabalho, autores identificaram a proeminência do 

atendimento pautado na assistência curativa e individual, fortemente vinculada ao modelo 

biomédico, o que reforça fragilidades e impede uma abordagem coletiva do problema 

(LANZA; LANA, 2011). O estudo realizado em nove municípios do estado de Minas Gerais 

ressalta ainda que o processo de trabalho relega ao médico a assistência individual, aos ACS as 

buscas por casos novos e atividades de educação em saúde, evidenciando a fragmentação e 

desresponsabilização da equipe de saúde.  

Corroborando a atuação dos ACS e de suas atividades, como as de educação em saúde, 

o estudo fenomenológico realizado por Silva e Paz (2010) com uma equipe multiprofissional 

de serviço básico de saúde no município do Rio de Janeiro aponta que, para os profissionais, o 
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conceito de educação em saúde relaciona-se à transmissão de informações necessárias à adesão 

ao tratamento e cuidado, baseado em práticas tradicionais de educação que, segundo as 

autoras, são dominadas por um fazer “inautêntico” por reproduzir conteúdos do saber 

biomédico. Por outro lado, as autoras destacam a possibilidade e a importância de apreenderem 

formas de construção dos saberes mais significativas, que permitam outro olhar ao paciente.    

Cada vez mais os autores consideram a importância desse outro olhar ao paciente, que 

supere uma visão técnica da doença. Nesse sentido, os agentes comunitários de saúde têm 

papel importante na busca ativa dos casos de hanseníase, além do acompanhamento dos 

pacientes, embora eles nem sempre possuam formação e conhecimento necessários à 

identificação dos sinais da doença e mais do que isso, a uma compreensão mais ampla sobre o 

adoecimento. Em estudo realizado com ACS em Guarabira - PB, Andrade et al., (2011) 

ressaltam que essas lacunas tornam deficientes as ações de promoção da saúde e prevenção de 

doenças. 

Também a partir de uma compreensão mais ampla dos contextos sociais nos quais os 

pacientes com hanseníase estão, muitas vezes inseridos, Nery et al., (2014) buscaram 

identificar o impacto dos programas brasileiros de transferência de renda e de APS nas taxas 

de detecção de hanseníase. Embora não seja um estudo sobre a compreensão de profissionais 

de saúde, a pesquisa publicada em revista sobre as DN mostra que se a presença do Programa 

Saúde da Família fez com que aumentassem a notificação dos casos da doença em razão da 

atuação da equipe de saúde, a cobertura pelo Programa Bolsa Família, em uma tendência 

temporal no período 2004-2011, fez com que a taxa de detecção de casos diminuísse. Para os 

autores, o resultado do estudo reforça a importância de discussões sobre a relação entre as 

políticas sociais distributivas e as condições de saúde da população, premente aos países em 

desenvolvimento.  

Nesse sentido, o estudo empreendido por Rodrigues et al., (2015), que buscou avaliar 

conhecimentos e práticas de enfermeiros sobre hanseníase, mostrou que mesmo dominando o 

teor da Política Nacional de Controle e Eliminação da hanseníase, eles não consideravam em 

suas atividades a notificação dos casos confirmados e a reinserção social do paciente.  

No primeiro caso, vale mencionar que a hanseníase é uma doença de notificação 

compulsória e que o registro dos casos é o que permite a busca ativa, além da alimentação de 

Sistemas de Informação como o DATASUS. No segundo, assim como apontou estudo 

anterior, trata-se de um problema que precisa ser discutido especialmente no âmbito das 

doenças negligenciadas, pois os contextos sociais são também negligenciados e, pensando na 
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reinserção social do paciente e na própria reabilitação, é um direito do qual o Estado não pode 

eximir-se.  

Além disso, é preciso discutir sobre a formação do profissional de saúde e sua 

sensibilização quanto aos contextos sociais de seus pacientes. Como exemplo, ao analisar a 

“visão” do enfermeiro sobre o tratamento de hanseníase na AB, o estudo realizado por Ribeiro 

et al., (2017) mostra que, embora eles possuam conhecimento técnico necessário, apontam 

como barreiras a falta de engajamento do paciente e sua baixa escolaridade, o que pouco 

contribui para uma compreensão mais ampla do problema. Pelo contrário, responsabilizam os 

indivíduos e afastam do cuidado as equipes de saúde. 

Outra barreira à atenção em hanseníase na APS apontada pelos profissionais é a 

centralização do cuidado em um especialista, sem a integração da Estratégia Saúde da Família. 

Esse estudo, realizado no Núcleo de Apoio à Saúde da Família - NASF, também mostra que 

para os enfermeiros não há espaços de discussão de casos entre a equipe (GIRÃO NETA, 

2017), o que além de sobrecarregar um único profissional, exclui outros que são também 

importantes para uma atenção integral ao paciente, aspectos que serão analisados em conjunto 

com as falas dos entrevistados deste estudo e que contribuem significativamente para sua 

compreensão.  

 

3.3.2 A articulação entre os serviços de saúde e a formação dos profissionais  

 

Os estudos analisados neste tópico abordam as práticas dos profissionais de saúde 

orientadas pelos programas e políticas que as conformam, no intuito de identificar, por 

exemplo, quais aspectos podem ser mais efetivas em cada realidade e analisam ainda os 

processos de formação e capacitação dos profissionais de saúde. O primeiro deles, realizado 

por Lanza et al., (2011) em municípios do Vale do Jequitinhonha – MG, teve por objetivo 

identificar estratégias adotadas para reduzir casos da doença como um problema de saúde 

pública. Os autores perceberam que, ao serem incorporadas ao processo de trabalho, as 

reuniões clínicas, capacitação para a suspeição diagnóstica, supervisões de atividades na ESF 

por profissionais mais experientes e a ampliação da definição dos contatos foram estratégias 

importantes.  

Estudos que deram ênfase à formação, como o de Ojinmah et al., (2012), ressaltam que 

capacitar profissionais atentos à doença em áreas endêmicas é imprescindível para seu 

controle. Realizada em serviços terciários no sudeste da Nigéria, a pesquisa apontou diversos 

casos de pessoas com hanseníase cujos diagnósticos foram feitos incorretamente pelos 



45 

 

profissionais – ou seja, foram realizados tratamentos para outras doenças. Diante das muitas 

formas de apresentação dos sintomas de hanseníase, é preciso que os profissionais suspeitem, 

investiguem e tenham acesso às ferramentas de confirmação diagnóstica.  

Já no Brasil, o estudo realizado por Souza et al., (2015) com médicos e enfermeiros 

destacou a insuficiência dos treinamentos e capacitações diante da falta de conhecimento 

prático, excesso de informações em curto prazo e a pouca ênfase em conteúdos básicos, além 

da insatisfação dos profissionais com o modelo de organização do serviço. Os envolvidos, 

atuantes em equipes de Saúde da Família de três municípios de Pernambuco, consideraram 

importante que os treinamentos fossem realizados a partir dos problemas cotidianos, 

aproximando-se da realidade.  

Os desafios na atenção à hanseníase podem ser identificados desde a formação médica, 

como apontado no estudo realizado com médicos residentes em Medicina de Família e 

Comunidade, empreendido por Savassi e Modena (2015). Os autores realizaram grupos focais 

em UBS do município de Betim – MG e destacaram que a formação dos médicos na graduação 

é predominantemente teórica, o que afasta os profissionais da realidade dos serviços. 

Considerando a APS como lócus privilegiado ao diagnóstico e assistência, os autores 

reafirmam a importância de um olhar atento à doença, embora a obrigatoriedade de 

encaminhamento aos serviços especializados em determinados casos faça com que sua 

ocorrência pareça ser esporádica. Outro aspecto que se destaca para os residentes é em relação 

à mudança na nomenclatura, o que teria feito com que a população deixasse de compreender a 

real gravidade da doença, aspecto que será também abordado entre os resultados desta 

pesquisa.  

Em estudo de caso realizado por estudantes de medicina durante internato no campo da 

Saúde Coletiva (RODRIGUES et al., 2016), acadêmicos acompanharam um paciente atendido 

em uma UBS na cidade de Campo Grande – MS que havia permanecido por dois anos com 

sintomas e sinais da doença sem ter o diagnóstico realizado. Embora os autores apontem que 

aspectos socioeconômicos como o analfabetismo, tenham contribuído para o agravamento do 

quadro clínico, destacaram que o exame clínico foi primordial para o diagnóstico.  

De forma similar, o estudo realizado por Giri et al., (2011) buscou identificar os 

conhecimentos, atitudes e práticas voltadas aos pacientes com hanseníase entre estudantes de 

uma faculdade de medicina em região rural na Índia. Os autores destacaram que 

conhecimentos equivocados sobre a doença fomentaram, no país que lidera o ranking mundial 

de casos sobre a doença, os processos sociais que discriminam os adoecidos. Neste sentido, 

reforçam a importância de que os processos estigmatizantes, assim como os aspectos sobre a 
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doença, sejam aprofundados na formação. Esses e outros aspectos serão também abordados 

junto aos dados da pesquisa de campo realizada, que muitas vezes se assemelham aos estudos 

aqui mencionados. 

 

3.4 HANSENÍASE, ESTIGMA E INTERAÇÕES SOCIAIS 

 

Os estudos que analisam práticas de profissionais de saúde com enfoque no conceito de 

estigma são minoria em relação àqueles que dão voz aos adoecidos, mas certamente lançam 

luz aos processos estigmatizantes. Isto porque, como ressaltou Goffman (1988), mais que um 

sinal depreciativo, o estigma se estabelece na interação, na relação, ele é “velado”, sendo 

expresso em momentos que colocam o paciente em situações constrangedoras e também na 

negação do direito de ter o diagnóstico e o tratamento adequadamente realizados.  

Ao analisar sua origem, Goffman (1988) destacou algumas de suas interpretações em 

diferentes contextos. Por exemplo, na antiguidade, o termo remetia a sinais corporais que 

evidenciavam algo de extraordinário ou mal em seu possuidor; já na Era Cristã, poderia 

também ser um sinal de graça divina e atualmente remete aos aspectos depreciativos, não 

necessariamente aos sinais corporais, mas aspectos que remetem à identidade social de seu 

portador.  

Nesses processos, é preciso considerar que hoje a construção da imagem corporal, mais 

que uma forma de inserção social, é produtora de subjetividade e esta, por sua vez, se constrói 

em relação direta com o corpo (FERREIRA, 2008); de forma que a sociedade, segundo o 

autor, reforça e reproduz no corpo os conflitos simbólicos de sua cultura.  

No caso da hanseníase, não se trata apenas daquele estigma inscrito no corpo. Ser 

“hanseniano” evoca representações de uma doença que mutila e mesmo quando isso não 

acontece, ter essa doença é razão de sofrimento aos adoecidos. Não obstante, como já 

mencionado, trata-se de uma doença que atinge predominantemente populações 

empobrecidas. Se para alguns autores a relação estigma e hanseníase pode ser explicada pela 

falta de conhecimento sobre a doença, para outros, como Cavaliere e Guynszpan (2008), ele é 

ainda mais complexo. No estudo realizado em uma escola próxima a uma ex-colônia do Iguá- 

RJ, os autores perceberam que mesmo convivendo com moradores da ex-colônia, o tema não 

era sequer abordado na escola, indicando uma forma de negação, omissão, negligência que 

perpetuava a discriminação e o preconceito.   

Buscando minimizar tais impactos, Baialardi (2007) realizou uma experiência de grupo 

de apoio psicológico para adoecidos de abordagem interdisciplinar, no Ambulatório de 
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Dermatologia Sanitária de Porto Alegre –RS. Para a autora, o estigma ainda se faz presente nos 

dias atuais, traduzindo-se entre adoecidos na tentativa de esconder o corpo, com o intuito de 

não revelar a doença aos demais devido ao medo de rejeição ou abandono. Além disso, ela 

destaca haver um sentimento de autorrejeição, que aumenta à medida que a doença ou o 

próprio tratamento produzem marcas no corpo que dão visibilidade à condição (BAIALARDI, 

2007; BORENSTEIN et al., 2008). 

Entre os estudos de base socioantropológica, o estigma ligado à hanseníase é 

considerado um dos maiores problemas na vivência da enfermidade. Na Índia, Cecil Helman 

(2009) relatou que as pessoas com hanseníase ainda são vistas com medo e ódio públicos. No 

país, as crenças e práticas de exclusão são consideradas degradantes e humilhantes, levando os 

doentes a sofrerem distúrbios psicológicos como a depressão, o que diferencia a hanseníase 

das outras doenças (SINGH, 2012).  

Ao realizar um estudo etnográfico, Faria (2009) destacou que, ao darem visibilidade à 

doença, as alterações no corpo - como amputação de membros, mãos em garra, enrijecimento 

das articulações que provocam dificuldades na locomoção e nos movimentos, modificam a 

condição de “ser no mundo das pessoas” e provocam um profundo sofrimento. 

De forma ainda mais acentuada, em uma perspectiva de gênero, o estudo realizado por 

Martins e Caponi (2010) investigou o estigma entre mulheres ex-pacientes sob o ponto de vista 

das representações e da relação com os serviços de saúde, familiares e amigos. As autoras 

identificaram nos relatos das mulheres o que Goffman (1988) explica por uma “tensão” 

constante, um desajustamento presente na relação entre estigmatizado e “normal”, que 

contribui para o isolamento, agora social, dos adoecidos. 

De forma semelhante, para Oliveira e Romanelli (1998), a doença pode desencadear 

mudanças na estrutura familiar e, nesse contexto, a mulher com hanseníase sofre dupla 

discriminação, pelo gênero ao qual pertence e pela doença. Um dado importante apontado na 

pesquisa comparou a vivência de homens e mulheres e mostrou que elas se deslocavam de 

cidade para realizar o tratamento por medo de serem apontadas como “leprosas” no meio 

social, reiterando o peso simbólico presente nessa identificação. Essas mulheres também 

relataram ter mais medo do preconceito e das incapacidades do que os homens, sendo a doença 

uma fonte de vergonha e culpa originada pelo conflito entre o desempenho do papel de gênero 

nos cuidados domésticos e familiares e as dificuldades decorrentes da doença, como a dor e os 

efeitos dos medicamentos.  

Em uma perspectiva mais ampla, em estudo sobre mulheres com condição crônica, 

Anderson (1991) observou que as rupturas no cotidiano resultam em novas imagens do eu e da 
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identidade. O autor ressaltou que reestruturar a vida em outra condição passa a ser um 

processo permeado por “altos e baixos”, não somente pelos sintomas ou características da 

doença, mas também pela necessidade de tentar manter um emprego ou ter dinheiro para as 

despesas com o tratamento, o que contribui para pensar as noções de cura entre profissionais 

de saúde. 

Um estudo foi realizado por Silva e Paz (2017) em áreas programáticas de saúde do 

município do Rio de Janeiro e abrangeu serviços de AB, com e sem ESF, além de serviços 

com clínicas especializadas. Tendo como objeto de análise a experiência do cuidar 

fundamentada na hermenêutica, as autoras entrevistaram 19 enfermeiros e identificaram que o 

estigma e a discriminação estão presentes nas práticas de saúde e comprometem o tratamento 

oferecido aos pacientes, fragilizando o vínculo entre profissionais e pacientes. 

No segundo estudo, que traz no título os termos “orgulho” e “preconceito”, Harris 

(2011) defende que os processos estigmatizantes não se limitam às pessoas afetadas pela 

doença, mas exerce um papel em todos os atores envolvidos, como os profissionais de saúde 

que, diante da redução de casos na Índia, passaram a sentir-se desvalorizados e sem função no 

sistema de saúde. De acordo com a autora, o conceito de estigma não mais se remete a um 

sinal estático e “preso” ao corpo rememorando à sua origem grega, a qual foi descrita por 

Goffman (1988); deste modo, exerce hierarquia e relação de poder ao reafirmar a normalidade 

de outrem. Essa compreensão mais ampla do sentido de estigma precisa ser considerada, a fim 

de que não seja reduzido ou simplificado a um “sinal depreciativo”. Entre os profissionais 

entrevistados, destaca-se ainda que ser um trabalhador no campo da hanseníase ou um 

acometido pela doença deve ser razão de luta, de orgulho e agenciamento social, como sugere 

o título. Por último, enfatiza-se que esses processos devem ser considerados na construção de 

políticas e intervenções.  

Como visto, para muitos autores, a doença com suas significações aliadas ou não ao 

corpo físico estigmatizado faz emergir o preconceito nas relações sociais, de forma que, como 

destaca Eidt (2000), ter tido hanseníase não passa despercebido pela vida de uma pessoa. A 

doença deixa marcas, sejam elas físicas ou emocionais (NUNES et al., 2011) e, nesse sentido, 

é fundamental que se compreenda como os profissionais de saúde interpretam e significam 

esses processos dos quais eles participam e pelos quais são também responsáveis, seja por 

minimizá-los ou por reforçá-los. À luz dos estudos sobre o tema, abordo no tópico seguinte o 

conceito de Cuidado, um conceito amplo e fecundo no campo da saúde que pode auxiliar na 

análise e na construção de práticas de saúde que minimizem os efeitos da estigmatização e 

negligência presentes, inclusive, nos serviços e nas práticas dirigidas aos adoecidos.  
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3.5 DA NEGLIGÊNCIA AO CUIDADO: PARA REPENSAR AS PRÁTICAS  

 

Os aspectos que envolvem a negligência relacionada à hanseníase no Brasil e em 

Cuiabá evidenciam a insipiência das Políticas de Saúde e, como pretendo evidenciar neste 

estudo, das práticas dirigidas aos adoecidos. No que se refere às práticas, é premente pensá-las 

a partir de reformulações e propostas que vêm sendo amplamente discutidas no campo da 

Saúde Coletiva. O papel do Cuidado na perspectiva de uma doença como a hanseníase, com 

suas características clínicas, epidemiológicas, que afeta populações negligenciadas, constitui-

se como central nesta tese. Minhas reflexões se embasam em trabalhos desenvolvidos por 

Ayres (2004, 2005, 2006), autor que vem se dedicando a analisar e propor novas formas de 

Cuidado às práticas de saúde.  

Fundamentado na filosofia humanista em Heidegger, Ayres defende que a contribuição 

da hermenêutica ao campo da saúde está na possibilidade de construirmos interações mais 

ricas e inclusivas, “interações nas quais o conhecimento dos fatos que interessam à nossa saúde 

não se restrinja à positividade construída pelas ciências biomédicas, mas incluam de modo 

substantivo a reflexividade dos saberes humanísticos” (AYRES, 2005, p. 559). 

O autor adensa o conceito de Cuidado de forma sistemática e ressalta a centralidade de, 

na verdade, fazer de um encontro terapêutico uma relação de cuidado. Para tanto, traz a ideia 

da humanização na perspectiva filosófica, compreendida como “um ideal de construção de 

uma livre e inclusiva manifestação dos diversos sujeitos no contexto da organização das 

práticas de atenção à saúde, promovida por interações sempre mais simétricas, que permitam 

uma compreensão mútua entre seus participantes e a construção consensual dos seus valores e 

verdades” (AYRES, 2005, p. 558). 

Embora possa ser considerada uma experiência singular e pessoal, a humanização da 

atenção à saúde é também moldada por uma proposta política cuja referência é a validação 

democrática de valores que permitam e propiciem experiências mais humanizadas (AYRES, 

2005) e a contribuição da hermenêutica aos ideais de humanização está no compromisso 

crítico com o caráter histórico e social do conhecimento: 

 

[...] vê-se a importância de uma hermenêutica dos discursos científicos, estes que 

instruem de modo tão decisivo as práticas de saúde, para identificar a presença de 

aspectos de interdição desse ideal e localizar as lacunas que reclamam novos 

conceitos ou conhecimentos para serem preenchidos. (AYRES, 2005, p. 558). 
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Como um horizonte à humanização, Ayres incorpora em sua análise a noção de 

projetos de felicidade desenvolvida em 2001, em que critica as práticas baseadas em um 

horizonte tecnocientífico, ou seja, pautado apenas nas práticas de saúde (AYRES, 2005). Ele 

relembra que, embora o conceito de saúde amplamente difundido pela OMS na década de 70, 

como um “estado completo de bem estar físico, mental e social” tenha provocado rupturas 

importantes, engessa e reifica o que prescinde de movimento e adaptação às situações que são 

inerentes à vida humana, como o adoecimento, por exemplo.  

Além disso, a humanização também passa por uma politicidade e socialidade, 

possuindo implicações institucionais. Embora se efetive na relação profissional de saúde-

paciente, trata-se, antes, de um projeto de caráter político, construídos sobre espaços onde são 

definidas desde as pactuações políticas até onde se inscrevem as práticas de saúde (AYRES, 

2005).  

 A demanda por um movimento da humanização advém da forma como as 

tecnociências biomédicas orientam suas práticas, de forma restrita e restritiva. Contudo, é 

contraditório que essas mesmas tecnociências construam as bases para as experiências que 

reclamam um projeto de humanização (AYRES, 2005). Desta forma, ressalta que não se trata 

de defender mais ou menos tecnociência, mas de refletir sobre “o interesse por um progressivo 

enriquecimento do reconhecimento e reconstrução das relações entre os fundamentos, 

procedimentos e resultados das tecnociências da saúde e os valores associados à felicidade a 

cada vez reclamados pelos projetos existenciais de indivíduos e comunidades (AYRES, 2005, 

p. 552). 

Ao propor uma “reconstrução tecnicamente organizada e orientada pelo ideal de 

Cuidado”, é necessário identificar entre complexos determinantes uma sabedoria prática, que 

permita ao encontro terapêutico, uma relação de acolhimento, responsabilidade e de 

reconhecimento das identidades (AYRES, 2004). 

No acolhimento, é preciso abertura a um autêntico interesse em ouvir o outro, pois 

para Ayres (2004) o acolhimento não se dá no âmbito das salas de espera e não é ofertado por 

serviços de saúde, ele passa necessariamente pela qualidade da escuta que fornece atenção ao 

horizonte normativo e orienta a interação terapêutica, remetendo, para o autor, a dois outros 

aspectos mutuamente implicados.  

O primeiro deles é a responsabilidade, que assume relevância para o Cuidado em 

saúde em diversos níveis, desde a construção de vínculos entre os serviços e o usuários, 

passando pela garantia de controle social das políticas públicas, politicas de saúde e gestão dos 

serviços, e também no Cuidado (AYRES, 2004), aspectos que assumem relevância, como 
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mostrarei adiante, na atenção às pessoas com hanseníase. O autor ainda destaca que “é preciso 

que cada profissional de saúde, ou equipe de saúde, gestor ou formulador de política se 

interroguem acerca de por que, como e quanto se responsabilizam em relação aos projetos de 

felicidade daqueles de cuja saúde cuidam, preocupando-se, ao mesmo tempo, acerca do quanto 

esses sujeitos são conhecedores e partícipes desses compromissos” (AYRES, 2006, p. 73).  

O segundo remete a uma reapropriação das identidades no cotidiano das interações. 

Para Ayres, é no encontro com o outro que as referências identitárias podem se transformar e 

reconstruir as percepções, tanto de si quando do outro (AYRES, 2004). Por isso, ressalta, os 

encontros terapêuticos estão sempre imbuídos de significados e alteridades pré-determinadas, o 

que não quer dizer que são possam ser reconstruídas.  

Ayres defende que a humanização passe por uma radicalidade democrática do Bem 

comum, não sendo possível Cuidar de indivíduos sem Cuidar de populações, da mesma forma 

que não podemos pensar em Saúde Pública sem atermo-nos aos sujeitos (AYRES, 2004). 

Desta forma, acredito que pensar em práticas dirigidas às pessoas com hanseníase implica 

reconhecer, desde as razões para uma Política negligente até as construções dos encontros 

terapêuticos, buscando sempre transformá-los no sentido defendido pelo autor, tendo como 

horizonte a humanização.  
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4 PERCURSO METODOLÓGICO 

 

4.1 A ETNOGRAFIA DOS SERVIÇOS RELACIONADOS À ASSISTÊNCIA EM 

HANSENÍASE  

 

A abordagem qualitativa e o método etnográfico são meios privilegiados à 

compreensão dos elementos culturais e do cotidiano dos profissionais de saúde em suas 

distintas interpretações de saúde e doença, corpo, cuidado e cura. Ao adotar esse aporte 

metodológico [teórico], me dispus a acompanhar atendimentos, estudos de casos, capacitações, 

consultas e rotinas, momentos que propiciaram uma descrição densa, como propôs Geertz 

(1989).  

