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RESUMO

SILVA, Lidiane Mara de Avila e. Doenca ou populacdo negligenciada? Concepgdes e
praticas de profissionais de salde envolvidos na atencao as pessoas com hanseniase em Cuiaba
— MT. Tese (Doutorado em Salde Coletiva) — Instituto de Estudos em Saude Coletiva,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

O termo “negligéncia” remete a “falta de vigilancia”, “descuido”, “desinteresse”. No campo da
salde, as Doencas Negligenciadas envolvem populagdes em contextos de vulnerabilidade e
recursos escassos dos paises e da industria farmacéutica em termos de inovacdes e
investimentos e seus impactos (re)produzem ciclos de pobreza. Entre as DNs, a hanseniase
afeta nervos periféricos e requer longo periodo de tratamento — o0 que a torna cronica, além de
potencialmente incapacitante, especialmente quando o diagndstico € realizado tardiamente. Os
dados mostram que ainda hoje as pessoas que a tém, carregam “marcas” e sofrem preconceitos
que se expressam em negativas de direitos de diversas ordens. Acordos e estratégias politicas
foram firmados entre a OMS e o0s paises endémicos para que a doenca seja controlada,
contudo, no Brasil, mesmo com tratamento gratuito em Unidades Basicas de Saude, a
hanseniase ainda € um problema de saude publica por apresentar regides de elevada
endemicidade. No estado de Mato Grosso, um dos lideres nesse ranking, parte dos pacientes
obtém diagndstico tardio e quando o exame € realizado, jA possuem algum grau de
incapacidade, reforcando a estigmatizagdo e os impactos na vida social e econdmica. Por meio
de uma etnografia multisituada foi possivel analisar o cotidiano das relacGes e servigos de
salde no cuidado a essa doenca. Os dados foram produzidos em observacdes participante e
entrevistas individuais, em diversos contextos: Unidades Basicas de Saude, Policlinica,
Servico de Referéncia, Hospital Universitario, além de capacitacbes oferecidas aos
profissionais e eventos publicos relacionados ao tema realizados em Cuiaba. Os resultados
evidenciam a auséncia ou a insuficiéncia de diagndsticos e tratamentos seja por questfes
referentes a formacdo dos profissionais bem como ao estigma da doenca. Igualmente
observam-se insuficiéncias relacionadas a reabilitacdo como a falta de materiais e a
centralidade dos servigos que ndo se articulam em Redes para promover a continuidade do
tratamento. N&o raro, ha uma visdo que o cuidado desses pacientes estd relacionado a
benevoléncia dos profissionais. Atos e discursos como os da “benesse” ou o descaso dos
profissionais e gestores desconsideram o direito a salde dentro da légica estruturante do
Sistema Unico de Saude. E fundamental compreender os entraves e as barreiras & atencéo a
esses pacientes em uma perspectiva que contemple a relacdo dessas pessoas com 0S
profissionais de salide bem como nos processos de trabalho dos servigcos. lgualmente é
importante compreender que a negligéncia em relacdo as politicas publicas acaba se
capilarizando no cotidiano dos servicos de assisténcia, resultando em uma ma assisténcia.

Palavras-chave: Hanseniase. Doengas negligenciadas. Etnografia.



ABSTRACT

SILVA, Lidiane Mara de Avila e. Doenca ou populacdo negligenciada? Concepcdes e
praticas de profissionais de salde envolvidos na atencdo as pessoas com hanseniase em Cuiaba
— MT. Tese (Doutorado em Salde Coletiva) — Instituto de Estudos em Saude 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 Cuiabd. 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 CONSIDERACOES INTRODUTORIAS E APROXIMACOES ETNOGRAFICAS

A epigrafe desta tese é oriunda de um poema escrito por Lino Villach4, um paciente
que foi internado aos 12 anos no Hospital Col6nia Sao Julido, instituicdo que segregava
pessoas com hanseniase no estado de Mato Grosso, antes da divisao 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 hanseniase e, entre palavras de carinho, agradeceu ao dedicado
profissional de satde. O poema compde o livro “Passaros 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 questdes relacionadas a hanseniase em Cuiaba teve como marco
0 meu ingresso no Mestrado em Salde Coletiva, no Instituto de Saude Coletiva da
Universidade Federal de Mato Grosso. Na ocasido busquei o programa de Pds-graduacédo para
cursar uma disciplina sobre metodologias de pesquisa qualitativa em salde — que me auxiliaria
a construir meu projeto de pesquisa. Graduada em psicologia, conhecer histérias de vida,
conversar e ouvir pessoas sempre fizeram parte das minhas escolhas, fosse em projetos de
extensdo, estagios ou préaticas.

Nesse contexto, conheci os estudos inseridos na linha de pesquisa “Abordagens
socioantropologicas dos adoecimentos cronicos” e eles me fizeram refletir sobre os impactos e
as mudancas que imperam na vida de quem adoece. Por sugestdo de minha entdo orientadora, a
professora Reni Barsaglini, adotei a “experiéncia de adoecimento” de pessoas com reagdes
hansénicas como tema de pesquisa e, a partir de entdo, passei a conhecer sobre a doenga, de
modo que cada vez mais os dados obtidos reafirmavam a importancia do estudo proposto.

Diante do grande nimero de casos que se mantém ao longo dos anos, a hanseniase é
considerada um problema de saude publica. Entre os paises endémicos, a maioria atingiu a
prevaléncia esperada e trabalha em niveis regionais (OMS, 2016), entretanto, no Brasil, Mato
Grosso tem se destacado negativamente em relagdo aos demais. Considerado hiperendémico, o
estado registrou em 2018 a prevaléncia de 15,52 casos para cada 10.000 habitantes (BRASIL,
2019a). Além de possuir a maior prevaléncia no pais, outro agravante é que parte dos
diagnosticos apresentam as formas mais graves da doenga, 0 que aumenta as chances de
abandono do tratamento e as incapacitacdes permanentes (IGNOTTI et al., 2001). Os impactos
causados pela hanseniase tornam-se crénicos exigindo tratamento de longa duragéo e, com o
tempo, podem surgir marcas corporais que agravam a estigmatizacdo dos adoecidos e trazem

repercussdes em suas vidas sociais (SILVA, 2014).
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Entre experiéncias, representagdes, préaticas e politicas de saude chamaram-me atencéo
a evolucdo cronica e os impactos sociais decorrentes do adoecimento, fatores que se imbricam
em minha prépria experiéncia pessoal. Por volta do ano 2000, meu pai, ja divorciado, vivia
sozinho em uma pensdo em Rondondpolis, interior do estado. Ele havia sido diagnosticado
como diabético e diante das muitas restricdes alimentares necessérias e do trabalho como
representante comercial, parecia seguir o tratamento com dificuldades. Aos 40 anos, devido a
retinopatia consequente da doenca, ele comecou a perder gradativamente a Vvisdo e precisou
deixar o trabalho que exercia de forma autbnoma. Sem o direito de se aposentar por nao ter
contribuido a Previdéncia Social, viveu por alguns anos com a ajuda dos familiares e
atualmente recebe um salario minimo proveniente do Beneficio de Prestacdo Continuada -
programa destinado as pessoas com deficiéncia no Brasil. De certa forma, eu atribui aquela
condicdo a sua propria negligéncia com a alimentacéo e o tratamento.

Contudo, a minha imerséo no campo da Salude Coletiva possibilitou-me compreender o
processo salde e doenca de uma forma mais ampla, considerando, por exemplo, a falta de
acesso que meu pai teve aos servicos de saude e de certa forma a falta de apoio familiar nos
cuidados com uma doenca que requeria mudancas na forma de se alimentar, de trabalhar,
enfim, de viver. Percebi que ndo se tratava de um problema individual e, ndo obstante, o
diagndstico e o tratamento adequados no inicio poderiam ter feito diferenca em sua vida,
reflexdes que tiveram influéncia na anélise desta tese.

O presente estudo foi desenvolvido entre os anos de 2015 e 2019, mas as minhas
reflexdes sobre o tema vém sendo construidas desde que comecei a pesquisa-lo em 2012,
quando conheci a experiéncia de mulheres com reagdes hansénicas, moradoras de bairros
periféricos de Cuiaba. Experiéncias estas que me motivaram até aqui e me permitiram
aprofundar questdes importantes. E ténue a linha entre os casos de pessoas que tiveram
hanseniase, “trataram-se e ficaram bem” e aquelas cuja doenga modificou profundamente a
forma de se relacionar, trabalhar e viver.

Dentre os resultados do estudo anterior, chamou-me a atencdo nos relatos de minhas
interlocutoras o fato de elas ndo terem obtido o diagndstico de hanseniase nas Unidades
Bésicas de Salde, além de terem dificuldades no acesso aos servigos de referéncia. Mesmo
depois de terem concluido o tratamento para a doenca, sua evolucdo crénica, os efeitos
adversos e os significados das reacdes hansénicas perpetuavam uma condi¢do de adoecimento,
pois as mulheres entrevistadas nem sempre tinham acesso aos servicos de reabilitacdo,

mantendo uma experiéncia de sofrimento marcada socialmente pelo preconceito. Foram esses
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aspectos que me levaram aos servicos de saude no intuito de conhecer as interpretacdes e as
praticas sobre hanseniase na perspectiva dos profissionais de satde.

Entre as inquietacdes e o0s estranhamentos relacionados a uma doenca hoje conhecida e
curdvel do ponto de vista biomédico, questionava-me se o conhecimento clinico sobre
hanseniase ao longo dos anos ndo teria produzido a possibilidade de que ela fosse
diagnosticada precocemente, erradicada ou no minimo tivesse seu avango controlado. Essas e
outras questdes apontavam para 0 que destaca Mariza Peirano (2014) em relacédo ao trabalho
etnografico: a surpresa se torna motivacao para conhecermos uma realidade e o estranhamento
possibilita a reflexdo do pesquisador na anélise de questdes que podem estar cristalizadas em
seus ambientes nativos.

Tendo como objeto as concepcdes e as praticas dos profissionais de saude envolvidos
no diagndstico e tratamento de hanseniase em Cuiaba, busquei compreender o cotidiano dos
servicos e das praticas operantes nas relacfes entre profissionais e usuarios a partir do olhar
antropolégico, acessando significados e interpretacdes quanto ao processo salde-doenca-
cuidado, considerando-0s como estruturas conceituais utilizadas para construir a experiéncia
(GEERTZ, 1989). Ao adotar esse aporte tedrico, me dispus a acompanhar atendimentos,
estudos de casos, capacitacbes, consultas e rotinas, momentos que me propiciaram uma
compreensdo dos elementos culturais presentes nas praticas dos profissionais de saude, porém,
mais do que uma questdo de método, como defende Clifford Geertz (1989, p. 04), “o que o
define é o tipo de esforco intelectual que ele representa: um risco elaborado para uma
‘descricao densa’”.

Também me mantive atenta ao contexto mais amplo em que a hanseniase esta inserida,
destacando sua colocacdo no rol de Doengas Negligenciadas (DN), por afetar
predominantemente popula¢bes que vivem em condicBes de pobreza (SOUZA, 2010,
VIRMOND, 2011). Conhecendo a relevancia do papel dos profissionais e servicos de saude,
considero que as interpretacGes dos profissionais de salde sobre a doenca e o adoecimento sdo
também construidas socialmente (BAIALARDI, 2007; VIDERES, 2010).

Como destaca Camargo Junior (2005), a racionalidade biomédica na qual se embasam
as praticas desses profissionais é um sistema de crencas, l6gica e teoricamente estruturada a
partir de disciplinas do campo da Biologia, que prioriza leis universais, além de possuir um
carater mecanicista ao fazer alusdo ao corpo como uma “gigantesca maquina”, no qual sua
totalidade é dada pela soma das partes. Ainda hoje, com mudangas importantes nos modelos de
atencdo a saude e nos curriculos dos cursos da area de saude (BARROS, 2016), o modelo

biomédico - mesmo sendo um entre os muitos sistemas de crencgas sobre os adoecimentos
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(OLIVEIRA, 2002) — é predominante e pode (re)produzir compreensdes que delimitam a vida
dos adoecidos.

Em 2015, ao ingressar no doutorado em Saude Coletiva dei continuidade a proposta
supracitada e hoje, atuando na carreira académica como docente da area de Politicas,
Planejamento e Gestdo em Saude, percebo que meu olhar sobre a hanseniase vincula-se cada
vez mais ao tema das doengas negligenciadas, cujos esforcos ndo tém sido suficientes para
minimizar seus efeitos enquanto problemas de salde publica. Entre as areas do campo da
Saude Coletiva, ha evidentemente uma interpenetracdo de saberes e 0 comprometimento das
Ciéncias Sociais em Saude em dar visibilidade aos problemas politicos no Brasil.

Mantenho o olhar atento aos adoecimentos cronicos e que requerem uma relagédo
estreita com os servicos de salde percebo o quanto seus impactos, aliados a uma politica
negligente, a populacdes vulneraveis e de baixa renda e muitas vezes sem uma rede de apoio
adequada, podem traduzir-se em sofrimento. Uma negligéncia que também responsabiliza
individuos, cujo acesso a prevencdo, diagnostico e cuidado foram negados.

Neste percurso, reconheco e destaco a minha implicacdo com o objeto deste estudo,
acreditando que as experiéncias que vivi enquanto familiar de uma pessoa com uma condicao
cronica e também como pesquisadora e psicologa 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 hanseniase, tem que ter muito amor”,
reconheco o direito de acesso a salde inerente a condicao de cidadania no Brasil, como aquele
que ultrapassa os limites dos servicos e cuidados em salude. Ou seja, considero fundamental a
andlise de uma doenca negligenciada pautada no direito a saude, garantido
constitucionalmente, reconhecendo-a como produto das condi¢fes de vida e, nesse sentido,
defendo que dar visibilidade a tais contextos permite pensarmos em novas formas de
intervencao.

Conhecer, analisar interpretacdes, significados e praticas de profissionais de salde
requer o esforco de compreender percursos e trajetérias - desde como eles chegaram aos
servicos, como se estabeleceram e construiram relagdes e vinculos com os pacientes e quais
suas perspectivas naquele servico. No ambito do Sistema Unico de Sadde, onde é feito
diagnostico, tratamento, acompanhamento e a reabilitacdo de pessoas com hanseniase, ha
unidades ligadas a atencdo primaria, secundaria e terciaria, mais ou menos articuladas, embora
ainda se organizem em “niveis de complexidade”.

J& nas relagbes com os pacientes, ha profissionais que adotam diferentes posturas em

razdo de suas compreensdes, crencas e valores. Alguns possuem com caracteristicas mais
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relacionais e outros, mais técnicas, conformando distintas I6gicas de engajamento cotidiano
(FERREIRA, 2014). Implicar-se depende de mudltiplos fatores, como por exemplo, as
interpretacdes sobre a doenca, que podem promover desde o afastamento até o engajamento ou
a compaixdo pelos pacientes.

Adotando o conceito de etnografia multisituada (MARCUS, 1995), procurei servigos
de salde e espacos com distintos olhares para a observacdo de consultas médicas, consultas de
enfermagem, salas de recepcao, capacitacdes para profissionais, seminarios e encontros sobre
0 tema. Nesse processo, apoiei-me nos apontamentos de Rosana Guber (2001) que, ao analisar
os percursos da pesquisa etnografica, destacou a importancia do conceito de “reflexividade”
que leva em consideracdao as motivacGes pessoais que remetem a minha trajetoria; as escolhas
metodoldgicas que englobam essa reflexividade enquanto pesquisadora e, ndo menos
importante, a reflexividade de meus interlocutores, que me auxilia a compreender como eles
entendem o meu papel, refletir sobre suas praticas e o que estd sendo produzido como
resultado dessa interagéo.

Nesse sentido, em um estado considerado endémico como Mato Grosso faz-se
relevante a abordagem do problema em uma perspectiva que contemple e compreenda o
contexto das praticas em saude, seus significados, sentidos e concepcdes e forneca subsidios
para uma analise mais ampla do processo salde-doenca-cuidado. Enfocamos aqui uma doenca
complexa do ponto de vista clinico e da Saude Publica e das praticas dos servi¢os publicos
que, hegemonicamente informados pelo modelo biomédico, podem estar negligenciando
aspectos sociais e culturais do adoecimento.

Por isso, levantamos algumas questdes norteadoras, tais como: quais conceitos e
praticas permeiam o cotidiano do atendimento as pessoas com hanseniase nos servicos de
salude? Que sentidos e saberes sobre corpo, salde-doenca e cura permeiam a relacdo entre
profissionais e usuarios desses servi¢os? Que fatores contribuem ou dificultam o tratamento e a
reducdo dos impactos corporais, simbdlicos e sociais decorrentes da hanseniase? Essas
representacdes e acdes contribuem para a produgdo/manutencdo do estigma com 0s
acometidos?

Tendo como objetivo geral analisar as concepcles e praticas de profissionais de salde
relacionadas corpo, saude/doenca e cura que interferem no cuidado de pessoas com hanseniase
em Cuiabd — MT, estabeleco os seguintes objetivos especificos:

1) Identificar préaticas que possam minimizar ou reforcar a estigmatizacdo e se isso

implica na negligéncia com os adoecidos.
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2) Caracterizar as dindmicas do cotidiano institucional e as diretrizes e normativas
dos servi¢os de salde que contornam as préticas profissionais e influem no
cuidado aos pacientes com hanseniase.

O presente estudo coaduna-se com 0 pensamento de autores que estudaram questdes
relacionadas a saude e a doenca, para quem a doenca é a mais intima das realidades.
Inicialmente, abordo algumas pistas trazidas pela literatura sobre o tema, que oferecem um
embasamento tedrico a este estudo. Busco compreender a hanseniase em suas multiplas
dimensGes, enfocando uma regido de elevada endemicidade como o estado de Mato Grosso e
analiso os termos “problema de satde publica”, “doencas negligenciadas”, pensando no lugar
ocupado por essas populagdes. Trago também algumas caracteristicas da organizacdo dos
servigcos de salde da forma como eu conheci em observacdo participante e como 0s dados
locais evidenciam essa organizacao.

Em um primeiro momento, abordo alguns aspectos e referenciais tedricos que
embasaram este estudo, como as caracteristicas da doenga, o conceito de doencas
negligenciadas e os servicos de saude de Cuiaba. Também foi importante dialogar com outros
estudos sobre o tema, em abordagem qualitativa e etnografica. Adiante, encontra-se o caminho
metodolégico deste estudo etnografico, considerando a observacéo participante como forma
privilegiada de construgdo dos dados, bem como uma descrigdo dos espacos dessa construcéo,
0s aspectos éticos e os perfis dos interlocutores do estudo. A seguir, sdao apresentados 0s
resultados que mais chamaram a atencdo durante todo o periodo da pesquisa de campo,
subdivididos em tdpicos que perpassam 0S conceitos e as praticas dirigidas as pessoas com

hanseniase e por Gltimo, algumas considerac6es sobre o estudo realizado.



17

2 A CONSTRUCAO DO OBJETO DE ESTUDO: APROXIMACOES TEORICAS

2.1 PARA COMPREENDER AS PRATICAS: OS ASPECTOS DA DOENCA NA
PERSPECTIVA BIOMEDICA

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa de evolucéo lenta, cujo agente etiologico
é 0 Mycobacterium leprae’ ou Bacilo de Hansen (LYON; LYON, 2013), descrito pela primeira
vez no ano de 1874, pelo médico noruegués Gerhard Armauer Hansen (CARVALHO, 2013).
Segundo Margarido e Rivitti (2009), o Bacilo de Hansen é dentre todas as microbactérias
conhecidas a Unica 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
sobrevivéncia, como a protecdo contra 0s mecanismos de defesa do organismo e a capacidade
de multiplicar-se continuamente.

A invasdo do bacilo a célula de Schwann promove consequente dano neural, causando
alteracdo da sensibilidade. Inicialmente, perde-se a sensibilidade térmica, em seguida, a
dolorosa e a tatil. A lesdo neural torna os nervos espessados e dolorosos a palpacdo, podendo
causar a sensacdo de choques e, tardiamente, alteracbes motoras e fraqueza muscular, além de
retragdes e fixagdes articulares, conhecidas como “garra” (MARGARIDO; RIVITTI, 2009).

O bacilo de Hansen possui longo periodo de incubacdo e é considerado de alta
infectividade e baixa patogenicidade, podendo infectar um nimero grande de pessoas sem que
elas adoecam. Estima-se que a maioria da populacdo possua defesa natural contra o bacilo,
mas entre aquelas que adoecem, uma parte desenvolve a doenca em sua forma multibacilar
(MB), aquela que pode infectar outros individuos e manter a cadeia epidemioldgica da doenga
(LYON; LYON, 2013).

A transmissdo do bacilo ocorre de pessoa para pessoa, principalmente pelas vias aéreas
superiores, em contato intimo e prolongado com pessoas sem tratamento, nas formas clinicas
virchowiana e dimorfa, as multibacilares (LYON; LYON, 2013). Os autores explicam que,
embora sejam reconhecidas outras formas de eliminagdo do bacilo, elas sdo despreziveis do
ponto de vista epidemioldgico e, ainda que um paciente apresente lesdes na pele, ndo é
possivel pegar a doenca pelo toque.

O diagnostico € clinico e epidemiologico, baseado nas alteracbes cutaneomucosas e
neurais decorrentes da reagdo imunologica a infeccdo (MARGARIDO; RIVITTI, 2009). De

! Terminologia adotada em 1931 para designar o agente causador da doenca, durante a Conferéncia 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 inicio da doenga
pode contribuir para erros no diagnostico ou para o subdiagnostico”, diante do longo periodo
de incubacdo do bacilo, que pode ser de 2 a 5 anos (FERREIRA et al., 2013).

Entre os exames complementares ao clinico que podem auxiliar no diagndstico, a
baciloscopia consiste na retirada de material dos I6bulos auriculares, cotovelos, &reas
infiltradas ou lesdes cutaneas, mas seu resultado negativo ndo exclui a possibilidade de que o
paciente tenha a doenca, uma vez que ela identifica apenas os casos multibacilares. J& na
biopsia, coleta-se parte da lesdo na pele e, inclusive nas fases iniciais, € possivel identificar
mudancas estruturais nas células que apontam a presenca do bacilo de Hansen (TALHARI et
al., 2006a). Contudo, autores ressaltam que o exame deve ser predominantemente clinico e os
exames laboratoriais, apenas complementares (LYON; LYON-MOREIRA, 2013).

No tratamento poliquimioterapico (PQT) de hanseniase sdo utilizados trés
medicamentos bésicos: dapsona, clofazimina e rifampicina. A dapsona foi descoberta em
meados do século XX e em 1942 passou a ser usada no tratamento da doenca. Em 1965 a
clofazimina, outra substancia bacteriostatica, foi também incorporada. J& a rifampicina foi
sintetizada em 1970 e teve sua eficacia comprovada pelo brasileiro Opromolla, entdo
doutorando pela Universidade de Sdo Paulo (CARVALHO, 2013). Com a PQT, ressaltam
Lyon e Lyon (2013), o paciente deixa de transmitir bacilos 72 horas apds ter tomado a primeira
dose, em razdo do farmaco rifampicina, que elimina cerca de 99,9% das bactérias existentes.
Contudo, pode apresentar diversos efeitos colaterais, como nauseas, vomitos, diarreia, dores de
cabeca, fadiga e urticaria, entre outros.

No Brasil, as cartelas de poliquimioterapia sdo oferecidas exclusiva e gratuitamente
pelo Sistema Unico de Salide, pois em conjunto com a Organizacio Mundial de Salde o pais
assumiu o papel de controlar a doenca como problema de Salde Publica, o que significa
reduzir sua prevaléncia para menos de um caso por 10 mil habitantes (OMS, 2010). Para fins
de tratamento, foi adotada no ano 2000 uma classificagdo operacional, dependendo da carga
bacilar.

De acordo com Talhari et al., (2006), os casos paucibacilares (PB) séo aqueles
considerados de menor gravidade, pois a doenga ndo é transmissivel e a baciloscopia €
negativa, em razdo da baixa carga bacilar. Ja os casos classificados como multibacilares (MB),
apresentam a forma mais grave da doenca, com alta carga bacilar e transmissédo dos bacilos. Ha
nesta classificagdo multiplas lesbes de pele, nddulos, placas, espessamento da derme,

infiltracdo cuténea, 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 classificacdo a chance de abandono do tratamento é duas
vezes maior do que em relacdo a forma paucibacilar em razao das incapacidades. Além disso,
entre as doengas transmissiveis, a hanseniase € uma das principais causas de incapacidade
fisica crbnica, especialmente quando o diagndstico e o tratamento sdo realizados tardiamente
(OMS, 2010).

Quanto a sua classificacéo clinica, ela foi proposta em 1953 em Madri, considerando
dois tipos polares estaveis e opostos, chamados tuberculoide e virchowiano e dois tipos
instaveis, denominados indeterminado e dimorfo, que durante a evolugdo da doenca,
migrariam para polos estaveis (LYON, 2013).

Também em 1966, Ridley e Jopling propuseram uma classificacdo da doenca
considerando o estado evolutivo e a imunidade do organismo frente ao bacilo. Embora seja
muito utilizada em pesquisas por relacionar a resisténcia do hospedeiro e a histopatologia, a
Organizacdo Mundial de Saude e no Brasil o Ministério da Saude, adotaram a classificacdo de
Madri por tornar sua utilizacdo mais simples para os servicos de saude (LYON, 2013).
Baseada nos trabalhos desenvolvidos por Margarido e Rivitti (2009) e Lyon (2013), faco a
seguir uma descricao breve de cada uma delas.

Na forma indeterminada, as manchas podem ser hipocrdmicas, esbranquicadas, com
perda da sensibilidade e limites imprecisos. Trata-se da primeira manifestacdo clinica da
doenca, que pode ser curada espontaneamente ou evoluir para as outras formas ao longo dos
anos, se nao for diagnosticada e tratada (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).