Com suas raízes nos primeiros estudos empreendidos por Bronislaw Malinowski no 

início do século XX por meio do desenvolvimento e conceituação da técnica de observação 

participante, o estudo etnográfico nos serviços de saúde permitiu-me identificar significados 

culturais a partir de uma lógica integrada (DURHAM, 1986) ao me inserir em um grupo do 

qual não fazia parte. Nas palavras de Mariza Peirano (2014), “reavaliamos e ampliamos o 

universo pesquisado com o propósito de expandir o empreendimento teórico/etnográfico, 

contribuindo para desvendar novos caminhos que nos ajudem a entender o mundo em que 

vivemos” (p.389).  

A escolha do método etnográfico permitiu a construção da pesquisa à medida que ela 

foi ocorrendo e conforme foi possível estabelecer uma relação com meus interlocutores - como 

destacaram Beaud e Weber (2014) - no exercício constante de desnaturalizar contextos, 

práticas e costumes buscando ver o que outros não viam. Para tanto, foi importante exercer 

constantemente a crítica e a reflexão, inerentes a esse processo em que “estranhar o familiar 

torna-se possível quando somos capazes de confrontar intelectualmente, e mesmo 

emocionalmente, diferentes versões e interpretações existentes a respeito dos fatos, situações” 

(VELHO, 1980, p. 131). 

Essa reflexividade é fruto da problematização e análise do que eu, enquanto 

pesquisadora, esperava encontrar e do que de fato observei em campo. Por isto, assumi a não 

neutralidade na pesquisa etnográfica e, conforme sugerem Beaud e Weber (2014, p. 193), 

procurei sempre explicitar contextos e relações como eles ocorreram, destacando e 

diferenciando o que eu esperava e o que realmente apareceu: “é a diferença entre os dois que 

faz sentido; [...] a reflexividade é o oposto do egocentrismo estéril”.   
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Esse esforço percorreu a minha trajetória no estudo, que foi embasada pela literatura 

socioantropológica. Como reforçaram Minayo e Guerriero (2014, p. 1107), “o autor deve 

apresentar como posiciona seu self enquanto conhecedor e narrador do texto. Isso está 

relacionado à subjetividade, à autoridade, à autoria e a como o outro está representado”.   

Busquei apreender o fazer etnográfico no dia a dia, em campo, mas também o fiz 

anteriormente por meio da literatura e de trocas em disciplinas sobre pesquisas etnográficas
7
, 

almejando o exercício artesanal de distanciamento e aproximação, como afirmou DaMatta 

(2000) ao usar os termos “familiar e exótico”. Corroborando o exposto, Mariza Peirano (2014, 

p. 385) enfatizou esse fazer como “parte do empreendimento teórico da antropologia”, de 

forma que não é possível dissociar teoria e método, dispensando a reflexão e a reflexividade 

que lhe são inerentes. Segundo a autora, na antropologia fomentamos o diálogo teórico e o 

transformamos. 

No processo de mergulhar em uma prática que é em essência teoria, relembro, a partir 

do trabalho de Malinowski, alguns pressupostos fundamentais. Primeiramente foi preciso estar 

imersa no espaço da observação, acompanhar o dia a dia, os costumes e o cotidiano a fim de 

aproximar-me do ponto de vista de meus interlocutores. Em segundo lugar, ter os meus 

objetivos sempre claros, não de forma preconceituosa ou “engessada”, alheia aos novos 

elementos, mas levantando novas questões a serem investigadas. Em terceiro, estar atenta aos 

“imponderáveis”, os elementos contidos nas relações pessoais que remetem às relações de 

poder, afinidades, hostilidades, comportamentos e gestos, aspectos que organizam a vida social 

(MALINOWSKI, 1986). 

Entendo o fazer etnográfico como o trabalho de construir reflexões a partir de minha 

relação com meus interlocutores e da relação deles com seus pacientes. Embora estivesse 

aparentemente familiarizada com cenários e situações vividas nos serviços por ter produzido 

dados para minha pesquisa de mestrado, reconheço que conhecer alguns profissionais e 

espaços físicos não significou nas palavras de Gilberto Velho (1980, p. 127), “que conheçamos 

o ponto de vista e a visão de mundo dos diferentes atores em uma situação social nem as regras 

que estão por detrás dessas interações”.   

Assim como explicou Fontoura (2007, p. 310), a etnografia permite compreender 

relações, linguagens e hierarquias à medida que se amplia e se enriquece nela mesma, 

caracterizando-se “pela observação sistemática das situações reais no local onde os fenômenos 

                                                 

7
 Além das disciplinas cursadas no Instituto de Estudos em Saúde Coletiva, pude participar como aluna ouvinte 

da disciplina “Tópicos Especiais em Antropologia III: Pesquisa de Campo e Etnografia”, do Programa de Pós-

graduação em Antropologia Social, da Universidade Federal de Mato Grosso, durante o ano de 2016.  
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acontecem, possibilitando uma revisão contínua face aos dados coletados e também facilitando 

o desenvolvimento de novos caminhos”.  

Para tanto, tive na observação participante as condições de produzir dados, orientada 

pelo entrelace da percepção, da memorização e da anotação, que se tornaram mais densas 

conforme o andamento da pesquisa (BEAUD; WEBER, 2014), dados esses que têm como 

pano de fundo a relação pesquisador-interlocutor. Nesse sentido, é importante lembrar que o 

lugar, a posição, a hierarquia em que os interlocutores me colocaram, o que representei 

naqueles espaços, evidencia as concepções ali presentes e sua organização “refletindo o leque 

possível de papeis e repertórios” (FERREIRA; FLEISCHER, 2014, p. 23-24).  

Se a observação participante é o que caracteriza o trabalho de campo na etnografia, de 

acordo com Beaud e Weber (2014), o pesquisador tem no diário de campo a possibilidade de 

detalhar encontros, registrar dados, percepções, informações e construir um material que, além 

de dar subsídios à análise dos dados (VÍCTORA, 2000), pode elucidar os conflitos e os 

dilemas da investigação (GERHARDT et al., 2009). 

Contudo, estar presente, “abrindo mão” do diário de campo no momento da observação 

foi imprescindível. Enquanto acompanhava um exame clínico ou participava de um diálogo 

entre profissional e paciente, era possível perceber olhares e gestos, que não encontrei 

descritos em material algum. Já ao reler os diários de campo com pequenas pistas para a 

análise dos dados, algum tempo depois, foi possível identificar o que apontou Oliveira (1996, 

p. 31), para quem o material “ganha em inteligibilidade sempre que rememorado pelo 

pesquisador; o que equivale dizer que a memória constitui provavelmente o elemento mais rico 

na redação de um texto, contendo ela mesma uma massa de dados cuja significação é mais 

bem alcançável quando o pesquisador a traz de volta do passado, tornando-a presente no ato de 

escrever”. 

Isso reforça a importância de aprender a “olhar, ouvir e escrever” (OLIVEIRA, 1996). 

Segundo o autor, indissociáveis, tais ações promovem um “encontro etnográfico”, quando o 

olhar e o ouvir se tornam uma via de mão dupla contemplada pelo escrever fora de campo, ao 

construir um discurso sobre o que vivenciei no encontro com meus interlocutores.  

No escrever encontrei as possibilidades de analisar e de repensar as práticas observadas 

nos serviços de saúde. Nas palavras de Roberto Cardoso de Oliveira:  

Entendo que ocorra na elaboração de uma boa narrativa que o pesquisador, de 

posse de suas observações devidamente organizadas, já inicie o processo de 

textualização, uma vez que essa não é apenas uma forma escrita de simples 

exposição, porém a produção do texto é também produção do conhecimento. 

(OLIVEIRA, 1996, p. 29).  
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 Não obstante, os diários de campo foram sendo construídos a partir das vivências e da 

anotação discreta de palavras-chave ou de casos de pacientes atendidos. Além dos registros em 

diário de campo, foram realizadas entrevistas seguindo um roteiro etnográfico (Apêndice B) 

com os profissionais de saúde. Esse roteiro ajudou na condução da entrevista, mas não foi um 

empecilho que gerasse tensão entre mim e meus interlocutores. Ao realizar as primeiras 

entrevistas, suscitei questões, casos ou cenas cujas “categorias” estavam previstas em meu 

roteiro (por exemplo, diagnóstico e tratamento), mas procurei mencionar também casos ou 

consultas de pacientes que havia acompanhado junto aos profissionais, assim, adensamos em 

suas interpretações e significados, momentos que serviram de guia à observação, conforme 

argumentaram Ferreira e Espírito Santo (2012). 

Na análise dos dados, a compreensão a partir dos estudos socioantropológicos permitiu 

um adensamento dos temas que se sobressaíram em campo numa perspectiva que contemplou 

o material produzido em entrevistas e observações, ou seja, na relação com os profissionais de 

saúde. Para Geertz (1989, p. 136), “enquadrar uma análise do significado [...] que seja, a um só 

tempo, suficientemente circunstancial para ter convicção e suficientemente abstrata para se 

constituir numa teoria [...] são necessidades que se equivalem”, ou seja, é necessário tornar a 

análise densa o suficiente para não “perder o terreno sobre o qual repousam seus argumentos”, 

sem deixar de considerar a análise necessária de uma doença negligenciada em contextos de 

vulnerabilidades sociais.  

 

4.2 ASPECTOS ÉTICOS  

 

Este estudo seguiu a Resolução do Conselho Nacional de Saúde nº. 466/2012, que 

orienta pesquisas com seres humanos, sendo aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa do 

Instituto de Estudos em Saúde Coletiva sob parecer número 1.328.788. Entre outros aspectos, 

garantiu o sigilo quanto à identidade dos participantes, a plena liberdade de retirarem seu 

consentimento e a possibilidade de obterem esclarecimentos sobre o estudo a qualquer 

momento da pesquisa.   

Embora não causasse nenhum “risco” aos interlocutores, o constrangimento de 

receberem uma pessoa no cotidiano dos atendimentos foi minimizado pela interação com os 

profissionais e pela garantia de sigilo quanto às suas identidades. Ao realizar entrevistas 

individuais, solicitei permissão para gravação em áudio, mediante consentimento por meio do 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.  
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Uma vez que o estudo não teve por objetivo realizar uma intervenção nos serviços de 

saúde, justifiquei sua relevância para os profissionais a partir da possibilidade de uma análise 

crítica das concepções e práticas operantes nos serviços e percebi que eles também puderam 

refletir sobre as dificuldades e os desafios da atenção às pessoas com hanseníase. Mesmo com 

receio de ter sido “mal interpretada” e, de fato, tenha sido algumas vezes, o tempo e a 

construção de uma boa relação com os profissionais permitiram-me criar condições à pesquisa 

de campo (MALINOWSKI, 1986).   

Foi importante reconhecer e deixar claro aos interlocutores que os dados produzidos 

estiveram sempre em construção e foram sempre o resultado de nossa interação, sendo que sua 

restituição começou no diálogo em campo. O fato de eu ser considerada também uma 

profissional de saúde e não só pesquisadora abriu portas à nossa interação (FERREIRA, 2015). 

Considerando sempre a relação entre teoria e pesquisa como base do conhecimento produzido 

na antropologia (FERREIRA; BRANDÃO, 2019), busquei superar as noções pré-estabelecidas 

de “como fazer uma etnografia” e permitir que as dinâmicas do campo também indicassem 

caminhos para o processo. Por isto, descrevo no tópico a seguir como ocorreu minha inserção 

nos serviços de saúde, como os escolhi para o estudo e alguns dos desafios vivenciados.   

 

4.3 A CONSTRUÇÃO DO “CAMPO” EM UMA ETNOGRAFIA MULTISITUADA: 

ITINERÁRIO E INSERÇÃO NA REDE DE SERVIÇOS  

 

Ao realizar uma etnografia multisituada (MARCUS, 1995), ocupei múltiplos espaços 

em diferentes níveis e olhares por meio da observação de consultas médicas, consultas de 

enfermagem, salas de recepção dos serviços de saúde, capacitações para profissionais, 

seminários e encontros sobre o tema e o fiz sem desprezar a análise requerida por uma doença 

negligenciada. Nesse período foi possível construir um material cuja análise só pode ser 

realizada à luz das condições que me permitiram produzi-lo, sempre em relação com meus 

interlocutores. Por isto, trago alguns aspectos da reflexividade (MINAYO; GUERRIERO, 

2014) na pesquisa qualitativa e etnográfica sobre as interpretações e as práticas de 

profissionais de saúde envolvidos no diagnóstico e tratamento de hanseníase em Cuiabá – MT. 

Minha imersão nos serviços de saúde começou nos primeiros meses de 2016, logo após 

o contato com profissionais ou responsáveis técnicos. Busquei expressá-los de forma ampla, 

sem restringir a atenção às pessoas com hanseníase, identificando os serviços prestados, o 

fluxo de pacientes, como eles chegavam até as unidades, por quem eram atendidos e se havia 

pacientes com hanseníase (no caso da UBS).  
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Aos poucos identifiquei informantes-chave, pessoas com as quais passei a maior parte 

do tempo e que me ajudaram a conhecer o grupo, pois “se as pessoas o aceitam, você pode 

perambular por todo o canto e a longo prazo vai ter as respostas que precisa sem fazer 

perguntas” (FOOTE-WHYTE, 1975, p. 82). Em ordem cronológica, o primeiro espaço que me 

inseri como pesquisadora foi o Serviço de Referência 1
8
, uma das referências no estado de 

Mato Grosso para o atendimento às pessoas com hanseníase. Localizado na região Centro-Sul 

da cidade, o SR1 foi criado em 2004 com o objetivo de oferecer atendimento especializado de 

média complexidade e prestar apoio técnico aos municípios. Trata-se de um complexo em 

termos de estrutura física, que possui ambulatórios de Dermatologia Sanitária; Infecções 

Sexualmente Transmissíveis/AIDS e Hepatites Virais; Pneumologia Sanitária, Unidade de 

Diagnóstico por Imagem e Centro de Referência para Imunobiológicos Especiais.   

No ambulatório de dermatologia sanitária há uma equipe composta por médicos, 

fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, farmacêuticos, enfermeiras, técnicas 

em enfermagem e serviço de adaptação de calçados realizado por um técnico em prótese e 

órtese. O contato foi realizado em 2015 por meio da diretoria técnica e a partir das primeiras 

semanas de 2016 passei a visitar o serviço as quartas e sextas-feiras, período em que havia 

atendimento médico, por isto, os pacientes eram agendados também para as demais 

especialidades. 

Encontrei em um dos fisioterapeutas o apoio necessário ao trabalho de campo, mas 

também conheci outros profissionais da equipe, que se esforçavam para me mostrar a 

importância do serviço, dos atendimentos e dos protocolos realizados. O esforço dos 

profissionais justificou-se pelo fato de que o ambulatório, que já havia sido a “referência” no 

atendimento em hanseníase, corria o risco de ser fechado pela gestão estadual, que há anos 

cortava os recursos financeiros para sua manutenção.   

A minha presença causava certa tensão em parte da equipe e isso ficava evidente na 

preocupação dos profissionais em me mostrar a importância do serviço ou as atividades e os 

protocolos realizados; embora, naquele momento específico, segundo os próprios 

profissionais, o SR1 não cumpria suas atribuições como há alguns anos, pois o corte de 

recursos financeiros havia afetado significativamente o serviço.   

O espaço físico do ambulatório é amplo e possui uma recepção, onde há sempre duas 

ou três pessoas que acolhem os pacientes. Há no entorno uma sala de triagem, local em que é 

feito a pesagem e a aferição da pressão arterial, além de outra sala onde as assistentes sociais 

                                                 

8
 Ao longo do texto, destacarei os serviços de saúde em negrito para uma melhor identificação pelo leitor. 

http://www.saude.mt.gov.br/cermac/pagina/199/ambulatorio-da-dermatologia-sanitaria
http://www.saude.mt.gov.br/cermac/pagina/199/ambulatorio-da-dermatologia-sanitaria
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orientam os pacientes em relação a encaminhamentos, auxílio-doença e agendamento dos 

exames. No entorno da recepção há ainda uma sapataria, lá os profissionais avaliam e 

confeccionam as adaptações de calçados para pacientes com alterações neurológicas causadas 

pela doença.  

No espaço interno há um corredor amplo em que ficam os consultórios de enfermeiras, 

médicos, nutricionistas e fisioterapeutas; sala de curativos (três salas), onde as técnicas de 

enfermagem recebem os pacientes. Há ainda uma copa, um almoxarifado e, no final do 

corredor, um centro cirúrgico. No momento da pesquisa, pacientes que fizeram cirurgias eram 

recebidos para a troca de curativos ou retirada de pontos.  

Nas primeiras visitas, imaginei que acompanharia apenas médicos e enfermeiros, 

supondo que eles teriam maior contato e vínculo com os pacientes. Ao conhecer a 

“referência”, percebi que outros profissionais tinham tanto ou maior contato com eles e passei 

a acompanhar os profissionais de acordo com o acolhimento que eu recebia, o que enriqueceu 

o estudo ao me permitir conhecer diferentes pontos de vista.  

Logo nas primeiras visitas, apresentei ao médico especialista o meu estudo e pedi 

permissão para acompanhar seu trabalho. Ele argumentou que ali não era um hospital escola e 

seus pacientes não estavam acostumados com pessoas estranhas durante as consultas. Apesar 

da negativa, continuei frequentando o serviço nos mesmos horários e, com o tempo, atribuí a 

recusa de alguns profissionais às fragilidades das práticas de cuidado oferecidas aos pacientes. 

Por outro lado, os profissionais mais envolvidos com a atenção aos pacientes com hanseníase 

me acolheram e sentiram-se até lisonjeados com minha presença.  

Além dos atendimentos mencionados, o serviço oferecia cirurgias de reparação neural 

nos casos em que o paciente fazia uso de medicação para dor por um período prolongado ou 

para prevenir incapacidades permanentes, como as “mãos em garra”
9
. Passei a acompanhar as 

consultas do médico cirurgião, que foi receptivo ao estudo por já estar acostumado a trabalhar 

com estudantes universitários em outro hospital. Após alguns meses, pude apresentá-lo e 

sempre tivemos conversas cordiais sobre o assunto. 

Embora a relação com os profissionais tenha sido cordial, aquele ambiente carregava 

uma tensão constante, a qual acredito que estava relacionada ao risco de que o serviço fosse 

desativado, à insuficiência de materiais básicos e profissionais de saúde para o trabalho, além 

das greves e paralisações. Contrários ao desmantelamento do serviço, os profissionais 

esforçavam-se para manter viva a memória do serviço ao recordar casos de alguns anos atrás, 

                                                 

9
 Expressão usada para uma atrofia dos dedos das mãos causada pela inflamação neural. 
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quando havia médicos “realmente bons e comprometidos”, além dos recursos que fizeram com 

que o SR1 fosse considerado uma referência à população do estado.   

Concomitantemente, entrei em contato com a enfermeira responsável por uma Unidade 

Básica de Saúde (UBS1). Localizada em região periférica de Cuiabá, identifiquei a unidade 

por ela estar localizada em uma das regiões endêmicas da cidade. Pessoalmente, a enfermeira 

foi receptiva, mas logo questionou se eu havia sido enviada pela Secretaria Municipal de 

Saúde para fazer algum tipo de avaliação do serviço. Prontamente expliquei-lhe os objetivos 

da pesquisa, solicitando sua autorização para realizar observações participantes na unidade. 

Mesmo com receio, ela aceitou e disse estar acostumada a receber alunos dos cursos de 

medicina e nutrição.   

A partir de então, passei a acompanhar a rotina da unidade duas vezes por semana. A 

equipe era composta por uma médica, uma enfermeira, técnicas de enfermagem, agentes 

comunitárias de saúde (todas eram mulheres), além de uma secretária e duas responsáveis pela 

limpeza. O prédio era compartilhado com outra equipe de composição semelhante, sendo que 

cada uma delas atende a uma região específica e com área delimitada.  

Ao apresentar-me aos outros profissionais, a enfermeira Joana referiu-se a mim como 

pesquisadora em hanseníase, o que novamente gerou estranhamento na equipe. Ao me 

cumprimentar, a médica da unidade disse que ali não eram realizados diagnósticos de 

hanseníase e sugeriu que eu procurasse outra unidade ou a policlínica de referência. Naquele 

momento foi importante assumir uma postura de desconhecimento em relação à doença e então 

solicitei à Joana que me permitisse passar algum tempo no serviço.  

No mês de março, a equipe promoveu um café da manhã em espaço comunitário em 

comemoração ao Dia Internacional da Mulher. Durante meu acompanhamento no serviço, tive 

conversas pessoais e falei sobre minha formação em psicologia, por isto, a enfermeira 

convidou-me para falar às mulheres do bairro sobre algum tema relacionado à área. Ela sugeriu 

que eu abordasse o papel da mulher na sociedade, pois muitas delas criavam os filhos sozinhas, 

engravidavam muito jovens e viviam a violência no bairro devido ao tráfico e ao uso de 

drogas. Sugeri que falássemos sobre o lugar da mulher na sociedade e sobre violência 

doméstica, articulando assim o protagonismo e o empoderamento, temas que sempre me 

despertaram interesse e sobre os quais eu já tinha uma vivência por ter participado durante a 

faculdade de grupos de apoio na Delegacia da Mulher de Rondonópolis. De forma semelhante, 

Fainzang (1998) referiu como palestrou para seu grupo de pesquisa, um grupo de apoio a 

alcoolistas, de forma a atender um pedido. A autora relatou que a palestra serviu para estreitar 

suas relações com os indivíduos e foi uma forma de agradecer ao grupo que lhe havia aberto o 
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campo de pesquisa. Contudo, em sentido inverso ao que aconteceu com Fainzang, o meu 

encontro serviu-me para abrir o campo de pesquisa.   

No dia seguinte, ao chegar à unidade, os profissionais que antes se intimidavam com 

minha presença estavam confortáveis e bem mais receptivos. O interconhecimento modificou 

as condições da pesquisa, de modo que percebi que a interação com os profissionais colocava 

em evidência o que para mim era importante, pois nem sempre eles compreendiam os 

objetivos de meu estudo. Depois que passei a palestrar para a comunidade, eles se ofereceram 

para ajudar em minha pesquisa, fosse com entrevistas ou conversas sobre os pacientes 

acompanhados na unidade. Em virtude da ausência de diagnósticos e dos poucos pacientes em 

acompanhamento, senti que a equipe queria retribuir o favor.  

Depois de alguns meses, compreendi o porquê do constrangimento ao se falar sobre 

hanseníase na UBS. Em conversas com Joana e Amanda, uma agente comunitária de saúde, 

ambas relataram que faziam tratamento de hanseníase e, mesmo estando ali, elas não 

obtiveram a confirmação do diagnóstico pela médica responsável. Para a médica, os relatos das 

duas profissionais não passavam de desculpas para que elas não trabalhassem, por isto, 

“hanseníase” era um tema que se discutia nos corredores, mas não entre a equipe. Negar a 

existência de casos é uma forma de não ver e de negligenciar. Diante do elevado número de 

casos em todo o estado e dessas observações acerca da UBS torna-se importante pensar na 

formação médica, que passa a ser negligente com os problemas de saúde da população mato-

grossense. Quando se dirigiram a mim com desconfiança, afirmando a inexistência de casos na 

região, talvez fosse esperado que eu logo procurasse outro serviço para realizar o estudo. No 

entanto, eu buscava justamente ver o que impedia a investigação diagnóstica de hanseníase. De 

que forma as práticas e processos de trabalho dos profissionais influenciavam essa 

dificuldade? 