Na forma tuberculdide, as placas sdo bem delimitadas, formando lesdes circulares e
anestésicas. Nesta forma clinica, pode haver o acometimento neural periférico, localizados
proximos a lesdo (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).

Nos casos dimorfos, as manifestacGes clinicas podem se assemelhar as formas
tuberculoide, virchowiana, ou intermediéria, com manchas hipocrémicas, placas eritematosas,
areas anestésicas, com acometimento neural intenso, precoce ou multiplo. H& ainda a
possibilidade de o paciente ter reagcdes hansénicas do tipo 1 ou tipo 2 (serdo descritas adiante)
(MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).

Na forma clinica virchowiana o paciente pode apresentar uma variedade de lesdes com
imprecisdo de limites e apos certo tempo podem surgir nddulos, infiltracBes, perda de pelos.
Os acometimentos neurais ocorrem tardiamente e de forma difusa. Podem também ocorrer

complicagdes no nariz, olhos, genitais, testiculos, atrofia e absor¢do Gssea nas méaos e pés,
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entre outras complicacBes. Os episddios reacionais, nestes casos, sdo 0s de tipo 2, também
chamados eritema nodoso hansénico (MARGARIDO; RIVITTI, 2009; LYON, 2013).

Consideradas como periodos de inflamacBes agudas e/ou sistémicas, as chamadas
reacOes hansénicas ocorrem devido a atuacdo do sistema imunoldgico do paciente (SOUZA,
1997) e necessitam de cuidados e tratamento especifico para evitar incapacidades irreversiveis
(TALHARI et al., 2006). Autores estimam que, durante o tratamento, aproximadamente 50%
das pessoas desenvolvam as reacBes hansénicas e aproximadamente 30% apds o fim do
tratamento de hanseniase (GONCALVES et al., 2006). Contudo, elas podem permanecer por
diversos anos, caracterizando-se como cronicas (ANDRADE et al., 2007).

As reacOes sdo classificadas em reacdo tipo 1 ou reversa, que se manifesta por
sintomas agudos de inflamacdo na pele, sensibilidade exacerbada, edema e eritema,
descamacbes e ulceracdes, além de neurite, sua forma mais grave, que pode ter como
consequéncias paralisias e deformidades (TALHARI et al., 2006).

As reacOes tipo 2 ou Eritema Nodoso Hansénico (ENH) acometem pacientes
multibacilares e sdo consideradas sistémicas devido aos sintomas generalizados como febre,
dor, nédulos subcutaneos hipersensiveis. Ambas requerem o acompanhamento em servicos de
salde especializados (TALHARI et al., 2006), pois além de dos sintomas mencionados, as
reacOes sdo também responsaveis pelo abandono do tratamento e pela estigmatizacdo dos
acometidos (TEIXEIRA, 2010).

No tratamento das reac6es, em geral sdo adotadas duas medicacdes. Para as reacdes de
tipo 1, os corticosteroides como a prednisona, especialmente quando ha acometimentos
neurais, mas seus efeitos colaterais incluem obesidade, susceptibilidade a infeccGes, gastrite,
ulceracgdes, osteoporose, hiperglicemia (GONCALVES et al., 2006).

Em pacientes com rea¢es tipo 2 € usada a talidomida, farmaco criado na Alemanha em
1954, cuja indicacdo inicial era o tratamento de nauseas nos primeiros meses da gravidez, até
que na década de 1960 sua utilizacdo foi relacionada a casos de malformagdes congénitas,
conhecidos como ‘“geracdo talidomida”. Mais tarde, destacam os autores, ela voltou a ser
utilizada para o tratamento das reacdes hanséncias, desta vez com restricao as mulheres em
idade fértil, regulamentada pela Lei n.° 10.651, de 16 de abril de 2003. Seus efeitos colaterais
incluem sonoléncia, cefaléia, irritabilidade, secura da mucosa nasal, ndusea, vOmito,
constipacéo, neurite e amiotrofias (GONCALVES et al., 2006).

No tépico a seguir, abordo a hanseniase na perspectiva de um “problema de satde
publica” e de uma doenca negligenciada, categorias que serdo consideradas na andlise dos

resultados deste estudo.
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2.2 ENTRE DOENCAS NEGLIGENCIADAS E PROBLEMAS DE SAUDE PUBLICA: O
LUGAR DA HANSENIASE NO BRASIL

De acordo com Costa e Victora (2006), ao questionarem a expressao “problema de
saude publica” na classificagdo de uma doenga ou agravo considera-se, entre outros aspectos, a
carga de mortalidade, morbidade e sofrimentos causados a partir de fatores como 0s impactos
na vida dos individuos e de suas familias, a extensdo da incapacidade, a dor e o desconforto; o
custo do tratamento e o impacto na sociedade, acrescidos do impacto econémico, da
possibilidade de prevencdo e do impacto epidémico na populagdo. Embora ndo possua uma
alta carga de mortalidade, nota-se que, reforcando o que outros estudos ja afirmavam, a
experiéncia de adoecimento por hanseniase produz impactos na vida social, no trabalho e no
autocuidado (EIDT, 2000; SILVA; BARSAGLINI, 2018). Nesse sentido, classifica-la como
problema de salde publica teria 0 objetivo de dar-lhe “visibilidade”, embora parega persistir a
insuficiéncia das atuais praticas e investimentos baseados em novos estudos.

Tal classificacdo inclui a hanseniase entre as doencas que requerem um olhar mais
atento e vigilante, assim como a sua inclusdo no rol das doencas negligenciadas (DN). Essas,
por sua vez, sdo aquelas que se mantém endémicas em &reas rurais e urbanas, especialmente
nos paises empobrecidos como o Brasil e que denotam a incipiéncia de pesquisas que
poderiam fomentar o desenvolvimento de novos farmacos (SANTOS et al., 2017). Para os
autores, sdo doencas cujos prejuizos vao desde o crescimento infantil e desenvolvimento
intelectual até a produtividade do trabalho.

Ou seja, de acordo com o contexto analisado, “negligéncia” pode ter muitos
significados. No ambito geral significa falta de cuidado, desatencdo, desleixo e
irresponsabilidade em assumir determinadas tarefas, ou seja, a ideia de omissdo esta sempre
presente, seja ao negar a existéncia ou mesmo ao ndo fazer, ndo ver e ndo falar. A linguagem
impde um sentido e nessa perspectiva compactuo com Fassin (1996), quando ele refere que
para representar o0 mundo social as escolhas Iéxicas sempre vao ao encontro de perspectivas
politicas. Segundo o autor, as palavras sdo construidas 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 relevancia desta
discussdo, da hanseniase como uma doenca negligenciada que se destaca, entre outros fatores,
por perpetuar ciclos de pobreza. A doenca afeta predominantemente populagdes que vivem em

situacbes de vulnerabilidade, as quais sdo agravadas pelo potencial incapacitante da
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enfermidade que muitas vezes requer o afastamento do trabalho, acentuando impactos sociais e
econdmicos. Por isto, € fundamental questionarmos o lugar ocupado por essa populacdo nas
agendas politicas dos paises, destacando o papel dos profissionais de salde e a organizacao dos
servicos que (re)produzem negligéncias em diversas situacdes cotidianas, como as que
presenciei nos espacos que compuseram este estudo.

Isto porque estudos como o realizado por Segurado et al., (2006) reiteram a
insuficiéncia de politicas voltadas a hanseniase na agenda politica dos paises, além do
desisteresse em atender populacdes pobres— dado o viés econbémico - das industrias em
produzir inovacGes em medicamentos que possam favorecer o controle da doenca. Ainda que o
tratamento de hanseniase seja oferecido gratuitamente pela rede pablica de salde, o que ocorre
em decorréncia de um acordo firmado entre os paises endémicos e a Organiza¢do Mundial de
Saude, os profissionais de satde apontam a padronizagdo do tratamento como um dos fatores
que o dificultam, devido aos efeitos adversos ou a longa duragdo. Com base em publicacfes da

prépria OMS, os autores destacam:

Por acometerem populacBes pobres e marginalizadas, com baixa capacidade de
vocalizacdo e representacdo politica, as doencas negligenciadas recebem pouca
atencdo da industria farmacéutica e de produtos para diagnostico, ndo havendo
investimentos na pesquisa e inovacdo voltada a elas. (WHO, 2010, apud
SEGURADO et al., 2016, p. 44).

Ao analisar os investimentos da industria farmacéutica para as DN, Cruz (2010)
destaca que o desinteresse relacionado as questdes econdmicas deveria justificar um maior
investimento da indUstria farmacéutica nacional, uma vez que a hanseniase é uma doenca
relacionada a situacdes de vulnerabilidade social que ndo preocupam 0s paises mais ricos.
Como alternativa, o autor aponta a relacdo mediada pelo Estado entre a industria farmacéutica,
além de investimentos governamentais a favor das necessidades da populacéo.

Em um pais como o Brasil, no qual o direito a satde € garantido em Constituicdo, soa
paradoxal que o préprio Ministério da Saude use a expressdo “doengas negligenciadas” para se
referir & hanseniase e outras doencas, como tuberculose, malaria e doenca de chagas, as quais
também apresentam nimeros preocupantes para o pais. A insuficiéncia de investimentos para a
producdo de novos medicamentos vem ao encontro da falta de incentivo as pesquisas sobre o
tema (VIRMOND, 2011), reforcando novamente o papel do Estado em fomentar acbes que
tirem das populacbes tal negligéncia, pois a elas perpetua-se um ciclo de pobreza,
especialmente quando h& perda das funcBes laborais e o afastamento do trabalho em

decorréncia do acometimento de nervos periféricos.



23

Em termos de politicas e estratégias brasileiras, o Ministério da Saide langcou em 2011
o “Plano Integrado de Agdes Estratégicas para Eliminagd0 da Hanseniase, Filariose,
Esquistossomose e Oncocercose, Tracoma como Causa de Cegueira e Controle das
Geohelmintiases” (BRASIL, 2012a), reconhecendo sua relacao com populagdes empobrecidas
e a necessidade de acOes voltadas as situaces de vulnerabilidade, com foco no diagnéstico
oportuno. De acordo com um Boletim Epidemioldgico do Ministério da Salde, desde 2013
realizam-se parcerias com escolas publicas de municipios prioritarios como estratégia para o
enfrentamento das doencas negligenciadas no Brasil, contudo, ndo as identifiquei durante a
pesquisa de campo deste estudo. Como avanco, o boletim reconhece que o diagndstico tardio é

um dos maiores entraves ao controle da endemia:

[...] sabe-se que a reducdo da prevaléncia da hanseniase depende da capacidade dos
servigos de salde para diagnosticar os casos na fase inicial da doenca e realizar
tratamento oportuno, objetivando a cura e a eliminagdo das fontes de infeccéo, e
assim serem minimizados os sofrimentos causados pelas sequelas resultantes do
diagndstico tardio ou da falta de acompanhamento adequado. (BRASIL, 20164, p. 1).

Em outros estudos que ndo tratam especificamente de hanseniase é possivel identificar
uma relacdo estreita entre doencas negligenciadas, meio ambiente e desenvolvimento
socioeconémico (FINE; TRUMAN, 1998 apud SANTOS, 2012), que néo se dissocia de outros
problemas de salide decorrentes de contextos de desigualdade social e econémica, diga-se, da
auséncia de recursos essenciais diante da formacdo de periferias nos espacos urbanos
(PORTO; PIVETTA, 2009).

Para esses autores, 0 problema demanda novas concep¢des de salde e préaticas que
reduzam as vulnerabilidades socioambientais, contudo, eles também ressaltam que, em geral, 0
contexto brasileiro e da América Latina foge a padronizacdo das praticas de promocdo da
salde adotadas em outros paises, visto que primeiramente seria necessario voltar as acdes a
reducdo das vulnerabilidades que estdo no bojo dos problemas de saide (PORTO; PIVETTA,
2009). Dessa forma, centrar os discursos em agOes individuais, no autocuidado e na
responsabilizacdo dos individuos pouco ajudaria na resolu¢do do problema.

Sobre a relacdo entre saude, discriminacdo e estigmatizacdo, Monteiro e Villela (2013,
p. 17) destacam a relevancia de analisar os marcadores sociais da diferenca, produtores de
desigualdades como classe social, género, cor/raca, etnia, diversidade sexual, permitindo o
reconhecimento das “dinamicas sociais responsdveis pela origem e manutengdo de
determinados grupos sociais a margem dos bens simbdlicos e materiais nas sociedades

contemporaneas”. Embora este estudo ndo tenha como enfoque os adoecidos, busquei situar e
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compreender 0s contextos sociais em que viviam as pessoas atendidas pelos servigos de salde
onde foram realizadas as observagoes.

Nessa busca, chamou-me atencdo um material produzido pelo Ministério da Saude
intitulado “Hanseniase e direitos humanos: direitos e deveres dos usuarios do SUS”. Publicado
em 2008, trata-se de uma cartilha de cunho informativo, destinada aos usuérios do SUS, que
considera a discriminacdo sofrida pelos pacientes com hanseniase como violagdo aos direitos

humanos. Em sua definicao,

Esta cartilha foi elaborada, a partir da preocupagdo do Ministério da Salde com o seu
direito de conhecer mais sobre a hanseniase, 0s seus direitos na salde e os seus
deveres como parceiro da equipe de Saude que o acompanha. Essa preocupacdo
estendeu-se aos direitos humanos em geral e aos direitos especificos para as pessoas
atingidas pela hanseniase que ja tém alguma incapacidade. (BRASIL, 2008, p. 5).

No intuito de minimizar a estigmatizacdo sofrida pelos pacientes, a cartilha utiliza o
conceito de discriminacdo, definindo-o como “uma agdo ou omisséo que violenta os direitos
do homem, em funcdo de raca, sexo, idade, estado civil, deficiéncia fisica ou mental, opcéao
religiosa, doenga contagiosa, e outros” (BRASIL, 2008, p. 12). Especificamente tratando de

hanseniase, considera que:

A discriminacdo € uma das piores formas de violacdo dos direitos humanos.
Principalmente contra os pobres, os excluidos socialmente, 0s negros, homossexuais,
as mulheres, as criancas, as pessoas com deficiéncias, 0s idosos e as pessoas com
determinadas doengas, entre elas a hanseniase. (BRASIL, 2008, p. 12).

Ao atribuir a discriminagdo a fatores como “o desconhecimento sobre a natureza da
doenga”, “o desconhecimento de que a hanseniase tem cura” e a nogdes erroneas de que
“hanseniase se pega pelo toque”, o material desenvolvido pelo Ministério da Satde reconhece
que, de uma forma geral, hd medo em frequentar e permanecer em locais onde haja pessoas
doentes, medo de que o simples contato possa transmitir a doenca e suas deformidades. Com
isso, 0 contato social das pessoas diagnosticadas com hanseniase fica cada vez restrito em
decorréncia da rejeicdo 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 nao a barreira da discriminagdo” (BRASIL, 2008, p. 14).

Ao abordar a prevencdo de incapacidades fisicas como uma das formas de
enfrentamento da doenca, o material destaca que o autocuidado é dever de todo paciente com

hanseniase, bem como sua integragéo a prevencéo e ao tratamento (BRASIL, 2008):
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As incapacidades fisicas e as deformidades trazem muitas dificuldades para as
pessoas com hanseniase. As incapacidades sdo um grande problema na hanseniase.
Elas sdo responsaveis pela exclusdo de muitos trabalhadores do mercado de trabalho,
do convivio social e da sua participacdo na comunidade. (BRASIL, 2008, p. 32).

Levando em consideracdo que, mesmo apds o fim do tratamento, muitos pacientes ndo
vivenciam efetivamente a “cura” da doenga em decorréncia das incapacidades fisicas ou
mesmo das reacOes hansénicas (SILVA; BARSAGLINI, 2018), o material aponta anseios que
eu mesma presenciei ao entrevistar mulheres cujas reacdes permaneciam anos apos 0
tratamento, o que implicava em sua continuidade e no vinculo com servigos e profissionais de

saude:

O paciente sempre ouve da equipe de Salde que hanseniase tem cura. A dificuldade é
ele acreditar que estd curado, quando ele se encontra diante de problemas, como: as
méaos se apresentam com garras ou ferimentos; os olhos ndo podem fechar; ndo tem
mais cilios; o nariz esta desabado; tem rugas acentuadas; as orelhas estéo
modificadas; as sobrancelhas desapareceram; o pé esti paralisado e apresentando
Ulceras (feridas) constantes. Nesses casos, a pessoa estd curada da infecgdo, mas néo
se sente curada em fungdo das sequelas. Demorou muito para ter um diagnéstico e a
doenca evoluiu negativamente, deixando sequelas. Ela sabe que é preciso continuar a
ser acompanhada pela equipe de Salde. Que ela precisa continuar a fazer fisioterapia,
fazer as cirurgias reparadoras, realizar os autocuidados e, assim, voltar a vida
produtiva na comunidade. (BRASIL, 2008, p. 33).

A cartilha traz contetdo importante e que, mesmo tendo sido publicado hd mais de uma
década, traz contribuices importantes as discussdes, capacitacbes e formacgdes de
profissionais de saude, bem como de a¢es realizadas com pacientes e familiares, propiciando
uma compreensdo mais ampla da doenca. J& em termos de politicas especificas, em 2016, foi
publicado pelo Ministério da Saude um Manual Técnico-Operacional que estabelece as
diretrizes para vigilancia, atencdo e eliminacdo da hanseniase como um problema de salde
pUblica (BRASIL, 2016b).

O manual segue orientando as acdes, embora aprofunde questdes relacionadas ao papel
do gestor e da organizacdo dos servicos de saude, reforcando que a hanseniase € uma doenca
de notificacdo compulséria e investigacdo obrigatdria, ou seja, reafirma a responsabilidade dos
servigos, dos profissionais e da sociedade na conducdo de um problema que ndo pode ser
abordado de forma individual (BRASIL, 2016b). O Ministério da Saude estima que, por ano,
para cada pessoa infectada com as formas dimorfa e virchowiana (transmissiveis), outras 10
sejam infectadas (BRASIL, 2019b). Dessa forma, diagnosticar um caso de hanseniase requer

necessariamente uma investigacdo minuciosa em busca do “caso indice”, além do
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acompanhamento dos contatos intradomiciliares por algum tempo, com base no periodo de
laténcia da doenca — até 10 anos - até o aparecimento dos primeiros sintomas.

Em sintese, coadunando com Richard Parker, para quem as categorias direitos humanos
e justica social precisam estar presentes ao analisarmos as formas como se reproduz o estigma,
acrescento a negligéncia politica, a qual se expressa também nas relagBes entre pacientes e
profissionais de saude. Adaptando a ideia do autor, reitero ainda que a estigmatizacdo sofrida,
neste caso, pelas pessoas com hanseniase, € também responsavel pela manutencdo de quadros
mais amplos de desigualdade (PARKER, 2013).

Ajustando a lente, ora sobre relag@es entre profissionais de saude ora sobre as politicas
que incidem na préatica profissional, ao analisar concepc¢oes e praticas de profissionais de satde
envolvidos na atencdo as pessoas com hanseniase em Cuiaba, considerei as muitas barreiras
que cerceiam 0s processos de trabalho, pois controlar a hanseniase como um problema de
salde publica envolve reduzir os nimeros apresentados acima sem negligenciar 0s aspectos
sociais e culturais presentes em tais praticas. No préximo topico, apresento uma breve
caracterizacdo do estado de Mato Grosso e de sua capital, Cuiabd, contextualizando os servigos

de salde que oferecem atendimento as pessoas com hanseniase.

2.3 UMA BREVE CONTEXTUALIZACAO: CARACTERISTICAS DO ESTADO DE
MATO GROSSO E DA ORGANIZACAO DOS SERVICOS DE SAUDE NO CONTEXTO
DA HANSENIASE

Com 141 municipios, o estado de Mato Grosso foi conformado politica e
administrativamente em 1979 ap6s ter sido desmembrado do que hoje corresponde ao estado
de Mato Grosso do Sul (MATO GROSSO, 2019). Com uma populacdo estimada em 3.305.531
habitantes e uma densidade demografica de 3,36 hab./kmz2, tem em sua capital Cuiaba uma
populacdo estimada em 585.367 habitantes e densidade demografica de 157,66 hab/km?,
segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2017).

O processo de regionalizagdo da satde conformou cinco macrorregides e dezesseis
regibes de salde (SCATENA et al.,, 2014). O presente estudo tem enfoque na cidade de
Cuiab4, onde se encontra a maior populacdo do estado e consequentemente concentra-se 0
maior nimero geral de casos de hanseniase. E importante destacar que ha em Mato Grosso
outras regides onde ha um maior nimero de casos proporcionalmente, porém a escolha da
capital deu-se também pela existéncia de diversos servigos de saude cujo fluxo é, de certa

forma, organizado. A regido de saude que tem como sede o municipio de Cuiaba é denominada
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Baixada Cuiabana, sendo composta pelos municipios de Acorizal, Bardo de Melgago, Campo
Verde, Chapada dos Guimardes, Cuiabd, Jangada, Nobres, Nossa Senhora do Livramento,
Nova Brasilandia, Planalto da Serra, Poconé, Rosario Oeste, Santo Anténio do Leverger e
Vérzea Grande.

Os servicos de salde referentes & Atencdo Primaria®, Atencdo Secundéria e alguns
servicos de Alta Complexidade sdo geridos pela Secretaria Municipal de Saude. Toda a rede
municipal possui 87 Unidades Basicas de Saude. A Portaria n.° 2488, de 21 de outubro de
2011, que dispde sobre a Politica de Atencdo Basica no Brasil — PNAB -, ja tratava desde
2006, ano de sua primeira publicacdo, da priorizacdo da Atencdo Basica como modelo de
atencdo a salde no Brasil. Tendo como prioridade as Redes de Atengdo a Satde, “orientada
pelos principios da universalidade, acessibilidade, vinculo, continuidade do cuidado,
integralidade da atencdo, responsabilizacdo, humanizacdo, equidade e participagdo social”
(BRASIL, 2012b, p. 9), a portaria também previa modelos de Unidades Bésicas de Saude com

ou sem 0 modelo de Estratégia Satde da Familia.

Uma atengdo primaria a salde, na perspectiva das redes de atengdo a saude, deve
cumprir trés funcdes essenciais que Ihe imprimem a caracteristica de uma estratégia
de ordenagdo dos sistemas de atencdo a salde: a fungdo resolutiva de atender a 85%
dos problemas mais comuns de salde; a funcéo ordenadora de coordenar os fluxos e
contrafluxos de pessoas, produtos e informagdes nas redes; e a fungdo de
responsabilizacdo pela salde da populagdo usuéria que estd adscrita, nas redes de
atencdo a salde, as equipes de cuidados priméarios. Sé sera possivel organizar o SUS
em redes de atencdo a salde se a atencdo priméria a salde estiver capacitada a
desempenhar adequadamente essas trés fungdes. (MENDES, 2012, p. 21-22).

Entre alguns aspectos que diferenciam os modelos esta a presenca de Agentes
Comunitarios de Saude (MELO et al., 2018) que exercem importante papel no
acompanhamento dos casos de pessoas com hanseniase por meio das visitas domiciliares. Em
Cuiab4, segundo dados da Secretaria Municipal de Saude, prioriza-se um modelo de atencao
voltado a promocdo da saude como preconizado na PNAB. No entanto, o material
disponibilizado na pégina supracitada ndo aborda a conformacéo de Redes de Atencdo a Salde

e sim de uma organizagdo em niveis de complexidade.

A Atencdo Baésica é o primeiro nivel de atencdo em salde e se caracteriza por um
conjunto de a¢des de salde, no ambito individual e coletivo, que abrange a promocao
e a protecdo da saude, a prevengdo de agravos, o0 diagnostico, o tratamento, a
reabilitacdo, a reducdo de danos e a manutengdo da salide com o objetivo de

%Informacdes disponibilizadas na pagina da Secretaria Municipal de Sadde, Prefeitura de Cuiaba. Disponivel em:
http://www.cuiaba.mt.gov.br/secretarias/saude/atencao-basica/. Acesso em: 08 out. 2019.
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desenvolver uma atencéo integral que impacte positivamente na situagdo de sadde das
coletividades. Este trabalho é realizado nas Unidades Basicas de Saude (UBS). Em
Cuiabé nds temos 87 unidades basicas de Satde. (CUIABA, 2019, p. 1)°.

Trata-se de uma questdo importante porque as formas de organizagdo dos servigos
incidem diretamente na atencdo oferecida aos pacientes com hanseniase, considerando a
vigilancia dos contatos domiciliares, por exemplo, como uma das estratégias para interromper
a cadeia de transmissdo da doenca. Sobre a conformacdo das Redes de Atencdo a Salde
(RAS), Viana et al., (2018, p. 1794) destacam:

Acostumada a operar por niveis de complexidade, a pratica clinica deve se
reorganizar para atender aos novos imperativos do modelo de RAS no qual o
enfrentamento da fragmentag8o da atencéo e, portanto, a continuidade, a integragdo e
a coordenacdo do cuidado sdo centrais. Ndo se trata, portanto, de substituir um
modelo de agudos por um modelo de crdnicos, o desafio é a resposta oportuna as
necessidades de qualquer natureza expressas pela cidadania, que serdo diferentes na
heterogeneidade do territério brasileiro. Todavia, essas diferencas devem ser
alicercadas pela efetivagdo do direito & sadde, contribuindo para a diminuicdo das
imensas desigualdades sociais de nosso pais.

Ao analisarem a constituicdo das RAS no cuidado as condi¢des cronicas e entre elas, a
hanseniase, 0s autores ressaltam que os avang¢os na Politica de Salde ainda ndo foram
suficientes para proporcionarem um cuidado integral aos usuarios que precisam ter acesso,
entre outros fatores, aos diferentes profissionais de saude, acdes de promocao e prevencao
continuas e estratégias de autocuidado (VIANA et al., 2018), fundamental para uma doenca
com potencial incapacitante como a hanseniase.