O trabalho de campo na UBS durou cerca de cinco meses. Ele só foi encerrado quando 

passei a frequentar a policlínica da região. Já tendo realizado observação participante e 

entrevistas com informantes-chave, considerei que as possibilidades naquele espaço estavam 

“saturadas”. Foi importante dispor de tempo para ir aos outros três serviços nos quais ainda 

realizava observações. Esse campo, porém, foi crucial para que eu entendesse como o cuidado 

necessita de sentidos acurados que, ao que tudo indica, muitos serviços não conseguem 

realizar. É no campo do acompanhamento que a negligência também se faz presente, isto é, 

quando falham os cuidados em saúde para com a doença. 

Assim, procurei a Policlínica da região, para onde eram encaminhados os casos de 

hanseníase não diagnosticados na UBS1 e por outras UBS da região. Com diversas 
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especialidades médicas como pediatria, pneumologia, psiquiatria e ginecologia, havia um 

ambulatório voltado aos pacientes com hanseníase e Infecções Sexualmente Transmissíveis. 

No pequeno consultório de aproximadamente 15m², havia apenas uma mesa e uma cadeira,  

uma maca para o paciente com uma pequena escada, um pequeno armário com alguns 

utensílios e cadeiras para os estudantes – grupo no qual eu fui incluída. Em geral, os pacientes 

lá atendidos iam em busca do médico João, o que caracteriza um vínculo mais relacional com 

os pacientes (FERREIRA, 2014).   

A Policlínica não dispunha de muitos recursos materiais, porém, contava com um 

profissional com vasta experiência na área de infectologia, que era o responsável pelo 

ambulatório. Procurei-o e solicitei sua autorização para acompanhá-lo. Acostumado a receber 

estudantes, ele me recebeu com muito entusiasmo e disse que estaria ali todas as tardes, de 

segunda a quinta-feira.   

João não era propriamente um hansenólogo, mas se considerava um estudioso no 

assunto, pois escolheu atender pessoas com hanseníase após aposentar-se como pediatra. Aos 

70 anos, o especialista em saúde pública tornou-se referência estadual no atendimento aos 

pacientes por estudar sobre a doença e por interesse em atender os adoecidos. No ambulatório, 

ele recebia pessoas para a confirmação de diagnóstico, com complicações como as reações 

hansênicas, com doenças dermatológicas em geral e também infecções sexualmente 

transmissíveis. 

O médico conversava muito com seus pacientes sobre os sintomas e o tratamento e os 

examinava minuciosamente, ensinando seus estudantes (e a mim) a fazerem o mesmo. Ele 

afirmava gostar muito do que fazia, sem deixar de destacar que seu trabalho era um direito dos 

pacientes e uma necessidade dos serviços, pois tinha consciência de que havia poucos 

profissionais atuando na área. Além de explicar aos alunos sobre os principais sintomas e 

históricos de seus pacientes, o médico conhecia suas histórias de vida e a maioria dos 

problemas de saúde relatados pelos pacientes era resolvida ali mesmo. Durante os 

atendimentos, doutor João distribuía tênis usados aos pacientes para prevenir que eles se 

machucassem devido à ausência de sensibilidade causada pela doença, o que minimizava as 

chances de desenvolverem incapacidades permanentes. 

No pequeno consultório sempre havia estudantes do último semestre do curso de 

medicina que, na disciplina de Saúde Coletiva, passavam uma semana acompanhando o 

trabalho de João. As experiências que tive no serviço foram fundamentais para compreender 

questões relacionadas ao diagnóstico e ao tratamento e também sobre a formação dos 

estudantes que possivelmente atuariam como clínicos gerais em Unidades Básicas de Saúde. 
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Aquela era a única semana em que eles tinham contato com os pacientes com hanseníase e, 

considerando que o exame é clínico, não havia outra forma de aprender sobre a doença que não 

fosse examinando-os.  

De acordo com o médico, “não se aprende hanseníase sem pôr a mão no paciente, sem 

apalpar os nervos e examinar o corpo”. Por inúmeras vezes eu ouvi esta frase de João, que a 

utilizava para contrapor a hanseníase a outras doenças cujo diagnóstico se faz por meio do 

relato dos sintomas pelo paciente. Essa é uma questão importante para o diagnóstico, pois no 

meio médico há críticas aos que “não põem a mão no paciente”. Segundo João, que reconhece 

o estigma relacionado à hanseníase, é importante para os pacientes serem tocados, pois essa 

seria uma forma de atestar para os mesmos que o que eles têm não é contagioso. Além disso, o 

médico entendia que tocar o paciente era também uma forma de carinho e cuidado.   

João também era o médico responsável pelo ambulatório específico de atendimento aos 

pacientes com hanseníase no Serviço de Referência 2 (SR2), onde ele me recebeu com muito 

entusiasmo e me autorizou a acompanhar as consultas médicas todas as semanas, durante um 

ano. O serviço, um hospital escola que possuía programas de residência médica em 

infectologia e dermatologia, nos quais eram atendidos pacientes com hanseníase em casos de 

difícil diagnóstico e acompanhamento de reações hansênicas.  

O primeiro contato foi realizado por meio do Comitê de Ética em Pesquisa e do próprio 

João. Todas as sextas-feiras eram atendidos em média dez pacientes que já possuíam vínculo 

com o serviço e mais dois casos novos, encaminhados por outras unidades.  

Ao acompanhá-lo, pude observar todo o exame clínico e aprendi a identificar sinais e 

sintomas da doença. Primeiro, o aluno chamava o paciente ao consultório, conversava sobre 

sintomas e tratamento (em casos de acompanhamento) e realizava o exame clínico, apalpando 

nervos e buscando sinais da doença no corpo. Em seguida, ele chamava o professor, que 

passava em todos os consultórios fazendo supervisões dos atendimentos, sempre acompanhado 

de outros estudantes (e de mim). Doutor João realizava novamente o exame clínico e tirava as 

dúvidas dos pacientes e estudantes, transmitindo orientações sobre o autocuidado ao paciente e 

a seus acompanhantes. Ainda que o professor explicasse que ali era um hospital escola, local 

em que os residentes aprendem a tratar a doença, nem sempre os pacientes pareciam sentir-se 

confortáveis diante da presença de tantos estudantes no consultório.   

Por outro lado, observei que havia um vínculo estabelecido entre João e os pacientes. 

Ainda que o quadro de residentes fosse renovado a cada ano, o professor conhecia os pacientes 

e, logo que entravam no consultório, encarregava-se de contar as histórias de vida de cada um, 
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dizendo ser amigo deles. No final da consulta, ele sempre os lembrava que as portas do serviço 

estariam abertas caso houvesse alguma complicação referente ao tratamento.  

Diante da boa relação que estabeleci com o professor, fomentada pelos encontros em 

outros dias da semana, ele me chamava para explicar os sintomas dos pacientes e contar 

histórias em que eles haviam sofrido alguma discriminação. Com o tempo, passei a ser uma 

“ajudante” em seu trabalho. Minha presença não parecia incomodar os pacientes, visto que ali 

sempre havia muitos residentes. Porém, quando alguém perguntava se eu era médica, o próprio 

professor se encarregava de explicar que eu fazia uma pesquisa sobre hanseníase (confundindo 

minha formação com assistência social): “é ela quem explica aos pacientes, quem entende 

sobre como eles se sentem, ela sabe sobre o estigma da doença”. Logo após, aproveitava para 

explicar aos alunos o quanto a sociedade e o próprio paciente ainda sofrem e reproduzem 

preconceitos. 

Por diversas vezes expliquei a João sobre meu estudo e que por ser psicóloga eu 

buscava compreender os aspectos estigmatizantes da doença, contudo, não apenas ele como 

outros profissionais tiveram dificuldade em compreender. Foote-Whyte (1975) também relatou 

que em alguns momentos não soube como explicar seu estudo, o que fez com que seus 

interlocutores desenvolvessem suas próprias explicações. O importante, destacou o autor, foi 

que sua aceitação dependeu mais da relação pessoal desenvolvida do que das explicações 

dadas. Nas poucas vezes em que mencionei o termo “etnografia”, notei que ele não tinha 

qualquer significado – fosse para o professor ou para outros interlocutores. Por outro lado, a 

relação adquiriu muito mais significado quando expliquei que gostaria de acompanhar a rotina 

e os atendimentos para compreender as interpretações e os desafios da atenção à hanseníase 

para os profissionais. Nesse momento, muitos deles reiteravam a importância de meu estudo, 

pois o preconceito, para eles, estaria no cerne dos problemas em relação ao diagnóstico e ao 

tratamento.  

Muitos foram os desafios ao me inserir e ocupar um lugar, um papel nos serviços de 

saúde. Por se tratar de uma pesquisa sobre uma doença endêmica na região, que é atendida em 

serviços públicos, que mesmo com bons profissionais, ainda carecem de infraestrutura 

adequada para o tratamento dos pacientes, as reações dos profissionais diante de minha 

presença foram distintas. Alguns profissionais sentiam-se lisonjeados pelo meu interesse em 

conhecer o trabalho voltado às pessoas com hanseníase, porém, nos serviços cujos desafios ao 

atendimento eram também maiores, onde não havia diagnóstico por insegurança médica ou 

faltavam materiais para o cuidado com os pacientes, havia sempre desconfianças.  
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Para Zenobi (2010), essa desconfiança deve-se ao fato de que eu poderia ser uma 

“espiã” naqueles serviços, o que advém da possibilidade de produzir dano ao grupo por meio 

das informações produzidas em campo. Ainda assim, situações aparentemente negativas 

tornaram-se instâncias de conhecimento, quando os serviços não eram capazes de ofertar 

diagnóstico, tratamento ou acompanhamento adequados aos pacientes e eu poderia interpretar 

em quais níveis (políticas, estrutura de serviço, processo de trabalho, por exemplo) se expressa 

a negligência da assistência à doença. 

É importante salientar que antes de “entrar em campo”, delimitei com base na literatura 

e nas políticas/programas os possíveis espaços de observação, mas foi ao conhecer os 

profissionais que trabalham com hanseníase que me aproximei do “universo” relacionado ao 

tema. Observei que, além dos serviços, há uma teia de articulação que envolve a coordenação 

dos programas municipal e estadual e paralelamente os eventos e seminários que ocorrem no 

estado, bem como uma rede de apoio promovida pelas pessoas que têm ou tiveram hanseníase. 

Como ressaltou Guber (2001), manter-se flexível abre caminhos na pesquisa etnográfica e foi 

assim que explorei novas possibilidades e vivenciei outros campos de pesquisa, que 

enriqueceram o estudo e apresentaram novos olhares. Por isto, concomitantemente, 

acompanhei os profissionais e participei de eventos que foram essenciais para o 

estabelecimento de vínculo com os profissionais.  

Em um dia de capacitações, por exemplo, tive a oportunidade de ir ao Distrito da Guia 

– distante em torno de 30 km de Cuiabá – para acompanhar uma investigação de casos de 

hanseníase em membros de uma mesma família. Em outro momento, participei de um 

“workshop de empoderamento” organizado por pessoas que tiveram hanseníase, no qual foram 

discutidas formas de geração de renda, pois muitos precisaram deixar a antiga ocupação em 

decorrência de incapacidades. Ser legitimada entre os adoecidos foi muito importante para 

mim, por saber que mesmo sem a pretensão de representá-los (o que não seria possível), eu era 

conhecida como alguém que se esforçava para compreender o que eles vivenciavam.  

Em um seminário de avaliação e planejamento em hanseníase, os profissionais foram 

convidados a refletir sobre sua contribuição às práticas de autocuidado empreendidas 

cotidianamente pelos pacientes. Em determinado momento, enquanto participava da discussão, 

considerei importante solicitar a autorização dos profissionais para destacar aspectos como o 

fortalecimento do serviço, o auxílio aos pacientes, entre outras questões. Ao considerar-me 

uma “infiltrada”, alguém prestes a talvez expor o serviço, uma profissional de saúde que 

trabalhava em período diferente dos que eu costumava realizar observações acusou-me de estar 

sendo antiética; percebendo meu desconforto com a situação, outros profissionais defenderam-
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me. O que para mim foi um momento de grande exposição e fragilidade, modificou as 

condições da pesquisa junto aos demais profissionais, pois no intuito de me “defender” eles 

passaram a “auxiliar” na construção dos dados.  

Tal situação é um exemplo de como minha interação com os profissionais de saúde 

ultrapassou os portões dos serviços e aprofundou-se à medida que estabeleci relações não 

somente profissionais, mas de alguma forma pessoais. Por várias vezes, os ouvi dizer como 

seria bom para o serviço se eu prestasse um concurso público e fosse trabalhar com eles. Sendo 

jovem e estudiosa – como eles se referiam a mim – seria uma grande oportunidade “fazer 

carreira” como servidora pública do estado de Mato Grosso.  

Contudo, é importante ressaltar que essa relação foi fruto de uma construção diária no 

campo de pesquisa. Superadas as desconfianças que marcaram os primeiros meses da pesquisa, 

foi possível estabelecer relações que considerei positivas com meus interlocutores. Desde o 

início, coloquei-me à disposição para auxiliá-los, mas o que para mim era uma forma de 

aproximação, para eles é provável que fosse sentido como um modo de obter dados, o tempo, 

porém, permitiu que mudanças ocorressem nas impressões de ambos os lados. De minha parte, 

percebi que não há como construir uma relação de confiança sem implicar-se, sem falar de si, 

sem demonstrar emoção ou indignação. Já eles parecem ter chegado à conclusão de que eu 

gostava muito do que estava fazendo, pois “para trabalhar com hanseníase era preciso muito 

amor”. 

A afirmação acima remete tanto às minhas motivações pessoais de escolha do tema 

quanto às concepções dos profissionais de saúde que atuam na área. Ela foi dita por dona 

Lúcia, uma técnica de enfermagem do SR1, que ao fazê-lo referiu-se na verdade à sua própria 

motivação em realizar seu trabalho. Ela atua na área há mais de 30 anos fazendo o 

desbridamento
10

 e os curativos de feridas em pacientes com hanseníase e diabetes. Seu 

comprometimento era tão grande que, quando faltavam materiais, ela mesma levava a pomada 

que auxiliava na cicatrização dos ferimentos. Acompanhá-la, porém, nem sempre foi fácil para 

mim, visto que muitos dos casos atendidos por dona Lúcia eram de pessoas em que 

incapacidades permanentes já haviam sido instaladas.  

A relação com os profissionais tornou-se mais dinâmica – tanto que eles chegavam até 

mesmo a me indicar pessoas para conversar e UBSs “onde tinham mais casos” – e em alguns 

momentos pensei estar acostumada com os dados que emergiam das consultas. Precisei de 

algum esforço para estranhar certas questões.  

                                                 

10
 O desbridamento consistia na retirada de tecido morto da lesão, ou ferida e era realizado, no SR1, pelas 

técnicas em enfermagem, com a supervisão da enfermeira e do médico.   
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A partir de minha inserção nesses contextos, ser aceita ou não, ser confiável ou não, se 

tornou objeto de reflexão, por isto, solicitei autorizações individuais aos interlocutores que se 

mostraram mais abertos à minha presença nos serviços para que eu pudesse acompanhar as 

rotinas, consultas e para que me concedessem entrevistas individuais. É importante destacar 

que ter tido a autorização do Comitê de Ética em Pesquisa não é suficiente para incluir um 

serviço de saúde no estudo. É preciso estabelecer uma relação com os profissionais que torne 

possível a produção dos dados etnográficos.  

Após um ano e três meses considerei oportuno “sair de campo”, devido ao prazo 

limitado do estudo. Ao finalizar o campo, expliquei aos meus interlocutores que deixaria de ir 

aos serviços, mas daria continuidade à análise dos dados produzidos. Curiosos, eles sempre 

perguntavam se eu havia “coletado” muito dados ou o que eu achava sobre o “problema da 

hanseníase” no estado. Em diálogo, desde a pesquisa de campo eu busquei “restituí-los” em 

conversas cotidianas e discussões, como explica Ferreira (2015), pois, assim como eles, possuo 

formação na área de saúde e muitas vezes me senti de mãos atadas, indignada diante das 

condições precárias de trabalho, mas também admirada com o envolvimento de alguns 

profissionais.  

Segundo Gilberto Velho (1978, p. 127), estarmos aparentemente familiarizados com 

situações do cotidiano, conhecer seus profissionais e espaço físico “não significa que 

conheçamos o ponto de vista e a visão de mundo dos diferentes atores em uma situação social 

nem as regras que estão por detrás dessas interações”, por isto, busquei tornar esta uma 

“experiência próxima”, sem a pretensão de “colocar-me no lugar do outro”, como destacou 

Geertz (1989).  

A observação participante permitiu-me ver e compreender, mesmo parcialmente, as 

rotinas, interações entre profissionais e pacientes. Já as entrevistas formais foram realizadas 

após algum tempo de contato e, na maioria das vezes, foi possível adensar conversas informais 

sobre as práticas e o cotidiano nos serviços. No próximo tópico, trago algumas características 

desse universo de estudo com enfoque nos profissionais de saúde.  
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4.4 O UNIVERSO DA PESQUISA: O ENFOQUE NOS PROFISSIONAIS DE SAÚDE  

 

Neste tópico, trago algumas informações sobre os interlocutores deste estudo. São eles 

os profissionais de saúde com os quais pude passar mais tempo nos serviços, seja por terem me 

concedido uma entrevista individual ou por me permitirem acompanhar suas consultas com 

pacientes com hanseníase. Na tabela a seguir, construída para permitir uma visualização dos 

perfis de cada um deles, apresento dados objetivos e adiante uma breve descrição do perfil dos 

profissionais nos serviços de saúde.  
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 R$937,00 em 2017. 

 Alguns dados não foram obtidos em razão do momento em que foi realizada a entrevista individual, ou mesmo devido ao contato (mais 

distante) com o profissional de saúde.  

 

Tabela 1 - Perfil dos profissionais de saúde segundo nome, idade, cor, religião, estado civil, ocupação, naturalidade, renda familiar, 

vínculo 

Nome Idade Cor Religião Estado civil Ocupação Naturalidade 

Renda 

Familiar em 

s.m. 

Vínculo 

Camila 34 parda 
não 

declarada 
casada médica AC 20 contrato 

Joana 60 preta católica solteira enfermeira RS 6 concurso 

Letícia 33 parda católica casada enfermeira MT 9 contrato 

Amanda 51 parda católica casada ACS SP 3 concurso 

Helena * * * * médica  * 10 contrato 

João 70 branco católica casado médico ES 20 contrato 

Antônio 48 branco católica casado médico SP 30 concurso 

Paulo 59 pardo laico casado médico RJ 20 concurso 

Luana 55 parda católica casada enfermeira MG 12 concurso 

Laura 56 parda espírita casada assistente social MT 12 concurso 

Miguel 46 pardo laico solteiro fisioterapeuta GO 20 concurso 

Alice 38 parda espírita casada terapeuta ocupacional MS 20 concurso 

Lucas * * * * farmacêutico * * concurso 

 Carlos * * * * técnico em órteses e próteses * * concurso 

Ana 30 branca católica casada residente PE 20 bolsista 

Raquel 33 branca evangélica solteira residente SP 18 bolsista 

Pedro  branco católica solteiro enfermeiro  MT 15 concurso 
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Os perfis dos profissionais de saúde apresentaram algumas similaridades de acordo 

com o serviço em que eles atuavam, mas, em geral, as características são heterogêneas. Na 

atenção básica, todos eram mulheres, com idade entre 33 e 60 anos, sendo a maioria de cor 

parda e religião católica. A renda familiar variava entre três salários mínimos – no caso da 

ACS que era também a provedora familiar – e mais de 20 salários mínimos, que correspondem 

à renda declarada pela médica. Considerar os diferentes tipos de vínculo profissional dessas 

pessoas foi um fator importante para analisar o vínculo que estabeleciam com os pacientes e os 

moradores da região. Com exceção da médica, que era recém-formada e atuava na unidade há 

alguns meses, todas as demais profissionais eram concursadas pela prefeitura do município há 

mais de 10 anos.  

Na policlínica, minha maior proximidade foi com João, o médico responsável pelo 

ambulatório, o qual era vinculado à prefeitura por meio de um contrato de trabalho de 40 horas 

semanais. O médico cumpria sua jornada de trabalho em três serviços diferentes: nas manhãs, 

atuava em uma policlínica na região leste e a tarde, de segunda a quinta-feira, na policlínica da 

região sul, onde os dados foram produzidos. Às sextas-feiras, ele era cedido a um hospital de 

referência para todo o estado, localizado na região oeste de Cuiabá. Lá também atuavam 

diversos outros profissionais como enfermeiros e técnicos de enfermagem, concursados há 

mais de 10 anos. Além deles, havia estudantes dos três últimos anos de graduação em 

medicina, que realizavam estágio curricular e médicos residentes em dermatologia e 

infectologia, os quais recebiam uma bolsa mensal no valor de R$ 2,2 mil. O ambiente estava 

sempre permeado por estudantes, também de outros cursos, que participavam de projetos e 

estágios e faziam o acompanhamento de algum paciente ou profissional. Muito dinâmicos, os 

fluxos eram organizados por técnicos que auxiliavam os profissionais de saúde, desde o 

agendamento das consultas até a notificação à vigilância sanitária e a dispensação de 

medicamentos.  

No outro serviço de referência estadual atuavam profissionais concursados que 

possuíam entre 10 e 30 anos de carreira junto à Secretaria Estadual de Saúde de Mato Grosso. 

Com idade entre 38 e 60 anos, possuíam renda familiar entre seis e 30 salários mínimos. Com 

uma equipe multiprofissional, cada um possuía uma sala de atendimento e realização dos 

procedimentos que lhes competia e a interação entre eles era sempre frequente. Por serem 

profissionais de carreira do estado, eles se organizaram em momentos importantes para 

reivindicar melhorias ao serviço, que carecia de recursos materiais e de médicos para 

atenderem a demanda da população.  
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Durante as observações, percebi a predominância de perfis mais voltados aos cuidados 

técnicos com os pacientes, por exemplo, às queixas referentes ao diagnóstico e tratamento, e 

também aqueles cuja postura era mais relacional, com maior vínculo e compreensão dos 

aspectos sociais e econômicos que influenciavam o adoecimento. Aspectos não excludentes, 

que em muitos casos eram determinantes na continuidade do tratamento e serão também 

considerados na análise dos dados. No capítulo seguinte, busco discutir os dados produzidos 

neste estudo a partir de categorias temáticas organizadas segundo fluxo da pesquisa de campo 

realizada, considerando os objetivos propostos e o referencial teórico adotado.  
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5 CONCEPÇÕES SOBRE A DOENÇA, SEU ESTIGMA E A CURA 

 

5.1 INTERPRETAÇÕES SOBRE A HANSENÍASE: “ISSO É DOENÇA DE GENTE!” 

  

Neste tópico, apresento alguns aspectos que estiveram presentes durante a pesquisa de 

campo no que se refere aos significados e às interpretações dos profissionais de saúde quanto à 

doença. Inicialmente, entre os temas abordados nas entrevistas, perguntei-lhes o que era 

hanseníase e como eles poderiam defini-la. Em razão de nosso convívio prévio, algumas vezes 

essa pergunta soou de forma estranha, pois desenvolvendo uma pesquisa sobre o tema, por que 

eu teria interesse ou necessidade de saber ou questionar o que é essa doença? Especialmente 

para os profissionais que ocupavam cargos de gestão no trabalho, as interpretações vieram em 

linguagem técnica e rebuscada, como mostra a fala de Luana, enfermeira do SR1:  

 

A hanseníase é uma doença transmitida por uma bactéria, Mycobacterium leprae. 

Tem quatro formas de manifestação e dois tipos de tratamento, que é o PB e o MB. 

Depende do número de lesões ou se a baciloscopia der positiva, a gente já entra com 

o tratamento MB. 

 

Remetendo às representações da doença analisadas por Laplantine (2010), a princípio, 

tratava-se de um agente patógeno que entraria e sairia do corpo. Aos poucos, as interpretações 

foram dando lugar a uma concepção mais ampla, incluindo aspectos biológicos, 

comportamentais, ambientais e a insuficiência de ações de promoção da saúde e de 

intervenções nos determinantes sociais da saúde, como o acesso a água e esgoto tratado, por 

exemplo.  