Reconhecendo a importancia do conceito e da conformacdo das RASque, no entanto,
ndo sdo descritas ou mencionadas nos canais de comunicacdo online disponiveis, a “rede”, ou
seja, a oferta de servicos em Cuiaba conta ainda com uma Clinica da Familia, um Servico de
Atendimento Especializado (SAE), Unidades de Pronto Atendimento, cinco Policlinicas, um
Centro de Especialidades Médicas, um laboratério central (LACEC), trés Centros de
Atendimento Psicossocial (CAPs) e seis residéncias terapéuticas, além de servicos de
Vigilancia em saude, Hospital Municipal e Pronto Socorro, Centros Odontoldgicos e uma
Central de Regulagdo. De acordo com a Secretaria Municipal de Salde, esses servigos
oferecem atendimento especializado e de apoio diagndstico e terapéutico (CUIABA, 2019).

Na pagina também sdo citados os programas que atendem populagdes e grupos com

demandas especificas, como Salde da Crianga e do Adolescente, relacionados a Vigilancia

* Disponivel 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 Imunizacdo, Controle ao Tabagismo, Programa de
Doencgas Cronicas N&o Transmissiveis, de Combate a Tuberculose, Programa Municipal de
Atencdo Integral a Saude do Homem e da Mulher, Programa de Controle e Combate a Dengue
na Atencdo Basica, de Atencdo a Saude do Idoso e entre eles, o Programa Municipal de
Hanseniase. Outros servigos de média e alta complexidade sdo geridos pela Secretaria Estadual
de Saude e abrangem um Centro de Referéncia em Média e Alta Complexidade, um Centro de
Assisténcia Psicossocial, um Centro de Reabilitacdo, um Hemocentro, um Laboratério Central,
Servico de Atendimento Movel de Urgéncia, Farmécia e cinco hospitais Regionais localizados

no interior do estado e geridos por Organizagdes Sociais de Saude.

2.3.1 A hanseniase em Mato Grosso

Neste topico, apresento de forma breve alguns dados que atestam a magnitude da
hanseniase em Mato Grosso, em relacdo aos numeros apresentados pelo Brasil. Dados
publicados pelo Ministério da Satide mostraram que, em 2018, o pais 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®, nimeros que fazem com que o
estado figure como o de maior prevaléncia da doenca no pais. Outros estados como Tocantins,
Maranhdo, Para e Ronddnia também registraram prevaléncia maior do que 1 caso para cada 10
mil habitantes (BRASIL, 2019a).

A maioria dos casos diagnosticados no pais é classificada como multibacilar
(BRASIL, 2018), o que evidencia o atraso no diagndstico e tratamento, resultando em maiores
chances de que a pessoa desenvolva incapacidades fisicas cronicas (IGNOTTI et al., 2001).
Neste cenario, preocupa 0 aumento de casos de hanseniase entre menores de 15 anos
(BRASIL, 2016c¢), fato que, diante do longo periodo de incuba¢do da doenca, indica que ainda
ha casos sem diagndsticos em ambientes intrafamiliares, fazendo com que a endemia se
perpetue em algumas regides como o estado de Mato Grosso. Ao analisar a permanéncia dos

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

Se, por um lado, a reducdo expressiva na sua prevaléncia e incidéncia na maioria das
cidades atesta o sucesso do programa de controle, por outro, a reducdo nesses
indicadores vem acompanhada de uma maior dificuldade no diagnéstico, levando ao

‘0 parametro para considerar este nimero hiperendémico é de cinco casos para cada 10 mil habitantes. A média
brasileira é de um caso para cada 10 mil habitantes, ou seja, em niveis nacionais a hanseniase poderia ser
considerada “controlada”.
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diagnostico tardio e a persisténcia de aglomerados de casos, geralmente localizados
nas areas mais pobres e desassistidas das grandes metrépoles, onde a transmissao e a
evolucdo para maior gravidade se mantém. (SEGURADO et al., 2016, p. 44).

Ao tabular dados no DATASUS, algumas informacbes evidenciam questfes
importantes sobre a hanseniase em Mato Grosso. Cuiaba ndo é necessariamente 0 municipio
que registra o maior coeficiente de casos de hanseniase, mas é o que concentra servicos cujo
objetivo € oferecer suporte aos demais do estado. Em 2015, a cidade teve um coeficiente de
prevaléncia de 5,20 casos para cada 10 mil habitantes, enquanto cidades como Agua 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.), Guarantd 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, ha bairros que concentram grande nimero de casos, como nas regides
norte e sul (SANTOS, 2012). Para esse autor, trata-se de regides com grande densidade
demogréfica e baixa cobertura de saneamento, esgoto e agua tratada.

O dado acima corrobora 0 que acontece em outras regides da cidade, pois até o inicio
da década de 1970 a area urbana de Cuiaba 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 Ultimas décadas e isso ocorreu também por meio de loteamentos
residenciais e conjuntos habitacionais que nao necessariamente receberam os servicos de
infraestrutura adequados (CUIABA, 2010).

A escolha por servicos de salde que me permitissem acompanhar casos de diagndstico,
tratamento e acompanhamento de pessoas com hanseniase deu-se pela experiéncia que eu ja
possufa ap6s realizar pesquisa de dissertacdo de mestrado®, mas também a partir do que as
politicas e os programas de controle de hanseniase indicavam. Com base nas diretrizes do
Programa Nacional de Controle da Hanseniase, ao apontar que o diagndéstico e o tratamento
dos pacientes com hanseniase devem ser realizados preferencialmente no primeiro nivel de
atencdo a salde, procurei por unidades consideradas endémicas e, de acordo com estudo
ecologico empreendido por Santos (2012), busquei por uma Unidade Basica de Saude em
regido periférica da cidade e o caminho percorrido seréd descrito em tépico especifico. Antes,
faco uma breve descricdo dos estudos qualitativos sobre hanseniase, em uma perspectiva

socioantropoldgica, contemplando, entre outros, estudos realizados com profissionais de saude.

® Entre 2012 e 2013 entrevistei sete mulheres em tratamento de hanseniase que me contaram suas experiéncias
de adoecimento. Todas elas tiveram reacdes hansénicas e precisaram de atendimento especializado, o que me
permitiu reconstruir suas buscas em servicos de satide por diagndstico e tratamento.
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3 A HANSENIASE NAS PESQUISAS QUALITATIVAS EM SAUDE

3.1 REPRESENTACOES SOCIAIS E HANSENIASE

Do ponto de vista das abordagens socioantropolégicas, hd& um consenso nos estudos
sobre representacdes sociais acerca da hanseniase: em geral, eles tecem criticas em relacdo as
concepcdes e as praticas de cuidado aos adoecidos que, prioritariamente, estdo organizadas
segundo o0 modelo biomédico. Isso levanta questfes a nos, pesquisadores, para que pensemos
em alternativas para um atendimento integral e interdisciplinar. Neste topico apresento alguns
estudos cujas preocupacdes sdo dar voz aos sujeitos entrevistados e identificar concepgdes que
afastem uma visdo meramente bioldgica do problema. Foi realizada na rede SciELO, em julho
de 2015, uma busca de artigos pelo termo “hanseniase”, que resultou em 478 estudos.
Associando-se os termos “representagdes” e “hanseniase”, obtive um resultado de sete artigos.
O objetivo aqui ndo é esgotar o tema, por isto abordarei questdes mais relevantes que dizem
respeito a relacdo entre representacbes sociais e hanseniase, identificando atuais
potencialidades e limites.

A nocdo de representacGes sociais para a compreensdo dos problemas de saude é uma
importante contribuicio da sociologia classica de Emile Durkheim, cujo conceito tem sido
adotado para investigar questdes em que elementos sociais e culturais fundamentam as
explicacOes de adoecidos, profissionais de saude 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 no¢do de que “coisa” é todo o
objeto que, em primeiro lugar, ndo é natural, e em segundo, que possui como principal
caracteristica sua “exterioridade em relagdo as consciéncias individuais”, ou seja, nao € inato
ao homem e exerce sobre ele uma agdo coercitiva, possui um “estado de independéncia em
relagdo as manifesta¢des individuais”.

Durkheim destaca a primazia do pensamento social em relacdo ao pensamento
individual. Alguns exemplos podem ser encontrados nas leis, no poder legislativo ou na escola,
considerados como fatos sociais “pelo poder de coergdo externa ou suscetivel de exercer sobre
os individuos; e a presenca desse poder se reconhece, por sua vez, pela existéncia de uma
sancdo determinada ou pela resisténcia que o fato opde a qualquer iniciativa individual que
tende a viola-lo” (DURKHEIM, 2008, p. 37).

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

dindmica que ndo parte da consciéncia individual. Ao analisar como o conceito tem sido
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utilizado no campo da salde, Herzlich (2005) defende a importancia de conhecer as
representacfes de salde e doenca como uma realidade singular que ultrapassa 0os modelos
médicos e a doenca ndo se enquadra ou se limita neles, de forma que “a interpretacao coletiva
dos estados do corpo coloca [adaptado] em questdo, no sentido proprio, a ordem social”
(HERZLICH, 2005, p. 60). Por outro lado, a autora critica as aplicagdes atuais do conceito por
suas distorcdes em relacdo as iniciais, que embora apresentassem limitagdes, “testemunhavam
[adaptado] um esforco de elaboragdo” (HERZLICH, 2005, p. 65). E importante destacar que 0s
grupos nao sao homogéneos, nem derivam de uma “evolucao histérica”, acrescida de alguns
elementos e saberes; ao contrario, hd uma dindmica operante em que os fenbmenos sociais se
apresentam externamente aos individuos, o que significa dizer que eles existem sem depender
necessariamente da volicdo humana (DURKHEIM, 2008).

Estudos classicos sobre as representacGes sociais da hanseniase tém justificado sua
relevancia a medida que elas incidem sobre o processo terapéutico e as nogdes de cura dos
adoecidos (CLARO, 1995; QUEIROZ; CARRASCO, 1995). Nos estudos encontrados €
comum notarmos uma associacdo entre a doenca e a antiga terminologia lepra, abolida pelo
Ministério da Saude em 1975, embora tenha sido oficialmente substituida somente em 1995
pela Lei Federal n°. 9010° (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011). Sabe-se que na categoria
“lepra” eram inclusas diversas doencas de pele deformantes e incapacitantes, para as quais nao
havia outro diagnostico e nem tratamento. Essa mudanca representa um movimento que
buscou minimizar a estigmatizacdo dos adoecidos, embora ainda exista uma alusdo a lepra
como um estagio avancado de hanseniase, como ressaltam Queiroz e Carrasco (1995).

O conceito de representacdes 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
individuo uma visdo de mundo e o orienta nas estratégias que desenvolve em seu meio social”,
remetendo a um contexto social e cultural especifico de significados compartilhados. Esses
autores realizaram entrevistas com grupos familiares, entre adoecidos e comunicantes sobre
temas referentes a hanseniase. Um dos aspectos destacados no texto é que o tratamento médico
oferecido pelos servigos de salde parecia ser para os adoecidos um meio “superficial” de
controlar a doenga, porque ela representava, na verdade, um desequilibrio corporal que
precisava ser revertido (QUEIROZ; CARRASCO, 1995).

® Por meio da Lei n°. 9.010 de 29 de marco de 1995, o estado brasileiro aboliu 0 termo “lepra” e seus derivados
de todos os documentos oficiais. O termo hanseniase vem do sobrenome do médico noruegués Gerhard
Armauer Hansen, que identificou o agente causador da doenca em 1873. A Lei Federal esta disponivel em
https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/127430/1ei-9010-95#art-1.



33

Essa nocdo reforca a ideia que a doenca ultrapassa os limites da taxonomia e da
semiologia médica e pode ser entendida como uma manifestagdo fisico-moral, conforme
analisou Duarte (1986). Ou ainda, a doenca seria entendida como o resultado dos maus habitos
e descuidos com o corpo, no¢do que levaria os adoecidos a se sentirem culpados por terem sido
“infectados” (QUEIROZ; CARRASCO, 1995). Os autores identificaram também que para 0s
adoecidos a génese da doenca poderia estar nos meios em que se vive e trabalha, associando-a
ao resultado da exaustdo no trabalho, ao ambiente insalubre, as tensdes do dia-a-dia que
resultam em fraqueza e suscetibilidade a doenca.

A mudanca parece situar a hanseniase em outra categoria de doencas, pois como hoje o
diagndstico e tratamento sdo acessiveis, 0 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
doengas como AIDS e cancer, ela parece se tornar uma doenga mais “amena” (QUEIROZ;
CARRASCO, 1995). Por outro lado, quando a doenca ndo é descoberta logo no inicio, as
pessoas ainda vivenciam situacdes de preconceito e discriminacdo. 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
representacdes sociais quais fatores contribuem ou nao para a adesdo do paciente ao tratamento
de hanseniase, ou seja, a continuidade com a participacdo do adoecido. O autor buscou por
meio do conceito de representagdes sociais compreender como 0s pacientes elaboravam e
traduziam as informacfes médicas, dando-lhes sentido. Para os envolvidos, a hanseniase era
considerada uma “batalha” entre bacilo e doente, uma ameaga a vida, um “jogo de forcas” cuja
“arma” ¢ o remédio, destacando elementos do saber médico incorporados pelos adoecidos e
ressignificados de acordo com o 0s proprios sintomas ou mesmo com o imaginario popular.

Em outro estudo sobre o tema, Lins (2010) argumenta que a propria doenca é entendida
como representacao e explica que se trata de uma construcdo social dindmica influenciada por
elementos historicos e sociais, o que seria um “pano de fundo” para a formulagdo de
interpretacdo pelos adoecidos, possibilitando dar significado as experiéncias. Lins (2010)
buscou identificar em S&o Domingos do Capim — PA, quais 0s processos sociais implicados na
formulacdo das interpretacBes de hanseniase e elencou categorias para as quais hd um conjunto
de sinais e sintomas atribuidos. Na categoria manchas, destaca a desconfianca quanto ao

diagnostico, uma vez que poderia se tratar de uma doenca de pele, por exemplo. Sendo muitas



34

vezes pequenas e imperceptiveis, as manchas podem ser ignoradas, atrasando o inicio do
tratamento (LINS, 2010). Na categoria lepra incluem-se ferimentos cronicos, mutilacdes e
marcas visiveis frequentemente associados a imagem de Lazaro, figura biblica do Evangelho
de Lucas, conforme ressalta a autora.

Nesse mesmo estudo, a hanseniase também foi associada ao feitico, categoria que
remetia ao aparecimento repentino das dores e feridas, na qual o doente poderia reivindicar a
condicdo de enfeiticado, diante das repercussfes negativas das outras categorias aqui poderia
ser visto como uma vitima. A autora ressalta que “compreender as representacdes da
hanseniase implicam em recolocar a doenca entre 0s eventos capazes de suscitar as
interpretacfes que orientam as experiéncias dos individuos, fazendo uso dos repertdrios
simbdlicos que sua sociedade lhes oferece” (LINS, 2010, p. 191).

Oliveira e Romanelli (1998, p. 52) entrevistaram 10 homens e mulheres com
hanseniase, dando enfoque as diferencas de género na vivéncia da enfermidade. Sobre o
conceito, afirmam que ‘“buscou-se nas representacdes sociais 0 embasamento para
compreender 0 senso comum, ou seja, a realidade social do cotidiano dos doentes e a relacéo
com a enfermidade”. Para tanto, identificaram as seguintes categorias de analise no material
produzido: impacto da doenca, aparéncia do doente, relacionamento conjugal, apoio e trabalho.

A hanseniase foi considerada como uma ameaca constante diante da incerteza de
sucesso no tratamento. Assim como nos outros estudos citados, mas nesse caso observado em
mulheres, a doenca é tida como um castigo e para se livrarem da culpa que julgam ser
merecedoras as adoecidas buscaram apoio na religido. Ja para 0s homens € motivo de revolta,
raiva e indiferenca (OLIVEIRA; ROMANELLI, 1998). Os autores explicam que essas
representacdes se constroem com base no meio social, cultural e econdmico dos adoecidos e a
relevancia dos aspectos da aparéncia em nossa cultura parece imbricar-se a um padrdo mora.

Por isso, uma doenca que produz marcas e se relaciona a condi¢des de pobreza pode
produzir uma “deterioracdo” da identidade, como propds Goffman (1988). As representacdes
de contagio também repercutem no seio familiar para homens e mulheres. Por medo de
contrair a doenga, ha a separacdo de utensilios 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 alteracGes corporais decorrentes de hanseniase em mulheres, Palmeira e
Ferreira (2012, p. 380) adotaram a teoria das Representacdes Sociais porque ela “considera a
mulher [...] como um ser criativo que elabora e reelabora o seu pensamento no cotidiano,

sendo este um constructo histdrico e social do qual emergem representacdes no gque tange a
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hanseniase”. As representagdes sobre a doenca entre as mulheres entrevistadas no trabalho
evidenciam uma associacao entre o belo e o sadio e o feio e o0 doente. As autoras estabelecem
uma relacdo temporal a partir das falas, em que o corpo bonito e sadio ficou no passado, pois
no tempo presente ha a doenca e, devido as alteracGes corporais, ele se tornou um corpo feio,
desprezado, marcado. Elas ressaltam que essas possiveis “sequelas” se associam a um corpo
sempre doente, ainda que a pessoa tenha concluido o tratamento oficial oferecido pelos
servigos de saude ¢ seja considerada “curada” (PALMEIRA; FERREIRA, 2012).

Em outro estudo Palmeira, Queiroz e Ferreira (2013, p. 894) entende-se o conceito de
representacdes sociais como a “produg¢do de um comportamento e de relagdes com o meio
ambiente, de uma acdo que modifica aqueles e estas e ndo de uma reproducdo desses
comportamentos ¢ dessas relagcdes”. As autoras apontam que as representacbes sobre
hanseniase remetem sempre a um estigma, trazendo relatos de mulheres que afirmaram estar
mutiladas com a doenca. Esses relatos permitem identificar inmeras 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 Bésica de Saude na Zona Oeste do Rio de Janeiro, as alteracfes corporais em
mulheres interferem na autoestima, no estado emocional, na sexualidade e nas interagdes
sociais, enquanto para 0os homens a perda de forca fisica afeta o papel como provedor do
sustento familiar. As autoras exploraram representacdes sobre a doenca por meio dos materiais
educativos, panfletos e propagandas divulgados em unidades de salde e escolas. Algumas
no¢Oes como a de cura, exibida nesses materiais, foram questionadas pelos entrevistados, pois
para quem tem hanseniase ha complicacbes como reacdes, incapacidades fisicas e efeitos dos
medicamentos, que ndo sdo devidamente abordados. Subjacente a esses materiais ha a ideia de
salde como auséncia de doenca, o que também foi questionado pelos entrevistados. Partiu-se
do principio de que os materiais educativos atuam como mediadores na producédo de sentido e
este estudo possibilitou uma compreensdo das praticas e concepces a partir da fala de
adoecidos sobre panfletos e propagandas direcionados ndo s6 a eles, mas a populacdo em
geral. Esses estudos apontam diversos elementos a serem considerados ao se tratar de uma
doenga como a hanseniase, cujas explicacfes certamente mobilizam representacdes sociais
partilhadas.

Bakirtzief (1996), Oliveira e Romanelli (1998), Palmeira e Ferreira (2012), Palmeira,
Queiroz e Ferreira (2013) adotam o conceito de representacdo social empreendido por Serge

Moscovici, por dar énfase a forma como os individuos constroem suas explicagcdes sobre a
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doenga a partir de representacbes compartilhadas socialmente. Ao discutir a linha de
Moscovici, Herzlich (2005) destaca a predominancia de uma dinamica na construgdo 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 Emile Durkheim, que defendeu a
ideia de que fatos sociais sdo construidos independentemente da voligdo individual e tampouco
representam a soma dos pensamentos individuais, mas a dindmica que emerge dos grupos
sociais (DURKHEIM, 2008).

Uma doenca que provoca marcas, manchas visiveis na pele, fraqueza no corpo e
“incapacidades” mobiliza diversas questdes prementes em uma sociedade inegavelmente
preocupada com um corpo belo, sadio e funcional. Por isso, concordam com Emile Durkheim,
ao considerar que fatos sociais existem fora da volicdo individual. No caso da hanseniase, suas
representacdes sdo constantemente mobilizadas para explica-la.

Esses estudos trazem interpretacbes importantes para compreendermos como a
sociedade lida com a doenca e seus doentes. Se, por um lado, ha o medo do contégio, o
tratamento garante que a transmissdo do bacilo seja interrompida em pouco tempo. Contudo,
percebe-se que no Brasil inimeros fatores fomentam a estigmatizacdo com os adoecidos, o0 que
nos faz pensar até que ponto essas representagdes influenciariam no diagndstico e tratamento.
E fundamental observar o que dizem os autores de estudos em que o conceito de representacio
¢ adotado, pois ele também remete a uma historicidade e construgdo social do conceito que
permeia interpretacdes e praticas dirigidas aos adoecidos.

Por outro lado, o acesso ao diagnostico e tratamento de hanseniase € relativamente
recente, o que poderia explicar porque as pessoas, no inicio do século XX, passaram a ser
internadas em leprosarios como forma de protecdo a populacdo sadia. Mas atualmente quais
concepcdes fomentariam a segregacdo e o medo do contagio? Levanta-se essa questdo porque
as representac@es sociais ndo possuem carater estatico 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 transmisséo da doencga), o preconceito, a discriminacéo e o estigma persistem
e partem de representag0es sobre a doenca.

Esta breve analise consistiu em uma aproximacdo do conceito e do que tem sido
produzido mais recentemente na area. Herzlich (2005) apontou haver inimeras potencialidades
no conceito e aqui buscou-se identifica-las tendo em vista a anélise vindoura das concepgdes e
praticas de profissionais de salde que atendem pessoas com hanseniase em Cuiaba — MT.

Destacando sua relevancia, Herzlich (2005) ressalta que o conceito vai além da compreensao
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da medicina moderna, porque as representacdes de salde e doenca ddo acesso a outras
questdes e imposicOes sociais, evidenciando o porqué de determinadas questdes se
sobressairem em um grupo e ndo em outro uma vez que se trata, sobretudo, de uma construcéao
ndo estatica que se sobrepde as nogdes individuais.

Embora esses estudos sejam relevantes e norteadores, eles restringem-se as
representagcdes dos doentes que circundam geralmente em torno do estigma, sem levar em
conta determinantes em salde e fatores macrossociais que envolvem a questdo. E evidente
que esta introducdo ao tema levanta diversas questdes que poderdo, por exemplo, contribuir
para identificar como as representacfes apontadas perpetuam ou se modificam com o tempo,
dado o maior “conhecimento” clinico sobre a doenga, os novos farmacos utilizados ¢ os novos
valores incorporados na Saude Publica desde a criacéo do Sistema Unico de Satde.

Mas, se por um lado observa-se uma grande mobilizacdo dos servicos de saude em
diagnosticar e tratar a hanseniase e esclarecer sobre a doenca, por outro, nota-se que suas
representacfes advém de contextos culturais em que falar em protocolos clinicos e até mesmo
em cura ndo basta para suprimir a discriminacdo. As representacdes nao partem somente dos
adoecidos, mas também de profissionais, gestores, médicos, enfermeiros, que podem expressar

em suas praticas aquilo que compartilham socialmente sobre a doenca.

3.2 ESTUDOS ETNOGRAFICOS SOBRE HANSENIASE

Ao buscar por estudos etnograficos relacionados a hanseniase no Brasil, selecionei 16
trabalhos, entre artigos, dissertacfes e teses que tratam, em dois grandes temas: da Politica de
Isolamento Compulsério no Brasil, trazendo a perspectiva de pessoas que foram segregadas
em hospitais colbnia construidos para este fim e das atuais praticas dirigidas aos adoecidos,
dando-lhes voz e evidenciando formas de estigmatizacdo e negligéncia.

Desenvolvido em um Programa de P6s-graduagdo em Historia, o estudo realizado por
Ducatti (2008) analisa o discurso legitimador da segregacdo no Brasil. O autor afirma que, de
acordo com os profissionais da salde, isolar os doentes sO seria necessario em €asos mais
graves, contudo, no contexto do Estado Moderno, exercer controle sobre a populacéo tornou-se
fundamental para atender aos interesses do sistema capitalista. Neste intuito, coube as
instituicOes de satde mediar e legitimar o isolamento dos doentes e, sob a “prote¢do” da Saude
Publica, foram promovidas a¢bes para preservar a forca de trabalho e a ndo transmissdo da
doenca as classes dominantes. Especialmente apds 1930, com o governo de Getulio Vargas, a

politica segregou indiscriminadamente pessoas com hanseniase no Brasil (DUCATTI, 2008).



38

Ao discorrer sobre a experiéncia de ter sido isolado e mais ainda, de possuir no corpo
marcas de uma negligéncia institucionalizada, Faria (2009) realizou uma etnografia no atual
Hospital de Dermatologia Sanitaria de Goiania, uma das 31 ex-col6nias existentes no pais e
que atende hoje a mais de 300 ex-pacientes com incapacidades fisicas como membros
amputados, modificacOes estruturais no nariz e orelhas, mdos em forma de garra,
enrijecimento das articulagdes que alteraram a locomog&o e os movimentos corporais. Para a
autora, as incapacidades conferem aos corpos, aos pacientes, um estatuto de doenca que
modifica sua condicdo de ser no mundo, sua forma de se relacionar socialmente, expondo
uma condicdo de sofrimento. Muitos dos ex-pacientes, relata, permaneceram vivendo no
hospital por ndo 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 ndo se esgotam em sofrimento e submissdo. Ao realizarem
uma etnografia em Porto Alegre sobre uma campanha de ambito nacional que reivindicava
reparacdo estatal aos filhos de ex-internos de colonias hospitalares, na perspectiva das
subareas da Antropologia que lida com as emocdes e vitimas, destacaram que os relatos
permitem a criacdo e o reconhecimento de uma comunidade politica, importante a visibilidade
e construcdo de novas redes de apoio.

Em outro momento, Claudia Fonseca (2017) discorre sobre a experiéncia de pessoas
com hanseniase, desta vez, a partir das tecnologias médicas e leis de indenizacdo, dispositivos
que permitiram-na ter como campo etnografico um territério construido para isolar e segregar
pessoas com hanseniase em Sao Luis, Maranhdo. A autora tece uma critica e contribuicao
impares quando propde a superacdo da ideia de um campo de pesquisa exdtico, distante, na
interface com uma experiéncia que para ela ndo é individual, mas coletiva, dotada de um
sentido de comunidade. Ela relata igualmente neste artigo a relacdo com seus interlocutores,
0s moradores de uma ex-colonia.

Em dissertacdo na area de Ciéncias Sociais, Flores (2018) analisou a medicalizacdo dos
sofrimentos sociais, ao identificar semelhancas entre a internacdo compulséria no caso da
hanseniase e, atualmente, com usuarios de crack. Para o autor, a identidade social de quem
passou por uma internacdo compulséria permanece atrelada a nocdo de doenca e para 0s que
estdo doentes, ha sempre uma busca pela cura. Especialmente em casos de pessoas com
sequelas e incapacidades deixadas pela doenca, tais marcas suscitam 0 preconceito e a
discriminagdo sociais, que se agravam na impossibilidade de reconstruirem uma vida fora dos

muros da instituicdo. Trata-se, para o autor, de institucionalizacdo psicoldgica que resulta na
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medicalizacdo dos sofrimentos sociais, Unica medida ao alcance desses grupos, diante de uma
politica reparatéria incapaz de minimizar as mazelas provocadas pela segregacéo.

De forma semelhante, Maricato e Sousa (2018) ao analisarem a experiéncia de
familiares separados durante as politicas de isolamento compulsério, buscaram compreender
aspectos das politicas de reparacdo dos sujeitos e demonstram a complexidade das
experiéncias dessa separacdo que atualmente evidenciam fragilidades e dificuldades diante da
burocracia do Estado quanto as formas de reparacdo. Trata-se de uma licdo importante que
lanca luz as atuais politicas dirigidas a usuarios de crack em que € preciso reafirmar a
importancia e o compromisso do Estado com os principios basicos dos direitos humanos.

No segundo conjunto de estudos cujo enfoque é nas atuais praticas 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
itinerarios terapéuticos. Em dissertacdo realizada em Teresina — PI, onde a endemia também
apresenta nimeros preocupantes, o0 autor descreveu os processos de salde-doenca-atencao de
pessoas com hanseniase e identificou por meio da observacao participante que a forma como
0s usuarios articularam a rede oficial de servigos de salde, as estratégias de autocuidado
aprendidas em relagdo com o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase contribuem para superar a doenca. Contudo, ressalta que a rede de servigos
oficiais carece de integracdo com as redes criadas pelos usuarios, em especial 0 Movimento
de reintegracdo das pessoas atingidas pela hanseniase (Morhan).

A compreensdo cultural da doenca é apontada por Lira et al.,, (2005) como
imprescindivel na reformulacdo de novas préaticas de satde. Os autores fizeram uma descri¢do
da construgdo sociocultural da doenca ao longo da histéria, considerando a forma como ela
vem sendo problematizada no mundo da vida das pessoas atingidas. Uma andlise a partir da
Antropologia Médica permitiu-lhes identificar as principais categorias culturais pelas quais a
doenca tem sido vivenciada, entre as formas profissionais e leigas, destacando-se uma critica
a negacao da experiéncia 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 relagdo ao estigma quanto a sua cronicidade.

Nesta perspectiva, o estudo realizado por Lima (2018) sobre os itinerarios terapéuticos
de pessoas com hanseniase multibacilar em Bardo de Grajad — MA, apontou entre as
dificuldades vivenciadas pelos pacientes, o diagnostico tardio e a necessidade de busca-lo em
outros municipios, as idas e vindas aos servicos de salde em decorréncia das reacGes

hansénicas, além de sensacbGes e sentimentos relacionados ao medo e angustia. Para 0s
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pacientes acompanhados no estudo, a falta de estrutura para o diagndstico que em alguns
casos levou anos até ser confirmado foi apontada pelos entrevistados como barreira ao
tratamento e cuidado.

Considerando a importancia da atencdo integral aos adoecidos, o estudo realizado por
Loureiro et al., (2012) analisou os significados e a importancia da reabilitacdo no caso da
hanseniase. Os dados etnograficos foram produzidos em um servico de dermatologia sanitéria
do Rio de Janeiro e evidenciaram desafios como a demora no diagndstico e consequente
aparecimento de sequelas, deformidades e perda de forca muscular. Embora o atendimento
tenha sido considerado satisfatério, foram relatadas dificuldades de compreensdo do papel do
terapeuta ocupacional, tanto por parte dos usuarios quanto por profissionais de saude, o que
soa contraditério quando a atuacdo desse profissional perpassa justamente pela prevencdo de
incapacidades e reabilitacdo, apontando para uma possivel fragmentacdo das praticas e do
cuidado dirigidos aos usuérios.

Trata-se de estudos potentes que evidenciam na voz dos sujeitos as repercussoes de
uma Politica que serviu como forma de controle do Estado a uma populacdo negligenciada,
pois, como ja relatado em outros momentos, a segregacdo indiscriminada no Brasil atendeu
anseios politicos diversos. Em outros estudos, autores trazem a importancia de conhecermos
os significados das praticas e as estratégias de cuidados oferecidos pelos servicos de salde,
aludindo inclusive ao objeto deste estudo. Contudo, ha lacunas, como os estudos realizados na
perspectiva dos profissionais de salde. No proximo topico descrevo alguns deles, em
diferentes perspectivas tedricas dentro de abordagens qualitativas, ressaltando o enfoque desta

tese.

3.3 CONCEPCOES, INTERPRETACOES, REPRESENTACOES E PRATICAS: O
ENFOQUE NOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Os estudos abordados nos tdpicos anteriores deixaram pistas do que poderia ser
encontrado ao adentrar os servicos de saude em Cuiaba. Buscarei entdo, neste momento,
evidenciar olhares especificamente sobre os profissionais que atendem a esses pacientes, uma
vez que sao os atores principais deste estudo.

Com base nas questdes que fomentaram o interesse por esse projeto, foi realizada na
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) entre os anos 2015 e 2018, buscas por artigos que
trouxessem as experiéncias, os significados e as praticas de profissionais envolvidos no

diagndstico e tratamento de hanseniase no Brasil e no mundo. Ao delimitar termos e palavras-
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chave, foram considerados “hanseniase” associada a “servigos basicos de saude”, “servigos de
saude”, “terapéutica”, “diagndstico”, “atencdo primaria a saude” e “pessoal de saude”, todos
descritores em saude (DECS). Sem o intuito de realizar uma revisao exaustiva, considerei ser
importante estabelecer algumas restricdes aplicando os seguintes filtros a busca: “texto
completo disponivel”; em “inglés” ou “portugués”; tipo de publicagdo “artigo”, publicados nos
ultimos dez anos.

Em outros momentos, outras chaves de buscas foram realizadas para analisar questfes
especificas como “hanseniase” AND “doencas negligenciadas”, e conforme relevancia, outros
materiais como editoriais de revistas cientificas de areas afins, manuais técnicos, livros e teses,
relacionados diretamente ao tema. E importante novamente destacar que no se tratava de uma
revisao exaustiva, mas de uma revisdo que aproximasse meu objeto de estudo a outros estudos
importantes na area, considerando, por exemplo, a premente discussdo sobre as “doencgas
negligenciadas”, que serd destacada nos resultados. Por isso, foram também incluidos na
discussdo dos resultados aqueles de abordagem socioantropoldgica que embasam discussdes
importantes, como condi¢6es cronicas, estigma e salde, entre outros.

N&o delimitei a busca ao campo da Saude Coletiva, por reconhecer a presenca e a
importancia de diversos saberes sobre o tema, como enfermagem, medicina, psicologia,
fisioterapia, entre outros, embora tenha realizado uma criteriosa selecdo, uma vez que tais
areas sdo tdo fecundas quanto a que me insiro. Uma restricdo necessaria foi em relagdo as
abordagens, dando enfoque aos estudos qualitativos, nos quais os materiais produzidos
emergem, em geral, da compreensao dos sujeitos envolvidos. Em anexo, apresento as equacoes
de buscas realizadas no Portal de Periédicos CAPES, vinculado ao Ministério da Educacéo,
acessado pela comunidade académica federada - CAFe, permitida a estudantes de Instituicbes
de Ensino Superior no Brasil.

A partir desses resultados, foram lidos os titulos e resumos, o que permitiu maior
refinamento da busca. A maioria dos estudos encontrados, ja tendo como filtro aqueles de
metodologia qualitativa, foi realizada na perspectiva dos adoecidos — e ndo dos profissionais
de saude, por isso, foram também excluidos. De forma geral, os termos que cooptaram estudos
relacionados ao objeto desta tese foram “servicos de saude”, “hanseniase”, “terapéutica”,
“servicos basicos de saude”, “doencas negligenciadas”, “antropologia”, “pessoal de saude”.

A seguir, sintetizo os estudos que relacionam interpretacgdes, significados e praticas dos
profissionais a atencdo de pessoas com hanseniase em trés categorias que emergiram do
proprio conjunto de artigos: artigos que foram realizados com profissionais da Atencdo

Primaria e/ou Atencdo Baésica, que sd@o a maioria entre os estudos selecionados; artigos que
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analisaram os servigos como campo de préticas e da formac&o de novos profissionais, trazendo
a experiéncia de residentes e equipes de salde; e, por ultimo, artigos que analisam

especificamente o estigma entre trabalhadores da area de saude.

3.3.1 Hanseniase e Atencdo Primaria em Saude

Os autores que analisaram a atencdo as pessoas com hanseniase na atencdo basica a
partir da perspectiva dos profissionais de satde trazem em seus estudos questfes fundamentais
a compreensdo da persisténcia da endemia, levantando, por exemplo, os desafios que se
impdem ao cotidiano nas Unidades Bésicas de Salde.

Entre eles, Pereira et al., (2008) ressaltam a insuficiéncia da busca ativa de casos
novos, mesmo em equipes de profissionais experientes, 0 que ocorre quando os profissionais
vao em busca dos contatos domiciliares (em geral, familiares) de pessoas diagnosticadas com a
doenca a fim de identificar o caso indice 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 Sdo Paulo com gestores e profissionais reforca a referida acdo como fundamental a
reducdo do estigma da doenca.

Na Africa do Sul, pais em que a hanseniase foi eliminada enquanto problema de satde
publica, Ukpe (2008) destaca que difundir informacdes sobre a doenca por meio de cartazes e
folhetos, especialmente na APS, pode ser uma ferramenta para manter a doenca sob controle.
Contudo, no Brasil, o estudo realizado por Kelly-Santos et al., (2009) mostrou que 0s
processos comunicativos aqui difundidos, como propagandas e panfletos, tém subtraido as
diversidades socioculturais as produ¢des homogeneizadas e de contetdos privilegiadamente do
saber biomédico.

Também nos processos de trabalho, autores identificaram a proeminéncia do
atendimento pautado na assisténcia curativa e individual, fortemente vinculada ao modelo
biomédico, o que reforca fragilidades e impede uma abordagem coletiva do problema
(LANZA; LANA, 2011). O estudo realizado em nove municipios do estado de Minas Gerais
ressalta ainda que o processo de trabalho relega ao médico a assisténcia individual, aos ACS as
buscas por casos novos e atividades de educacdo em saude, evidenciando a fragmentacéo e
desresponsabilizacdo da equipe de saude.

Corroborando a atuagdo dos ACS e de suas atividades, como as de educacdo em saude,
o0 estudo fenomenoldgico realizado por Silva e Paz (2010) com uma equipe multiprofissional

de servicgo bésico de satde no municipio do Rio de Janeiro aponta que, para os profissionais, 0
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conceito de educacdo em saude relaciona-se a transmissao de informagdes necessarias a adeséo
ao tratamento e cuidado, baseado em praticas tradicionais de educacdo que, segundo as
autoras, sao dominadas por um fazer “inauténtico” por reproduzir conteudos do saber
biomédico. Por outro lado, as autoras destacam a possibilidade e a importancia de apreenderem
formas de construgéo dos saberes mais significativas, que permitam outro olhar ao paciente.

Cada vez mais os autores consideram a importancia desse outro olhar ao paciente, que
supere uma Visdo técnica da doenca. Nesse sentido, 0s agentes comunitarios de salde tém
papel importante na busca ativa dos casos de hanseniase, além do acompanhamento dos
pacientes, embora eles nem sempre possuam formagdo e conhecimento necesséarios a
identificacdo dos sinais da doencga e mais do que isso, a uma compreensdo mais ampla sobre o
adoecimento. Em estudo realizado com ACS em Guarabira - PB, Andrade et al., (2011)
ressaltam que essas lacunas tornam deficientes as acdes de promocao da saude e prevencao de
doengas.

Também a partir de uma compreensdo mais ampla dos contextos sociais nos quais 0s
pacientes com hanseniase estdo, muitas vezes inseridos, Nery et al., (2014) buscaram
identificar o impacto dos programas brasileiros de transferéncia de renda e de APS nas taxas
de deteccdo de hanseniase. Embora ndo seja um estudo sobre a compreensao de profissionais
de salde, a pesquisa publicada em revista sobre as DN mostra que se a presenca do Programa
Saude da Familia fez com que aumentassem a notificacdo dos casos da doenca em razdo da
atuacdo da equipe de saude, a cobertura pelo Programa Bolsa Familia, em uma tendéncia
temporal no periodo 2004-2011, fez com que a taxa de deteccdo de casos diminuisse. Para 0s
autores, o resultado do estudo reforga a importancia de discussdes sobre a relacdo entre as
politicas sociais distributivas e as condi¢des de salde da populacdo, premente aos paises em
desenvolvimento.

Nesse sentido, o estudo empreendido por Rodrigues et al., (2015), que buscou avaliar
conhecimentos e préticas de enfermeiros sobre hanseniase, mostrou que mesmo dominando o
teor da Politica Nacional de Controle e Eliminacdo da hanseniase, eles ndo consideravam em
suas atividades a notificacdo dos casos confirmados e a reinsercédo social do paciente.

No primeiro caso, vale mencionar que a hanseniase € uma doenga de notificacdo
compulsoria e que o registro dos casos é o que permite a busca ativa, além da alimentacao de
Sistemas de Informacdo como o DATASUS. No segundo, assim como apontou estudo
anterior, trata-se de um problema que precisa ser discutido especialmente no ambito das

doencas negligenciadas, pois 0s contextos sociais sdo também negligenciados e, pensando na
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reinsercdo social do paciente e na prépria reabilitacdo, é um direito do qual o Estado ndo pode
eximir-se.

Além disso, é preciso discutir sobre a formacdo do profissional de salde e sua
sensibilizacdo quanto aos contextos sociais de seus pacientes. Como exemplo, ao analisar a
“visdo” do enfermeiro sobre o tratamento de hanseniase na AB, o estudo realizado por Ribeiro
et al., (2017) mostra que, embora eles possuam conhecimento técnico necessario, apontam
como barreiras a falta de engajamento do paciente e sua baixa escolaridade, o que pouco
contribui para uma compreensdo mais ampla do problema. Pelo contrario, responsabilizam os
individuos e afastam do cuidado as equipes de saude.

Outra barreira a atencdo em hanseniase na APS apontada pelos profissionais € a
centralizacdo do cuidado em um especialista, sem a integracdo da Estratégia Saude da Familia.
Esse estudo, realizado no Nucleo de Apoio a Saude da Familia - NASF, também mostra que
para os enfermeiros ndo ha espacos de discussdo de casos entre a equipe (GIRAO NETA,
2017), o que além de sobrecarregar um Unico profissional, exclui outros que sdo também
importantes para uma atencdo integral ao paciente, aspectos que serdo analisados em conjunto
com as falas dos entrevistados deste estudo e que contribuem significativamente para sua

compreens&o.

3.3.2 A articulacdo entre os servicos de satde e a formacao dos profissionais

Os estudos analisados neste topico abordam as préaticas dos profissionais de salde
orientadas pelos programas e politicas que as conformam, no intuito de identificar, por
exemplo, quais aspectos podem ser mais efetivas em cada realidade e analisam ainda os
processos de formacdo e capacitacdo dos profissionais de satde. O primeiro deles, realizado
por Lanza et al., (2011) em municipios do Vale do Jequitinhonha — MG, teve por objetivo
identificar estratégias adotadas para reduzir casos da doenca como um problema de salde
publica. Os autores perceberam que, ao serem incorporadas ao processo de trabalho, as
reunibes clinicas, capacitagdo para a suspei¢do diagndstica, supervisdes de atividades na ESF
por profissionais mais experientes e a ampliacdo da definicdo dos contatos foram estratégias
importantes.

Estudos que deram énfase a formagéo, como o de Ojinmah et al., (2012), ressaltam que
capacitar profissionais atentos & doenca em é&reas endémicas € imprescindivel para seu
controle. Realizada em servigos terciarios no sudeste da Nigéria, a pesquisa apontou diversos

casos de pessoas com hanseniase cujos diagnosticos foram feitos incorretamente pelos
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profissionais — ou seja, foram realizados tratamentos para outras doengas. Diante das muitas
formas de apresentacdo dos sintomas de hanseniase, é preciso que os profissionais suspeitem,
investiguem e tenham acesso as ferramentas de confirmacéo diagnostica.

Ja no Brasil, o estudo realizado por Souza et al., (2015) com médicos e enfermeiros
destacou a insuficiéncia dos treinamentos e capacitagdes diante da falta de conhecimento
pratico, excesso de informagdes em curto prazo e a pouca énfase em contetidos basicos, além
da insatisfacdo dos profissionais com o modelo de organizacdo do servico. Os envolvidos,
atuantes em equipes de Saude da Familia de trés municipios de Pernambuco, consideraram
importante que os treinamentos fossem realizados a partir dos problemas cotidianos,
aproximando-se da realidade.

Os desafios na atengdo a hanseniase podem ser identificados desde a formacédo médica,
como apontado no estudo realizado com médicos residentes em Medicina de Familia e
Comunidade, empreendido por Savassi e Modena (2015). Os autores realizaram grupos focais
em UBS do municipio de Betim — MG e destacaram que a formagéo dos médicos na graduacao
¢ predominantemente teorica, 0 que afasta os profissionais da realidade dos servicos.
Considerando a APS como lécus privilegiado ao diagnostico e assisténcia, 0s autores
reafirmam a importancia de um olhar atento a doenca, embora a obrigatoriedade de
encaminhamento aos servigos especializados em determinados casos faga com que sua
ocorréncia pareca ser esporadica. Outro aspecto que se destaca para os residentes € em relacdo
a mudanca na nomenclatura, o que teria feito com que a populagédo deixasse de compreender a
real gravidade da doenca, aspecto que sera também abordado entre os resultados desta
pesquisa.

Em estudo de caso realizado por estudantes de medicina durante internato no campo da
Saude Coletiva (RODRIGUES et al., 2016), académicos acompanharam um paciente atendido
em uma UBS na cidade de Campo Grande — MS que havia permanecido por dois anos com
sintomas e sinais da doenca sem ter o diagnostico realizado. Embora os autores apontem que
aspectos socioecondémicos como o analfabetismo, tenham contribuido para o agravamento do
quadro clinico, destacaram que o exame clinico foi primordial para o diagndstico.

De forma similar, o estudo realizado por Giri et al., (2011) buscou identificar os
conhecimentos, atitudes e praticas voltadas aos pacientes com hanseniase entre estudantes de
uma faculdade de medicina em regido rural na India. Os autores destacaram que
conhecimentos equivocados sobre a doenca fomentaram, no pais que lidera o ranking mundial
de casos sobre a doenca, 0s processos sociais que discriminam os adoecidos. Neste sentido,

reforcam a importancia de que 0s processos estigmatizantes, assim como 0s aspectos sobre a
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doenca, sejam aprofundados na formacdo. Esses e outros aspectos serdo também abordados
junto aos dados da pesquisa de campo realizada, que muitas vezes se assemelham aos estudos

aqui mencionados.

3.4 HANSENIASE, ESTIGMA E INTERACOES SOCIAIS

Os estudos que analisam praticas de profissionais de satide com enfoque no conceito de
estigma sdo minoria em relacdo aqueles que dao voz aos adoecidos, mas certamente lancam
luz aos processos estigmatizantes. Isto porque, como ressaltou Goffman (1988), mais que um
sinal depreciativo, o estigma se estabelece na interacdo, na relagdo, ele ¢ “velado”, sendo
expresso em momentos que colocam o paciente em situaces constrangedoras e também na
negacdo do direito de ter o diagndstico e o tratamento adequadamente realizados.

Ao analisar sua origem, Goffman (1988) destacou algumas de suas interpretagdes em
diferentes contextos. Por exemplo, na antiguidade, o termo remetia a sinais corporais que
evidenciavam algo de extraordinario ou mal em seu possuidor; ja na Era Cristd, poderia
também ser um sinal de graca divina e atualmente remete aos aspectos depreciativos, nao
necessariamente aos sinais corporais, mas aspectos que remetem a identidade social de seu
portador.

Nesses processos, é preciso considerar que hoje a construcdo da imagem corporal, mais
gue uma forma de insercdo social, € produtora de subjetividade e esta, por sua vez, se constroi
em relacdo direta com o corpo (FERREIRA, 2008); de forma que a sociedade, segundo o
autor, reforca e reproduz no corpo os conflitos simboélicos de sua cultura.

No caso da hanseniase, ndo se trata apenas daquele estigma inscrito no corpo. Ser
“hanseniano” evoca representacdes de uma doenga que mutila ¢ mesmo quando isso ndo
acontece, ter essa doenca € razdo de sofrimento aos adoecidos. Ndo obstante, como ja
mencionado, trata-se de uma doenca que atinge predominantemente populagdes
empobrecidas. Se para alguns autores a relacdo estigma e hanseniase pode ser explicada pela
falta de conhecimento sobre a doenca, para outros, como Cavaliere e Guynszpan (2008), ele é
ainda mais complexo. No estudo realizado em uma escola préxima a uma ex-coldnia do lgué-
RJ, os autores perceberam que mesmo convivendo com moradores da ex-col6nia, o tema ndo
era sequer abordado na escola, indicando uma forma de negacdo, omissdo, negligéncia que
perpetuava a discriminagao e o preconceito.

Buscando minimizar tais impactos, Baialardi (2007) realizou uma experiéncia de grupo

de apoio psicoldgico para adoecidos de abordagem interdisciplinar, no Ambulatério de
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Dermatologia Sanitaria de Porto Alegre —RS. Para a autora, 0 estigma ainda se faz presente nos
dias atuais, traduzindo-se entre adoecidos na tentativa de esconder o corpo, com o intuito de
ndo revelar a doenca aos demais devido ao medo de rejeicdo ou abandono. Além disso, ela
destaca haver um sentimento de autorrejeicdo, que aumenta a medida que a doenca ou o
préprio tratamento produzem marcas no corpo que d&o visibilidade a condi¢cdo (BAIALARDI,
2007; BORENSTEIN et al., 2008).

Entre os estudos de base socioantropologica, o estigma ligado a hanseniase é
considerado um dos maiores problemas na vivéncia da enfermidade. Na india, Cecil Helman
(2009) relatou que as pessoas com hanseniase ainda sdo vistas com medo e 6dio publicos. No
pais, as crencas e praticas de excluséo sao consideradas degradantes e humilhantes, levando os
doentes a sofrerem distarbios psicolégicos como a depressdo, o que diferencia a hanseniase
das outras doencas (SINGH, 2012).

Ao realizar um estudo etnografico, Faria (2009) destacou que, ao darem visibilidade a
doenga, as alteragdes no corpo - como amputacdo de membros, méos em garra, enrijecimento
das articulacdes que provocam dificuldades na locomoc¢do e nos movimentos, modificam a
condig¢do de “ser no mundo das pessoas” e provocam um profundo sofrimento.

De forma ainda mais acentuada, em uma perspectiva de género, o estudo realizado por
Martins e Caponi (2010) investigou o estigma entre mulheres ex-pacientes sob o ponto de vista
das representacfes e da relacdo com os servicos de saude, familiares e amigos. As autoras
identificaram nos relatos das mulheres o que Goffman (1988) explica por uma “tensdo”
constante, um desajustamento presente na relagdo entre estigmatizado e ‘“normal”, que
contribui para o isolamento, agora social, dos adoecidos.

De forma semelhante, para Oliveira e Romanelli (1998), a doenca pode desencadear
mudancas na estrutura familiar e, nesse contexto, a mulher com hanseniase sofre dupla
discriminacdo, pelo género ao qual pertence e pela doenca. Um dado importante apontado na
pesquisa comparou a vivéncia 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 simbolico presente nessa identificacdo. Essas mulheres também
relataram ter mais medo do preconceito e das incapacidades do que os homens, sendo a doenca
uma fonte de vergonha e culpa originada pelo conflito entre o desempenho do papel de género
nos cuidados domésticos e familiares e as dificuldades decorrentes da doenga, como a dor e 0s
efeitos dos medicamentos.

Em uma perspectiva mais ampla, em estudo sobre mulheres com condi¢do cronica,

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 condicdo passa a ser um
processo permeado por “altos e baixos”, ndo somente pelos sintomas ou caracteristicas da
doenca, mas também pela necessidade de tentar manter um emprego ou ter dinheiro para as
despesas com o tratamento, o que contribui para pensar as no¢des de cura entre profissionais
de saude.