Para exemplificar rememoro uma conversa com a médica recém-formada Camila, que 

atuava há menos de dois anos em uma Unidade Básica de Saúde e estava prestes a afastar-se 

para a licença maternidade de seu segundo filho. Contratada pela Secretaria Municipal de 

Saúde, ela recebia cerca de 10 salários mínimos da prefeitura e, enquanto lançava dados sobre 

os atendimentos no E-Sus
11

, compartilhou comigo as suas interpretações acerca da hanseníase. 

Para ela, a origem da doença estava em lugares insalubres, esgoto “a céu aberto”, aliados à 

insuficiência de hábitos de higiene por parte dos pacientes, falta de informação e contato 

prolongado com pessoas adoecidas.  

                                                 

11
 E-SUS é o nome dado ao sistema que registra atendimentos e procedimentos realizados pelos profissionais de 

saúde da UBS. Nas unidades acompanhadas, o Sistema havia sido implantado em 2015 e muitos profissionais 

ainda tinham dificuldades com o lançamento das informações. 
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A médica também destacou que a hanseníase é uma doença “difícil” e “complicada” 

devido ao seu potencial incapacitante e, no que se refere à transmissão, mostrou-se preocupada 

porque nem sempre era possível diagnosticá-la. Sem tratamento, os adoecidos transmitiam 

bacilos, inclusive naquele serviço. Percebi que a profissional mantinha uma relação distante e 

estritamente técnica com esses pacientes e, assim que ela identificava os sintomas da doença, 

encaminhava-os à Referência. Essa prática era comum na unidade e, ao justificá-la, Camila 

dizia ser função de um médico especialista tratar os pacientes com hanseníase. Ao final da 

conversa, porém, ela mencionou ter receio de pegar a doença e “levá-la” para casa. Suas 

interpretações perpassam questões do senso comum que parecem ser mais fortes do que as 

explicações científicas, mostrando que o profissional não está isento de interpretações 

socioculturais. Evidentemente, não se trata de ser ou não uma “boa profissional”, mas em 

assumir que tais concepções estão presentes na prática médica.  

Por outro lado, negar ser sua a responsabilidade pelo diagnóstico da doença era uma 

forma de negligência velada. Para profissionais de outros serviços, como da Referência, essa 

era uma forma equivocada de pensar a transmissão da doença, que ocorria apenas por meio do 

contato íntimo e prolongado, como explica Luana:  

 

“Ah, só de eu conversar com você eu vou pegar hanseníase? ”, não. Porque eu estou 

aqui há quase 15 anos e eu nunca manifestei nada, entendeu? Então assim, eu trato de 

paciente aqui, igual eu estou com você aqui, de baciloscopia cinco
12

. Então, se fosse 

assim, a gente pegava mais rápido, né? Mas não, tem gente que trabalha aqui há 29 

anos, 30 anos e nunca manifestou nada. E a hanseníase, tem uma pré-disposição, né? 

Tem pessoas... 90% da população não fica doente, são só 10% que fica. 

 

Em estudo realizado por Maricato (2017), é interessante observar como a tese de que a 

transmissibilidade da hanseníase pelas vias aéreas justificou o Plano de Construção dos 

Leprosários, que segregou as pessoas com hanseníase no Brasil durante o século XX. Na 

perspectiva da Era bacteriológica e, sob sua égide, foi construído um modelo de segregação 

para proteger do “contágio” a população sadia. Hoje, por consequência da ausência de 

diagnósticos na Atenção Básica, têm-se o diagnóstico tardio, que é apontado como explicação 

para as incapacidades permanentes. Questiona-se, então, por que alguns profissionais não 

querem ter contato ou tratar os pacientes com hanseníase? Quais fatores estariam no cerne dos 

encaminhamentos rotineiros, quando vemos na literatura científica que a doença deve ser 

tradada prioritariamente na Atenção Básica?  

                                                 

12
 Ela se refere ao Índice Baciloscópico (IB) que consiste em uma escala logarítmica com variação entre 0 a 6 

que avalia quantitativamente a presença do Bacilo de Hansen (BRASIL, 2010). 
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A enfermeira da UBS1 identifica uma relação entre a hanseníase e as condições sociais da 

população, contudo, diferentemente de outras perspectivas que vinculam a hanseníase à 

pobreza, defende que a doença não se restringe à determinada classe. Ao conceder-me uma 

entrevista, Joana, que estava em tratamento de hanseníase, preocupou-se em mostrar que 

estamos todos expostos à doença:  

 

Assim, hoje, não só a população carente como qualquer um de nós está [pausa] 

suscetível à doença [pausa]. Eu tratei ano passado [pausa], antigamente era só pobre 

que pegava essas doenças, né. Agora tem jogador, artista... Hanseníase são as 

condições sociais: você acha que um rico que mora em um apartamento por andar vai 

ter hanseníase? [Ela fica pensativa] Mas tem, né? Você imagina tudo, menos uma 

hanseníase, porque essa doença já é do passado. Mas na realidade as doenças estão 

todas retornando. Hanseníase aparece a mancha, você acha que é uma micose, aí vai 

indo... 

 

Chama a atenção na fala de Joana a sua preocupação em justificar porque ela mesma 

estava em tratamento para a doença. Ela relatou-me que os primeiros sinais foram confundidos 

com uma micose, o que fez com que acreditasse que se tratava de algo sem gravidade. Mais 

tarde, porém, a dor nos membros periféricos e alguns sinais como infiltração no rosto e perda 

de pelos nas sobrancelhas, fizeram-na pensar que poderia estar com hanseníase. Joana atuava 

há anos na UBS1 e também em um serviço de atendimento de urgência, somando três turnos 

de trabalho por dia e uma renda de aproximadamente seis salários mínimos. Naquele 

momento, sua preocupação com o corpo parecia estar voltada à sua funcionalidade em razão 

das atividades laborais. Nesse caso, há que se considerar dois aspectos: o primeiro é a doença 

na perspectiva dos adoecidos, que indica uma falha moral quando inviabiliza o cumprimento 

das atividades cotidianas (SARTI, 2001). O segundo é que, em razão disso, Joana não se deu 

conta de que poderia estar doente, levando certo tempo até encontrar um diagnóstico, o que 

pode ter agravado seu quadro clínico
13

.  

 Se por um lado, diante das características próprias da doença, os pacientes levam certo 

tempo até perceberem os sintomas, por outro, há uma responsabilização dessas pessoas pelo 

diagnóstico tardio, implícita na fala da médica Camila ao dizer que os pacientes não dão a 

devida atenção para determinados sintomas e não procuram pelos serviços de saúde. Isso 

expõe a desarticulação dos serviços com outras formas de compreensão do adoecimento e, não 

obstante, ao procurarem um serviço e obterem um encaminhamento, sabe-se que, diante das 

demandas que chegam às referências, a consulta médica fica ainda mais distante.  

                                                 

13
 Para os profissionais, o quadro clínico é um conjunto de sinais e sintomas apresentados no momento em que o 

paciente é avaliado pelo profissional.  
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Pensando nas interpretações sobre os contextos sociais, João - médico da Policlínica e 

de um dos serviços de referência, o SR2, também mencionou haver uma relação entre a doença 

e a pobreza, mas preocupou-se em explicar que pessoas em situações vulneráveis adoecem 

mais porque o acesso ao saneamento, à água e ao tratamento de esgoto, além de outros direitos 

como educação, saúde e renda, são sempre restritos, deixando a população mais exposta a 

diversas doenças infecciosas, como a hanseníase e a tuberculose.  

As interpretações do médico vêm ao encontro das discussões sobre as Doenças 

Negligenciadas dentro do campo da Saúde Coletiva. Para Roberta Gondim de Oliveira (2016), 

além de acometerem prioritariamente populações empobrecidas, as DNs perpetuam-se em 

condições ambientais e habitacionais precárias, com acesso restrito ao esgotamento sanitário e 

fornecimento de água tratada, de modo que elas “agudizam a exclusão social, reforçam 

estigmas historicamente tramados e diminuem as perspectivas das futuras de gerações” (p.88). 

Da mesma forma, ao considerar a hanseníase sob a ótica da vulnerabilidade em saúde, coaduno 

com Ayres et al., (2009, p. 121-122), para quem o conceito é  

 

[...] construto e construtor dessa percepção ampliada e reflexiva, que identifica as 

razões últimas da epidemia e seus impactos em totalidades dinâmicas formadas por 

aspectos que vão de suscetibilidades orgânicas à forma de estruturação de programas 

de saúde. 

 

Pensando nas interpretações sobre os contextos sociais, João - médico da Policlínica e 

de um dos serviços de Referência - também considerou a relação entre a doença e a pobreza, 

mas preocupou-se em explicar que pessoas em situações vulneráveis adoecem mais, porque o 

acesso ao saneamento, à água e ao tratamento de esgoto, além de outros direitos como 

educação, saúde e renda, são sempre restritos, deixando a população mais exposta a diversas 

doenças infecciosas, como a hanseníase e a tuberculose.  

 

Ele [o paciente] tinha mais de cinco lesões e o tratamento eram doze cartelas de 

poliquimioterapia. “Isso não é doença de pobre?” [o paciente lhe pergunta] “Não, 

isso é doença de gente!” [João se dirige aos alunos e explica a relação] O pobre tem 

mais hanseníase, porque o pobre tem mais doença infectocontagiosa, porque as 

moradias são indignas, os bairros não têm saneamento básico, não têm água 

encanada, não têm banheiro, o banheiro passa na porta da cozinha, ele tá sempre com 

diarreia, tomando remédio, imunidade celular baixa, ele pega infecção. Você não vê 

que tuberculose também pega mais pobre? É porque tuberculose é de pobre? Não, 

tuberculose é de qualquer pessoa.  

 

Principalmente no que se refere aos contextos de negligência, é comum aos 

profissionais de saúde traçar um paralelo entre a hanseníase e a tuberculose, doenças 

transmitidas pelas vias aéreas que guardam similaridades na medicação, embora o período de 
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incubação do bacilo seja diferente. Para Oliveira (2016, p. 83), que analisou densamente o caso 

da tuberculose no Brasil a partir da categoria doenças negligenciadas,  

 

O contexto sócio, econômico, demográfico e epidemiológico brasileiro, que 

consubstancia historicamente recortes de vulnerabilidade, inserem a Tuberculose na 

matriz de negligência, não apenas de doenças, mas fundamentalmente de pessoas. 

Essa concepção não necessariamente está presente na institucionalização das políticas 

voltadas para a tuberculose, demonstrando contradições presentes nas publicações 

oficiais do governo, em estudos e análises de pesquisadores do campo, e na atuação 

de outros atores como ativistas e gestores da saúde. 

 

As similaridades entre as Políticas voltadas às pessoas com hanseníase e tuberculose 

adotadas pelo Ministério da Saúde reforçam a ideia de que se trata de populações 

negligenciadas, como ressalta a autora no trecho acima. Ainda sobre a conversa de João com 

seus alunos, ele mencionou certa vez ter perguntado a um paciente que duvidou de seu 

diagnóstico porque hanseníase era uma doença de pobre: “você já perguntou para a sua 

empregada, motorista da sua casa, a faxineira, onde é que ela mora e qual é a doença que ela 

tem? Pois é, é assim que as doenças andam, não é praga não”.  

Em seus discursos e práticas, o médico tentava mostrar que existe a possibilidade de 

que qualquer pessoa tenha a doença, mas ele também deixava claro saber em quais contextos 

ela de fato se apresenta, em lugares nos quais as formas de proteção às doenças são menores. O 

fato de Luana ter mencionado que apenas 10% da população adoece, reforça que há uma 

parcela da população em que a “combinação” contato com pessoas doentes e sem tratamento e 

suscetíveis é mais fértil e está fora da alçada das Políticas Sociais efetivas que se encontra essa 

população. Além de difícil, complicada e de pobre, a hanseníase pode ainda hoje ser associada 

à antiga doença bíblica lepra, para a qual políticas ainda mais excludentes eram dirigidas aos 

adoecidos, tema que analiso no próximo tópico. 

   

5.2 A DOENÇA E SEU ESTIGMA: “É LEPRA MESMO?” 

 

 A frase entre aspas contida no título deste tópico foi pronunciada em janeiro de 2017, 

durante evento que marcava o mês de luta contra a hanseníase em Cuiabá, o “Janeiro Roxo”. 

Ela foi proferida por um gestor estadual, que o fez ao defender que a nova terminologia da 

doença mascarava a situação alarmante do estado e ao declarar que em sua gestão não haveria 

mais leprosos em Mato Grosso, porque a hanseníase não seria escondida “embaixo do tapete”. 

É provável que seu intuito fosse afirmar que a atenção às pessoas com hanseníase seria uma de 

suas prioridades, entretanto, em sua fala o gestor reitera que a hanseníase de hoje é a mesma 
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doença que segregava, isolava e mutilava os doentes, representação esta que se situa na 

contramão dos esforços em dar visibilidades às muitas rupturas que favorecem as novas 

políticas e formas de cuidado.  

Grande parte dos estudos socioantropológicos que se propõem a analisar questões em 

torno da hanseníase considera o processo estigmatizante que perpassa o adoecimento. Esse 

processo está associado à segregação e ao isolamento dos doentes, práticas que eram 

determinadas por políticas de Estado, que persistiram até o século passado. Contudo, os 

estudos também as avaliam como repercussão de concepções do adoecimento. Entre elas 

encontram-se novas roupagens para o preconceito e a discriminação, inclusive entre os 

profissionais e nos serviços de saúde. Neste tópico, busco elucidar o que apontam alguns 

estudos em diálogo com as perspectivas dos profissionais e como elas se materializam nas 

práticas de saúde.  

Ao resgatar formulações sobre a Antropologia da Doença, Laplantine (2010) destaca o 

abandono das crenças religiosas e o advento da objetividade e a abordagem centrada no corpo 

como grande marco na história da medicina. Já na perspectiva antropológica, o autor aponta 

que é possível identificar concepções mais relacionais, pois os sistemas de representações da 

doença alternam de acordo com a sociedade, a época, o indivíduo e a cultura, de modo que 

muitas vezes coexistem ideias conflitivas sobre determinado tema.  

Na perspectiva de Yara Nogueira Monteiro (2012), enquanto outras doenças foram aos 

poucos sendo explicadas com a evolução dos saberes, no caso da hanseníase permaneceram 

concepções que repercutem em discriminação e exclusão dos doentes. As primeiras 

explicações sobre a hanseníase originaram-se no mundo ocidental cristão e, segundo o livro 

sagrado Levítico, foram fundamentadas na concepção de um castigo divino.  

 

[...] A lepra é apresentada como um perigo, e devido a isso a lei deixava clara a 

necessidade da exclusão, ou seja, o doente passaria a viver fora dos limites da 

comunidade [...] nas Escrituras Sagradas, o binômio lepra/pecado foi colocado 

claramente, e essa concepção acabou por ser introjetada através dos séculos no 

Ocidente cristão. (MONTEIRO, 2012, p. 87). 

  

Assim como defende a autora, os profissionais acompanhados neste estudo acreditam 

que a estigmatização social persiste na sociedade, tanto que alguns deles reconhecem-na nas 

concepções e nas práticas de cuidado em saúde. Ao falarmos sobre o tema, muitos 

mencionavam o termo bíblico leproso, que hoje foi substituído por hansenianos ou 

hansênicos. Apesar da mudança de nomenclatura, os usuários dos serviços têm sua identidade 

construída em torno da doença. Segundo Goffman (1988), essa relação entre a identidade real 
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e a esperada coloca-o sempre em desvantagem em relação aos demais. Tal relação pode ser 

explicada por frases como “ela tem hanseníase, mas não teve nada no corpo” ou “ela é muito 

bem cuidada, por isso não parece” e “procurou logo no início, por isso não teve sequelas”. 

Discursos estes que evidenciam que se esperaria de um hanseniano as mesmas características 

de um leproso, tal qual ou ao menos aproximado do que é descrito na bíblia.  

Nesse sentido, percebi em estudo anterior que o estigma da doença é atenuado quando 

não há sequelas visíveis (SILVA, 2014), contudo, ter uma doença que pode provocar manchas 

na pele, alterações em sua tonalidade e especialmente incapacidades físicas permanentes faz 

dos adoecidos desacreditáveis, termo utilizado por Goffman (1988) para falar de uma forma de 

estigma que não é imediatamente visível. Em todos os casos, as sequelas
14

 sempre são 

mencionadas como fator negativo da doença e fonte de estigmatização. No que se refere à 

lepra, é importante lembrar o que diversos estudos, como os realizados por Yara Nogueira 

Monteiro, já discutiram amplamente a questão:  

 

[...] nos tempos bíblicos, não havia conhecimento suficiente para o diagnóstico de 

uma série de doenças e que, posteriormente com a evolução dos conhecimentos 

médicos, foram aparecendo novas designações para as doenças que, a princípio, 

estavam englobadas no amplo leque de moléstias abrangidas pelo termo ‘lepra’, 

restando para a hanseníase a herança da conotação estigmatizante. (MONTEIRO, 

2012, p. 88). 

 

Durante a entrevista, Alice, terapeuta ocupacional que atuava na reabilitação dos 

pacientes com incapacidades físicas no SR1, afirmou entender a importância de seu trabalho 

junto aos pacientes, embora acreditasse que a doença se traduza sempre em segregação e 

sofrimento para essas pessoas: 

  

A hanseníase é uma doença que ataca os nervos, as articulações. E essa hanseníase 

antigamente a gente chamava de lepra, né, era lepra. Então, assim como ela ataca as 

articulações, acaba tendo sequelas nas extremidades [...] Ela incapacita o ser humano, 

ele tem que nascer de novo. 

 

Por atuar na referência, Alice atendia casos de extrema complexidade e sempre lidava 

com pacientes cujas incapacidades eram permanentes, contudo, ela reconhecia a possibilidade 

de melhora por meio de exercícios e fisioterapia, tema que será discutido mais adiante. Porém, 

o que ressalto em sua concepção é o sentido de que a doença pareça ter os mesmos 

                                                 

14
 Uma análise dos significados atribuídos às sequelas pelos profissionais será apresentada em tópico 

subsequente.  
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significados que a antiga lepra, já esperando que aqueles pacientes tenham incapacidades, 

reduzindo assim, as chances de prevenção.    

Em todas as unidades e serviços visitados, era comum que os profissionais associassem 

meu estudo às questões sobre o estigma da doença. Ao conversar com Paulo, médico do 

mesmo serviço em que atuava Alice, ele relatou-me situações de profissionais que se recusam 

a atender pacientes em razão do estigma e do preconceito. Após atender um paciente 

encaminhado por uma UBS do interior do estado que estava com inúmeras lesões nos pés e 

não tinha sequer curativos para protegê-las, Paulo disse: 

 

É uma doença infectocontagiosa, que tem uma carga de estigma milenar, né...  Que 

afeta muito a autopercepção das pessoas e pode deixá-las sequeladas [ele fala com 

receio o termo sequeladas], tanto sequelas físicas quanto psíquicas. Porque é a pele, 

porque é bíblico, porque tem... A história como sujo, as pessoas se afastam, porque é 

lepra, para a população, para o profissional. Só é hanseníase no Brasil, que 

desestigmatizou, entendeu? Porque a cura é microbiológica... Mas a cura de uma 

sequela, de um jovem que teve uma doença bíblica não existe. Porque as pessoas 

perdem o emprego, elas ficam marrons com o medicamento. Ela é identificada, 

porque os casais perdem até o relacionamento íntimo por conta disso. Por isso que é 

de autoimagem, entendeu? É porque ainda existe essa contrarreferência de 

profissionais que acham que isso não tem em rico! Como acham que tuberculose não 

tem em rico, só tem em pobre. Na cabeça de profissionais de saúde, médicos!  

 

Paulo aponta de forma irônica e indignada a mudança de nome ocorrida no Brasil a fim 

de promover uma desestigmatização da doença. Instituída pelo Ministério da Saúde em 1995
15

, 

a alteração não parece ter repercutido de forma significativa quanto à interpretação. Além 

disso, a própria Política de Isolamento Compulsório, vigente no Brasil no século XX, com o 

objetivo de proteger do contágio a população sadia (CUNHA, 2005), deixou marcas que se 

perpetuam na sociedade de uma forma geral. Ao analisá-las, Maricato (2017) destaca a 

hipótese de que a partir de 1940, quando foram construídos hospitais-colônia em todo o país, a 

política teria vindo ao encontro de anseios pela segregação dos doentes, os quais eram 

motivados por concepções higienistas segundo as quais a doença seria o flagelo social que 

impediria o desenvolvimento do Brasil.  

Para João, médico do SR2, que se considera um estudioso sobre a história da 

hanseníase, há esforços para desvinculá-la do que significava a lepra no contexto bíblico e 

também das práticas de isolamento do século passado. Ao se declarar católico, ele ressaltou 

que nas igrejas Cristãs já não são lidos textos do livro Levítico ou que façam alusão à 

                                                 

15
 Em 1970, o estado de São Paulo foi o primeiro no país a abolir o termo “lepra” de sua terminologia oficial a 

fim de reduzir o estigma da doença. A terminologia, porém, só foi obrigatoriamente destituída no Brasil pelo 

Ministério da Saúde em 1995 por meio da Lei Federal nº. 9010 (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011). 
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segregação dos doentes. Entre seus pacientes, ele observou que muitos procuram serviços de 

saúde distantes de suas residências a fim de não serem identificados como portadores da 

doença:  

 

Era isso que você queria ouvir, né? O paciente que tem hanseníase, eu tenho estigma 

dele, porque ele tem hanseníase e ele tem estigma dele mesmo por ser hansênico... É 

uma doença terrível, porque tem uma história horrível. Por exemplo, se você for a 

uma igreja, dessas mais tradicionais, católica, luterana, presbiteriana, metodista, eles 

não fazem mais aquele sermão dos 10 leprosos que foram encontrados na porta da 

cidade e curados por Jesus. Porque se tiver um hanseniano na plateia, ele vai se 

identificar como tal e se foi Deus que colocou o castigo, quem sou eu para enfrentar 

Deus? Eu vou carregar a minha cruz!  

 

Diversos estudos de perspectivas históricas e mesmo no campo da Saúde Coletiva já 

apontaram continuidades e rupturas na relação entre a hanseníase e a lepra para os adoecidos, 

deixando evidente que essa ligação reforça formas veladas de isolamento. Entre os 

profissionais, há aqueles que reiteram a importância de desvencilharmos tais formas de 

conceber a doença, mostrando a importância do diagnóstico precoce e do tratamento adequado 

para a prevenção de incapacidades que, de fato, tornam a experiência de ter hanseníase uma 

experiência de sofrimento. Por outro lado, há os que já partem do princípio de que a doença é 

incapacitante e residem nesse aspecto, adotando práticas que podem perpetuar as muitas 

formas de negligência com os adoecidos.  

Assim como o gestor cuja fala compõe o título deste tópico, Miguel - fisioterapeuta de 

um dos serviços de referência, acredita que amenizar a descrição dos sintomas da doença pode 

fazer com que os pacientes não levem o tratamento a sério ou pensem que se trata de uma 

doença sem importância. Por considerá-la cada dia mais negligenciada e de difícil controle, 

ele destacou:  

 

Hoje o conceito de hanseníase para mim [...] é um conceito mais epidemiológico do 

que patológico. Estou tentando fugir do conceito de uma doença infeciosa, 

microbactéria, até porque essa definição de doença não conscientiza, não assusta, não 

controla – não vou nem dizer cura – ela não controla.  

 

No modo como Miguel compreende a doença há a ideia de que para controlar seria 

preciso assustar a população, tornando suas interpretações ainda mais estigmatizantes. Mesmo 

sendo um profissional comprometido com seus pacientes, como observei em várias consultas, 

chamou-me a atenção sua afirmação, pois ações de educação em saúde voltadas às pessoas 

com hanseníase vêm sendo desenvolvidas justamente no intuito de mostrar que hoje, com o 

tratamento e a prevenção de incapacidades, os sintomas podem ser mais amenos e as ações e 
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práticas de saúde devem atuar no intuito de prevenir sequelas, desvencilhando os sintomas das 

mutilações do passado. Além disso, conforme apontaram outros profissionais, é possível não 

ter sequelas mediante o engajamento de profissionais e gestores nas políticas e ações voltadas 

à doença e a seus determinantes sociais. Buscando aprofundar essa análise, abordo no próximo 

tópico as noções de cura para os profissionais de saúde.  