Um estudo foi realizado por Silva e Paz (2017) em areas programaticas de saude do
municipio do Rio de Janeiro e abrangeu servicos de AB, com e sem ESF, além de servicos
com clinicas especializadas. Tendo como objeto de analise a experiéncia do cuidar
fundamentada na hermenéutica, as autoras entrevistaram 19 enfermeiros e identificaram que o
estigma e a discriminacdo estdo presentes nas praticas de salde e comprometem o tratamento
oferecido aos pacientes, fragilizando o vinculo entre profissionais e pacientes.

No segundo estudo, que traz no titulo os termos “orgulho” e “preconceito”, Harris
(2011) defende que os processos estigmatizantes ndo se limitam as pessoas afetadas pela
doenca, mas exerce um papel em todos os atores envolvidos, como os profissionais de salde
que, diante da reducéo de casos na india, passaram a sentir-se desvalorizados e sem funcéo no
sistema de salde. De acordo com a autora, 0 conceito de estigma ndo mais se remete a um
sinal estatico e “preso” ao corpo rememorando a sua origem grega, a qual foi descrita por
Goffman (1988); deste modo, exerce hierarquia e relacdo de poder ao reafirmar a normalidade
de outrem. Essa compreensdo mais ampla do sentido de estigma precisa ser considerada, a fim
de que ndo seja reduzido ou simplificado a um “sinal depreciativo”. Entre os profissionais
entrevistados, destaca-se ainda que ser um trabalhador no campo da hanseniase ou um
acometido pela doenca deve ser razdo de luta, de orgulho e agenciamento social, como sugere
o titulo. Por ultimo, enfatiza-se que esses processos devem ser considerados na construcdo de
politicas e intervencdes.

Como visto, para muitos autores, a doenca com suas significacfes aliadas ou nao ao
corpo fisico estigmatizado faz emergir o preconceito nas relacdes sociais, de forma que, como
destaca Eidt (2000), ter tido hanseniase ndo passa despercebido pela vida de uma pessoa. A
doenca deixa marcas, sejam elas fisicas ou emocionais (NUNES et al., 2011) e, nesse sentido,
é fundamental que se compreenda como os profissionais de salde interpretam e significam
esses processos dos quais eles participam e pelos quais sdo também responsaveis, seja por
minimizéa-los ou por reforca-los. A luz dos estudos sobre o tema, abordo no topico seguinte o
conceito de Cuidado, um conceito amplo e fecundo no campo da salde que pode auxiliar na
andlise e na construcdo de préaticas de salde que minimizem os efeitos da estigmatizacéo e

negligéncia presentes, inclusive, nos servigos e nas praticas dirigidas aos adoecidos.
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3.5 DA NEGLIGENCIA AO CUIDADO: PARA REPENSAR AS PRATICAS

Os aspectos que envolvem a negligéncia relacionada a hanseniase no Brasil e em
Cuiaba evidenciam a insipiéncia das Politicas de Saude e, como pretendo evidenciar neste
estudo, das praticas dirigidas aos adoecidos. No que se refere as préticas, é premente pensa-las
a partir de reformulacbes e propostas que vém sendo amplamente discutidas no campo da
Saude Coletiva. O papel do Cuidado na perspectiva de uma doenca como a hanseniase, com
suas caracteristicas clinicas, epidemioldgicas, que afeta populacdes negligenciadas, constitui-
se como central nesta tese. Minhas reflexdes se embasam em trabalhos desenvolvidos por
Ayres (2004, 2005, 2006), autor que vem se dedicando a analisar e propor novas formas de
Cuidado as praticas de salde.

Fundamentado na filosofia humanista em Heidegger, Ayres defende que a contribuicéo
da hermenéutica ao campo da salde estd na possibilidade de construirmos interacbes mais
ricas e inclusivas, “intera¢@es nas quais o conhecimento dos fatos que interessam a nossa saude
ndo se restrinja a positividade construida pelas ciéncias biomédicas, mas incluam de modo
substantivo a reflexividade dos saberes humanisticos” (AYRES, 2005, p. 559).

O autor adensa o conceito de Cuidado de forma sistematica e ressalta a centralidade de,
na verdade, fazer de um encontro terapéutico uma relagcdo de cuidado. Para tanto, traz a ideia
da humanizagido na perspectiva filosofica, compreendida como “um ideal de construcdo de
uma livre e inclusiva manifestacdo dos diversos sujeitos no contexto da organizacdo das
praticas de atencdo a saude, promovida por interagdes sempre mais simétricas, que permitam
uma compreensao mutua entre seus participantes e a construcao consensual dos seus valores e
verdades” (AYRES, 2005, p. 558).

Embora possa ser considerada uma experiéncia singular e pessoal, a humanizacdo da
atencdo a saude é também moldada por uma proposta politica cuja referéncia é a validacéo
democrética de valores que permitam e propiciem experiéncias mais humanizadas (AYRES,
2005) e a contribuicdo da hermenéutica aos ideais de humanizacdo estd no compromisso

critico com o carater historico e social do conhecimento:

[...] vé-se a importancia de uma hermenéutica dos discursos cientificos, estes que
instruem de modo tdo decisivo as praticas de salde, para identificar a presenca de
aspectos de interdigdo 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 & humanizacdo, Ayres incorpora em sua analise a nocdo de
projetos de felicidade desenvolvida em 2001, em que critica as praticas baseadas em um
horizonte tecnocientifico, ou seja, pautado apenas nas praticas de saude (AYRES, 2005). Ele
relembra que, embora o conceito de saude amplamente difundido pela OMS na década de 70,
como um “estado completo de bem estar fisico, mental e social” tenha provocado rupturas
importantes, engessa e reifica o que prescinde de movimento e adaptacéo as situacfes que sao
inerentes a vida humana, como o adoecimento, por exemplo.

Além disso, a humanizacdo também passa por uma politicidade e socialidade,
possuindo implicagdes institucionais. Embora se efetive na relacdo profissional de salde-
paciente, trata-se, antes, de um projeto de carater politico, construidos sobre espagos onde sdo
definidas desde as pactuacOes politicas até onde se inscrevem as praticas de saiude (AYRES,
2005).

A demanda por um movimento da humanizacdo advém da forma como as
tecnociéncias biomédicas orientam suas praticas, de forma restrita e restritiva. Contudo, é
contraditério que essas mesmas tecnociéncias construam as bases para as experiéncias que
reclamam um projeto de humanizacdo (AYRES, 2005). Desta forma, ressalta que néo se trata
de defender mais ou menos tecnociéncia, mas de refletir sobre “0 interesse por um progressivo
enriquecimento do reconhecimento e reconstrugdo das relagcbes entre os fundamentos,
procedimentos e resultados das tecnociéncias da salde e os valores associados a felicidade a
cada vez reclamados pelos projetos existenciais de individuos e comunidades (AYRES, 2005,
p. 552).

Ao propor uma “reconstru¢do tecnicamente organizada e orientada pelo ideal de
Cuidado”, € necessario identificar entre complexos determinantes uma sabedoria pratica, que
permita ao encontro terapéutico, uma relacdo de acolhimento, responsabilidade e de
reconhecimento das identidades (AYRES, 2004).

No acolhimento, € preciso abertura a um auténtico interesse em ouvir o outro, pois
para Ayres (2004) o acolhimento ndo se da no ambito das salas de espera e ndo é ofertado por
servicos de salde, ele passa necessariamente pela qualidade da escuta que fornece atencdo ao
horizonte normativo e orienta a interacdo terapéutica, remetendo, para o autor, a dois outros
aspectos mutuamente implicados.

O primeiro deles é a responsabilidade, que assume relevancia para o Cuidado em
salde em diversos niveis, desde a construgdo de vinculos entre 0S servi¢cos e 0 USUArios,
passando pela garantia de controle social das politicas publicas, politicas de salde e gestdo dos

servigos, e também no Cuidado (AYRES, 2004), aspectos que assumem relevancia, como
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mostrarei adiante, na atencdo as pessoas com hanseniase. O autor ainda destaca que ““é preciso
que cada profissional de saude, ou equipe de salde, gestor ou formulador de politica se
interroguem acerca de por que, como e quanto se responsabilizam em relacéo aos projetos de
felicidade daqueles de cuja saude cuidam, preocupando-se, a0 mesmo tempo, acerca do quanto
esses sujeitos sdo conhecedores e participes desses compromissos” (AYRES, 2006, p. 73).

O segundo remete a uma reapropriacdo das identidades no cotidiano das interagdes.
Para Ayres, € no encontro com o outro que as referéncias identitarias podem se transformar e
reconstruir as percepc¢oes, tanto de si quando do outro (AYRES, 2004). Por isso, ressalta, 0s
encontros terapéuticos estdo sempre imbuidos de significados e alteridades pré-determinadas, o
que ndo quer dizer que sdo possam ser reconstruidas.

Ayres defende que a humanizacdo passe por uma radicalidade democratica do Bem
comum, ndo sendo possivel Cuidar de individuos sem Cuidar de populacdes, da mesma forma
que ndo podemos pensar em Salde Publica sem atermo-nos aos sujeitos (AYRES, 2004).
Desta forma, acredito que pensar em praticas dirigidas as pessoas com hanseniase implica
reconhecer, desde as razGes para uma Politica negligente até as construcdes dos encontros
terapéuticos, buscando sempre transforma-los no sentido defendido pelo autor, tendo como

horizonte a humanizacéo.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

41 A ETNOGRAFIA DOS SERVICOS RELACIONADOS A ASSISTENCIA EM
HANSENIASE

A abordagem qualitativa e o meétodo etnogréfico sdo meios privilegiados a
compreensdo dos elementos culturais e do cotidiano dos profissionais de salde em suas
distintas interpretacbes de salde e doenca, corpo, cuidado e cura. Ao adotar esse aporte
metodoldgico [tedrico], me dispus a acompanhar atendimentos, estudos de casos, capacitagdes,
consultas e rotinas, momentos que propiciaram uma descricdo densa, como propds Geertz
(1989).

Com suas raizes nos primeiros estudos empreendidos por Bronislaw Malinowski no
inicio do seculo XX por meio do desenvolvimento e conceituacdo da técnica de observacdo
participante, o estudo etnogréfico nos servicos de saude permitiu-me identificar significados
culturais a partir de uma ldgica integrada (DURHAM, 1986) ao me inserir em um grupo do
qual ndo fazia parte. Nas palavras de Mariza Peirano (2014), “reavaliamos e ampliamos o
universo pesquisado com o proposito de expandir o empreendimento tedrico/etnogréfico,
contribuindo para desvendar novos caminhos que nos ajudem a entender o mundo em que
vivemos” (p.389).

A escolha do método etnografico permitiu a construcdo da pesquisa a medida que ela
foi ocorrendo e conforme foi possivel estabelecer uma relagdo com meus interlocutores - como
destacaram Beaud e Weber (2014) - no exercicio constante de desnaturalizar contextos,
praticas e costumes buscando ver o que outros ndo viam. Para tanto, foi importante exercer
constantemente a critica e a reflexdo, inerentes a esse processo em que “estranhar o familiar
torna-se possivel quando somos capazes de confrontar intelectualmente, e mesmo
emocionalmente, diferentes versdes e interpretagdes existentes a respeito dos fatos, situagdes”
(VELHO, 1980, p. 131).

Essa reflexividade é fruto da problematizacdo e analise do que eu, enquanto
pesquisadora, esperava encontrar e do que de fato observei em campo. Por isto, assumi a ndo
neutralidade na pesquisa etnografica e, conforme sugerem Beaud e Weber (2014, p. 193),
procurei sempre explicitar contextos e relagdes como eles ocorreram, destacando e
diferenciando o0 que eu esperava e o que realmente apareceu: “é a diferenga entre os dois que

faz sentido; [...] a reflexividade é o oposto do egocentrismo estéril”.
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Esse esforgo percorreu a minha trajetéria no estudo, que foi embasada pela literatura
socioantropoldgica. Como reforcaram Minayo e Guerriero (2014, p. 1107), “o autor deve
apresentar como posiciona seu self enquanto conhecedor e narrador do texto. Isso esta
relacionado a subjetividade, a autoridade, a autoria e a como o outro esta representado”.

Busquei apreender o fazer etnografico no dia a dia, em campo, mas também o fiz
anteriormente por meio da literatura e de trocas em disciplinas sobre pesquisas etnogréficas’,
almejando o exercicio artesanal de distanciamento e aproximacgdo, como afirmou DaMatta
(2000) ao usar os termos “familiar e exotico”. Corroborando o exposto, Mariza Peirano (2014,
p. 385) enfatizou esse fazer como “parte do empreendimento tedrico da antropologia”, de
forma que ndo é possivel dissociar teoria e método, dispensando a reflexdo e a reflexividade
que lhe sdo inerentes. Segundo a autora, na antropologia fomentamos o dialogo tedrico e o
transformamaos.

No processo de mergulhar em uma prética que € em esséncia teoria, relembro, a partir
do trabalho de Malinowski, alguns pressupostos fundamentais. Primeiramente foi preciso estar
imersa no espaco da observacdo, 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, ndo de forma preconceituosa ou “engessada”, alheia aos novos
elementos, mas levantando novas questfes a serem investigadas. Em terceiro, estar atenta aos
“imponderaveis”, os elementos contidos nas relacdes pessoais que remetem as relacdes de
poder, afinidades, hostilidades, comportamentos e gestos, aspectos que organizam a vida social
(MALINOWSKI, 1986).

Entendo o fazer etnografico como o trabalho de construir reflexdes a partir de minha
relagdo com meus interlocutores e da relacdo deles com seus pacientes. Embora estivesse
aparentemente familiarizada com cenarios e situac@es vividas nos servicos por ter produzido
dados para minha pesquisa de mestrado, reconheco que conhecer alguns profissionais e
espacos fisicos ndo significou nas palavras de Gilberto Velho (1980, p. 127), “que conhegamos
0 ponto de vista e a visdo de mundo dos diferentes atores em uma situacao social nem as regras
que estdo por detrds dessas interagdes”.

Assim como explicou Fontoura (2007, p. 310), a etnografia permite compreender
relacdes, linguagens e hierarquias a medida que se amplia e se enriquece nela mesma,

caracterizando-se “pela observagao sistematica das situagdes reais no local onde os fendmenos

” Além das disciplinas cursadas no Instituto de Estudos em Satde Coletiva, pude participar como aluna ouvinte
da disciplina “Tépicos Especiais em Antropologia III: Pesquisa de Campo e Etnografia”, do Programa de Pos-
graduacdo em Antropologia Social, da Universidade Federal de Mato Grosso, durante o ano de 2016.
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acontecem, possibilitando uma revisdo continua face aos dados coletados e também facilitando
o desenvolvimento de novos caminhos”.

Para tanto, tive na observacdo participante as condi¢cdes de produzir dados, orientada
pelo entrelace da percepcdo, da memorizacdo e da anotacdo, que se tornaram mais densas
conforme o andamento da pesquisa (BEAUD; WEBER, 2014), dados esses que tém como
pano de fundo a relagcdo pesquisador-interlocutor. Nesse sentido, € importante lembrar que o
lugar, a posicdo, a hierarquia em que os interlocutores me colocaram, o0 que representei
naqueles espacos, evidencia as concepgdes ali presentes e sua organizacao “refletindo o leque
possivel de papeis e repertorios” (FERREIRA; FLEISCHER, 2014, p. 23-24).

Se a observacdo participante é o que caracteriza o trabalho de campo na etnografia, de
acordo com Beaud e Weber (2014), o pesquisador tem no diario de campo a possibilidade de
detalhar encontros, registrar dados, percepc@es, informacgdes e construir um material que, além
de dar subsidios & analise dos dados (VICTORA, 2000), pode elucidar os conflitos e os
dilemas da investigagdo (GERHARDT et al., 2009).

Contudo, estar presente, “abrindo mao” do diario de campo no momento da observacédo
foi imprescindivel. Enquanto acompanhava um exame clinico ou participava de um dialogo
entre profissional e paciente, era possivel perceber olhares e gestos, que ndo encontrei
descritos em material algum. J& ao reler os diarios de campo com pequenas pistas para a
analise dos dados, algum tempo depois, foi possivel 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 memdria constitui provavelmente o elemento mais rico
na redacdo de um texto, contendo ela mesma uma massa de dados cuja significacdo é mais
bem alcancgavel quando o pesquisador a traz de volta do passado, tornando-a presente no ato de
escrever”.

Isso reforga a importancia de aprender a “olhar, ouvir e escrever” (OLIVEIRA, 1996).
Segundo o autor, indissociaveis, tais agdes promovem um ‘“‘encontro etnografico”, quando o
olhar e o ouvir se tornam uma via de méo 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 praticas observadas

nos servicos de saude. Nas palavras de Roberto Cardoso de Oliveira:

Entendo gque ocorra na elaboracdo de uma boa narrativa que o pesquisador, de
posse de suas observacdes devidamente organizadas, ja inicie o processo de
textualizagdo, uma vez que essa ndo é apenas uma forma escrita de simples
exposicdo, porém a producdo do texto é também producdo do conhecimento.
(OLIVEIRA, 1996, p. 29).
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N&o obstante, os diarios de campo foram sendo construidos a partir das vivéncias e da
anotacdo discreta de palavras-chave ou de casos de pacientes atendidos. Além dos registros em
diario de campo, foram realizadas entrevistas seguindo um roteiro etnografico (Apéndice B)
com os profissionais de saude. Esse roteiro ajudou na conducdo da entrevista, mas ndo foi um
empecilho que gerasse tensdo entre mim e meus interlocutores. Ao realizar as primeiras
entrevistas, suscitei questdes, casos ou cenas cujas “categorias” estavam previstas em meu
roteiro (por exemplo, diagndstico e tratamento), mas procurei mencionar também casos ou
consultas de pacientes que havia acompanhado junto aos profissionais, assim, adensamos em
suas interpretacdes e significados, momentos que serviram de guia a observacdo, conforme
argumentaram Ferreira e Espirito Santo (2012).

Na analise dos dados, a compreenséo a partir dos estudos socioantropoldgicos permitiu
um adensamento dos temas que se sobressairam em campo numa perspectiva que contemplou
o material produzido em entrevistas e observacdes, ou seja, na relacdo com os profissionais de
salde. Para Geertz (1989, p. 136), “enquadrar uma analise do significado [...] que seja, a um s0O
tempo, suficientemente circunstancial para ter convicgdo e suficientemente abstrata para se
constituir numa teoria [...] sd0 necessidades que se equivalem”, ou seja, € necessario tornar a
analise densa o suficiente para ndo “perder o terreno sobre o qual repousam seus argumentos”,
sem deixar de considerar a analise necessaria de uma doenca negligenciada em contextos de

vulnerabilidades sociais.

4.2 ASPECTOS ETICOS

Este estudo seguiu a Resolucdo do Conselho Nacional de Satde n°. 466/2012, que
orienta pesquisas com seres humanos, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Estudos em Salde Coletiva sob parecer numero 1.328.788. Entre outros aspectos,
garantiu o sigilo quanto a 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 ndo causasse nenhum “risco” aos interlocutores, o constrangimento de
receberem uma pessoa no cotidiano dos atendimentos foi minimizado pela interagdo com os
profissionais e pela garantia de sigilo quanto as suas identidades. Ao realizar entrevistas
individuais, solicitei permissédo para gravacdo em audio, mediante consentimento por meio do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Uma vez que o estudo ndo teve por objetivo realizar uma intervencdo nos servigos de
salde, justifiquei sua relevancia para os profissionais a partir da possibilidade de uma analise
critica das concepcdes e praticas operantes nos servicos e percebi que eles também puderam
refletir sobre as dificuldades e os desafios da atencdo as pessoas com hanseniase. Mesmo com
receio de ter sido “mal interpretada” e, de fato, tenha sido algumas vezes, o tempo ¢ a
construcdo de uma boa relacdo com os profissionais permitiram-me criar condi¢des a pesquisa
de campo (MALINOWSKI, 1986).

Foi importante reconhecer e deixar claro aos interlocutores que os dados produzidos
estiveram sempre em construcdo e foram sempre o resultado de nossa interagéo, sendo que sua
restituicdo comecgou no dialogo em campo. O fato de eu ser considerada também uma
profissional de salde e ndo s6 pesquisadora abriu portas a nossa interacdo (FERREIRA, 2015).
Considerando sempre a relacéo entre teoria e pesquisa como base do conhecimento produzido
na antropologia (FERREIRA; BRANDAO, 2019), busquei superar as nogdes pré-estabelecidas
de “como fazer uma etnografia” e permitir que as dinamicas do campo também indicassem
caminhos para o processo. Por isto, descrevo no topico a seguir como ocorreu minha insercéo

nos servicos de satde, como os escolhi para o estudo e alguns dos desafios vivenciados.

43 A CONSTRUCAO DO “CAMPO” EM UMA ETNOGRAFIA MULTISITUADA:
ITINERARIO E INSERCAO NA REDE DE SERVICOS

Ao realizar uma etnografia multisituada (MARCUS, 1995), ocupei multiplos espacos
em diferentes niveis e olhares por meio da observacdo de consultas médicas, consultas de
enfermagem, salas de recepcdo dos servicos de saude, capacitagdes para profissionais,
seminarios e encontros sobre o tema e o fiz sem desprezar a andlise requerida por uma doenca
negligenciada. Nesse periodo foi possivel construir um material cuja analise s6 pode ser
realizada a luz das condi¢cBes que me permitiram produzi-lo, sempre em relacdo com meus
interlocutores. Por isto, trago alguns aspectos da reflexividade (MINAYO; GUERRIERO,
2014) na pesquisa qualitativa e etnogréafica sobre as interpretagbes e as praticas de
profissionais de salde envolvidos no diagnéstico e tratamento de hanseniase em Cuiaba — MT.

Minha imers&o nos servigos de saide comegou nos primeiros meses de 2016, logo apds
0 contato com profissionais ou responsaveis técnicos. Busquei expressa-los de forma ampla,
sem restringir a atencdo as pessoas com hanseniase, identificando os servigos prestados, o
fluxo de pacientes, como eles chegavam até as unidades, por quem eram atendidos e se havia

pacientes com hanseniase (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, VOcé 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 cronoldgica, o primeiro espaco que me
inseri como pesquisadora foi 0 Servico de Referéncia 1°, uma das referéncias no estado de
Mato Grosso para o atendimento as pessoas com hanseniase. Localizado na regido 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 municipios. Trata-se de um complexo em
termos de estrutura fisica, que possui ambulatérios de Dermatologia Sanitéria; InfeccGes
Sexualmente Transmissiveis/AIDS e Hepatites Virais; Pneumologia Sanitaria, Unidade de
Diagnostico por Imagem e Centro de Referéncia para Imunobioldgicos Especiais.

No ambulatério de dermatologia sanitaria ha uma equipe composta por médicos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, farmacéuticos, enfermeiras, técnicas
em enfermagem e servico de adaptacdo de calgados realizado por um técnico em protese e
ortese. O contato foi realizado em 2015 por meio da diretoria técnica e a partir das primeiras
semanas de 2016 passei a visitar 0 servi¢o as quartas e sextas-feiras, periodo em que havia
atendimento meédico, por isto, os pacientes eram agendados também para as demais
especialidades.

Encontrei em um dos fisioterapeutas 0 apoio necessario ao trabalho de campo, mas
também conheci outros profissionais da equipe, que se esforcavam para me mostrar a
importancia do servico, dos atendimentos e dos protocolos realizados. O esfor¢co dos
profissionais justificou-se pelo fato de que o ambulatério, que ja havia sido a “referéncia” no
atendimento em hanseniase, corria 0 risco de ser fechado pela gestdo estadual, que ha anos
cortava os recursos financeiros para sua manutencao.

A minha presenca causava certa tensdo em parte da equipe e isso ficava evidente na
preocupacdo dos profissionais em me mostrar a importancia do servi¢o ou as atividades e 0s
protocolos realizados; embora, naquele momento especifico, segundo 0s proprios
profissionais, 0 SR1 ndo cumpria suas atribuicdes como ha alguns anos, pois o corte de
recursos financeiros havia afetado significativamente o servico.

O espaco fisico do ambulatorio é amplo e possui uma recepgdo, onde ha sempre duas
ou trés pessoas que acolhem os pacientes. Ha no entorno uma sala de triagem, local em que é

feito a pesagem e a afericdo da pressao arterial, além de outra sala onde as assistentes sociais

® Ao longo do texto, destacarei 0s servicos de satide em negrito para uma melhor identificacéo 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 relagdo a encaminhamentos, auxilio-doenca e agendamento dos
exames. No entorno da recep¢do ha ainda uma sapataria, 14 os profissionais avaliam e
confeccionam as adaptacOes de calcados para pacientes com alteragcdes neuroldgicas causadas
pela doenca.

No espaco interno ha um corredor amplo em que ficam os consultorios de enfermeiras,
médicos, nutricionistas e fisioterapeutas; sala de curativos (trés salas), onde as técnicas de
enfermagem recebem os pacientes. Ha ainda uma copa, um almoxarifado e, no final do
corredor, um centro cirargico. 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 vinculo com os pacientes. Ao conhecer a
“referéncia”, percebi que outros profissionais tinham tanto ou maior contato com eles e passeli
a acompanhar os profissionais de acordo com o acolhimento que eu recebia, 0 que enriqueceu
0 estudo ao me permitir conhecer diferentes pontos de vista.

Logo nas primeiras visitas, apresentei ao médico especialista 0 meu estudo e pedi
permissao para acompanhar seu trabalho. Ele argumentou que ali ndo era um hospital escola e
seus pacientes ndo estavam acostumados com pessoas estranhas durante as consultas. Apesar
da negativa, continuei frequentando o servico nos mesmos horarios e, com o tempo, atribui a
recusa de alguns profissionais as fragilidades das praticas de cuidado oferecidas aos pacientes.
Por outro lado, os profissionais mais envolvidos com a atencdo aos pacientes com hanseniase
me acolheram e sentiram-se até lisonjeados com minha presenca.

Além dos atendimentos mencionados, o servico oferecia cirurgias de reparacdo neural
nos casos em que o paciente fazia uso de medicacdo para dor por um periodo prolongado ou
para prevenir incapacidades permanentes, como as “maos em garra”g. Passei a acompanhar as
consultas do médico cirurgido, que foi receptivo ao estudo por ja estar acostumado a trabalhar
com estudantes universitarios em outro hospital. Apo6s alguns meses, pude apresenta-lo e
sempre tivemos conversas cordiais sobre o assunto.

Embora a relagdo com os profissionais tenha sido cordial, aquele ambiente carregava
uma tensdo constante, a qual acredito que estava relacionada ao risco de que o servigo fosse
desativado, a insuficiéncia de materiais basicos e profissionais de saude para o trabalho, além
das greves e paralisagdes. Contrarios ao desmantelamento do servico, os profissionais

esforgcavam-se para manter viva a memoria do servico ao recordar casos de alguns anos atras,

% Expresséo usada para uma atrofia dos dedos das maos causada pela inflamagéo neural.
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quando havia médicos “realmente bons ¢ comprometidos”, além dos recursos que fizeram com
que o SR1 fosse considerado uma referéncia a populagéo do estado.

Concomitantemente, entrei em contato com a enfermeira responsavel por uma Unidade
Bésica de Saude (UBS1). Localizada em regido periférica de Cuiaba, identifiquei a unidade
por ela estar localizada em uma das regides endémicas da cidade. Pessoalmente, a enfermeira
foi receptiva, mas logo questionou se eu havia sido enviada pela Secretaria Municipal de
Salde para fazer algum tipo de avaliacdo do servico. Prontamente expliquei-lhe os objetivos
da pesquisa, solicitando sua autorizacdo para realizar observacfes participantes na unidade.
Mesmo com receio, ela aceitou e disse estar acostumada a receber alunos dos cursos de
medicina e nutrig&o.

A partir de entdo, passei a acompanhar a rotina da unidade duas vezes por semana. A
equipe era composta por uma médica, uma enfermeira, técnicas de enfermagem, agentes
comunitarias de saude (todas eram mulheres), além de uma secretéria e duas responsaveis pela
limpeza. O prédio era compartilhado com outra equipe de composic¢do semelhante, sendo que
cada uma delas atende a uma regido especifica e com area delimitada.

Ao apresentar-me aos outros profissionais, a enfermeira Joana referiu-se a mim como
pesquisadora em hanseniase, 0 que novamente gerou estranhamento na equipe. Ao me
cumprimentar, a médica da unidade disse que ali ndo eram realizados diagnosticos de
hanseniase e sugeriu que eu procurasse outra unidade ou a policlinica de referéncia. Naquele
momento foi importante assumir uma postura de desconhecimento em relacdo a doenca e entdo
solicitei a Joana que me permitisse passar algum tempo no servico.

No més de marco, a equipe promoveu um café da manhd em espaco comunitario em
comemoragdo ao Dia Internacional da Mulher. Durante meu acompanhamento no servigo, tive
conversas pessoais e falei sobre minha formacdo em psicologia, por isto, a enfermeira
convidou-me para falar as mulheres do bairro sobre algum tema relacionado a area. Ela sugeriu
que eu abordasse o papel da mulher na sociedade, pois muitas delas criavam os filhos sozinhas,
engravidavam muito jovens e viviam a violéncia no bairro devido ao trafico e ao uso de
drogas. Sugeri que falassemos sobre o lugar da mulher na sociedade e sobre violéncia
doméstica, articulando assim o protagonismo e o empoderamento, temas que sempre me
despertaram interesse e sobre 0s quais eu ja tinha uma vivéncia por ter participado durante a
faculdade de grupos de apoio na Delegacia da Mulher de Rondondpolis. 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 relagcdes com os individuos 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, 0 meu
encontro serviu-me para abrir o campo de pesquisa.

No dia seguinte, ao chegar a unidade, os profissionais que antes se intimidavam com
minha presenca estavam confortaveis e bem mais receptivos. O interconhecimento modificou
as condigOes da pesquisa, de modo que percebi que a interagdo com os profissionais colocava
em evidéncia o que para mim era importante, pois nem sempre eles compreendiam 0s
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 0s pacientes
acompanhados na unidade. Em virtude da auséncia de diagndsticos e dos poucos pacientes em
acompanhamento, senti que a equipe queria retribuir o favor.

Depois de alguns meses, compreendi o porqué do constrangimento ao se falar sobre
hanseniase na UBS. Em conversas com Joana e Amanda, uma agente comunitaria de saude,
ambas relataram que faziam tratamento de hanseniase e, mesmo estando ali, elas nédo
obtiveram a confirmacdo do diagndstico pela médica responsavel. Para a médica, os relatos das
duas profissionais ndo passavam de desculpas para que elas ndo trabalhassem, por isto,
“hanseniase” era um tema que se discutia nos corredores, mas ndo entre a equipe. Negar a
existéncia de casos é uma forma de ndo ver e de negligenciar. Diante do elevado nimero de
casos em todo o estado e dessas observacgdes acerca da UBS torna-se importante pensar na
formacdo médica, que passa a ser negligente com os problemas de salde da populagdo mato-
grossense. Quando se dirigiram a mim com desconfianca, afirmando a inexisténcia de casos na
regido, talvez fosse esperado que eu logo procurasse outro servigco para realizar o estudo. No
entanto, eu buscava justamente ver o que impedia a investigacdo diagndstica de hanseniase. De
que forma as praticas e processos de trabalho dos profissionais influenciavam essa
dificuldade?

O trabalho de campo na UBS durou cerca de cinco meses. Ele sé foi encerrado quando
passei a frequentar a policlinica da regido. J& tendo realizado observagdo participante e
entrevistas com informantes-chave, considerei que as possibilidades naquele espaco estavam
“saturadas”. Foi importante dispor de tempo para ir aos outros trés servigos nos quais ainda
realizava observagOes. Esse campo, porém, foi crucial para que eu entendesse como o cuidado
necessita de sentidos acurados que, ao que tudo indica, muitos servicos ndo conseguem
realizar. E no campo do acompanhamento que a negligéncia também se faz presente, isto &,
quando falham os cuidados em saude para com a doenca.

Assim, procurei a Policlinica da regido, para onde eram encaminhados 0s casos de

hanseniase ndo diagnosticados na UBS1 e por outras UBS da regido. Com diversas
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especialidades medicas como pediatria, pneumologia, psiquiatria e ginecologia, havia um
ambulatério voltado aos pacientes com hanseniase e Infecches Sexualmente Transmissiveis.
No pequeno consultério de aproximadamente 15m2, havia apenas uma mesa e uma cadeira,
uma maca para O paciente com uma pequena escada, um pequeno armario com alguns
utensilios e cadeiras para os estudantes — grupo no qual eu fui incluida. Em geral, os pacientes
I4 atendidos iam em busca do médico Jodo, o que caracteriza um vinculo mais relacional com
os pacientes (FERREIRA, 2014).

A Policlinica ndo dispunha de muitos recursos materiais, porém, contava com um
profissional com vasta experiéncia na area de infectologia, que era o responsavel pelo
ambulatério. Procurei-o e solicitei sua autorizagdo para acompanhé-lo. Acostumado a receber
estudantes, ele me recebeu com muito entusiasmo e disse que estaria ali todas as tardes, de
segunda a quinta-feira.

Jodo ndo era propriamente um hansendlogo, mas se considerava um estudioso no
assunto, pois escolheu atender pessoas com hanseniase ap0s aposentar-se como pediatra. Aos
70 anos, o especialista em saude puablica tornou-se referéncia estadual no atendimento aos
pacientes por estudar sobre a doenca e por interesse em atender os adoecidos. No ambulatorio,
ele recebia pessoas para a confirmacdo de diagnéstico, com complicacdes como as reagdes
hansénicas, com doencas dermatoldgicas em geral e também infeccBes sexualmente
transmissiveis.

O médico conversava muito com seus pacientes sobre os sintomas e o tratamento e 0s
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 servigos, pois tinha consciéncia de que havia poucos
profissionais atuando na area. Além de explicar aos alunos sobre os principais sintomas e
histéricos de seus pacientes, 0 médico conhecia suas historias de vida e a maioria dos
problemas de salde relatados pelos pacientes era resolvida ali mesmo. Durante 0s
atendimentos, doutor Jodo distribuia ténis usados aos pacientes para prevenir que eles se
machucassem devido & auséncia de sensibilidade causada pela doenca, 0 que minimizava as
chances de desenvolverem incapacidades permanentes.

No pequeno consultério sempre havia estudantes do ultimo semestre do curso de
medicina que, na disciplina de Saude Coletiva, passavam uma semana acompanhando o
trabalho de Jodo. As experiéncias que tive no servico foram fundamentais para compreender
questBes relacionadas ao diagnostico e ao tratamento e também sobre a formagdo dos

estudantes que possivelmente atuariam como clinicos gerais em Unidades Basicas de Saude.
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Aquela era a unica semana em que eles tinham contato com o0s pacientes com hanseniase e,
considerando que o exame € clinico, ndo havia outra forma de aprender sobre a doenca que néo
fosse examinando-os.

De acordo com o médico, “ndo se aprende hanseniase sem por a mao no paciente, sem
apalpar os nervos ¢ examinar o corpo”. Por inumeras vezes eu ouvi esta frase de Jodo, que a
utilizava para contrapor a hanseniase a outras doencas cujo diagnostico se faz por meio do
relato dos sintomas pelo paciente. Essa é uma questdo importante para o diagndstico, pois no
meio médico hé criticas aos que “nao pdoem a mao no paciente”. Segundo Jodo, que reconhece
0 estigma relacionado & hanseniase, é importante para os pacientes serem tocados, pois essa
seria uma forma de atestar para 0s mesmos que o que eles tém ndo é contagioso. Além disso, 0
médico entendia que tocar o paciente era também uma forma de carinho e cuidado.

Jodo também era 0 médico responsavel pelo ambulatério especifico de atendimento aos
pacientes com hanseniase no Servico de Referéncia 2 (SR2), onde ele me recebeu com muito
entusiasmo e me autorizou a acompanhar as consultas médicas todas as semanas, durante um
ano. O servico, um hospital escola que possuia programas de residéncia medica em
infectologia e dermatologia, nos quais eram atendidos pacientes com hanseniase em casos de
dificil diagnostico e acompanhamento de rea¢fes hansénicas.

O primeiro contato foi realizado por meio do Comité de Etica em Pesquisa e do proprio
Jodo. Todas as sextas-feiras eram atendidos em media dez pacientes que ja possuiam vinculo
com o servico e mais dois casos novos, encaminhados por outras unidades.

Ao acompanhé-lo, pude observar todo o exame clinico e aprendi a identificar sinais e
sintomas da doenga. Primeiro, o aluno chamava o paciente ao consultério, conversava sobre
sintomas e tratamento (em casos de acompanhamento) e realizava o exame clinico, apalpando
nervos e buscando sinais da doenca no corpo. Em seguida, ele chamava o professor, que
passava em todos os consultorios fazendo supervisfes dos atendimentos, sempre acompanhado
de outros estudantes (e de mim). Doutor Jodo realizava novamente o exame clinico e tirava as
duvidas dos pacientes e estudantes, transmitindo orientacdes 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 doenga, nem sempre 0s pacientes pareciam sentir-se
confortaveis diante da presenca de tantos estudantes no consultorio.

Por outro lado, observei que havia um vinculo estabelecido entre Jodo e 0s pacientes.
Ainda que o quadro de residentes fosse renovado a cada ano, o professor conhecia 0s pacientes

e, logo que entravam no consultério, encarregava-se de contar as histérias 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 servi¢o
estariam abertas caso houvesse alguma complicagdo referente ao tratamento.

Diante da boa relacdo que estabeleci com o professor, fomentada pelos encontros em
outros dias da semana, ele me chamava para explicar os sintomas dos pacientes e contar
historias em que eles haviam sofrido alguma discrimina¢do. Com o tempo, passei a ser uma
“ajudante” em seu trabalho. Minha presencga nio parecia incomodar os pacientes, visto que ali
sempre havia muitos residentes. Porém, quando alguém perguntava se eu era médica, o proprio
professor se encarregava de explicar que eu fazia uma pesquisa sobre hanseniase (confundindo
minha formagdo com assisténcia social): “¢ ela quem explica aos pacientes, quem entende
sobre como eles se sentem, ela sabe sobre o estigma da doenga”. Logo apos, aproveitava para
explicar aos alunos o quanto a sociedade e o proprio paciente ainda sofrem e reproduzem
preconceitos.

Por diversas vezes expliquei a Jodo sobre meu estudo e que por ser psicéloga eu
buscava compreender 0s aspectos estigmatizantes da doenca, contudo, ndo apenas ele como
outros profissionais tiveram dificuldade em compreender. Foote-Whyte (1975) também relatou
que em alguns momentos ndo soube como explicar seu estudo, o que fez com que seus
interlocutores desenvolvessem suas proprias explicagdes. O importante, destacou o autor, foi
que sua aceitacdo dependeu mais da relacdo pessoal desenvolvida do que das explicacOes
dadas. Nas poucas vezes em que mencionei o termo “etnografia”, notei que ele ndo tinha
qualquer significado — fosse para o professor ou para outros interlocutores. Por outro lado, a
relacdo adquiriu muito mais significado quando expliquei que gostaria de acompanhar a rotina
e os atendimentos para compreender as interpretacGes e os desafios da atencdo a hanseniase
para os profissionais. Nesse momento, muitos deles reiteravam a importancia de meu estudo,
pois 0 preconceito, para eles, estaria no cerne dos problemas em relacdo ao diagndstico e ao
tratamento.

Muitos foram os desafios ao me inserir e ocupar um lugar, um papel nos servicos de
salde. Por se tratar de uma pesquisa sobre uma doenca endémica na regido, que é atendida em
servicos publicos, que mesmo com bons profissionais, ainda carecem de infraestrutura
adequada para o tratamento dos pacientes, as reacGes dos profissionais diante de minha
presenca foram distintas. Alguns profissionais sentiam-se lisonjeados pelo meu interesse em
conhecer o trabalho voltado as pessoas com hanseniase, porém, nos servicos cujos desafios ao
atendimento eram também maiores, onde ndo havia diagndstico por inseguranca médica ou

faltavam materiais para o cuidado com os pacientes, havia sempre desconfiangas.
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Para Zenobi (2010), essa desconfianca deve-se ao fato de que eu poderia ser uma
“espid” naqueles servigos, o que advém da possibilidade de produzir dano ao grupo por meio
das informacgdes produzidas em campo. Ainda assim, situacfes aparentemente negativas
tornaram-se instancias de conhecimento, quando 0s servigos ndo eram capazes de ofertar
diagndstico, tratamento ou acompanhamento adequados aos pacientes e eu poderia interpretar
em quais niveis (politicas, estrutura de servigo, processo de trabalho, por exemplo) se expressa
a negligéncia da assisténcia a doenca.

E importante salientar que antes de “entrar em campo”, delimitei com base na literatura
e nas politicas/programas 0s possiveis espacos de observacdo, mas foi ao conhecer 0s
profissionais que trabalham com hanseniase que me aproximei do “universo” relacionado ao
tema. Observei que, além dos servicos, hd uma teia de articulacdo que envolve a coordenacao
dos programas municipal e estadual e paralelamente os eventos e seminarios que ocorrem no
estado, bem como uma rede de apoio promovida pelas pessoas que tém ou tiveram hanseniase.
Como ressaltou Guber (2001), manter-se flexivel abre caminhos na pesquisa etnografica e foi
assim que explorei novas possibilidades e vivenciei outros campos de pesquisa, que
enriqueceram o0 estudo e apresentaram novos olhares. Por isto, concomitantemente,
acompanhei os profissionais e participei de eventos que foram essenciais para 0
estabelecimento de vinculo com os profissionais.

Em um dia de capacitacdes, por exemplo, tive a oportunidade de ir ao Distrito da Guia
— distante em torno de 30 km de Cuiaba — para acompanhar uma investigacdo de casos de
hanseniase em membros de uma mesma familia. Em outro momento, participei de um
“workshop de empoderamento” organizado por pessoas que tiveram hanseniase, no qual foram
discutidas formas de geracdo de renda, pois muitos precisaram deixar a antiga ocupacdo em
decorréncia de incapacidades. Ser legitimada entre os adoecidos foi muito importante para
mim, por saber que mesmo sem a pretensdo de representa-los (o que nado seria possivel), eu era
conhecida como alguém que se esforcava para compreender o que eles vivenciavam.

Em um seminério de avaliacdo e planejamento em hanseniase, os profissionais foram
convidados a refletir sobre sua contribuicdo as préticas de autocuidado empreendidas
cotidianamente pelos pacientes. Em determinado momento, enquanto participava da discussao,
considerei importante solicitar a autorizagdo dos profissionais para destacar aspectos como o
fortalecimento do servico, o auxilio aos pacientes, entre outras questdes. Ao considerar-me
uma “infiltrada”, alguém prestes a talvez expor o servico, uma profissional de salde que
trabalhava em periodo diferente dos que eu costumava realizar observagfes acusou-me de estar

sendo antiética; percebendo meu desconforto com a situacao, outros profissionais defenderam-
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me. O que para mim foi um momento de grande exposi¢do e fragilidade, modificou as
condi¢des da pesquisa junto aos demais profissionais, pois no intuito de me “defender” eles
passaram a “auxiliar” na constru¢ao dos dados.

Tal situacdo é um exemplo de como minha interacdo com os profissionais de saude
ultrapassou os portdes dos servi¢os e aprofundou-se a medida que estabeleci relacdes nédo
somente profissionais, mas de alguma forma pessoais. Por vérias vezes, os ouvi dizer como
seria bom para o servicgo se eu prestasse um concurso publico e fosse trabalhar com eles. Sendo
jovem e estudiosa — como eles se referiam a mim — seria uma grande oportunidade “fazer
carreira” como servidora publica do estado de Mato Grosso.

Contudo, é importante ressaltar que essa relacdo foi fruto de uma construcao diéria no
campo de pesquisa. Superadas as desconfiangas que marcaram 0s primeiros meses da pesquisa,
foi possivel estabelecer relacbes que considerei positivas com meus interlocutores. Desde o
inicio, coloquei-me a disposicdo para auxilid-los, mas o que para mim era uma forma de
aproximacéo, para eles é provavel que fosse sentido como um modo de obter dados, o tempo,
porém, permitiu que mudancas ocorressem nas impressdes de ambos os lados. De minha parte,
percebi que ndo ha como construir uma relagdo de confianca sem implicar-se, sem falar de si,
sem demonstrar emocdo ou indignacdo. Ja eles parecem ter chegado a conclusdo de que eu
gostava muito do que estava fazendo, pois “para trabalhar com hanseniase era preciso muito
amor”.

A afirmacdo acima remete tanto as minhas motivagdes pessoais de escolha do tema
quanto as concepcBes dos profissionais de salde que atuam na area. Ela foi dita por dona
Ldcia, uma técnica de enfermagem do SR1, que ao fazé-lo referiu-se na verdade a sua prépria
motivacdo em realizar seu trabalho. Ela atua na area h&d mais de 30 anos fazendo o
desbridamento® e os curativos de feridas em pacientes com hanseniase e diabetes. Seu
comprometimento era tdo grande gque, quando faltavam materiais, ela mesma levava a pomada
que auxiliava na cicatrizacdo dos ferimentos. Acompanha-la, porém, nem sempre foi facil para
mim, visto que muitos dos casos atendidos por dona Lucia eram de pessoas em que
incapacidades permanentes ja haviam sido instaladas.

A relacdo com os profissionais tornou-se mais dindmica — 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 esforco para estranhar certas questdes.

90 deshridamento consistia na retirada de tecido morto da lesdo, ou ferida e era realizado, no SR1, pelas
técnicas em enfermagem, com a supervisdo da enfermeira e do médico.
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A partir de minha insercdo nesses contextos, ser aceita ou ndo, ser confiavel ou néo, se
tornou objeto de reflex&o, por isto, solicitei autorizag¢fes individuais aos interlocutores que se
mostraram mais abertos a minha presenca nos servigos para que eu pudesse acompanhar as
rotinas, consultas e para que me concedessem entrevistas individuais. E importante destacar
que ter tido a autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa ndo é suficiente para incluir um
servico de satde no estudo. E preciso estabelecer uma relagdo com os profissionais que torne
possivel a producdo dos dados etnograficos.

ApoOs um ano e trés 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 servicos, mas daria continuidade a analise dos dados produzidos. Curiosos, eles sempre
perguntavam se eu havia “coletado” muito dados ou o que eu achava sobre o “problema da
hanseniase” no estado. Em dialogo, desde a pesquisa de campo eu busquei “restitui-los” em
conversas cotidianas e discussdes, como explica Ferreira (2015), pois, assim como eles, possuo
formagdo na area de saude e muitas vezes me senti de maos atadas, indignada diante das
condicdes precarias de trabalho, mas também admirada com o envolvimento de alguns
profissionais.

Segundo Gilberto Velho (1978, p. 127), estarmos aparentemente familiarizados com
situacdes do cotidiano, conhecer seus profissionais e espago fisico “ndo significa que
conhegamos o0 ponto de vista e a visdo de mundo dos diferentes atores em uma situagédo social
nem as regras que estdo por detrds dessas interacdes”, por isto, busquei tornar esta uma
“experiéncia proxima”, sem a pretensdo de “colocar-me no lugar do outro”, como destacou
Geertz (1989).

A observagdo participante permitiu-me ver e compreender, mesmo parcialmente, as
rotinas, interaces entre profissionais e pacientes. Ja as entrevistas formais foram realizadas
apos algum tempo de contato e, na maioria das vezes, foi possivel adensar conversas informais
sobre as praticas e o cotidiano nos servigos. No proximo tépico, trago algumas caracteristicas

desse universo de estudo com enfoque nos profissionais de salde.
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4.4 O UNIVERSO DA PESQUISA: O ENFOQUE NOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Neste tdpico, trago algumas informac6es sobre os interlocutores deste estudo. Sao eles
os profissionais de salde com o0s quais pude passar mais tempo nos servicos, seja por terem me
concedido uma entrevista individual ou por me permitirem acompanhar suas consultas com
pacientes com hanseniase. Na tabela a seguir, construida para permitir uma visualizagdo dos
perfis de cada um deles, apresento dados objetivos e adiante uma breve descri¢éo do perfil dos

profissionais nos servicos de saude.



Tabela 1 - Perfil dos profissionais de saide segundo nome, idade, cor, religido, estado civil, ocupacgdo, naturalidade, renda familiar,
vinculo

Renda
Nome Idade Cor Religido Estado civil Ocupacao Naturalidade | Familiar em Vinculo
s.m.
Camila 34 parda nao casada médica AC 20 contrato
declarada

Joana 60 preta catolica solteira enfermeira RS 6 concurso
Leticia 33 parda catolica casada enfermeira MT 9 contrato
Amanda 51 parda catolica casada ACS SP 3 concurso
Helena * * * * meédica * 10 contrato
Jodo 70 branco catolica casado medico ES 20 contrato
Antonio 48 branco catolica casado medico SP 30 concurso
Paulo 59 pardo laico casado médico RJ 20 concurso
Luana 55 parda catolica casada enfermeira MG 12 concurso
Laura 56 parda espirita casada assistente social MT 12 concurso
Miguel 46 pardo laico solteiro fisioterapeuta GO 20 concurso
Alice 38 parda espirita casada terapeuta ocupacional MS 20 concurso
Lucas * * * * farmacéutico * * concurso
Carlos * * * * técnico em Orteses e proteses * * concurso
Ana 30 branca catolica casada residente PE 20 bolsista
Raquel 33 branca | evangélica solteira residente SP 18 bolsista
Pedro branco catolica solteiro enfermeiro MT 15 concurso

R$937,00 em 2017.

e Alguns dados néo foram obtidos em raz&o do momento em que foi realizada a entrevista individual, ou mesmo devido ao contato (mais
distante) com o profissional de salde.
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Os perfis dos profissionais de saude apresentaram algumas similaridades de acordo
com o servico em que eles atuavam, mas, em geral, as caracteristicas sdo heterogéneas. Na
atencdo basica, todos eram mulheres, com idade entre 33 e 60 anos, sendo a maioria de cor
parda e religido catolica. A renda familiar variava entre trés salarios minimos — no caso da
ACS que era também a provedora familiar — e mais de 20 salarios minimos, que correspondem
a renda declarada pela médica. Considerar os diferentes tipos de vinculo profissional dessas
pessoas foi um fator importante para analisar o vinculo que estabeleciam com os pacientes e 0s
moradores da regido. Com excecdo da médica, que era recém-formada e atuava na unidade ha
alguns meses, todas as demais profissionais eram concursadas pela prefeitura do municipio ha
mais de 10 anos.

Na policlinica, minha maior proximidade foi com Jodo, o médico responsavel pelo
ambulatorio, o qual era vinculado a prefeitura por meio de um contrato de trabalho de 40 horas
semanais. O médico cumpria sua jornada de trabalho em trés servicos diferentes: nas manhas,
atuava em uma policlinica na regido leste e a tarde, de segunda a quinta-feira, na policlinica da
regido sul, onde os dados foram produzidos. As sextas-feiras, ele era cedido a um hospital de
referéncia para todo o estado, localizado na regido oeste de Cuiaba. L& também atuavam
diversos outros profissionais como enfermeiros e técnicos de enfermagem, concursados ha
mais de 10 anos. Além deles, havia estudantes dos trés ultimos anos de graduacdo em
medicina, que realizavam estagio 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
estagios e faziam o acompanhamento de algum paciente ou profissional. Muito dindmicos, os
fluxos eram organizados por técnicos que auxiliavam os profissionais de salde, desde o
agendamento das consultas até a notificacdo a vigilancia sanitaria e a dispensacdo de
medicamentos.