 

5.3 AS NOÇÕES DE CURA PARA OS PROFISSIONAIS DE SAÚDE: “A HANSENÍASE 

TEM CURA, MAS A SEQUELA NÃO” 

 

O enfoque abordado neste tópico advém de uma das inquietações que me ocorreram 

quando acompanhei, em pesquisa anterior, mulheres em tratamento para as reações hansênicas. 

Mesmo após terem tomado as cartelas de PQT recomendadas e terem recebido alta por cura
16

, 

elas não puderam voltar ao trabalho em função das dores que sentiam nos membros periféricos 

e precisavam continuar lutando para que as limitações físicas não se tornassem definitivas.  

Ao analisar essa “cura controversa”, Cruz (2016, p. 27) ressalta que se para algumas 

pessoas a hanseníase foi experienciada como outra enfermidade qualquer, para outras 

converteu-se em uma doença crônica e sem cura, o que impera na necessidade de “refletir e 

desenhar um novo paradigma de cuidado, de tipo participativo, da hanseníase”. Se a 

cronicidade é um processo de significar e ressignificar alterações na vida cotidiana, pensar a 

hanseníase a partir de critérios objetivos pode ser um retrocesso ao desenvolvimento de 

estratégias de cuidado (LIRA et al., 2004). 

Para os entrevistados, a alta tem por base o número de cartelas, porque, segundo o 

Ministério da Saúde, o uso regular da PQT é eficaz no tratamento da doença, de modo que se o 

paciente não apresenta uma melhora clínica após esse período possivelmente é devido aos 

efeitos adversos do medicamento ou às reações hansênicas. Nas Diretrizes para Vigilância, 

Atenção e Eliminação da Hanseníase como Problema de Saúde Pública do Ministério da Saúde 

constam como critério de cura:  

 

[...] O tratamento estará concluído com 12 cartelas em até 18 meses. Na 12ª dose 

supervisionada, os doentes devem ser submetidos ao exame dermatológico, à 

avaliação neurológica simplificada e do grau de incapacidade física para receber alta 

por cura.
17

 (BRASIL, 2016b, p. 22). 

                                                 

16
 A expressão “alta por cura” é utilizada em manuais, diretrizes e portarias para referenciar um paciente que 

tomou as cartelas de poliquimioterapia e, então, passou a ser considerado curado da doença.   
17

 Considera-se a possibilidade de o paciente não tomar a medicação durante um período e posteriormente, 

retomar o tratamento, sendo ainda assim, denominado curado. 
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Por ser uma doença de notificação compulsória, após esse período os pacientes deixam 

de compor as “estatísticas” da enfermidade, mas a relação com os serviços pode permanecer 

por anos após a alta. Nesses casos, as Diretrizes preveem o encaminhamento aos serviços de 

referência que oferecem acompanhamento para as reações hansênicas, adaptação de calçados e 

reabilitação. Contudo, na prática, esse cuidado nem sempre vinha a tempo de prevenir 

incapacidades (SILVA, 2014), especialmente em casos de pacientes classificados como 

multibacilares, a forma mais comum no Brasil (MARGARIDO; RIVITTI, 2009).  

Segundo a Organização Mundial de Saúde, a hanseníase é entre as doenças 

transmissíveis uma das principais causas de incapacidade física crônica (OMS, 2010). Entre os 

fatores dessa cronicidade, a análise realizada por Mendes (2012) destaca o longo período de 

tratamento, que requer o acompanhamento e o gerenciamento pelo sistema de saúde e a 

necessidade de cuidados, especialmente quanto à prevenção de incapacidades e às próprias 

incapacidades permanentes, que podem ter como consequência demandas de afastamento do 

trabalho e aposentadorias.  

Para Canesqui (2007), que analisou de forma densa a experiência de adoecidos por 

condições crônicas, elas precisam ser vistas de forma ampla, pois no caso da hanseníase 

perpetua-se também uma condição estigmatizante. Os dados produzidos em campo acerca 

dessa questão centraram-se em sua maioria em concepções de profissionais do SR1 – serviço 

de referência à assistência de média complexidade
18

 - todavia, Camila - médica da UBS1 – 

possuía uma forma de compreender a doença que é oposta ao que dizem as diretrizes acima 

mencionadas: “ela deixa sequelas... O paciente tem que ter acompanhamento psicológico, 

porque ele fica eternamente com o estigma da doença, a sequela é problema para a vida toda”. 

Também entre os profissionais especializados, as noções de cura evidenciam que ter sequelas é 

sempre uma consequência:  

  

[...] O paciente não tem sensibilidade, então acaba tendo ferimento, levando a uma 

úlcera ou até a amputação do pé. Então é muito importante esse tratamento, antes, 

durante e depois, porque, assim, a hanseníase tem cura, mas a sequela não. A 

hanseníase você pode tratar de um ano a dois anos e a sequela pode vim até... 10 anos 

depois. [terapeuta ocupacional, SR1] 

 

Ela é traumatizante para a pessoa. Ela deixa sequelas irreparáveis. Usando ou não 

medicamento, a pessoa vai ficar sequelada, não tem outra forma... [mesmo usando 

medicamento?] Mesmo usando medicamento... [farmacêutico, SR1] 

                                                 

18
 Entre as atribuições do ambulatório de dermatologia descritas em um panfleto estão: referência em 

complicações, reações hansênicas, recidiva, intolerância medicamentosa, consulta de nutrição, feridas 

neuropáticas, prevenção de incapacidades, confecção e adaptação de palmilhas, clínica de dor.   
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Reforçando o que vem sendo apontado como um dos principais fatores de 

estigmatização dos adoecidos, pensar que a sequela é uma consequência da doença mina as 

novas formas de cuidado e atenção aos adoecidos. Em geral, as incapacidades físicas crônicas 

estão relacionadas com os períodos de inflamação aguda, as reações hansênicas que não foram 

tratadas corretamente (SOUZA, 1997). Para os adoecidos, conviver com a intermitência das 

reações impossibilita a sensação de cura e são consideradas piores do que a própria doença 

(SILVA; BARSAGLINI, 2018).  

No serviço, eu percebia que a reabilitação aos pacientes encontrava inúmeras barreiras, 

desde a falta de materiais e a ausência de uma continuidade do cuidado aos pacientes até o 

desinteresse de alguns profissionais. Para os profissionais, a possibilidade de cura tinha como 

pressuposto uma concepção de autocuidado, o que responsabilizava os adoecidos.  

Na campanha promovida pelo estado de Mato Grosso, intitulada “Janeiro Roxo”, foi 

publicado, em 2019, no site da Secretaria Estadual de Saúde o seguinte slogan: “quem se ama, 

se cuida”. A mensagem, aliada à experiência que tive ao realizar uma observação participante 

nos serviços, inquietou-me, pois ela estava sendo transmitida também a pacientes que 

poderiam ter tido o acesso à reabilitação negado, ou que talvez sequer tivessem conhecimento 

deles ou ainda, poderiam não ter recebido ou compreendido as orientações fornecidas pelos 

profissionais de saúde sobre como prevenir as incapacidades.  

Na oficina ortopédica do SR1, a única voltada aos pacientes com hanseníase, observei 

algumas vezes a relação entre um técnico em órteses e próteses e os pacientes. Carlos era 

responsável pela confecção de palmilhas para a adaptação dos calçados. O profissional tirava 

as medidas e verificava como elas poderiam minimizar a compressão sobre as úlceras, 

contudo, esse trabalho parecia ser sempre demorado e permeado por empecilhos. Certa vez um 

paciente interrompeu nossa conversa para perguntar se o seu calçado havia ficado pronto e 

Carlos respondeu-lhe que não, porque o material que viria de São Paulo estava em falta. O 

paciente, que estava com o pé enfaixado e usando muletas, disse que então esperaria mais um 

tempo.  

Quando ele deixou a oficina, perguntei a Carlos se o material estava prestes a chegar e 

ele me respondeu que não sabia, porque, devido à ruptura de uma parceria entre o Estado e 

uma Fundação que os auxiliava, o seu trabalho estava comprometido. Para o técnico, não havia 

interesse do Estado em manter o serviço funcionando, pois os profissionais eram “caros” e 

seria melhor que a gestão fosse transferida ao município. Diante da falta de materiais, algumas 

vezes ele sugeria que os pacientes fizessem as adaptações em um serviço privado cujos 

proprietários eram seus familiares.  
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Ao falarem sobre a prevenção de incapacidades, apontada como estratégia principal 

para impedir a evolução da doença após o tratamento, os profissionais sempre destacavam que 

era fundamental tê-las como atividades rotineira e cotidiana, o que compreendia desde as 

orientações dadas sobre a hidratação da pele, como tomar a medicação, como avaliar áreas 

insensíveis do corpo, a adaptação dos calçados e o uso de calçados fechados para proteger os 

pés até a cirurgia de transposição de nervos que poderia ajudar na mobilidade dos membros e a 

diminuir a dor neural.  

Contudo, observei que logo na primeira visita ao SR1 um profissional de saúde dirigiu-

se a mim e disse: “só faz ferida quem não cuida, aquela hanseníase não existe”. Utilizando os 

panfletos distribuídos pelo Ministério da Saúde, ele mostrou ao paciente que a hanseníase, na 

verdade, seria uma doença “de manchas” e orientou o uso de óleo na perna para evitar seu 

ressecamento, o que poderia provocar lesões e feridas. Para ele, a responsabilidade pelas lesões 

era do paciente que não procurou o diagnóstico ou não reconheceu que estava doente, 

expressões essas frequentemente ditas em serviços de saúde.  

Por outro lado, aqueles cuja hanseníase não progredia para as sequelas, em geral, eram 

considerados pacientes cuidadosos, que mantinham seus corpos limpos e estavam sempre 

atentos às possíveis alterações corporais: “se todos os pacientes tivessem essa organização e 

esse autocuidado, não teríamos tantos problemas”, disse um fisioterapeuta do SR1.  

Dois casos observados evidenciam que as incapacidades físicas nem sempre têm 

origem na mera ausência de cuidados e, quando tem, não se trata de um problema individual. 

O primeiro deles é do senhor José, um homem de 57 anos, analfabeto e residente na zona rural 

de Chapada dos Guimarães, pequeno município a 70 km da capital. Em março de 2016, eu 

acompanhei sua consulta no SR1 com doutor Paulo. Ao observar suas mãos, vimos que 

estavam machucadas. O médico examinou-as e perfurou uma agulha
19

 em uma delas, mas ele 

parecia não sentir. Ao retirar os sapatos para que ele examinasse seus pés, vimos que tinha 

dedos amputados em decorrência da doença, úlceras e um odor forte. Paulo pressionou a 

região com as mãos e, sorrindo, José disse que sentia dor. O médico perguntou-lhe se ele havia 

recebido orientação ou atendimento de algum profissional de saúde em sua região, pois tinha 

sido encaminhado por uma Unidade Básica de Saúde, mas ele respondeu que não. Pensativos, 

Paulo e eu entreolhamo-nos e o médico, então, exclamou: “ele está curado, viu? Tá curado! Tá 

aqui a sua entrevista”. 

                                                 

19
 Procedimento realizado para verificar possíveis alterações de sensibilidade em pacientes com hanseníase. 
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Para os profissionais, falar sobre a cura da doença é referir-se também aos desafios 

vivenciados diariamente no atendimento às populações negligenciadas. No caso relatado, a 

forma como aquele homem parecia ter sido invisibilizado e negligenciado pareceu-me ter feito 

mais mal a ele do que a própria doença. Aparentemente triste, ele nem sequer levantava a 

cabeça para conversar, disse que não tinha contato com sua família e trabalhava fazendo 

pequenos “bicos” em Chapada dos Guimarães. Para chegar ao SR1, alguém lhe dera uma 

carona e, com sorte, ele conseguiria voltar em um veículo da prefeitura. Para o médico, a 

sensação era de impotência diante de tamanha complexidade.  

O segundo caso é do jovem André que, aos 25 anos encontrava-se em situação clínica 

parecida com a de José, e mostrava que a complexidade do adoecimento não reside em casos 

de pessoas que não “se cuidam”. Ele havia sido diagnosticado com hanseníase durante a 

adolescência e em 2016 já tinha feito tratamento com a PQT duas vezes. Encontrei-o na sala 

das técnicas de enfermagem, que faziam a limpeza e a troca de curativo de uma cirurgia para a 

reacomodação do nervo do braço esquerdo, a última realizada. Ele já possuía as duas mãos 

“em garra” por causa da hanseníase e precisou amputar o dedão do pé devido a uma infecção 

que nunca sarava. Enquanto a técnica limpava seu pé cuidadosamente, ele dizia: “não posso 

nem olhar, porque nunca conheci uma pessoa sem os dedos”.  

O último tratamento de André já havia sido concluído há mais de cinco anos, mas suas 

“sequelas” demandavam a busca pelos serviços semanalmente. A cirurgia do braço tinha sido 

feita na expectativa de melhorar a movimentação dos dedos da mão, paralisados pela doença. 

Enquanto se recuperava do procedimento, André teve uma inflamação, devido a uma reação 

alérgica ao material utilizado para fechar os pontos, o que fez com que eles caíssem e o corte 

se abrisse, deixando o músculo do braço visível.  

Ao contrário do caso anterior, André ia todas as semanas ao SR1 e seguia as 

recomendações dadas pelos profissionais de saúde. Embora Antônio, seu cirurgião, estivesse 

de férias quando André apresentou a reação alérgica, ele pediu que o rapaz fosse até a unidade 

para ser examinado. Quando percebeu que o médico havia chegado, André disse: “nossa, ele 

veio mesmo!” Antônio identificou a alergia e disse que iria refazer o procedimento com outro 

material para que a cicatriz não ficasse “feia”. 

Os casos relatados suscitaram reflexões sobre as práticas, as concepções nas quais se 

embasam e a demanda por novas formas de compreensão para a hanseníase. Pensar que a 

doença incapacita, mutila, lesiona, sequela, faz manter o cuidado dirigido aos pacientes 

negligentes, dirigindo sempre a eles a responsabilidade pelas sequelas. Faz manter 
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silenciosas
20

 as neurites que antecedem as incapacidades. Neste sentido, corroboro com as 

análises de Cruz (2016), para quem o atual modelo de atenção centrado na perspectiva 

biomédica não atende uma doença cujas controvérsias desafiam as concepções, as práticas e as 

formas de organização dos serviços de saúde. A crítica à interpretação biomédica tem sido 

recorrente por desprezar o lugar ocupado pelos adoecidos em suas enfermidades (CANESQUI, 

2007).   

Por isso, é imperiosa a compreensão da hanseníase como condição crônica, visto que os 

dados mostram que grande parte dos casos são regidos por uma lógica pontual que está 

distante das lógicas do cuidado como consideramos ser importante. Essa urgência justifica-se 

pelo fato de a hanseníase ser uma condição cujos impactos se fazem sentir na família, no 

trabalho e no lazer (ADAM; HERZLICH, 2001), de forma que os adoecidos são impelidos a 

contornar suas desorganizações em todos os lugares da vida social. Não se trata de pensar na 

cura como o retorno à condição de saúde que se encontrava antes do adoecimento, mas 

considerar as incoerências de um tratamento que não deveria adoecer ainda mais. Portanto, 

seria importante poder esperar dos profissionais de saúde um olhar voltado ao cuidado de uma 

condição com a qual fosse possível viver sem o sofrimento dos casos aqui relatados, sob uma 

nova norma de vida (CANGUILHEM, 1990).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 

20
 Neurite silenciosa é uma expressão usada pelos profissionais para a inflamação de um nervo que não apresenta 

sintomas como a dor e que pode provocar incapacidade repentinamente.    
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6 O DIAGNÓSTICO, AS PRÁTICAS TERAPÊUTICAS E O COTIDIANO DOS 

SERVIÇOS DE SAÚDE NA HANSENÍASE 

 

Questões relacionadas ao diagnóstico em hanseníase ocupam um lugar central neste 

estudo, pois é em torno da descoberta da doença e de sua legitimação pela biomedicina que há 

o estabelecimento de um vínculo com um ou mais serviços de saúde. O diagnóstico de 

hanseníase é abordado em diversas nuances. Inicialmente, descrevo como ele é pensado e 

realizado em cada nível de atenção. Embora seja uma prática exclusiva do médico, que é 

considerado o seu detentor, o sujeito da enunciação (LAPLANTINE, 2010), há também uma 

relação com outros profissionais de saúde que acompanham, realizam orientações para 

prevenir incapacidades, reabilitam. Algumas perguntas nortearam a construção deste tópico, 

como por exemplo, como o diagnóstico é realizado pelos profissionais dos serviços de saúde e 

a partir de quais sintomas? O que contribui ou dificulta a sua realização pelos profissionais? 

Refletir sobre como ele é realizado, quais sintomas o determinam, como é comunicado ao 

paciente e qual o lugar que ele ocupa para cada profissional pode trazer à tona a forma como 

eles interpretam o adoecimento, podendo ser inclusive uma forma de (re)produção de estigma 

e negligência com os adoecidos.  

 

6.1 NA UNIDADE BÁSICA DE SAÚDE: UMA UNIDADE SILENCIOSA 

 

A análise do diagnóstico de hanseníase parte de sua ausência na UBS1 e do diagnóstico 

tardio enfocando possíveis formas de explicá-los, pois, mais do que evidenciar um problema, é 

preciso compreender quais barreiras se impõem à sua realização.  

Como descrito anteriormente, ao conversar sobre o diagnóstico de hanseníase, a médica 

responsável pela unidade relatou que sempre preferia encaminhar os casos suspeitos a outros 

serviços de saúde. Ela justificava tal prática por diversas razões, como por não se sentir 

preparada tecnicamente para realizar o diagnóstico, por acreditar que o encaminhamento fosse 

comum também em outras unidades ou ainda por pensar que ela mesma poderia “contrair” a 

doença de seus pacientes. A despeito disso, Camila afirmou que a busca por diagnósticos 

deveria partir dos próprios pacientes que, segundo ela, poderiam identificar mais facilmente 

qualquer alteração em seus corpos. Já a enfermeira e os demais profissionais explicaram-me 

que, por não terem autonomia para diagnosticar a doença, também orientavam os pacientes a 

procurarem João, médico da Policlínica.  
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Independentemente dos encaminhamentos, a médica falou sobre a doença e de seus 

sinais - como manchas na pele, neurite e perda de sensibilidade - e recordou-se de um 

diagnóstico por ela realizado. Ela relatou o caso de um homem que ao procurá-la dizia não 

estar com nenhum sintoma (de uma forma geral), contudo, quando tirou a camisa para ser 

examinado apresentava inúmeras manchas nas costas: “ele estava transmitindo, achando que 

não era nada!”, disse a profissional. Em sua fala, há uma responsabilização dos pacientes por 

não saberem reconhecer os sintomas, eximindo, assim, os profissionais de saúde e 

contribuindo negativamente para que a população continue excluída do processo de construção 

de um novo paradigma, o de produção social da saúde (MENDES, 2012).  

Camila acreditava ser possível que muitos moradores do bairro e da região atendida 

pela unidade de saúde estivessem doentes, pois viviam em casas com condições precárias, sem 

acesso regular a água e a outros serviços, entretanto, por não saberem identificar os sintomas 

da hanseníase não procuravam o serviço de saúde. A ausência de diagnósticos na atenção 

básica foi também objeto de reflexão em entrevista com Pedro, enfermeiro que atua na gestão 

municipal em Cuiabá. Enquanto conversávamos, ele falou-me sobre várias UBS que, assim 

como aquela que acompanhei, não haviam realizado diagnósticos de pacientes durante o ano 

anterior, 2015. Chamadas de unidades silenciosas, os profissionais sabiam que se tratava de 

um problema a ser pensado pela gestão municipal, pois não havia a possibilidade de que não 

houvesse pessoas com a doença entre os usuários por elas atendidos, visto que estão 

localizadas em regiões conhecidamente endêmicas.  

Da mesma forma, para o médico da Policlínica, os casos de pessoas notificadas com 

hanseníase em Cuiabá seriam ainda maiores se os profissionais fizessem efetivamente o 

diagnóstico, desvelando a chamada “prevalência oculta” da doença. Para João, a hanseníase é 

“mais que um problema médico, é um problema político”, que poderia ser controlado se fosse 

uma prioridade política. Ele ainda ressalta que, de alguma forma, essas unidades silenciosas 

minimizam, ou seja, atuam no sentido de amenizar o ranking do estado de Mato Grosso ao 

negligenciarem a prevalência dos casos.  

A negligência que se expressa politicamente está nas práticas de saúde e também nas 

mídias, que se omitem ao não darem mais visibilidade às doenças negligenciadas, o que 

poderia contribuir para quebrar o silêncio quanto às suas causas e consequências. Ao estudar as 

doenças midiaticamente negligenciadas (DMN), Cavaca (2015) baseou-se em Bourdieu e 

destacou a proeminência do campo de forças que atua tanto na valoração, quanto no 

silenciamento de diversos temas, em razão de distintas lógicas de sustentação política e do 

(des)interesse dos diversos agentes.  
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Ao analisar as negligências midiáticas no campo da saúde, a autora ressaltou que a 

própria imagem do Sistema Único de Saúde tem sido construída a partir das iniquidades e da 

incipiência dos serviços, especialmente quando se trata da assistência hospitalar, cujas 

conquistas são relegadas a um segundo plano, desestimulando a mobilização social pela saúde 

pública. Em suas palavras,  

 

 [...] o silenciamento midiático acerca das doenças negligenciadas e de outros 

problemas de saúde contribui para sua perenidade, distancia politicamente 

responsáveis de vulneráveis, assim como reforça a alienação destes das mínimas 

condições de subsistência constitucionalmente garantidas. (CAVACA, 2015, p. 88). 

 

Ao estudar os processos comunicativos da hanseníase, Kelly-Santos et al., (2009) 

apontaram que o conteúdo de propagandas e panfletos divulgados em UBS restringia-se às 

produções homogeneizadas e do saber biomédico, de modo que nem mesmo em serviços 

próximos à uma ex-colônia o assunto era discutido com a comunidade. O “desconhecimento” 

por parte dos pacientes e dos seus familiares pode, desta forma, alimentar um ciclo que 

sustenta falas como a da médica Camila, que se via desobrigada de responsabilidade tanto pelo 

diagnóstico quanto na atenção e no cuidado das pessoas com hanseníase.  

Portanto, refletirmos quais aspectos da doença têm sido difundidos pela mídia, pelas 

escolas, pelos serviços e pelos profissionais é tão importante quanto analisarmos aqueles 

aspectos que têm sido ocultados, silenciados, pois ambos reverberam sobre os conceitos que 

estão sendo construídos sobre a doença, o cuidado e a cura.  

A seguir, apresento dois relatos de observações e diários de campo. O primeiro, já 

referido em outros momentos, é de Amanda, uma Agente Comunitária de Saúde que estava em 

tratamento para a hanseníase e cujas interpretações sobre o diagnóstico trouxeram novos 

aspectos a serem analisados. O segundo é de Helena, médica que havia solicitado uma 

capacitação de gestores do programa municipal de controle da hanseníase e mostrou-me uma 

nova forma de cuidar de seus pacientes na Atenção Básica.  

Amanda contou-me como ela mesma identificou os sintomas da doença e “fez” o seu 

próprio diagnóstico, o qual foi posteriormente confirmado pelo médico da Policlínica. Amanda 

acreditava ter “pego” a doença dentro de sua microárea, o espaço geográfico em que atuava 

como. Chamou-me a atenção a forma como sua demanda foi interpretada pela médica Camila, 

a qual mencionou que a agente possivelmente estaria forjando uma condição, visto que essa 

era uma prática comum à sua categoria:  
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[...] A hanseníase que a gente sabe, ela causa reações com a medicação, só que eu 

tava tendo isso antes da medicação, né... agora a fraqueza nas pernas já vinha antes; 

tinha dia que eu perdia a força do joelho, assim [...] as pernas não estavam suportando 

o peso do corpo... Então, isso que foi o desespero meu, que eu vim aqui falar com a 

doutora e a doutora falou que eu tava vendo coisa onde não existia [...] Porque 

‘agente de saúde adora achar doença onde não existe’. Falei: ‘doutora, mas eu tô com 

dormência’, ela disse não, não tem nada, é coisa da sua cabeça.  

  

A despeito da relação de trabalho, o diagnóstico de hanseníase é essencialmente 

clínico, dependendo exclusivamente do exame físico no paciente para identificar possíveis 

manchas com alteração ou perda de sensibilidade, além da palpação dos nervos que podem 

estar espessados devido à inflamação. Ao deslegitimar a fala da ACS, Camila negligenciou 

uma paciente que soube identificar um sintoma e já mencionava estar com a doença. Para 

Amanda, o cuidado oferecido poderia ser ainda mais negligente com outros pacientes que, 

diferentemente dela, não conheciam a doença.  

Em estudo sobre a compreensão dos ACS em relação ao diagnóstico e ao tratamento, 

Andrade et al., (2011) destacaram que, embora os participantes da pesquisa apresentassem um 

conhecimento limitado quanto às manifestações clínicas da doença, eles compreendiam seu 

papel como um elo entre a equipe e a comunidade, visto que estavam próximos à população 

adstrita, geralmente vivendo na mesma região. Entre as funções desses profissionais, os 

autores ressaltaram o acompanhamento dos usuários em tratamento, as orientações sobre as 

reações hansênicas e os efeitos adversos ao tratamento e a supervisão da dose mensal de PQT, 

o que de fato requer uma constante capacitação (ANDRADE et al., 2011) - aspectos também 

mencionados por todos os profissionais que entrevistei neste estudo.  

É importante mencionar que a noção de que a hanseníase possa ser transmitida em 

ambientes de trabalho não é completamente descartada, contudo, os profissionais dos serviços 

de referência, que fazem o maior número de diagnósticos, remetem-se à própria literatura 

científica e discordam veementemente dessa possibilidade de transmissão: 

 

Ela é transmitida através do sistema respiratório de pessoas doentes que não estão 

tratando [...] e é uma doença também que ‘ah, só de eu conversar com você eu vou 

pegar hanseníase? Você tem hanseníase’, não. Porque eu estou aqui há quase 15 anos 

e eu nunca manifestei nada, entendeu? Então assim, que nem eu, trato de paciente 

aqui, igual eu estou com você [mencionando nossa proximidade física] de 

baciloscopia cinco. Então, se fosse assim a gente pegava mais rápido, né? Mas não, 

aqui na dermatologia, tem gente que trabalha aqui há 29 anos, 30 anos e nunca 

manifestou nada. E a hanseníase tem uma pré-disposição. Tem pessoas, 90% da 

população, ela não fica doente, são só 10% que fica. [Luana, enfermeira do SR1] 

 

A fala de Luana representa a de outros profissionais dos serviços de referência, para 

quem a transmissão da doença ocorre apenas em condições muito específicas de convivência 
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intrafamiliar e por longos anos, ou seja, condições improváveis de ocorrer no serviço de saúde 

e que, por isso, não poderiam justificar que um profissional de saúde se recusasse a oferecer 

atendimento. Os casos de Amanda e de Joana (profissionais de saúde que adoeceram e estavam 

realizando o tratamento no momento da entrevista) geraram uma grande tensão em torno do 

tema na UBS1, entretanto, na fala das profissionais, que ora referiam-se ao seu trabalho ora à 

sua própria experiência, percebi maior preocupação quanto às práticas oferecidas aos 

adoecidos.  

Evidentemente, há unidades e profissionais de saúde que, ao contrário do que foi 

relatado acima e juntamente com usuários e gestores, propõem-se a oferecer outra forma de 

Cuidado, como um “projeto existencial que permita estabelecer um vínculo terapêutico efetivo, 

que acene para um trabalho de manejo da saúde que faça sentido” (AYRES, 2004, p. 21) e 

possibilite também outras práticas de saúde, tanto no diagnóstico quanto na realização do 

tratamento. Diante da negligência sofrida pela ACS, coaduno com Ayres (2004, p. 21), para 

quem “o que é preciso perceber, então, é que o importante para a humanização é justamente a 

permeabilidade do técnico ao não-técnico, o diálogo entre essas dimensões interligadas”.   

Tendo conhecido alguns profissionais de saúde que faziam parte do Programa de 

Controle de Hanseníase do município de Cuiabá, eu os acompanhei em capacitações e visitas 

às UBS e foi desse modo que conheci Helena, uma médica recém-formada que era responsável 

por uma unidade em região endêmica, a UBS2 e solicitou uma visita dos profissionais para que 

confirmassem casos suspeitos da doença e orientassem-na quanto ao acompanhamento dos 

pacientes já diagnosticados. Depois dos atendimentos, pedi a ela que me concedesse uma 

entrevista individual para falarmos sobre alguns aspectos do adoecimento e de seu trabalho na 

unidade. Embora eu não tivesse a intenção de entrevistar profissionais de saúde fora da relação 

médico-paciente, considerei que aquele período de capacitação me trouxera aspectos 

importantes para serem discutidos junto à médica. Helena ficou um pouco receosa, mas 

respondeu a todas as perguntas.  

Ao falarmos sobre o diagnóstico de hanseníase, ela logo mencionou que não havia 

aprendido a fazê-lo e tampouco foi ensinada sobre outros aspectos do tratamento durante sua 

formação no curso de medicina. Estando ela em situação semelhante à da médica Camila, 

percebi que a negligência que se atribui às políticas e ao subfinanciamento perpassa também a 

formação dos profissionais de saúde. Mesmo em serviços de referência como o SR2, um 

hospital universitário, o professor João revelou-me que predominava o interesse dos estudantes 

pela dermatologia estética.  
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Contudo, assim que se inseriu em uma UBS, Helena procurou capacitar-se e, motivada 

pelo trabalho que realizava na unidade, estava cursando residência médica em Medicina de 

Família e Comunidade. Ao reunir os pacientes com suspeita da doença e aqueles que estavam 

em tratamento para a hanseníase na unidade, ela demonstrou já tê-los examinado e também 

conhecer sobre seus sintomas e os aspectos mais amplos de suas vidas, como o trabalho e a 

família. Observando o diálogo da médica com os pacientes, notei que seu engajamento havia 

lhe permitido ressignificar o que aprendera sobre a doença, bem como suas noções de 

diagnóstico, tratamento, cuidado e cura, transformando sua ação assistencial (AYRES, 2004). 

 

6.2 NA POLICLÍNICA: “SE NÃO PÔR A MÃO NO PACIENTE, NÃO FAZ 

DIAGNÓSTICO!” 

 

Na Policlínica, acompanhei por diversas vezes o trabalho de João, médico responsável 

pelo atendimento às pessoas com hanseníase ou reações, advindas de UBS ou que o 

procuravam por conta própria. Na pequena sala de aproximadamente 16m², o médico fazia 

diagnósticos de hanseníase utilizando materiais que sempre levava consigo: dois tubos de 

coleta de sangue, em que colocava água quente e água morna para testar a sensibilidade 

térmica, agulhas descartáveis para verificar a sensibilidade à dor e algodão para ver se o 

paciente tinha alterações táteis. Mesmo sem uma grande estrutura, a maioria dos casos 

atendidos eram resolvidos, talvez pelo fato de os pacientes encontrarem um profissional 

disposto a conversar, a ouvi-los e a examiná-los. Em raros casos, João solicitava algum exame 

laboratorial, mas apenas para o acompanhamento, nunca para o diagnóstico.  

Ao receber os pacientes, primeiro João queria saber onde moravam, trabalhavam e 

como observaram os primeiros sintomas. Depois, examinava-os a partir dos sintomas 

relatados. Se era dor, ele logo palpava os nervos ou observava as manchas pelo corpo. Se 

considerasse necessário que o paciente tirasse a roupa, ele pedia aos alunos para que se 

retirassem da sala, por exemplo, quando examinava uma mulher e havia rapazes, ou vice-

versa. Concomitantemente, explicava aos estudantes as possíveis razões para os sintomas 

relatados pelos pacientes. Pés e mãos nunca passavam despercebidos, pois, como são áreas de 

perda de sensibilidade, era possível que o paciente se machucasse andando de chinelos e não 

sentisse, razão pela qual muitos deles tinham feridas nos pés. Outros sintomas como a pele ou 

os pés ressecados indicavam, segundo ele, uma alteração neural.  

Entre os aspectos mais enfatizados pelo médico estava sempre o diagnóstico clínico da 

doença. Para ele, era fundamental passar as mãos na pele do paciente a fim de verificar se 
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havia nódulos subcutâneos, ressecamento ou descamação; assim como palpar os nervos 

periféricos dos braços e das pernas, observando sua espessura junto com a expressão do 

paciente, pois ao pressionar um nervo inflamado, o paciente sentiria dor, expressando-a de 

alguma forma.  

Ele ressaltava ainda a necessidade de os alunos observarem manchas nas costas, pois 

muitos pacientes não tinham um olhar atento aos seus corpos, podendo não percebê-las. No 

rosto, ele cuidadosamente observava sinais típicos de hanseníase, como a pele infiltrada e 

espessa, se havia pelos nas sobrancelhas e se os cílios estavam preservados ou ainda, se havia 

infiltrações ou nódulos nas orelhas e o que ele chamava de desabamento nasal, sinal 

característico dos casos mais avançados. Ao atender os homens, ele também lhes perguntava se 

sentiam dor nos testículos, onde poderia haver grave comprometimento em decorrência da 

doença, causando dor extrema.  

Esses foram apenas alguns dos aspectos que passei também a observar, quando João, 

junto aos alunos do curso de medicina examinavam um paciente. Era comum nos 

entreolharmos quando eles reagiam à dor na palpação ou respondiam afirmativamente uma 

pergunta que indicava um diagnóstico positivo para hanseníase. Sobre as dificuldades que 

outros profissionais tinham ao fazer o diagnóstico, o médico dizia: “a doença não é 

complicada, complicado é o nosso discernimento, porque não se trata hanseníase sem pôr as 

mãos no paciente. Se você não encontrar pelos nódulos, você vai achar pelos nervos ou pelas 

manchas. Com os olhos e as mãos”.  

João também explicava aos alunos sobre os exames laboratoriais, auxiliares ao exame 

clínico. Quando um paciente possuía uma carga bacilífera alta, aquela “quantidade de bacilos” 

só iria diminuir ao longo dos anos. Por exemplo, se o paciente tivesse “cinco cruzes”, que era a 

forma como o resultado era apresentado aos profissionais pelos laboratórios, significava que, 

após o tratamento, aquele paciente levaria cinco anos para ter um exame de carga bacilífera 

baixa.  

Tratava-se de um ensinamento importante para os alunos - seus “futuros colegas”, 

como ele dizia, pois, ao repetirem o exame no fim do tratamento, muitas vezes pacientes e 

profissionais acreditavam que a cura não havia sido atingida. A despeito disso, João 

compreendia que sentir-se curado era algo que requeria mais tempo, pois, em suas palavras, 

com o remédio “eu mato o bacilo e o nervo junto”, indicando que a fraqueza, a dor e a 

dormência fariam parte da vida do paciente, perpetuando sua experiência de adoecimento. A 

seguir, descrevo um diagnóstico realizado por João, um caso marcante que trouxe questões 

importantes sobre a compreensão de muitos profissionais de saúde sobre a doença.  
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Jorge, um senhor de 83 anos, chegou ao médico João acompanhado por uma de suas 

filhas. Eles estavam em outro ambulatório da Policlínica, perambulando em busca de cuidado. 

Ele fazia tratamento para diabetes e naquela ocasião procurou o serviço devido às feridas nos 

pés que não cicatrizavam. Ao vê-lo por acaso na Policlínica, um ex-aluno de João suspeitou 

que o homem tivesse hanseníase e pediu que o levassem à sala do professor. Imediatamente 

João fez o diagnóstico de hanseníase. A filha ficou perplexa com o diagnóstico imediato e 

relembrou o tempo que passaram sem saber do que se tratava. Ela contou-nos que o pai sofria 

com dores nos membros inferiores há dois anos, entretanto, segundo João, devido aos sintomas 

que ele apresentava era provável que estivesse com a doença há pelo menos 15 anos. 

Emocionados, os dois agradeceram por tê-lo encontrado, pois não tinham a mínima ideia de 

que Jorge poderia estar com hanseníase.  

Em algumas de minhas conversas com João, falamos sobre o caso de Jorge, que levou 

anos até ser diagnosticado, já em estágio avançado e agravado por causa do diabetes. Ao 

perguntar-lhe como os profissionais poderiam fazer o diagnóstico precocemente, ele corrigiu-

me. Segundo o médico, a ideia de “precoce” remeteria a um quadro em que a pessoa não 

estaria doente, contudo, com profissionais preparados e atentos aos problemas de saúde da 

população, especialmente em um estado endêmico, seria possível fazer o diagnóstico na 

primeira oportunidade. Para ele, era preciso conhecer a realidade e, sempre que houvesse uma 

suspeita, fazer os exames para diagnosticá-la, uma vez que o paciente levava semanas ou 

meses até conseguir acesso a um médico pelo Sistema Único de Saúde.  

De acordo com João, há também outra barreira que interfere diretamente no diagnóstico 

precoce: a dependência dos exames laboratoriais. Incorporada e impregnada à prática médica, 

especialmente entre os “não especialistas” e inclusive nas concepções dos pacientes. Em 2013, 

quando entrevistei mulheres com hanseníase, algumas relataram que o diagnóstico foi tardio 

porque o exame “não dava nada”. Em 2016, percebi que, tanto para pacientes e quanto para 

profissionais, quando o exame é negativo “então não pode ser”, evidenciando um 

desconhecimento em relação à doença e ao diagnóstico que gera insegurança para o paciente e 

até dificulta sua adesão ao tratamento.  

Ao ensinar os alunos, tanto na Policlínica quanto no SR2, João dizia: “se o exame te 

atrapalha, jogue ele fora”. Médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e outros profissionais 

destacavam, inclusive, que a necessidade de fazer o exame deveria ser avaliada, pois havia a 

chance de o resultado ser negativo, o que não significaria ausência da doença.  

O médico também destacava que a hanseníase é uma doença “primariamente neural”, 

ou seja, quando há lesões na pele que de fato facilitam o diagnóstico, significa que o nervo já 
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foi afetado. Além disso, devido ao longo período de incubação do bacilo, poderia levar anos 

até que o exame fosse “positivo”. Essa medicalização do diagnóstico precoce que “desencoraja 

a verdadeira prevenção” (ILLICH, 1975, p. 65) era, segundo João, uma forma de negligenciá-

la, pois era dever do profissional examinar o paciente. Na consulta, como descrito 

anteriormente, ele ensinava os alunos a palparem os nervos e identificarem seu espessamento. 

Mesmo sem lesões, realizava o diagnóstico e ressaltava aos estudantes: “não tem como fazer 

diagnóstico de hanseníase sem palpar os nervos e pôr a mão no paciente”. Continuando, no 

tópico a seguir abordo a valorização do exame clínico para os profissionais de saúde.  

 

6.3 NOS SERVIÇOS DE REFERÊNCIA, A IMPORTÂNCIA DO EXAME CLÍNICO   

  

Nos dois serviços de referência, acompanhei casos de diagnósticos tardios, de 

diagnósticos em crianças e de erros no diagnóstico por parte dos profissionais, casos que 

apresentavam similaridades e diferenças. No SR1, por exemplo, os pacientes já haviam sido 

diagnosticados e estavam em acompanhamento pelos profissionais. Por tratar-se de um serviço 

ambulatorial, os casos mais graves eram encaminhados aos serviços de urgência como as 

Unidades de Pronto Atendimento ou o SR2, hospital universitário de maior complexidade onde 

havia a possibilidade de internação, estivessem os pacientes em estado grave ou mesmo para 

que tomassem alguma medicação específica para as reações hansênicas.  

A partir de notas em diário de campo, descrevo o diagnóstico de uma menina de 15 

anos, realizado por João no SR2. O caso ocorreu no início de 2017 e naquela tarde, havia 

muitos casos complicados e pacientes com dor, com sequelas e reações que não cessavam. Ana 

chegou acompanhada da família dizendo suspeitar de uma mancha em sua perna, que havia 

chamado sua atenção após ela ter “feito o diagnóstico” da irmã mais nova, de apenas 8 anos, 

ao ver uma propaganda na TV. Ao avisar os pais, eles logo chegaram ao doutor João. Os casos 

de crianças com suspeita tinham sempre preferência no atendimento. Ao receber a confirmação 

do diagnóstico, a menina chorou muito e silenciou a maioria dos estudantes que ali estavam. 

João tentava acalmá-la, dizendo que não tivesse medo, porque ela ficaria bem. Algumas 

semanas depois, a família voltou ao serviço com a menina pálida, chorando, com uma das 

pernas paralisada e carregada pelo pai. Ela apresentava uma reação à medicação, que foi 

imediatamente substituída. O professor sempre deixava as “portas abertas” para que os 

pacientes voltassem a qualquer dia da semana caso tivessem qualquer problema com a 

medicação ou com as reações, ressaltando aos alunos que nesses casos a intervenção deveria 

ser imediata.  
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O caso de Ana foi marcante durante a pesquisa de campo porque sempre ouvia João 

dizer que “hanseníase não era doença de criança”. A literatura aponta que o período entre a 

incubação do bacilo e o aparecimento dos primeiros sintomas é aproximadamente de três a 

cinco anos, mas em Cuiabá casos de crianças com 1 ou 2 anos já foram destaque na mídia 

local. No hospital, duas crianças de uma mesma família indicavam, segundo João, que 

certamente havia um adulto com a forma bacilífera da doença (transmitindo-a) e sem 

tratamento. Ao conversarmos sobre esses casos, percebia sua tristeza e indignação ao tentar 

explicar a complexidade do adoecimento: “profissionais não fizeram o diagnóstico, a família 

não identificou os sintomas e alguém doente dentro de casa poderia estar sendo negligente com 

a doença e seu tratamento”.  

Nesses casos, o exame clínico era ainda mais importante, pois, segundo João, um 

exame laboratorial dificilmente mostraria um resultado positivo. A grande diferença entre o 

diagnóstico na Atenção Básica - que não era realizado - e nos serviços de referência era 

justamente a relevância dada ao exame clínico dos pacientes. Acompanhei diversas consultas 

na Policlínica e nas “referências”, nas quais os profissionais levavam em média 50 minutos 

examinando um paciente, desde a observação do corpo, das manchas e das mucosas até a 

palpação de nervos e a verificação do nível de perda da sensibilidade feita apenas com algodão 

e agulha descartável. Luana, enfermeira do SR1, explicou-me porque na hanseníase o exame 

laboratorial, considerado por alguns profissionais mais fidedigno, serve apenas de 

complementação ao diagnóstico: 

 

Porque a hanseníase é só diagnóstico clínico, é você examinar o paciente. Muitas 

vezes a gente até despreza o exame, porque o exame está falando que ele não tem, 

mas você vê que ele tem, ele está com sinal de hanseníase. Então assim, é diagnóstico 

clínico mesmo, é você examinar, botar a mão no paciente e olhar, precisa nem se 

preocupar com exame, exame é complementação. Se você olhou, examinou, fez os 

testes todinhos, viu as características da lesão, está com medo de dispensá-lo, vê se 

tem falta de sensibilidade na mancha, na lesão. Se tiver, é hanseníase.  

 

Ao conversar com um médico hansenólogo do SR1, que atendia um paciente com 

manchas no corpo, ele mencionou que aquele era um diagnóstico tardio e que, embora isso 

fosse comum no serviço, pelo SR1 ser uma “referência” lá deveriam ser atendidos apenas os 

casos mais graves. Quando o paciente lhe perguntou “como ficaria sua vida depois do 

diagnóstico”, ele respondeu: “normal”. Os profissionais que consideravam a hanseníase uma 

doença o faziam justamente devido ao diagnóstico tardio, que aumentava a chance de que os 

pacientes desenvolvessem incapacidades permanentes. Diante de tal cenário, por que as 

dificuldades no diagnóstico não eram objeto de reflexão desses profissionais?  
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Ao conversarmos a respeito, João destacou que a hanseníase “é a tal da doença 

imitadora, ela imita outras doenças e dificulta o diagnóstico. Você só faz o diagnóstico se 

pensar; se não pensar não faz o diagnóstico. Nervo espessado, no Brasil, até que provem o 

contrário, é hanseníase”. Em outro momento, ele afirmou: “a hanseníase é assim: você pega o 

livro e lê uma página, está certo, você vira a página e tá tudo diferente, mas está certo também. 

Hanseníase confunde a gente”.  

Ainda em diálogos sobre o diagnóstico, João expressava sua indignação em relação aos 

profissionais e também às instituições que os formam e às Políticas de Saúde. Com mais de 70 

anos, ele se sentia responsável por seus pacientes e sabia que, caso se aposentasse, os serviços 

careceriam ainda mais de profissionais capacitados:  

 

Tem o profissional que não sabe; vamos assumir também a culpa que é nossa, que 

não sabemos, dos professores que não ensinamos [ele também é professor] e é culpa 

do governo que não cuida, da universidade que não cobra o ensino. Então, nós vamos 

ter isso aqui de montão, tá? Esse aqui era um caso gravíssimo com baciloscopia 

negativa [sobre um paciente], porque ele era um dimorfo com mitsuda positivo e 

quem tem mitsuda positivo a baciloscopia é negativa. Então, tem que ter olho clínico! 

Quando a hanseníase foi estudada não tinha laboratório... Era o médico que tinha que 

ver! E nós passamos a pedir exame e fazer diagnóstico só com exame!  

 

João sempre destacava que a evolução clínica da doença é passível de ser confundida 

com outras enfermidades, pois há diversas formas de manifestação. Por isto, diante de tal 

complexidade, ele reconhecia que para que se tornasse um profissional de referência foi 

necessário aliar sua experiência na área de Saúde Pública - na qual também se especializou - à 

atuação junto aos outros profissionais. Percebi que para os profissionais de “referência”, 

conhecer a doença, sua endemicidade, suas causas, seus sintomas e suas complicações os fazia 

ter um olhar sensível e atento aos aspectos mais amplos do adoecimento, deste modo, estavam 

inclinados positivamente a identificar e a relacionar o ambiente físico e de trabalho e as 

condições sociais e econômicas aos seus possíveis desdobramentos, identificando não apenas a 

hanseníase, mas também outras doenças negligenciadas.  

 

6.4 O TRATAMENTO E O CUIDADO EM HANSENÍASE: “É SEQUELA PARA TODA A 

VIDA?” 

 

Buscando compreender como é feito o acompanhamento dos pacientes com hanseníase 

nos diversos serviços de saúde, trago neste tópico alguns aspectos do tratamento com o 

objetivo de evidenciar possíveis razões para as interpretações dos profissionais de saúde que 
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consideram a hanseníase uma doença mutilante. A rigor, segundo Manual Técnico do 

Ministério da Saúde, o tratamento de hanseníase é “ambulatorial, utilizando-se de esquemas 

padronizados, de acordo com a classificação operacional” (BRASIL, 2016b, p. 21). Uma vez 

ao mês, os pacientes recebem uma cartela com a medicação e precisam tomar uma dose 

supervisionada diante do profissional de saúde; o restante é administrado por ele mesmo, 

durante 28 dias. Aproximadamente duas semanas após seu início, o tratamento interrompe a 

replicação do bacilo e sua transmissão (GONÇALVES et al., 2006).  

Ao destacar a importância das descobertas médicas no século XX, Ivan Illich (1975) 

menciona os grandes avanços de tais intervenções na erradicação das doenças transmissíveis, 

contudo, ressalta que o tratamento poderia ser ainda mais eficaz caso não se constituísse num 

ato médico, ou seja, na prática de domínio de um único profissional. No caso da hanseníase, o 

diagnóstico é confirmado pelo médico, entretanto a atenção aos possíveis sintomas também é 

responsabilidade de ACS, enfermeiros, fisioterapeutas e das famílias, segundo o médico 

entrevistado. 