No outro servico de referéncia estadual atuavam profissionais concursados que
possuiam entre 10 e 30 anos de carreira junto a Secretaria Estadual de Saude de Mato Grosso.
Com idade entre 38 e 60 anos, possuiam renda familiar entre seis e 30 salarios minimos. Com
uma equipe multiprofissional, cada um possuia uma sala de atendimento e realizagdo dos
procedimentos que lhes competia e a interacdo entre eles era sempre frequente. Por serem
profissionais de carreira do estado, eles se organizaram em momentos importantes para
reivindicar melhorias ao servigco, que carecia de recursos materiais e de médicos para

atenderem a demanda da populacéo.
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Durante as observagdes, percebi a predominancia de perfis mais voltados aos cuidados
técnicos com os pacientes, por exemplo, as queixas referentes ao diagnostico e tratamento, e
também aqueles cuja postura era mais relacional, com maior vinculo e compreensdo dos
aspectos sociais e econdmicos que influenciavam o adoecimento. Aspectos ndo excludentes,
gque em muitos casos eram determinantes na continuidade do tratamento e serdo também
considerados na analise dos dados. No capitulo seguinte, busco discutir os dados produzidos
neste estudo a partir de categorias tematicas organizadas segundo fluxo da pesquisa de campo

realizada, considerando os objetivos propostos e o referencial teorico adotado.
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5 CONCEPCOES SOBRE A DOENCA, SEU ESTIGMA E A CURA

5.1 INTERPRETACOES SOBRE A HANSENIASE: “ISSO E DOENCA DE GENTE!”

Neste topico, apresento alguns aspectos que estiveram presentes durante a pesquisa de
campo no que se refere aos significados e as interpretacdes dos profissionais de satde quanto a
doenca. Inicialmente, entre os temas abordados nas entrevistas, perguntei-lhes o que era
hanseniase e como eles poderiam defini-la. Em razdo de nosso convivio 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 € essa doenca? Especialmente
para os profissionais que ocupavam cargos de gestdo no trabalho, as interpretacdes vieram em

linguagem técnica e rebuscada, como mostra a fala de Luana, enfermeira do SR1.:

A hanseniase é uma doenca transmitida por uma bactéria, Mycobacterium leprae.
Tem quatro formas de manifestagdo e dois tipos de tratamento, que € o PB e 0 MB.
Depende do numero de lesGes ou se a baciloscopia der positiva, a gente ja entra com
o tratamento MB.

Remetendo as representacdes da doenca analisadas por Laplantine (2010), a principio,
tratava-se de um agente patdgeno que entraria e sairia do corpo. Aos poucos, as interpretacoes
foram dando lugar a uma concepcdo mais ampla, incluindo aspectos bioldgicos,
comportamentais, ambientais e a insuficiéncia de acGes de promocdo da saude e de
intervencgdes nos determinantes sociais da salde, como 0 acesso a dgua e esgoto tratado, por
exemplo.

Para exemplificar rememoro uma conversa com a médica recém-formada Camila, que
atuava ha menos de dois anos em uma Unidade Basica de Saude e estava prestes a afastar-se
para a licenca maternidade de seu segundo filho. Contratada pela Secretaria Municipal de
Saude, ela recebia cerca de 10 salarios minimos da prefeitura e, enquanto langcava dados sobre
os atendimentos no E-Sus'!, compartilhou comigo as suas interpretacdes acerca da hanseniase.
Para ela, a origem da doencga estava em lugares insalubres, esgoto “a céu aberto”, aliados a
insuficiéncia de habitos de higiene por parte dos pacientes, falta de informacgdo e contato

prolongado com pessoas adoecidas.

1 E-SUS é 0 nome dado ao sistema que registra atendimentos e procedimentos realizados pelos profissionais de
salde da UBS. Nas unidades acompanhadas, o Sistema havia sido implantado em 2015 e muitos profissionais
ainda tinham dificuldades com o langamento das informagdes.
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A médica também destacou que a hanseniase ¢ uma doenga “dificil” e “complicada”
devido ao seu potencial incapacitante e, no que se refere a transmissao, mostrou-se preocupada
porque nem sempre era possivel diagnostica-la. Sem tratamento, os adoecidos transmitiam
bacilos, inclusive naquele servico. Percebi que a profissional mantinha uma relacao distante e
estritamente técnica com esses pacientes e, assim que ela identificava os sintomas da doenga,
encaminhava-os a Referéncia. Essa pratica era comum na unidade e, ao justifica-la, Camila
dizia ser funcdo de um médico especialista tratar os pacientes com hanseniase. Ao final da
conversa, porém, ela mencionou ter receio de pegar a doenga e “leva-la” para casa. Suas
interpretacdes perpassam questfes do senso comum que parecem ser mais fortes do que as
explicacBes cientificas, mostrando que o profissional ndo esta isento de interpretagdes
socioculturais. Evidentemente, ndo se trata de Ser ou ndo uma “boa profissional”, mas em
assumir que tais concepcdes estdo presentes na pratica médica.

Por outro lado, negar ser sua a responsabilidade pelo diagnostico da doenca era uma
forma de negligéncia velada. Para profissionais de outros servigos, como da Referéncia, essa
era uma forma equivocada de pensar a transmissao da doenca, que ocorria apenas por meio do

contato intimo e prolongado, como explica Luana:

“Ah, s6 de eu conversar com vocé eu vou pegar hanseniase? ”, ndo. Porque eu estou
aqui hé quase 15 anos e eu nunca manifestei nada, entendeu? Entdo assim, eu trato de
paciente aqui, igual eu estou com vocé aqui, de baciloscopia cinco®. Entéo, se fosse
assim, a gente pegava mais rapido, né? Mas ndo, tem gente que trabalha aqui ha 29
anos, 30 anos e nunca manifestou nada. E a hanseniase, tem uma pré-disposicao, né?
Tem pessoas... 90% da populagdo ndo fica doente, sdo s6 10% que fica.

Em estudo realizado por Maricato (2017), € interessante observar como a tese de que a
transmissibilidade da hanseniase pelas vias aéreas justificou o Plano de Construcdo dos
Leprosérios, que segregou as pessoas com hanseniase no Brasil durante o século XX. Na
perspectiva da Era bacterioldgica e, sob sua égide, foi construido um modelo de segregacédo
para proteger do “contagio” a populagdo sadia. Hoje, por consequéncia da auséncia de
diagndsticos na Atencdo Basica, tém-se o diagnostico tardio, que é apontado como explicacdo
para as incapacidades permanentes. Questiona-se, entdo, por que alguns profissionais nédo
guerem ter contato ou tratar 0s pacientes com hanseniase? Quais fatores estariam no cerne dos
encaminhamentos rotineiros, quando vemos na literatura cientifica que a doenca deve ser

tradada prioritariamente na Atencdo Basica?

12 Ela se refere ao indice Baciloscépico (IB) que consiste em uma escala logaritmica com variagdo entre 0 a 6
gue avalia quantitativamente a presenca do Bacilo de Hansen (BRASIL, 2010).
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A enfermeira da UBS1 identifica uma relacdo entre a hanseniase e as condi¢Ges sociais da
populacdo, contudo, diferentemente de outras perspectivas que vinculam a hanseniase a
pobreza, defende que a doenca nao se restringe a determinada classe. Ao conceder-me uma
entrevista, Joana, que estava em tratamento de hanseniase, preocupou-se em mostrar que

estamos todos expostos a doenca:

Assim, hoje, ndo s6 a populacdo carente como qualquer um de nés estd [pausa]
suscetivel a doenca [pausa]. Eu tratei ano passado [pausa], antigamente era s pobre
que pegava essas doencas, né. Agora tem jogador, artista... Hanseniase sdo as
condices sociais: vocé acha que um rico que mora em um apartamento por andar vai
ter hanseniase? [Ela fica pensativa] Mas tem, né? Vocé imagina tudo, menos uma
hanseniase, porque essa doenca ja é do passado. Mas na realidade as doencas estdo
todas retornando. Hanseniase aparece a mancha, vocé acha que é uma micose, ai vai
indo...

Chama a aten¢éo na fala de Joana a sua preocupacdo em justificar porque ela mesma
estava em tratamento para a doenca. 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 infiltracdo no rosto e perda
de pelos nas sobrancelhas, fizeram-na pensar que poderia estar com hanseniase. Joana atuava
ha anos na UBS1 e também em um servico de atendimento de urgéncia, somando trés turnos
de trabalho por dia e uma renda de aproximadamente seis salarios minimos. Naquele
momento, sua preocupacdo com 0 corpo parecia estar voltada a sua funcionalidade em razéo
das atividades laborais. Nesse caso, h4 que se considerar dois aspectos: o primeiro € a doenca
na perspectiva dos adoecidos, que indica uma falha moral quando inviabiliza 0 cumprimento
das atividades cotidianas (SARTI, 2001). O segundo € que, em razdo disso, Joana ndo se deu
conta de que poderia estar doente, levando certo tempo até encontrar um diagndstico, o que
pode ter agravado seu quadro clinico®®.

Se por um lado, diante das caracteristicas proprias da doenca, 0s pacientes levam certo
tempo até perceberem os sintomas, por outro, ha uma responsabilizacdo dessas pessoas pelo
diagnostico tardio, implicita na fala da médica Camila ao dizer que os pacientes ndo ddo a
devida atengdo para determinados sintomas e ndo procuram pelos servicos de saude. Isso
expde a desarticulacdo dos servigos com outras formas de compreensao do adoecimento e, ndo
obstante, ao procurarem um servi¢o e obterem um encaminhamento, sabe-se que, diante das

demandas que chegam as referéncias, a consulta médica fica ainda mais distante.

13 para os profissionais, 0 quadro clinico ¢ um conjunto de sinais e sintomas apresentados no momento em que o
paciente é avaliado pelo profissional.
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Pensando nas interpretacdes sobre os contextos sociais, Jodo - médico da Policlinica e
de um dos servigos de referéncia, 0 SR2, também mencionou haver uma relagéo entre a doenca
e a pobreza, mas preocupou-se em explicar que pessoas em situacGes vulneraveis adoecem
mais porque 0 acesso ao saneamento, a agua e ao tratamento de esgoto, além de outros direitos
como educacdo, salde e renda, sdo sempre restritos, deixando a populacdo mais exposta a
diversas doencas infecciosas, como a hanseniase e a tuberculose.

As interpretacdes do medico vém ao encontro das discussdes sobre as Doencas
Negligenciadas dentro do campo da Sadde Coletiva. Para Roberta Gondim de Oliveira (2016),
além de acometerem prioritariamente populacdes empobrecidas, as DNs perpetuam-se em
condicBGes ambientais e habitacionais precérias, com acesso restrito ao esgotamento sanitario e
fornecimento de agua tratada, de modo que elas “agudizam a exclusdo social, reforcam
estigmas historicamente tramados e diminuem as perspectivas das futuras de geragdes” (p.88).
Da mesma forma, ao considerar a hanseniase sob a 6tica da vulnerabilidade em saude, coaduno

com Ayres et al., (2009, p. 121-122), para quem o conceito é

[...] construto e construtor dessa percepcdo ampliada e reflexiva, que identifica as
razdes Ultimas da epidemia e seus impactos em totalidades dinamicas formadas por
aspectos que vao de suscetibilidades organicas & forma de estruturacdo de programas
de sadde.

Pensando nas interpretacdes sobre os contextos sociais, Jodo - médico da Policlinica e
de um dos servicos de Referéncia - também considerou a relacéo entre a doenca e a pobreza,
mas preocupou-se em explicar que pessoas em situacdes vulneraveis adoecem mais, porque o
acesso ao saneamento, a dgua e ao tratamento de esgoto, além de outros direitos como

educacdo, saude e renda, sdo sempre restritos, deixando a populagdo mais exposta a diversas

doencas infecciosas, como a hanseniase e a tuberculose.

Ele [0 paciente] tinha mais de cinco lesdes e o tratamento eram doze cartelas de
poliquimioterapia. “Isso ndo é doenga de pobre?” [0 paciente lhe pergunta] “Ndo,
isso é doenga de gente!” [J080 se dirige aos alunos e explica a relacdo] O pobre tem
mais hanseniase, porque o pobre tem mais doenca infectocontagiosa, porque as
moradias sdo indignas, os bairros ndo tém saneamento basico, ndo tém agua
encanada, ndo tém banheiro, o banheiro passa na porta da cozinha, ele td sempre com
diarreia, tomando remédio, imunidade celular baixa, ele pega infec¢do. VVocé ndo vé
que tuberculose também pega mais pobre? E porque tuberculose é de pobre? Néo,
tuberculose é de qualquer pessoa.

Principalmente no que se refere aos contextos de negligéncia, & comum aos
profissionais de saude tracar um paralelo entre a hanseniase e a tuberculose, doengas

transmitidas pelas vias aéreas que guardam similaridades na medicagdo, embora o periodo de
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incubacéo do bacilo seja diferente. Para Oliveira (2016, p. 83), que analisou densamente o caso
da tuberculose no Brasil a partir da categoria doengas negligenciadas,

O contexto s6cio, econdémico, demografico e epidemioldgico brasileiro, que
consubstancia historicamente recortes de vulnerabilidade, inserem a Tuberculose na
matriz de negligéncia, ndo apenas de doencas, mas fundamentalmente de pessoas.
Essa concepcdo ndo necessariamente esta presente na institucionalizagéo das politicas
voltadas para a tuberculose, demonstrando contradi¢cdes presentes nas publicacBes
oficiais do governo, em estudos e analises de pesquisadores do campo, e na atuagao
de outros atores como ativistas e gestores da salde.

As similaridades entre as Politicas voltadas as pessoas com hanseniase e tuberculose
adotadas pelo Ministério da Saude reforcam a ideia de que se trata de populacbes
negligenciadas, como ressalta a autora no trecho acima. Ainda sobre a conversa de Jodo com
seus alunos, ele mencionou certa vez ter perguntado a um paciente que duvidou de seu
diagnédstico porque hanseniase era uma doenca de pobre: “vocé ja perguntou para a sua
empregada, motorista da sua casa, a faxineira, onde é que ela mora e qual é a doenca que ela
tem? Pois €, ¢ assim que as doengas andam, ndo ¢ praga nao”.

Em seus discursos e praticas, 0 médico tentava mostrar que existe a possibilidade de
que qualquer pessoa tenha a doenga, mas ele também deixava claro saber em quais contextos
ela de fato se apresenta, em lugares nos quais as formas de protecdo as doencas sdo menores. O
fato de Luana ter mencionado que apenas 10% da populacdo adoece, reforca que ha uma
parcela da populacao em que a “combinacdo” contato com pessoas doentes € sem tratamento e
suscetiveis € mais fértil e esta fora da algada das Politicas Sociais efetivas que se encontra essa
populacdo. Além de dificil, complicada e de pobre, a hanseniase pode ainda hoje ser associada
a antiga doenca biblica lepra, para a qual politicas ainda mais excludentes eram dirigidas aos

adoecidos, tema que analiso no préximo topico.

5.2 A DOENCA E SEU ESTIGMA: “E LEPRA MESMO?”

A frase entre aspas contida no titulo deste tdpico foi pronunciada em janeiro de 2017,
durante evento que marcava o més de luta contra a hanseniase em Cuiaba, o “Janeiro Roxo”.
Ela foi proferida por um gestor estadual, que o fez ao defender que a nova terminologia da
doenga mascarava a situacdo alarmante do estado e ao declarar que em sua gestédo néo haveria
mais leprosos em Mato Grosso, porque a hanseniase nao seria escondida “embaixo do tapete”.
E provavel que seu intuito fosse afirmar que a atengio as pessoas com hanseniase seria uma de

suas prioridades, entretanto, em sua fala o gestor reitera que a hanseniase de hoje é a mesma
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doenga que segregava, isolava e mutilava os doentes, representacdo esta que se situa na
contramdo dos esforgos em dar visibilidades as muitas rupturas que favorecem as novas
politicas e formas de cuidado.

Grande parte dos estudos socioantropoldgicos que se propdem a analisar questdes em
torno da hanseniase considera 0 processo estigmatizante que perpassa o adoecimento. Esse
processo estd associado a segregacdo e ao isolamento dos doentes, praticas que eram
determinadas por politicas de Estado, que persistiram até o século passado. Contudo, 0s
estudos também as avaliam como repercussdo de concep¢bes do adoecimento. Entre elas
encontram-se novas roupagens para 0 preconceito e a discriminacdo, inclusive entre 0s
profissionais e nos servicos de salde. Neste topico, busco elucidar o que apontam alguns
estudos em dialogo com as perspectivas dos profissionais e como elas se materializam nas
praticas de saude.

Ao resgatar formulagdes sobre a Antropologia da Doenga, Laplantine (2010) destaca o
abandono das crencas religiosas e o advento da objetividade e a abordagem centrada no corpo
como grande marco na histéria da medicina. Ja na perspectiva antropologica, o autor aponta
que é possivel identificar concepcGes mais relacionais, pois 0s sistemas de representacdes da
doenca alternam de acordo com a sociedade, a época, o individuo e a cultura, de modo que
muitas vezes coexistem ideias conflitivas sobre determinado tema.

Na perspectiva de Yara Nogueira Monteiro (2012), enquanto outras doengas foram aos
poucos sendo explicadas com a evolucdo dos saberes, no caso da hanseniase permaneceram
concepcdes que repercutem em discriminacdo e exclusdo dos doentes. As primeiras
explicacBes sobre a hanseniase originaram-se no mundo ocidental cristdo e, segundo o livro

sagrado Levitico, foram fundamentadas na concepcao de um castigo divino.

[...] A lepra é apresentada como um perigo, e devido a isso a lei deixava clara a
necessidade da exclusdo, ou seja, 0 doente passaria a viver fora dos limites da
comunidade [...] nas Escrituras Sagradas, o bindmio lepra/pecado foi colocado
claramente, e essa concepcdo acabou por ser introjetada através dos séculos no
Ocidente cristdo. (MONTEIRO, 2012, p. 87).

Assim como defende a autora, os profissionais acompanhados neste estudo acreditam
que a estigmatizacao social persiste na sociedade, tanto que alguns deles reconhecem-na nas
concepcdes e nas praticas de cuidado em saude. Ao falarmos sobre o tema, muitos
mencionavam o termo biblico leproso, que hoje foi substituido por hansenianos ou
hansénicos. Apesar da mudanga de nomenclatura, os usuarios dos servigos tém sua identidade

construida em torno da doenca. Segundo Goffman (1988), essa relacdo entre a identidade real
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e a esperada coloca-o sempre em desvantagem em relacdo aos demais. Tal relacdo pode ser
explicada por frases como “ela tem hanseniase, mas nao teve nada no corpo” ou “ela ¢ muito
bem cuidada, por isso nao parece” e “procurou logo no inicio, por isso nao teve sequelas”.
Discursos estes que evidenciam que se esperaria de um hanseniano as mesmas caracteristicas
de um leproso, tal qual ou ao menos aproximado do que é descrito na biblia.

Nesse sentido, percebi em estudo anterior que o estigma da doenca é atenuado quando
ndo ha sequelas visiveis (SILVA, 2014), contudo, ter uma doenca que pode provocar manchas
na pele, alteracbes em sua tonalidade e especialmente incapacidades fisicas permanentes faz
dos adoecidos desacreditéveis, termo utilizado por Goffman (1988) para falar de uma forma de
estigma que ndo é imediatamente visivel. Em todos os casos, as sequelas® sempre sdo
mencionadas como fator negativo da doenca e fonte de estigmatizacdo. No que se refere a
lepra, é importante lembrar o que diversos estudos, como os realizados por Yara Nogueira

Monteiro, ja discutiram amplamente a questao:

[...] nos tempos biblicos, ndo havia conhecimento suficiente para o diagnédstico de
uma série de doengas e que, posteriormente com a evolucdo dos conhecimentos
médicos, foram aparecendo novas designacbes para as doengas que, a principio,
estavam englobadas no amplo leque de moléstias abrangidas pelo termo ‘lepra’,
restando para a hanseniase a heranga da conotacdo estigmatizante. (MONTEIRO,
2012, p. 88).

Durante a entrevista, Alice, terapeuta ocupacional que atuava na reabilitacdo dos
pacientes com incapacidades fisicas no SR1, afirmou entender a importancia de seu trabalho
junto aos pacientes, embora acreditasse que a doenca se traduza sempre em segregacdo e

sofrimento para essas pessoas:

A hanseniase é uma doenca que ataca 0s nervos, as articulacbes. E essa hanseniase
antigamente a gente chamava de lepra, né, era lepra. Entéo, assim como ela ataca as
articulacGes, acaba tendo sequelas nas extremidades [...] Ela incapacita o ser humano,
ele tem que nascer de novo.

Por atuar na referéncia, 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 exercicios e fisioterapia, tema que sera discutido mais adiante. Porém,

0 que ressalto em sua concepcdo é o sentido de que a doenca pareca ter 0S mMesmos

¥ Uma analise dos significados atribuidos as sequelas pelos profissionais sera apresentada em t6pico
subsequente.
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significados que a antiga lepra, j& esperando que aqueles pacientes tenham incapacidades,
reduzindo assim, as chances de prevencao.

Em todas as unidades e servicos visitados, era comum que os profissionais associassem
meu estudo as questdes sobre o estigma da doenca. Ao conversar com Paulo, médico do
mesmo servico em que atuava Alice, ele relatou-me situagdes de profissionais que se recusam
a atender pacientes em razdo do estigma e do preconceito. Apds atender um paciente
encaminhado por uma UBS do interior do estado que estava com indmeras lesdes nos pés e

ndo tinha sequer curativos para protegé-las, Paulo disse:

E uma doenga infectocontagiosa, que tem uma carga de estigma milenar, né... Que
afeta muito a autopercepcdo das pessoas e pode deixa-las sequeladas [ele fala com
receio o termo sequeladas], tanto sequelas fisicas quanto psiquicas. Porque é a pele,
porque € biblico, porque tem... A historia como sujo, as pessoas se afastam, porque é
lepra, para a populagdo, para o profissional. S6 € hanseniase no Brasil, que
desestigmatizou, entendeu? Porque a cura é microbioldgica... Mas a cura de uma
sequela, de um jovem que teve uma doenga biblica ndo existe. Porque as pessoas
perdem o emprego, elas ficam marrons com o medicamento. Ela é identificada,
porque 0s casais perdem até o relacionamento intimo por conta disso. Por isso que é
de autoimagem, entendeu? E porque ainda existe essa contrarreferéncia de
profissionais que acham que isso ndo tem em rico! Como acham que tuberculose ndo
tem em rico, s6 tem em pobre. Na cabeca de profissionais de salde, medicos!

Paulo aponta de forma irdnica e indignada a mudanca de nome ocorrida no Brasil a fim
de promover uma desestigmatizacéo da doenca. Instituida pelo Ministério da Satde em 1995,
a alteracdo ndo parece ter repercutido de forma significativa quanto a interpretacdo. Além
disso, a prépria Politica de Isolamento Compulsério, vigente no Brasil no século XX, com o
objetivo de proteger do contagio a populacdo sadia (CUNHA, 2005), deixou marcas que se
perpetuam na sociedade de uma forma geral. Ao analisa-las, Maricato (2017) destaca a
hipbtese de que a partir de 1940, quando foram construidos hospitais-colénia em todo o pais, a
politica teria vindo ao encontro de anseios pela segregacdo dos doentes, os quais eram
motivados por concepcdes higienistas segundo as quais a doenca seria o flagelo social que
impediria o desenvolvimento do Brasil.

Para Jodo, médico do SR2, que se considera um estudioso sobre a histéria da
hanseniase, ha esforgcos para desvincula-la do que significava a lepra no contexto biblico e
também das préticas de isolamento do século passado. Ao se declarar catolico, ele ressaltou

que nas igrejas Cristds ja& ndo sdo lidos textos do livro Levitico ou que facam alusdo a

> Em 1970, o estado de Sio Paulo foi o primeiro no pais a abolir o termo “lepra” de sua terminologia oficial a
fim de reduzir o estigma da doenga. A terminologia, porém, s6 foi obrigatoriamente destituida no Brasil pelo
Ministério da Sadde em 1995 por meio da Lei Federal n°. 9010 (OPROMOLLA; LAURENTI, 2011).
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segregacgédo dos doentes. Entre seus pacientes, ele observou que muitos procuram servigos de
salde distantes de suas residéncias a fim de ndo serem identificados como portadores da

doenca:

Era isso que vocé queria ouvir, né? O paciente que tem hanseniase, eu tenho estigma
dele, porque ele tem hanseniase e ele tem estigma dele mesmo por ser hansénico... E
uma doenca terrivel, porque tem uma histéria horrivel. Por exemplo, se vocé for a
uma igreja, dessas mais tradicionais, catélica, luterana, presbiteriana, metodista, eles
ndo fazem mais aquele sermdo 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 historicas e mesmo no campo da Saude Coletiva ja
apontaram continuidades e rupturas na relacdo entre a hanseniase e a lepra para os adoecidos,
deixando evidente que essa ligacdo reforca formas veladas de isolamento. Entre o0s
profissionais, hd aqueles que reiteram a importancia de desvencilharmos tais formas de
conceber a doenga, mostrando a importancia do diagnostico precoce e do tratamento adequado
para a prevencdo de incapacidades que, de fato, tornam a experiéncia de ter hanseniase uma
experiéncia de sofrimento. Por outro lado, hd os que ja partem do principio de que a doenca é
incapacitante e residem nesse aspecto, adotando praticas que podem perpetuar as muitas
formas de negligéncia com os adoecidos.

Assim como o gestor cuja fala compde o titulo deste tdpico, Miguel - fisioterapeuta de
um dos servicos de referéncia, acredita que amenizar a descri¢cdo dos sintomas da doenca pode
fazer com que os pacientes ndo levem o tratamento a sério ou pensem que se trata de uma
doenca sem importancia. Por considera-la cada dia mais negligenciada e de dificil controle,

ele destacou:

Hoje o conceito de hanseniase para mim [...] € um conceito mais epidemioldgico do
que patologico. Estou tentando fugir do conceito de uma doenca infeciosa,
microbactéria, até porque essa defini¢do de doenga ndo conscientiza, ndo assusta, ndo
controla — ndo vou nem dizer cura — ela ndo controla.