Durante o tratamento que pode durar seis meses em casos PB e até dois anos em casos 

multibacilares, podem acontecer diversas intercorrências. Em entrevistas com os profissionais, 

perguntei-lhes como era feito o tratamento, qual era o papel de cada um deles e quais fatores 

poderiam dificultá-lo. Embora reconheçam a cura da doença e a gratuidade do tratamento, seu 

longo período, os efeitos adversos, entre outros aspectos, são fatores que podem fazer com que 

o paciente não conclua o tratamento. Nos tópicos a seguir, analiso alguns desses aspectos 

observados na policlínica e nos serviços de referência.   

 

6.4.1 Na Policlínica, o Cuidado   

 

Na Policlínica, o acompanhamento de um senhor de 70 anos com hanseníase 

evidenciou a complexidade da doença e do adoecimento, mas também a negligência quanto às 

orientações aos pacientes e as dificuldades na comunicação entre médico e pacientes. 

Estávamos no ambulatório com alunos do curso de medicina quando ele chegou, acompanhado 

por sua esposa. Andando com dificuldades, ele mancava e tinha pedaços de tecido envolvendo 

o dedo do pé que estava machucado devido às inúmeras vezes em que  provavelmente o bateu 

em algum lugar sem que pudesse perceber. Eu perguntei se ele sentia dor e a esposa disse: “dói 

o pé? [dirigindo-se a ele] olha, já perdeu a ponta desses dois dedos, já... Esse aí não quer sarar, 

passa aquele comprimido de antibiótico, mas não sara”. Uma estudante perguntou: “deixa bem 

lavadinho? Lava bastante?” Ela respondeu: “lava e aí passa o pozinho, mas não quer sarar”. A 
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estudante, então, explicou: “não adianta, porque esse remédio é para ser tomado, se passar o 

pozinho não vai melhorar”. Confusa, perguntei à esposa: “o que a senhora coloca em cima, o 

pó do comprimido?” A estudante novamente explicou: “se for comprimido é para ser tomado”. 

A esposa respondeu: “ah, não sabia... Era aquele antibiótico, a gente abre ele e despeja em 

cima. E também já tratou um ano, aí depois tratou seis meses, com o doutor”. Ao retornar à 

sala, o médico explicou ao paciente e à sua esposa que precisavam cuidar para que o 

machucado não ficasse aberto “pegando poeira”, porque isso impediria o processo de 

cicatrização. Ao explicar isso a ela, o médico disse: “eu sei que é chato a gente falar isso, não 

respeitar a pessoa que tá sofrendo, mas se eu não falar?”, ela, então, complementou: “nós não 

vamos aprender”.  

Naquele momento, eu pensava no quanto poderia ser difícil para os profissionais 

quando os pacientes não compreendiam as orientações médicas e, evidentemente, no quanto 

era ainda mais difícil para os pacientes compreenderem a linguagem e a comunicação com os 

profissionais de saúde. Familiarizada com o “vocabulário”, eu percebia o que o professor 

muitas vezes dizia: “a hanseníase tem dialeto próprio”, mas naquele momento não era disso 

que se tratava. Aquele casal parecia fazer um tratamento sem orientação. Faziam juntos, pois 

ela o auxiliava a todo o momento, contudo, algo havia falhado quando ele recebeu aquela 

medicação, pois ao invés de dar o remédio ao marido para que ele o tomasse, ela o 

transformava em pó e o colocava sobre o dedão do pé. Senti a impotência dos profissionais, 

mas também indignação, ao pensar que se a população não tivesse acesso a outras 

possibilidades de Cuidado (AYRES, 2004) seus problemas de saúde continuariam sem 

resolutividade. Carinhosamente, os alunos saíram da unidade naquela tarde para comprar um 

tênis e alguns pares de meias, pois o senhor andava de chinelos, sem a proteção necessária aos 

pés. Ao retornarem, explicaram sobre o tratamento ao casal, que saiu de lá agradecido.   

Acompanhar um paciente com hanseníase era algo ainda mais amplo do que eu havia 

visto até ali. Era saber que se o paciente estava machucado e “deveria usar sapatos fechados”, 

talvez ele não os tinha ou não compreendia que eles poderiam estar apertados devido ao 

inchaço nos pés – João sempre se lembrava de avisá-los para que comprassem um número 

maior que o habitual. Ele também falava das meias, que deveriam ser brancas, para que o 

paciente percebesse que estavam sujas e as trocassem todos os dias. Sobre o remédio, ele dizia: 

“tome algum tempo depois da comida para não doer o estômago”, ou então “tome este antes de 

dormir, vai te dar um sono gostoso”.  

Em situações extremamente precárias, ele percebia se o paciente havia se alimentado e, 

sabendo que alguns moravam na rua, trocava alimentos como arroz, macarrão e biscoitos pela 
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presença na consulta e explicava-lhes: “se vier buscar o remédio, eu dou leite para as 

crianças”. Em sua bolsa, ele sempre carregava remédios para dor no estômago, verminoses e 

pomadas e dizia que não fazia mal levar de um serviço para o outro quando sabia que não iria 

faltar. “É tudo deles, é da população”, afirmava, reconhecendo que, além do diagnóstico e do 

tratamento, eles também tinham direito ao que precisassem para viver.  

 

6.4.2 Na referência: “não tem como medir a dor de ninguém” 

 

Os serviços de referência atendiam os casos de maior complexidade, como os de 

intolerância medicamentosa, reações hansênicas e aqueles encaminhados para confirmação 

diagnóstica, contudo, os primeiros eram os que mais preocupavam. Grande parte dos efeitos 

adversos era causada pela dapsona, uma droga descoberta em meados do século passado e que, 

mesmo com as intolerâncias ainda compunha a PQT. Ao falar a respeito, o médico João dizia 

que, desde quando fora descoberta, a dapsona havia sido “jogada no mundo” e usada 

indiscriminadamente. Depois de ouvir vários relatos sobre seus efeitos negativos, como 

anemia, fraqueza e mal-estar, percebi que o tratamento de hanseníase não era similar ao de 

uma doença comum. Era preciso acompanhar e perceber o que a medicação iria provocar no 

paciente, pois em muitos casos não se tratava apenas de mal-estar, mas de graves efeitos que 

demandavam acompanhamento próximo dos profissionais de saúde. Para esses casos, era 

preciso fazer um tratamento substitutivo do protocolo do Ministério da Saúde, porém nem 

sempre pacientes e familiares tinham conhecimento dessa informação.  

O fato da dapsona ainda ser utilizada, mesmo com seus efeitos adversos, é apontado 

como um aspecto negativo por profissionais de saúde. Anderson, farmacêutico do SR1, 

acredita que a droga faz tanto mal quanto bem, por isso, é necessário gerenciar os riscos, 

observando a linha tênue entre os efeitos negativos e positivos:  

 

Então assim, você tem que parar para pensar em uma coisa que nós bioquímicos, a 

gente fala sempre: avaliar o custo benefício, será que é interessante, será que não é? 

Porque assim, eu me trato, mas eu vou trazer problemas hepáticos, neurológicos; eu 

vou trazer problemas renais, então, só aí eu citei três para você, mas eu tenho que 

tratar... Entendeu?  

 

Um dos fatores que mantêm a hanseníase entre as DTN é justamente a insuficiência em 

inovação e pesquisas para a descoberta de novos fármacos. Neste sentido, Cruz (2010) apontou 

que, além de não receberem recursos financeiros para diminuir o tempo de tratamento e a 

intolerância, os medicamentos utilizados na maioria das doenças negligenciadas são aqueles 
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que possuem maior resistência parasitária em razão do longo período de tempo em que vêm 

sendo utilizados, reforçando a afirmação do médico João. Já os remédios substitutivos, que 

provocam efeitos mais amenos aos pacientes, nem sempre estavam disponíveis pelo SUS.  

Além da reação à dapsona, alguns pacientes apresentavam no curso da doença uma 

inflamação neural que provocava dores intensas nos membros periféricos. A neurite requeria 

por parte dos serviços e profissionais uma intervenção rápida para que não resultasse em 

incapacidades permanentes aos pacientes. Também era preciso que o profissional soubesse 

intervir para amenizar a dor crônica. Ao explicar sobre as reações para seus alunos, João 

destacava:  

Dor é aquilo que a pessoa diz que sente e sente toda vez que diz... eu não posso medir 

dor de ninguém, porque a dor é individual, depende de várias situações... Se você está 

com problema em casa sua dor é maior, se você tem uma depressão, sua dor é maior, 

se você tem problema financeiro, sua dor é maior, então, não tem como medir dor de 

ninguém.  

 

Nos casos de neurite, João explicava aos alunos que o tratamento deveria ser imediato. 

Na maioria destes casos, era preciso que o paciente tomasse medicação específica para a dor; 

já para a inflamação neural eram utilizados os corticosteroides, cujos efeitos adversos 

somavam-se aos do tratamento com PQT. Conhecida pelos pacientes, a prednisona poderia 

causar obesidade, diabetes, estrias, susceptibilidade às infecções, gastrite, ulcerações e 

osteoporose. Janaína, uma das pacientes atendidas no SR2, apresentava diversas complicações 

causadas pelo uso prolongado de corticoide, entre as quais se destacavam a obesidade, o 

inchaço no corpo e no rosto, as estrias na barriga e o fungo nas unhas. Na consulta, o professor 

explicava que a medicação não deveria ter sido receitada daquela forma, porque estava 

piorando sua situação e, então, dizia aos alunos: “é o exemplo do mau exemplo” [referindo-se 

aos profissionais].  

Para amenizar seus efeitos, ele decidiu dar a ela talidomina, uma droga que requeria 

acompanhamento permanente em razão da paciente estar em idade reprodutiva. A jovem 

também apresentava eritemas nas pernas e estava em um quadro diabético por causa da 

prednisona. Vendo sua tristeza diante da situação, João a abraçou, deu-lhe um beijo na testa e 

sentou-se para conversar com calma. Nesse momento, ele pegou uma banqueta e começou a 

avaliar os pés de Janaína. Ao ver que suas unhas estavam grandes, olhou para mim e disse: 

“filha, pode pegar aquele...”, referindo-se ao alicate que carregava em sua bolsa. Para ele, uma 

das maiores causas de machucados nas pernas dos pacientes com hanseníase era devido à 



101 

 

“coceira” que, aliada à insensibilidade da pele, fazia com que os pacientes se machucassem. 

Por isso, ele recomendava que as unhas estivessem sempre curtas.  

Quando eu lhe trouxe o alicate de unhas, ele mesmo começou a cortá-las, para a 

surpresa da paciente e de seus familiares. Depois, João entregou a ela um óleo hidratante feito 

por ele mesmo, que evitava o ressecamento da pele e auxiliava nas rachaduras. Quando a 

paciente deixou a sala, ele ressaltou aos alunos o quanto a medicação havia feito mal à Janaína. 

Observando essa forma de Cuidado, percebi a importância do paciente e de seus familiares 

compreenderem os sintomas da hanseníase e os efeitos causados pela medicação, pois naquela 

consulta João havia possibilitado que Janaína entendesse as etapas da doença que poderiam 

gerar incapacidades. Naquele contexto, também ficou claro, como evidenciou Ayres (2004), 

que o Cuidado oferecido por João permitiu uma outra relação terapêutica que não dependeu de 

uma técnica ou conceito, mas uma “sabedoria prática posta em ação”, uma ação que irrompeu 

o novo.  

Em outro momento, ao atender uma mulher de aproximadamente 50 anos no SR2, João 

chamou sua atenção para a forma como relatava seus sintomas. A senhora afirmava que “sentia 

muitas dores” em lugares imprecisos. Para o médico, sua fala era vaga e não expressava o que 

seria esperado entre os sintomas da doença. Considerada uma paciente poliqueixosa, ela dizia 

sobre sua dor: “aí, onde o senhor está pegando” para os diversos lugares de seu corpo que eram 

apalpados pelo profissional. Em um determinado momento, João disse-lhe: “minha senhora, 

dores não existem. A senhora sente dor, então me diga exatamente onde sente para eu poder 

tratar”.  

Quando um paciente dizia sentir dores, João acreditava se tratar de pacientes que 

poderiam tirar algum “proveito” da doença. A sós com os alunos, depois da consulta, ele dizia-

lhes: “descubram onde é a dor ou então vocês irão tratá-los de forma errada”. A forma de um 

paciente explicar a sua dor deveria estar de acordo com o esperado pelo médico, caso 

contrário, era considerado um “mal informante”, termo relatado em prontuários. Havia de certa 

forma, a imposição de que o paciente assumisse um lugar, o de doente, o de alguém que vai à 

consulta, relata seus sintomas, recebe instruções e cumpre o combinado (ADAM; HERZLICH, 

2001), de modo que, quando o paciente questionava o profissional de alguma forma, João dizia 

que ele não deveria ir ao médico. Ao analisarem a relação médico e paciente, Adam e Herzlich 

(2001, p. 97) basearam-se na escola interacionista e destacaram que os conflitos se devem em 

parte às divergências de perspectivas, pois nem sempre subjaz ao interesse pessoal do médico 

um altruísmo como no imaginário profissional. Para os autores, o doente “entende sua doença 

em função das exigências de vida quotidiana e de acordo com seu contexto cultural”. 



102 

 

Ainda que fosse importante estabelecer uma parceria com os pacientes para facilitar e 

garantir a continuidade do tratamento, Anderson, farmacêutico do SR1, acreditava que se o 

paciente soubesse de todos os efeitos adversos do tratamento, ele poderia desistir e abandoná-

lo. Acompanhei-o algumas vezes em atendimento aos pacientes e o profissional era sempre 

prestativo e atencioso, perguntando se o paciente fazia uso de outra medicação, se havia 

comido, entre outras questões. Ele também lhes explicava os passos do tratamento e alguns dos 

efeitos adversos - como a alteração na coloração da urina - e os orientava que em hipótese 

alguma deveriam fazer uso de bebida alcoólica durante o tratamento. Contudo, ao conversar a 

sós comigo, Anderson explicava que em alguns casos não deveria falar ao paciente sobre 

efeitos como, por exemplo, a mudança no tom da pele, pois o paciente poderia não “aderir” ao 

tratamento.  

O escurecimento e o ressecamento da pele, causados pela clofazimina colocava em 

evidência o tratamento da doença. De acordo com o médico João, um paciente jamais escondia 

de um profissional de saúde que fazia tratamento para hanseníase. Logo nos primeiros meses, 

o paciente ficava com aspecto bronzeado e eu percebia que eles se incomodavam quando um 

profissional fazia algum comentário a respeito. A alteração no tom da pele requeria ao paciente 

explicar sobre si, dizer o que tinha para outras pessoas, especialmente fora dos serviços de 

saúde. Por isso, muitos profissionais diziam a eles que não precisariam contar aos outros o que 

tinham, preservando-se e gerenciando informações sobre si (GOFFMAN, 1988).  

Para finalizar este tópico, relatarei o caso de um homem em tratamento no SR2 e como 

João, médico que oferecia aos usuários do SUS um acompanhamento mais humanizado, no 

intuito de auxiliar e de minimizar o sofrimento de seus pacientes também possuía limitações e 

incompreensões em alguns casos.   

As tardes no serviço eram longas, pois o médico sempre atendia entre 10 e 15 pessoas e 

cada consulta durava em torno de 30 minutos, então, muitas vezes saíamos do hospital no 

início da noite. Carlos, um paciente de aproximadamente 65 anos, chegou sozinho ao SR2 para 

se consultar. Ele estava em acompanhamento e naquele momento apresentava ressecamento e 

pequenas úlceras nos pés. Ao vê-lo usando “chinelos de dedo”, João disse-lhe: “quem tem 

hanseníase não pode usar chinelo, tem que usar sapato fechado”. Carlos estava com os pés 

sujos de terra, pois talvez tivesse ido ao serviço em um transporte público ou tivesse 

caminhado por ruas não asfaltadas, o que era muito comum nas periferias de Cuiabá. O 

professor chamou-lhe a atenção para o cuidado com os pés e disse-lhe que não o atenderia 

novamente se ele retornasse ao serviço “naquela situação”. Enquanto isso, os estudantes que 

acompanhavam a consulta ficaram em silêncio e Carlos passou todo o tempo de cabeça baixa.  
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No atendimento de Carlos, chamou-me a atenção o quanto era importante para os 

profissionais que os pacientes assumissem um “papel de doente”, aceito na medida em que 

cumprem o que o médico recomenda e empenham-se em restabelecer sua saúde (ILLICH, 

1975).  

A partir do trabalho desenvolvido por Talcott Parsons, Illich (1975) destacou que 

enquanto o papel do médico tornou-se algo mal definido diante da multiplicidade de serviços 

clínicos, da medicina científica e da gestão dos serviços, o de doente, cujos papéis variam a 

cada contato com a instituição médica, passa pela submissão à medicina que o “repara” e o 

controla. Ainda que no caso de Carlos fosse importante o cuidado com os pés e as úlceras, 

também se fazia premente tentar compreender qual o contexto social que o havia trazido até 

ali, quais as negligências que ele havia sofrido. Como os profissionais de saúde poderiam 

ajudá-lo no autocuidado responsabilizando-o pelas incapacidades resultantes da negativa de 

cuidados que se perpetuava mesmo naquele serviço de referência?  

Ao considerar a perspectiva dos profissionais, era preciso ouvir os relatos daqueles que, 

muitas vezes, sofriam devido à forma como os serviços se organizavam e se eximiam do 

cuidado aos pacientes com hanseníase. Ao conversar com João sobre casos como o de Carlos, 

emocionado, ele relatou-me as suas limitações e a sobrecarga de trabalho na Policlínica e no 

SR2: 

Tem hora que eu me arrependo [de ter começado]. Eu fui falar isso com o padre, ele 

disse: ‘doutor, eu não te conhecia, mas que trabalho bonito o que o senhor faz, cuida 

dessas pessoas tão rejeitadas’. Eu falei para ele: ‘olha, eu tenho arrependimento de 

começar a fazer isso, porque sou só eu e o Pedro, ninguém se interessa, aí eles 

ficaram sobre as minhas costas, eu tô cansado, eu sofro, porque eu chego em casa  

preocupado com esses doentes’. Eu tô vendo que seu olho tá cheio de lágrima [ele se 

refere a mim]. Não chora não, isso é o que vale, tá? Eu chego em casa morto de 

cansaço, porque eu não consigo separar. Esse coitado tem hanseníase há tantos anos e 

acha que a doença dele foi a foiçada que ele tomou, a cobra que mordeu, porque é 

gente simples demais [ele se refere ao paciente que acabara de sair da sala]. 

 

O desabafo de João e sua preocupação evidenciavam que ser considerado um 

profissional de referência não era uma tarefa fácil de ser exercida em serviços de saúde cujos 

recursos eram sempre escassos, com pouca ou nenhuma ajuda de outros profissionais. João era 

admirado por seus alunos tanto na Policlínica quanto no SR2, mas ele sempre ressaltava que 

quem deveria ser a referência era o serviço, pois ele já estava com idade avançada e, ainda 

assim, todos os dias, mesmo já aposentado, registrava seu ponto eletrônico. Quando João 

referiu-se ao padre, rememorei sua inserção religiosa - a qual ele não escondia de seus alunos - 

e a concepção de trabalho como vocação, que era empregada em um sentido que ultrapassava 

a realização profissional, de modo que o trabalho era considerado como missão de vida. Para 
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Saillant (2007), os profissionais que atuam com populações vulneráveis o fazem mediante um 

comprometimento que ultrapassa o reconhecimento do direito à saúde, enxergando o outro a 

partir de uma ética de responsabilidade: 

 

Todos os dias, milhares de pessoas, profissionais ou leigos, estão engajados no 

cuidado dessas pessoas, se identificando parcialmente com elas, agindo em nome de 

uma ética de responsabilidade, recusando-se a abandoná-las. Essas situações revelam 

a importância da solicitude e da compaixão em um mundo que parece envolto em 

indiferença. De um lado, a proximidade com o outro nas relações face a face; de 

outro lado, o conhecimento de seu sofrimento íntimo, do isolamento e da experiência 

da perda inscrita no corpo e manifestada em estados mórbidos. (SAILLANT, 2007, p. 

44). 

 

Por isto defendo que humanizar as relações entre profissionais e usuários significa 

transformar as ações assistenciais, reconstruindo a estrutura do fazer em saúde e, como 

também ressaltou Ayres (2004, p. 22), voltando a atenção à saúde ao “sentido existencial da 

experiência do adoecimento, físico ou mental, e, por conseguinte, também das práticas de 

promoção, proteção ou recuperação da saúde”. 

 

6.5 AS DINÂMICAS DO COTIDIANO NOS SERVIÇOS DE SAÚDE 

 

Neste tópico, abordo aspectos observados nos serviços de saúde que chamaram a 

atenção pela omissão, pela negligência, pela negativa do direito à saúde e que remetem à forma 

como os serviços se organizam. Tendo como pano de fundo um Estado omisso no que se refere 

à atenção dirigida às pessoas com hanseníase, busquei identificar os aspectos mais amplos que 

incidiam sobre as práticas profissionais. Era também importante observar quais eram os fluxos 

de encaminhamento, de referência e de contrarreferência que ofereciam apoio aos 

profissionais.  

 

6.5.1 A formação médica: o olhar do profissional 

 

Na UBS1, onde não eram realizados diagnósticos de pessoas com hanseníase, os 

pacientes eram formalmente encaminhados ao doutor João, na Policlínica. Percebi que, de fato, 

quem acolhia aos pacientes daquela região não era propriamente o serviço de saúde, a 

referência, mas o médico que lá atuava. Na Policlínica, os pacientes eram atendidos e, a 

depender de suas necessidades, poderiam ser encaminhados ao laboratório municipal para a 

realização de algum exame, ao SR1 para a adaptação de calçados ou ao SR2, caso estivessem 
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com reações hansênicas. Cada um dos serviços exercia uma ação restrita e pontual, sem atuar 

de forma estratégica ou em uma logística que favorecesse o acesso dos pacientes, embora João 

fizesse sempre o possível para atender as demandas das pessoas a quem atendia.  

Na UBS2 onde foram realizadas duas visitas pontuais, a médica responsável pelo 

serviço solicitou auxílio junto ao programa municipal de controle de hanseníase, evidenciando 

que havia a possibilidade de requerer uma capacitação caso o profissional não soubesse 

realizar o diagnóstico e o acompanhamento de pessoas com hanseníase. De forma geral, a 

atenção às pessoas com hanseníase era fragmentada, uma vez que cada serviço realizava um 

dos muitos aspectos que requeriam acompanhamento profissional, como o diagnóstico, a 

prevenção de incapacidades, o autocuidado, o tratamento, a reabilitação e a adaptação de 

calçados.  

Cada profissional oferecia um tipo de atendimento, caracterizando uma atenção ainda 

mais restrita. Aqueles que se interessavam pela doença eram as referências e a quem os 

pacientes poderiam recorrer. Na UBS1 a médica Camila relatou-me que atuaria no serviço 

enquanto não fosse cursar uma residência médica de sua preferência e, ainda que dissesse 

gostar do trabalho ali realizado (com gestantes e crianças), ela não considerava ser sua 

atribuição atender às pessoas com hanseníase. O fato de a médica não se sentir preparada e não 

ter aprendido sobre hanseníase em sua formação explica em parte sua predileção por outras 

áreas da medicina, mas também escancara uma falha na formação dos profissionais de saúde 

de uma forma geral. Para Joana, enfermeira da UBS1 em tratamento de hanseníase, a atuação 

médica nesse nível de atenção era, como a própria médica havia relatado, apenas um período 

de experiência profissional: 

 
Geralmente o médico não tem aquele olhar também, porque eles vêm com pouca 

bagagem também. [você acha que o médico não tem o olhar voltado para a 

hanseníase? Ela acena com a cabeça e diz que não]. Você pode ver que esses 

médicos ficam aqui de passagem no PSF. Primeiro tem a questão salarial e hoje eles 

querem assim, querem ser cirurgião, dermatologista [ela fala com ênfase, como se 

fosse algo muito importante], médico da família não dá nome para eles. Eles estão 

esperando para fazer residência... [aqui também?] Aqui também...  

 

Por isto, ao avaliar a formação médica é preciso refletir os aspectos que incidem na 

escolha da especialização, a qual é fortemente influenciada pelo modelo biomédico em que 

predominam interesses diversos, como os mercadológicos. Ao analisar a inserção das Ciências 

Sociais na formação médica e diante de uma formação predominantemente biomédica e 

intervencionista, Barros (2016) reafirma a necessidade de compreensão do processo saúde e 

doença a partir de uma abordagem pautada na integralidade e no entendimento dos 
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determinantes sociais da saúde. Segundo o autor, apesar de reformulações das Diretrizes 

Curriculares na formação médica, ainda permanece a necessidade de formar profissionais 

atentos às questões sociais, capazes de “compreender, responsabilizar-se e resolver a maior 

parte das necessidades e demandas de saúde dos indivíduos e das populações” (p. 50). 

Incompreensões quanto aos aspectos que ultrapassam a doença resultam em problemas 

como os erros médicos e as intervenções desnecessárias, os quais são decorrentes do 

reducionismo inerente ao modelo biomédico que, ao valorizar o individual em um campo que 

demanda interação, se reflete na assistência e no cuidado (BARROS, 2016). Neste sentido, 

particularmente no contexto das doenças negligenciadas e na atenção às pessoas com 

hanseníase, a prática médica voltada aos indivíduos pode estar prejudicando e reforçando o 

quadro epidemiológico da doença em Mato Grosso.   

 

6.6 NA REFERÊNCIA, A CENTRALIDADE DO MÉDICO E SEU TRABALHO  

 

Em março de 2016, os atendimentos no SR1 foram suspensos por falta de médicos e, 

naquele momento, não havia qualquer previsão de contratações. Aposentadorias, afastamentos 

e licenças fizeram com que o serviço, considerado referência no estado, deixasse de realizar 

atendimentos médicos por um tempo. Ainda que a equipe também fosse composta por 

enfermeiros, fisioterapeutas, técnicos de enfermagem e oficina ortopédica, somente alguns 

atendimentos pontuais eram realizados. Para a enfermeira Luana, não havia como oferecer 

atendimento sem médicos, por isso, os pacientes eram orientados a procurarem uma das 

policlínicas da cidade. Aquele contexto deixava evidente que a organização do trabalho girava 

em torno da presença ou da ausência de médicos, dinâmica que delimitava todo o serviço.  

Quando eu lhes perguntava o porquê de o serviço estar suspenso, a explicação era 

sempre a mesma: “não há médicos”. Contudo, no ambulatório também eram atendidos 

pacientes com obesidade, problemas cardíacos, entre outros e, diferentemente do que acontecia 

com as pessoas com hanseníase, para eles, havia um dermatologista. Ao questionar Luana 

sobre o motivo dos outros médicos não poderem atender aos pacientes com hanseníase, ela 

respondeu-me: “às vezes atende, mas não gosta”. O atendimento aos pacientes com hanseníase 

era pautado pela benevolência do profissional que, assim como um padre disse a João, fazia de 

sua carreira algo “muito bonito”. Segundo Barros (2016), a desmistificação da profissão como 

benevolência requer e tem impulsionado a noção de responsabilidade social e ética profissional 

na formação médica, todavia, ainda há resistências como podemos observar no caso da atenção 

às pessoas com hanseníase.  
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Aos demais profissionais de saúde que integravam a equipe do SR1 restava a sensação 

de impotência por terem seu trabalho conformado por essa lógica que, somada à gestão do 

serviço, os estaria “sabotando”, esvaziando o serviço com a ausência de médicos, de materiais, 

de apoio, como evidenciam as palavras da terapeuta ocupacional:  

 

Somos profissionais caros, muito bem pagos pelo estado, mas eu sinto que não estou 

sendo útil aqui. A maioria já está para aposentar, já diminuiu o ritmo, mas eu estou 

em plena atividade, parada, sem atender ninguém. Os pacientes não chegam aqui... 

Quando chegam, tem lugar para atender? Por que não tem pacientes aqui? [Tem a ver 

com a ausência do médico? Eu pergunto]. Sim, porque o médico é o que assina, e 

sem a consulta médica não é possível fazer nada. 

 

Eram frequentes as conversas de corredor em que se mencionava o descaso, a falta de 

profissionais, de materiais e de parcerias, a ponto de os profissionais cogitarem não ser de 

interesse do estado manter o serviço aberto. Nas primeiras visitas, percebi o esforço dos 

profissionais para me mostrarem a importância e a potencialidade do SR1, contudo, suas falas 

rememoravam os períodos em que houve maiores investimentos por parte da gestão estadual, 

quando havia médicos, materiais e pacientes que chegavam ao serviço. Em um cenário 

desolador, no início de 2017, encontrei Luana chorando porque havia iniciado um processo de 

desativação de outros ambulatórios do mesmo complexo e ela, então, mencionou: “os 

próximos seremos nós”. Em diários de campo, relatei por diversas vezes um cotidiano de 

ociosidade, de desânimo e de tristeza para os profissionais. A rotatividade da gestão interna 

parecia cumprir normativas, porém não havia um projeto de atenção às pessoas com 

hanseníase, embora aquela equipe concentrasse o maior número de profissionais capacitados 

que eu havia visto, com exceção dos médicos.  

“Ser referência” era o desejo de alguns dos profissionais que se empenhavam para 

trabalharem com as ferramentas que tinham, contornando a falta de recursos e dos médicos que 

se aposentaram ou foram transferidos sem que houvesse substituições. Saudosamente, eles 

diziam: “no tempo da doutora, esse aqui era o melhor serviço do estado” e eu, então, os 

questionava sobre o que havia mudado. Novamente, a presença de médicos comprometidos, a 

gestão do serviço e os recursos materiais eram os aspectos mais mencionados.  

Quanto à ausência de recursos materiais, Manoel, técnico em órteses, explicou-me que 

o fornecimento era feito por meio da parceria entre o estado e uma ONG, entretanto, pouco 

antes da pesquisa de campo ser realizada, divergências políticas fizeram com que cessassem a 

compra de materiais básicos. Sem médicos e sem materiais para a adaptação de calçados, 

segundo Luana, havia pacientes aguardando há mais de um ano por atendimento.  
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Paradoxalmente, Alice mencionou que no ano anterior atendeu a um número de 

pacientes aquém da capacidade devido ao sistema de agendamento de consultas e à 

desorganização da “rede”. Isso ocorreu porque os pacientes que deveriam ser encaminhados ao 

SR1 acabavam indo para serviços da prefeitura, que eram referenciados por sistemas que não 

se comunicavam com o serviço gerido pelo estado.  

Outros serviços como o SR2 e a Policlínica não estavam alheios ao contexto e à 

situação vivenciada no SR1. Ao falar com João sobre a gestão dos serviços na Policlínica, o 

médico dizia indignado que a hanseníase tem menores problemas referentes à prática médica 

do que à vontade política. Para ele, caso integrasse uma agenda de governo, a atenção aos 

usuários poderia ser efetiva, de modo que a doença poderia ser até controlada: “hanseníase não 

é problema médico, é problema de governo! Agora, o coitado vem lá de Alta Floresta por 

causa de uma reação hansênica? Em Cuiabá? No mínimo isso é desumanidade”, afirmou o 

médico ao lembrar-se de um paciente que havia viajado cerca de 800km em busca de 

atendimento. Tendo acompanhado algumas capacitações, rememoro a fala de um médico que 

atuava na formação de profissionais em todo o país e ressaltou que é preciso desmistificar as 

questões em torno do diagnóstico e do tratamento dos pacientes, pois “se o profissional não 

sabe, ele deve ser capacitado, mas se sabe e negligencia, ele deve ser punido”.  

Segundo Nardi (2014), faltam ações de planejamento e prevenção no campo da Saúde 

Pública no Brasil, por isso, doenças como a hanseníase, que não levam a óbito, acabam 

ocupando um status secundário na agenda dos governos. Ao ocupar esse status, elas recebem 

como adjetivo o termo “negligenciadas”, de forma que não nos é estranho que em tempos de 

escassez de recursos destinados à saúde e também de profissionais, de materiais, de pesquisa e 

de inovação os esforços estejam voltados àquelas doenças consideradas urgentes pela saúde 

pública. Por isto, em tempos de doenças como dengue, Zika, Chikungunya e Gripe-H1N1, a 

hanseníase “fica à mercê dos profissionais ‘apaixonados’ pela causa e que se desdobram para 

se manterem fiéis a um propósito que escolheram se dedicar” (NARDI, 2014, p. 1), o que, 

segundo a autor, torna ainda mais evidente o sucateamento da saúde pública e a negativa do 

direito universal à saúde.  
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7 UMA DOENÇA NEGLIGENCIÁVEL OU POPULAÇÕES NEGLIGENCIÁVEIS? 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

  

Realizar uma etnografia em serviços de saúde de Cuiabá - MT foi um grande desafio. 

Além de meus próprios anseios para ser “aceita” pelos profissionais, encontrei resistências 

pelo fato de minha presença representar que ali havia uma observadora de suas práticas. Por 

algum tempo, pensei estar distante de produzir um material que me permitisse dar visibilidade 

aos desafios vivenciados diariamente pelos profissionais de saúde, porém a sutileza de 

compreender um gesto ou um olhar fez com que em alguns momentos eu me sentisse parte 

daqueles grupos. Evidentemente, este estudo não contempla a totalidade dos significados e 

muito menos da atenção dirigida às pessoas com hanseníase, contudo, como em um estudo 

etnográfico, apresenta o resultado de um processo (FERREIRA; BRANDÃO, 2019) que não 

se esgota aqui.  

Descrever e analisar as concepções e as práticas dos profissionais de saúde envolvidos 

neste estudo é também falar sobre responsabilidades éticas, sobre comprometimentos pessoais 

e sobre possíveis formas de negligência, as quais utilizam como parâmetro os princípios e as 

diretrizes do Sistema Único de Saúde e têm sido discutidas no âmbito das doenças 

negligenciadas. Depois de todo o tempo que passei em contato com os profissionais de saúde, 

percebo que as questões apontadas até aqui refletem parte das angústias e das reflexões que eu, 

enquanto profissional e pesquisadora, levantei no tempo em que me preparei para ir “ao 

campo” e que “lá” estive. Reafirmando a não existência de uma ciência neutra pela escolha do 

método etnográfico, ao analisar o material produzido com profissionais de saúde, observo o 

quanto os silêncios, as fugas e os sentimentos evidenciaram uma lógica construída também por 

mim na forma como esse material foi produzido, analisado e interpretado.  

Nesse processo interpretativo de buscar estabelecer, identificar e organizar, a partir dos 

discursos, uma lógica coerente que organiza um grupo (GEERTZ, 1989), o de profissionais de 

saúde atuantes na atenção às pessoas com hanseníase em Cuiabá – MT, fica claro que não há 

uma lógica posta, que seja superficial ou muito menos fácil de ser compreendida. Pelo 

contrário, ela deve ser descortinada, pois engloba concepções e práticas que só podem ser 

decifradas nesse contexto específico. Não obstante, o modelo biomédico que orienta as 

práticas nos serviços de saúde “é um dentre os tantos sistemas disponíveis no ‘mercado’ de 

saúde” (OLIVEIRA, 2002, p. 64). Então, questiono o que pode ser percebido na centralidade 

da prática médica, a qual está tão arraigada nos serviços a ponto deles sequer funcionarem na 

ausência de médicos?  
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Em suas formas de interpretação, destacou-se que a doença ainda era compreendida 

como mutilante e, na mesma proporção em que faltava o Cuidado, conforme proposto por 

Ayres (2004), as ações de prevenção e promoção ainda se pautavam pela responsabilização 

dos indivíduos devido à “falta de cuidado” de si. Essas interpretações sempre tomam como 

referência um corpo específico e de pele lisa, de modo que o corpo com incapacidades, o corpo 

incapaz é pensado como corpo negligente, aquele que não se cuida, não se previne.  

Contudo, ainda que essas interpretações a respeito da responsabilização dos indivíduos 

sejam preponderantes, há entre os profissionais aqueles que compreendem a doença e o corpo 

com incapacidades de outra forma e, assim, denunciam as mazelas dos serviços, atrelando a 

elas a ausência de diagnóstico, de tratamento e de cuidados, considerando-as responsabilidade 

dos serviços e dos profissionais de saúde. Se há dificuldades, é preciso analisá-las sob uma 

ótica que contemple desde a formulação de políticas e a formação dos profissionais até as 

dinâmicas institucionais que delimitam o trabalho dos profissionais, deixando-os muitas vezes 

de mãos atadas. 

Atualmente, os serviços de saúde voltados às pessoas com hanseníase em Cuiabá – MT 

organizam-se de forma desarticulada e suas ações são fragmentadas. As concepções e as 

práticas dos profissionais de saúde refletem preconceitos historicamente construídos, fazendo 

com que se perpetue a estigmatização dos adoecidos. Não obstante, o Estado é conivente ao 

negligenciar as ações de vigilância, prevenção, diagnóstico, cuidado e reabilitação dos 

adoecidos. Uma das formas dessa negligência do Estado ocorre quando os profissionais 

trabalham sob constante ameaça de corte de verbas e de fechamento do serviço e sem os 

materiais ou os medicamentos necessários para atender a seus pacientes.  

As condições de trabalho dos profissionais dão visibilidade para essa negligência, 

contudo, é preciso destacar que também há lacunas na formação médica. As universidades 

desconsideram um dos maiores problemas de saúde pública de Mato Grosso, que o posiciona 

como destaque no país, omitindo-se na formação para o cuidado da doença. 

Além das questões já discorridas é preciso considerar outros aspectos que influenciam a 

atenção às pessoas com hanseníase, como as características próprias da doença que imitam 

outras enfermidades e, diante de um longo período de incubação e da demora para o 

aparecimento dos sintomas, dificultam o diagnóstico. Por outro lado, há olhares restritos e 

muitas vezes discriminatórios, mesmo entre profissionais de saúde. Se em muitos momentos 

tive verdadeiros parceiros em diálogo, em outros observei práticas que reafirmavam a 

negligência já tão conhecida na ausência e na insuficiência das políticas de saúde.  



111 

 

É importante ainda ressaltar que essa discussão precisa e merece ser aprofundada do 

ponto de vista dos contextos sociais e econômicos em que vivem esses grupos, bem como da 

capacidade de resposta dos serviços em oferecer o que prevê as diretrizes estabelecidas pelo 

Sistema Único de Saúde. O controle da hanseníase enquanto problema de saúde pública requer 

a redução dos números, assim como a visibilização dos aspectos sociais e culturais que 

permeiam as práticas dirigidas aos adoecidos, de forma que possam ser desconstruídos e 

(re)significados de modo mais humanizado, a partir da defesa do direito à saúde, ultrapassando 

a compaixão suscitada pela crença individual. 

Do ponto de vista acadêmico, os estudos qualitativos e etnográficos sobre as doenças 

negligenciadas são imprescindíveis. Analisar as condições que possibilitaram a realização 

deste estudo e trazer nele a reflexividade que me conduziu à pesquisa evidenciou que a 

“negligência” não pode ser atribuída ao paciente em relação à sua saúde, nem apenas aos 

profissionais de saúde, mas deve considerar as políticas públicas que não se atentam para os 

problemas das populações vulneráveis. Sob o ângulo das práticas de saúde e ao lidar com o 

sofrimento causado por uma condição crônica de potencial incapacitante como a hanseníase, 

de fato é preciso acolher e responsabilizar-se a fim de compreender que a doença não é 

somente uma entidade biológica, mas, antes disso, possui significados que evocam 

representações, preconceitos e estigmas que precisam ser discutidos.  

Nas experiências “próxima e distante” (GEERTZ, 1989) dos profissionais de saúde, já 

algum tempo após ter realizado pesquisa de campo, entendo que não foi preciso ser uma 

profissional de saúde dos serviços para compreender seu contexto, porém, foi preciso 

identificar conceitos sob seu ponto de vista, sem os quais seria impossível significar suas 

práticas. As relações que construí me acompanharam durante toda a pesquisa e os relatos 

apresentados devem ser interpretados a partir destas interações, como destacou Cláudia 

Fonseca (2017).  

Por último, destaco a complexidade do desafio imposto a nós, pesquisadores, 

profissionais de saúde e também àqueles que estão à frente dos programas de combate às 

doenças negligenciadas. Ao analisarem as políticas de austeridade que vêm reduzindo o 

investimento em saúde já em tempos de crise, autores do campo da Saúde Coletiva, como 

Schramm et al., (2018), apontam que a restrição do acesso a bens e serviços de saúde se dará 

especialmente por parte das populações mais empobrecidas e acrescento, negligenciadas. Por 

isto, deverá ser cada vez maior o compromisso, a responsabilidade e o engajamento político e 

acadêmico ao permitir que essas vozes sejam ecoadas.  
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APÊNDICE A – PERFIL SOCIOECONÔMICO  

 

 Unidade doméstica (quem mora na residência do entrevistado): 

Total de pessoas que residem na casa:  

Situação familiar: 

(    ) solteiro    (    ) casado   (    ) união estável    (    ) separado    (    ) viúvo 

Número de filhos: 

(  )  nenhum   (    ) 1- 2    (    ) 3 – 4    (    ) 5 ou mais  

Caso tenha filhos  

 Os filhos residem com você? (    )  sim       (   )  não 

Renda familiar (em salários mínimos) 

Renda individual (em salários mínimos) 

Escolaridade: 

Como foi a inserção no serviço de Saúde? (concurso, contrato, etc.) 

Religião declarada:  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nome do entrevistado (fictício) 

Ocupação do entrevistado: 

 

Idade Sexo Cor Religião 

 

Local de origem Local de 

residência 

Local da 

entrevista 
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APÊNDICE B – ROTEIRO ETNOGRÁFICO  

 

1. Representações sobre Saúde, Doença e Cura (TODOS OS ENTREVISTADOS) 

O que é a hanseníase para você? 

Descrição da doença (usar os termos do entrevistado): 

Como é a transmissão?  

O que a hanseníase provoca no corpo dos adoecidos? 

Você considera a hanseníase uma doença grave? Por que?  

Que fatores que considera positivos no tratamento de hanseníase? 

Que fatores que considera negativos no tratamento de hanseníase? 

O que se lembra de ter visto em sua formação profissional sobre hanseníase? 

O que se lembra de ter visto em sua formação profissional sobre Atenção Básica? 

Já teve alguém na família com hanseníase? 

Sabe qual a atual situação epidemiológica da hanseníase? 

Que fatores contribuem para a perpetuação do quadro de hanseníase em Cuiabá?  

Você acha que o governo poderia controlar a hanseníase? Como?   

Em sua opinião, por que a hanseníase ainda não foi controlada? 

Que fatores podem contribuir para o controle da doença? 

Que fatores podem “atrapalhar” o tratamento de hanseníase em Cuiabá?  

Você acha que a população poderia participar mais no controle da hanseníase? Como?  

Na sua opinião quem é o responsável(s) pelo avanço da epidemia?  

O que pode dificultar o acesso da população aos serviços de saúde? 

 

2. Representações da Unidade de Saúde da Família (PROFISSIONAIS DE SAÚDE DE 

UBS) 

O que é uma UBS? Que atividades são realizadas nesta unidade? 

Como esta unidade tem atuado na comunidade? 

Os profissionais do visitam as residências dos moradores? Qual profissional e qual 

frequência? 

O enfermeiro/médicoconhece os moradores do bairro?  

Quais as recomendações a equipe faz à comunidade? 

Quando alguém necessita de uma consulta, como é feita esta marcação?  (tempo de 

espera,quem faz marcação) 
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3. Serviços de referência  

Como são realizados os atendimentos às pessoas com hanseníase neste serviço? 

Como é o fluxo para se chegar até aqui? 

Além do atendimento, quais as outras atividades esta unidade realiza? 

Como funciona o serviço? 

 

OBS.: Este roteiro foi elaborado no intuito de conduzir uma conversa com profissionais de 

saúde, mas considerando a metodologia de pesquisa adotada, outras questões podem surgir no 

decorrer da entrevista e o profissional poderá optar por não respondê-las. 
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APÊNDICE C – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  

 

Este documento visa seu consentimento em participar da pesquisa intitulada 

“Concepções e práticas de profissionais de saúde envolvidos no diagnóstico e tratamento de 

hanseníase em Cuiabá – MT”, que, em termos gerais, possui o objetivo de analisar as 

concepções e práticas que dificultam ou facilitam o diagnóstico e tratamento de hanseníase por 

parte dos profissionais de saúde que atuam em serviços de Atenção Básica em áreas endêmicas 

e centros de referência da doença em Cuiabá – MT. Especificamente, busca-se:  

1) Identificar as concepções de corpo, saúde e doença de profissionais que atuam em 

unidades de Atenção Básica nas regiões endêmicas em Cuiabá – MT e suas repercussões no 

diagnóstico de hanseníase.  

2) Compreender as concepções de profissionais dos centros de referência no tratamento 

de hanseníase em Cuiabá - MT em relação ao estigma, aos impactos sociais e econômicos da 

doença no cotidiano no que se refere às práticas terapêuticas dirigidas aos adoecidos.  

3) Caracterizar as dinâmicas do cotidiano institucional, as relações e hierarquias, as 

diretrizes e normativas desses serviços que contornam as práticas profissionais e incidem sobre 

o diagnóstico e tratamento. 

Você está sendo convidado(a) a participar dessa pesquisa das seguintes formas: a) 

participando de entrevista individual; b) permitindo o acompanhamento de suas atividades a 

fim de possibilitar à pesquisadora observar a interação com pacientes atendidos neste serviço 

de saúde c) das duas formas anteriormente mencionadas. 

O presente Termo garante: (a) solicitar, a qualquer tempo, maiores esclarecimentos da 

pesquisa; (b) sigilo absoluto de qualquer informação que possa levar ao reconhecimento de sua 

identidade pessoal (c) você pode se negar a responder a qualquer pergunta ou a fornecer 

informações que julgue prejudiciais à sua integridade física, moral e social; (d) solicitar que 

determinadas falas e/ou declarações não sejam incluídas em nenhum documento; (e) desistir, a 

qualquer tempo, de participar da pesquisa, sem que haja qualquer sanção profissional. 

Ao participar da pesquisa, você estará contribuindo para a compreensão do assunto 

estudado e para a produção de conhecimento científico sobre hanseníase em Cuiabá – MT. 

Vale lembrar que a participação nesse estudo é voluntária e condicionada à assinatura do 

presente “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido”, não sendo prevista qualquer 

compensação financeira aos participantes. 

Você receberá uma cópia do presente termo e quaisquer dúvidas relativas à pesquisa poderão 

ser esclarecidas pela pesquisadora ou orientadora, assim que necessitar.  
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Desse modo, caso concorde com os esclarecimentos realizados e consinta em 

participar da presente pesquisa nessas condições, solicitamos a gentileza de se identificar 

e assinar abaixo. 

Nome do participante: 

 

Assinatura: 

 

Caso tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsável, comunique o 

fato à Comissão de Ética em Pesquisa do Instituto de Estudos em Saúde Coletiva pelo 

telefone (21) 2B598 9293, pelo e-mail cep@iesc.ufrj.br ou pelo próprio site www.iesc.ufrj.br. 

 

Cuiabá - MT, ______/______/_______ 

 

__________________________________  

Lidiane Mara de Ávila e Silva 

Telefone XX XXXX XXXX 

Pesquisadora responsável 

 

Endereço: Instituto de Estudos em Saúde Coletiva da UFRJ - Praça Jorge Machado Moreira - Próximo a 

Prefeitura Universitária da UFRJ - Ilha do Fundão - Cidade Universitária – CEP: 21944-970, Rio de Janeiro, RJ, 

Brasil.  
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ANEXO A – PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP 
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