No modo como Miguel compreende a doenca ha a ideia de que para controlar seria
preciso assustar a populacéo, tornando suas interpretagdes ainda mais estigmatizantes. Mesmo
sendo um profissional comprometido com seus pacientes, como observei em varias consultas,
chamou-me a atencdo sua afirmacdo, pois acdes de educacdo em salde voltadas as pessoas
com hanseniase vém sendo desenvolvidas justamente no intuito de mostrar que hoje, com o

tratamento e a prevencao de incapacidades, os sintomas podem ser mais amenos e as agoes e
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praticas de salde devem atuar no intuito de prevenir sequelas, desvencilhando os sintomas das
mutilacdes do passado. Além disso, conforme apontaram outros profissionais, é possivel ndo
ter sequelas mediante o engajamento de profissionais e gestores nas politicas e a¢des voltadas
a doenca e a seus determinantes sociais. Buscando aprofundar essa anélise, abordo no proximo

topico as nog¢des de cura para os profissionais de salde.

5.3 AS NOCOES DE CURA PARA OS PROFISSIONAIS DE SAUDE: “A HANSENIASE
TEM CURA, MAS A SEQUELA NAO”

O enfoque abordado neste topico advém de uma das inquietacBes que me ocorreram
guando acompanhei, em pesquisa anterior, mulheres em tratamento para as reac6es hansénicas.
Mesmo apds terem tomado as cartelas de PQT recomendadas e terem recebido alta por cura'®,
elas ndo puderam voltar ao trabalho em funcdo das dores que sentiam nos membros periféricos
e precisavam continuar lutando para que as limitagdes fisicas ndo se tornassem definitivas.

Ao analisar essa “cura controversa”, Cruz (2016, p. 27) ressalta que se para algumas
pessoas a hanseniase foi experienciada como outra enfermidade qualquer, para outras
converteu-se em uma doenca crbnica e sem cura, 0 que impera na necessidade de “refletir e
desenhar um novo paradigma de cuidado, de tipo participativo, da hanseniase”. Se a
cronicidade € um processo de significar e ressignificar alteracdes na vida cotidiana, pensar a
hanseniase 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 nimero de cartelas, porque, segundo o
Ministério da Saude, o uso regular da PQT é eficaz no tratamento da doenca, de modo que se 0
paciente ndo apresenta uma melhora clinica apds esse periodo possivelmente é devido aos
efeitos adversos do medicamento ou as reacdes hansénicas. Nas Diretrizes para Vigilancia,
Atencéo e Eliminacdo da Hanseniase como Problema de Saude Publica do Ministério da Saude

constam como critério de cura;

[...] O tratamento estard concluido com 12 cartelas em até 18 meses. Na 12% dose
supervisionada, os doentes devem ser submetidos ao exame dermatoldgico, a
avaliacdo neuroldgica simplificada e do grau de incapacidade fisica para receber alta
por cura.” (BRASIL, 2016b, p. 22).

16 A expressio “alta por cura” é utilizada em manuais, diretrizes e portarias para referenciar um paciente que
tomou as cartelas de poliquimioterapia e, entdo, passou a ser considerado curado da doenga.

7 Considera-se a possibilidade de o paciente ndo tomar a medicagdo durante um periodo e posteriormente,
retomar o tratamento, sendo ainda assim, denominado curado.
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Por ser uma doenga de notificacdo compulsodria, apos esse periodo os pacientes deixam
de compor as “estatisticas” da enfermidade, mas a relagdo com os servigos pode permanecer
por anos apés a alta. Nesses casos, as Diretrizes preveem o encaminhamento aos servigos de
referéncia que oferecem acompanhamento para as reagcdes hansénicas, adaptacao de calcados e
reabilitacdo. Contudo, na pratica, 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 Organizacdo Mundial de Saude, a hanseniase é entre as doencas
transmissiveis uma das principais causas de incapacidade fisica cronica (OMS, 2010). Entre os
fatores dessa cronicidade, a analise realizada por Mendes (2012) destaca o longo periodo de
tratamento, que requer o acompanhamento e o gerenciamento pelo sistema de salde e a
necessidade de cuidados, especialmente quanto a prevencdo de incapacidades e as proprias
incapacidades permanentes, que podem ter como consequéncia demandas de afastamento do
trabalho e aposentadorias.

Para Canesqui (2007), que analisou de forma densa a experiéncia de adoecidos por
condicdes cronicas, elas precisam ser vistas de forma ampla, pois no caso da hanseniase
perpetua-se também uma condicdo estigmatizante. Os dados produzidos em campo acerca
dessa questdo centraram-se em sua maioria em concepcoes de profissionais do SR1 — servico
de referéncia & assisténcia de média complexidade® - todavia, Camila - médica da UBS1 —
possuia uma forma de compreender a doenca que € oposta ao que dizem as diretrizes acima
mencionadas: “ela deixa sequelas... O paciente tem que ter acompanhamento psicolégico,
porque ele fica eternamente com o estigma da doenca, a sequela € problema para a vida toda”.
Também entre os profissionais especializados, as no¢des de cura evidenciam que ter sequelas é

sempre uma consequéncia:

[...] O paciente ndo tem sensibilidade, entdo acaba tendo ferimento, levando a uma
Glcera ou até a amputacdo do pé. Entdo é muito importante esse tratamento, antes,
durante e depois, porque, assim, a hanseniase tem cura, mas a sequela ndo. A
hanseniase vocé 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 irreparaveis. Usando ou ndo
medicamento, a pessoa vai ficar sequelada, ndo tem outra forma... [mesmo usando
medicamento?] Mesmo usando medicamento... [farmacéutico, SR1]

8 Entre as atribuices do ambulatério de dermatologia descritas em um panfleto estdo: referéncia em
complicacBes, reagBes hansénicas, recidiva, intolerAncia medicamentosa, consulta de nutricdo, feridas
neuropaticas, prevencao de incapacidades, confeccéo e adaptagdo de palmilhas, clinica de dor.
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Reforcando o que vem sendo apontado como um dos principais fatores de
estigmatizacdo dos adoecidos, pensar que a sequela é uma consequéncia da doenca mina as
novas formas de cuidado e atencdo aos adoecidos. Em geral, as incapacidades fisicas cronicas
estdo relacionadas com os periodos de inflamacéo aguda, as reacGes hansénicas que ndo foram
tratadas corretamente (SOUZA, 1997). Para os adoecidos, conviver com a intermiténcia das
reacOes impossibilita a sensacdo de cura e sdo consideradas piores do que a prdpria doenca
(SILVA; BARSAGLINI, 2018).

No servico, eu percebia que a reabilitacdo aos pacientes encontrava inumeras barreiras,
desde a falta de materiais e a auséncia de uma continuidade do cuidado aos pacientes até o
desinteresse de alguns profissionais. Para os profissionais, a possibilidade de cura tinha como
pressuposto uma concepcdo de autocuidado, 0 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 Salde o seguinte slogan: “quem se ama,
se cuida”. A mensagem, aliada a experiéncia que tive ao realizar uma observagdo participante
nos servicos, inquietou-me, pois ela estava sendo transmitida também a pacientes que
poderiam ter tido o acesso a reabilitacdo negado, ou que talvez sequer tivessem conhecimento
deles ou ainda, poderiam ndo ter recebido ou compreendido as orientacOes fornecidas pelos
profissionais de salide sobre como prevenir as incapacidades.

Na oficina ortopédica do SR1, a Unica voltada aos pacientes com hanseniase, observei
algumas vezes a relacdo entre um técnico em Orteses e préteses e os pacientes. Carlos era
responsavel pela confeccdo de palmilhas para a adaptacdo dos calgcados. O profissional tirava
as medidas e verificava como elas poderiam minimizar a compressdo sobre as Ulceras,
contudo, esse trabalho parecia ser sempre demorado e permeado por empecilhos. Certa vez um
paciente interrompeu nossa conversa para perguntar se o seu cal¢ado havia ficado pronto e
Carlos respondeu-lhe que ndo, porque o material que viria de Sdo Paulo estava em falta. O
paciente, que estava com o pé enfaixado e usando muletas, disse que entdo esperaria mais um
tempo.

Quando ele deixou a oficina, perguntei a Carlos se 0 material estava prestes a chegar e
ele me respondeu que ndo sabia, porque, devido a ruptura de uma parceria entre o Estado e
uma Fundacéo que os auxiliava, o seu trabalho estava comprometido. Para o técnico, ndo havia
interesse do Estado em manter o servigo funcionando, pois os profissionais eram “caros” e
seria melhor que a gestdo fosse transferida ao municipio. Diante da falta de materiais, algumas
vezes ele sugeria que 0s pacientes fizessem as adaptacdes em um servigo privado cujos

proprietarios eram seus familiares.
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Ao falarem sobre a prevencdo de incapacidades, apontada como estratégia principal
para impedir a evolucdo da doenca apos o tratamento, os profissionais sempre destacavam que
era fundamental té-las como atividades rotineira e cotidiana, 0 que compreendia desde as
orientacdes dadas sobre a hidratacdo da pele, como tomar a medicacdo, como avaliar areas
insensiveis do corpo, a adaptacdo dos calgados e o uso de calgados fechados para proteger os
pés até a cirurgia de transposicdo de nervos que poderia ajudar na mobilidade dos membros e a
diminuir a dor neural.

Contudo, observei que logo na primeira visita a0 SR1 um profissional de saude dirigiu-
se a mim e disse: “so faz ferida quem ndo cuida, aquela hanseniase ndo existe”. Utilizando os
panfletos distribuidos pelo Ministério da Saude, ele mostrou ao paciente que a hanseniase, na
verdade, seria uma doenca “de manchas” e orientou o uso de dleo na perna para evitar seu
ressecamento, 0 que poderia provocar lesdes e feridas. Para ele, a responsabilidade pelas lesdes
era do paciente que ndao procurou o diagnoéstico ou ndo reconheceu que estava doente,
expressdes essas frequentemente ditas em servicos de saude.

Por outro lado, aqueles cuja hanseniase ndo progredia para as sequelas, em geral, eram
considerados pacientes cuidadosos, que mantinham seus corpos limpos e estavam sempre
atentos as possiveis alteragdes corporais: “se todos os pacientes tivessem essa organizagao e
esse autocuidado, ndo teriamos tantos problemas”, disse um fisioterapeuta do SR1.

Dois casos observados evidenciam que as incapacidades fisicas nem sempre tém
origem na mera auséncia de cuidados e, quando tem, ndo 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 Guimardes, pequeno municipio a 70 km da capital. Em marco de 2016, eu
acompanhei sua consulta no SR1 com doutor Paulo. Ao observar suas maos, vimos que
estavam machucadas. O médico examinou-as e perfurou uma agulha®® em uma delas, mas ele
parecia ndao sentir. Ao retirar os sapatos para que ele examinasse seus pés, vimos que tinha
dedos amputados em decorréncia da doenca, Ulceras e um odor forte. Paulo pressionou a
regido com as maos e, sorrindo, José disse que sentia dor. O médico perguntou-lhe se ele havia
recebido orientacdo ou atendimento de algum profissional de salde em sua regido, pois tinha
sido encaminhado por uma Unidade Bésica de Saude, mas ele respondeu que ndo. Pensativos,
Paulo e eu entreolhamo-nos e o médico, entdo, exclamou: “ele esta curado, viu? Ta curado! Ta

aqui a sua entrevista”.

9 procedimento realizado para verificar possiveis alteracdes de sensibilidade em pacientes com hanseniase.
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Para os profissionais, falar sobre a cura da doenca é referir-se também aos desafios
vivenciados diariamente no atendimento as populagdes 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 propria doenca. Aparentemente triste, ele nem sequer levantava a
cabeca para conversar, disse que ndo tinha contato com sua familia e trabalhava fazendo
pequenos “bicos” em Chapada dos Guimaraes. Para chegar ao SR1, alguém lhe dera uma
carona e, com sorte, ele conseguiria voltar em um veiculo da prefeitura. Para 0 médico, a
sensacdo era de impoténcia diante de tamanha complexidade.

O segundo caso é do jovem André que, aos 25 anos encontrava-se em situacdo clinica
parecida com a de José, e mostrava que a complexidade do adoecimento ndo reside em casos
de pessoas que ndo “se cuidam”. Ele havia sido diagnosticado com hanseniase durante a
adolescéncia e em 2016 ja 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
reacomodacdo do nervo do brago esquerdo, a ultima realizada. Ele ja possuia as duas maos
“em garra” por causa da hanseniase e precisou amputar o deddo do pé devido a uma infeccao
que nunca sarava. Enquanto a técnica limpava seu pé cuidadosamente, ele dizia: “ndo posso
nem olhar, porque nunca conheci uma pessoa sem os dedos”.

O ultimo tratamento de André j& havia sido concluido hd mais de cinco anos, mas suas
“sequelas” demandavam a busca pelos servicos semanalmente. A cirurgia do brago tinha sido
feita na expectativa de melhorar a movimentacdo dos dedos da mao, paralisados pela doenca.
Enquanto se recuperava do procedimento, André teve uma inflamacéo, devido a uma reagédo
alérgica ao material utilizado para fechar os pontos, o que fez com que eles caissem e o corte
se abrisse, deixando o musculo do brago visivel.

Ao contrario do caso anterior, André ia todas as semanas ao SR1 e seguia as
recomendacdes dadas pelos profissionais de saude. Embora Antbnio, seu cirurgido, estivesse
de férias quando André apresentou a reacao 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!” Antdnio identificou a alergia e disse que iria refazer o procedimento com outro
material para que a cicatriz ndo ficasse “feia”.

Os casos relatados suscitaram reflexdes sobre as praticas, as concepg¢des nas quais se
embasam e a demanda por novas formas de compreensdo para a hanseniase. Pensar que a
doenga 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® as neurites que antecedem as incapacidades. Neste sentido, corroboro com as
andlises de Cruz (2016), para quem o atual modelo de atencdo centrado na perspectiva
biomédica ndo atende uma doenca cujas controvérsias desafiam as concepcdes, as praticas e as
formas de organizacdo dos servigos de saude. A critica a interpretacdo biomédica tem sido
recorrente por desprezar o lugar ocupado pelos adoecidos em suas enfermidades (CANESQUI,
2007).

Por isso, é imperiosa a compreensdo da hanseniase como condicdo cronica, visto que 0s
dados mostram que grande parte dos casos sdo regidos por uma légica pontual que esta
distante das l6gicas do cuidado como consideramos ser importante. Essa urgéncia justifica-se
pelo fato de a hanseniase ser uma condi¢do cujos impactos se fazem sentir na familia, no
trabalho e no lazer (ADAM; HERZLICH, 2001), de forma que os adoecidos sdo impelidos a
contornar suas desorganizacGes em todos os lugares da vida social. N&o se trata de pensar na
cura como o retorno a condicdo de saude que se encontrava antes do adoecimento, mas
considerar as incoeréncias de um tratamento que ndo deveria adoecer ainda mais. Portanto,
seria importante poder esperar dos profissionais de saide um olhar voltado ao cuidado de uma
condicdo com a qual fosse possivel viver sem o sofrimento dos casos aqui relatados, sob uma
nova norma de vida (CANGUILHEM, 1990).

% Neurite silenciosa é uma expressdo usada pelos profissionais para a inflamac&o de um nervo que néo apresenta
sintomas como a dor e que pode provocar incapacidade repentinamente.
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6 O DIAGNOSTICO, AS PRATICAS TERAPEUTICAS E O COTIDIANO DOS
SERVICOS DE SAUDE NA HANSENIASE

Questdes relacionadas ao diagnostico em hanseniase ocupam um lugar central neste
estudo, pois € em torno da descoberta da doenca e de sua legitimacdo pela biomedicina que ha
0 estabelecimento de um vinculo com um ou mais servicos de salde. O diagndstico de
hanseniase € abordado em diversas nuances. Inicialmente, descrevo como ele é pensado e
realizado em cada nivel de atencdo. Embora seja uma pratica exclusiva do médico, que é
considerado o seu detentor, o sujeito da enunciacdo (LAPLANTINE, 2010), ha também uma
relacdo com outros profissionais de saude que acompanham, realizam orientagBes para
prevenir incapacidades, reabilitam. Algumas perguntas nortearam a construcdo deste topico,
como por exemplo, como o diagnostico é realizado pelos profissionais dos servi¢cos de saude e
a partir de quais sintomas? O que contribui ou dificulta a sua realizagdo 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 a tona a forma como
eles interpretam o adoecimento, podendo ser inclusive uma forma de (re)producéo de estigma

e negligéncia com os adoecidos.

6.1 NA UNIDADE BASICA DE SAUDE: UMA UNIDADE SILENCIOSA

A analise do diagnostico de hanseniase parte de sua auséncia na UBS1 e do diagnostico
tardio enfocando possiveis formas de explica-los, pois, mais do que evidenciar um problema, é
preciso compreender quais barreiras se imp&em a sua realizacao.

Como descrito anteriormente, ao conversar sobre o diagnéstico de hanseniase, a médica
responsavel pela unidade relatou que sempre preferia encaminhar 0s casos suspeitos a outros
servicos de saude. Ela justificava tal pratica por diversas razGes, como por ndo se sentir
preparada tecnicamente para realizar o diagndstico, por acreditar que o encaminhamento fosse
comum também em outras unidades ou ainda por pensar que ela mesma poderia “contrair” a
doenca de seus pacientes. A despeito disso, Camila afirmou que a busca por diagndsticos
deveria partir dos proprios pacientes que, segundo ela, poderiam identificar mais facilmente
qualquer alteragdo em seus corpos. J& a enfermeira e os demais profissionais explicaram-me
que, por ndo terem autonomia para diagnosticar a doenca, também orientavam o0s pacientes a

procurarem Jodo, médico da Policlinica.
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Independentemente dos encaminhamentos, a medica falou sobre a doenca e de seus
sinais - como manchas na pele, neurite e perda de sensibilidade - e recordou-se de um
diagnostico por ela realizado. Ela relatou o caso de um homem que ao procura-la dizia ndo
estar com nenhum sintoma (de uma forma geral), contudo, quando tirou a camisa para ser
examinado apresentava inimeras manchas nas costas: “ele estava transmitindo, achando que
ndo era nada!”, disse a profissional. Em sua fala, h4 uma responsabiliza¢éo dos pacientes por
ndo saberem reconhecer os sintomas, eximindo, assim, os profissionais de salde e
contribuindo negativamente para que a populacdo continue excluida do processo de construcéo
de um novo paradigma, o de producdo social da saude (MENDES, 2012).

Camila acreditava ser possivel que muitos moradores do bairro e da regido atendida
pela unidade de saude estivessem doentes, pois viviam em casas com condi¢cfes precarias, sem
acesso regular a agua e a outros servicos, entretanto, por ndo saberem identificar os sintomas
da hanseniase ndo procuravam o servi¢co de salde. A auséncia de diagndsticos na atencdo
béasica foi também objeto de reflexdo em entrevista com Pedro, enfermeiro que atua na gestado
municipal em Cuiaba. Enquanto conversdvamos, ele falou-me sobre varias UBS que, assim
como aquela que acompanhei, ndo haviam realizado diagnésticos de pacientes durante o ano
anterior, 2015. Chamadas de unidades silenciosas, os profissionais sabiam que se tratava de
um problema a ser pensado pela gestdo municipal, pois ndo havia a possibilidade de que nédo
houvesse pessoas com a doenca entre os usuarios por elas atendidos, visto que estdo
localizadas em regibes conhecidamente endémicas.

Da mesma forma, para o médico da Policlinica, os casos de pessoas notificadas com
hanseniase em Cuiaba seriam ainda maiores se os profissionais fizessem efetivamente o
diagnostico, desvelando a chamada “prevaléncia oculta” da doencga. Para Jodo, a hanseniase ¢
“mais que um problema médico, ¢ um problema politico”, que poderia ser controlado se fosse
uma prioridade politica. 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 prevaléncia dos casos.

A negligéncia que se expressa politicamente esta nas praticas de salude e também nas
midias, que se omitem ao ndo darem mais visibilidade as doencas negligenciadas, o que
poderia contribuir para quebrar o siléncio quanto as suas causas e consequéncias. Ao estudar as
doencas midiaticamente negligenciadas (DMN), Cavaca (2015) baseou-se em Bourdieu e
destacou a proeminéncia do campo de forcas que atua tanto na valoracdo, quanto no
silenciamento de diversos temas, em razdo de distintas I6gicas de sustentacdo politica e do

(des)interesse dos diversos agentes.



88

Ao analisar as negligéncias midiaticas no campo da saude, a autora ressaltou que a
propria imagem do Sistema Unico de Salde tem sido construida a partir das iniquidades e da
incipiéncia dos servicos, especialmente quando se trata da assisténcia hospitalar, cujas
conquistas séo relegadas a um segundo plano, desestimulando a mobilizacao social pela satde

publica. Em suas palavras,

[...] o silenciamento midiatico acerca das doencas negligenciadas e de outros
problemas de salde contribui para sua perenidade, distancia politicamente
responsaveis de vulneraveis, assim como reforca a alienagdo destes das minimas
condic@es de subsisténcia constitucionalmente garantidas. (CAVACA, 2015, p. 88).

Ao estudar os processos comunicativos da hanseniase, Kelly-Santos et al., (2009)
apontaram que o contetdo de propagandas e panfletos divulgados em UBS restringia-se as
producdes homogeneizadas e do saber biomédico, de modo que nem mesmo em Servicos
proximos a uma ex-coldnia 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
diagnostico quanto na atencdo e no cuidado das pessoas com hanseniase.

Portanto, refletirmos quais aspectos da doenca tém sido difundidos pela midia, pelas
escolas, pelos servicos e pelos profissionais é tdo importante quanto analisarmos aqueles
aspectos que tém sido ocultados, silenciados, pois ambos reverberam sobre o0s conceitos que
estdo sendo construidos sobre a doenca, o cuidado e a cura.

A seguir, apresento dois relatos de observacdes e diarios de campo. O primeiro, ja
referido em outros momentos, é de Amanda, uma Agente Comunitaria de Salde que estava em
tratamento para a hanseniase e cujas interpretacdes sobre o diagnostico trouxeram novos
aspectos a serem analisados. O segundo é de Helena, médica que havia solicitado uma
capacitacdo de gestores do programa municipal de controle da hanseniase e mostrou-me uma
nova forma de cuidar de seus pacientes na Atencdo Bésica.

Amanda contou-me como ela mesma identificou os sintomas da doenca e “fez” o seu
préprio diagndstico, o qual foi posteriormente confirmado pelo médico da Policlinica. Amanda
acreditava ter “pego” a doenca dentro de sua microdrea, o espago geografico em que atuava
como. Chamou-me a atenc¢do a forma como sua demanda foi interpretada pela médica Camila,
a qual mencionou que a agente possivelmente estaria forjando uma condigéo, visto que essa

era uma pratica comum a sua categoria:
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[...] A hanseniase que a gente sabe, ela causa reages com a medicacgdo, s que eu
tava tendo isso antes da medicacdo, né... agora a fraqueza nas pernas ja vinha antes;
tinha dia que eu perdia a forca do joelho, assim [...] as pernas ndo estavam suportando
0 peso do corpo... Entdo, isso que foi o desespero meu, que eu vim aqui falar com a
doutora e a doutora falou que eu tava vendo coisa onde ndo existia [...] Porque
‘agente de saude adora achar doenca onde ndo existe’. Falei: ‘doutora, mas eu t6 com
dorméncia’, ela disse ndo, ndo tem nada, € coisa da sua cabega.

A despeito da relacdo de trabalho, o diagndstico de hanseniase é essencialmente
clinico, dependendo exclusivamente do exame fisico no paciente para identificar possiveis
manchas com alteracdo ou perda de sensibilidade, além da palpacdo dos nervos que podem
estar espessados devido a inflamacdo. Ao deslegitimar a fala da ACS, Camila negligenciou
uma paciente que soube identificar um sintoma e ja mencionava estar com a doenca. Para
Amanda, o cuidado oferecido poderia ser ainda mais negligente com outros pacientes que,
diferentemente dela, ndo conheciam a doenca.

Em estudo sobre a compreensdo dos ACS em relacdo ao diagndstico e ao tratamento,
Andrade et al., (2011) destacaram que, embora 0s participantes da pesquisa apresentassem um
conhecimento limitado quanto as manifestacfes clinicas da doenca, eles compreendiam seu
papel como um elo entre a equipe e a comunidade, visto que estavam proximos a populagéo
adstrita, geralmente vivendo na mesma regido. Entre as funcdes desses profissionais, 0S
autores ressaltaram o acompanhamento dos usuarios em tratamento, as orientacdes sobre as
reacOes hansénicas e os efeitos adversos ao tratamento e a supervisdo da dose mensal de PQT,
0 que de fato requer uma constante capacitacdo (ANDRADE et al., 2011) - aspectos também
mencionados por todos os profissionais que entrevistei neste estudo.

E importante mencionar que a nogdo de que a hanseniase possa ser transmitida em
ambientes de trabalho ndo é completamente descartada, contudo, os profissionais dos servi¢os
de referéncia, que fazem o maior nimero de diagnosticos, remetem-se a propria literatura

cientifica e discordam veementemente dessa possibilidade de transmissao:

Ela é transmitida através do sistema respiratorio de pessoas doentes que ndo estdo
tratando [...] ¢ € uma doenga também que ‘ah, s6 de eu conversar com vocé eu vou
pegar hanseniase? Vocé tem hanseniase’, ndo. Porque eu estou aqui ha quase 15 anos
e eu nunca manifestei nada, entendeu? Entdo assim, que nem eu, trato de paciente
aqui, igual eu estou com vocé [mencionando nossa proximidade fisica] de
baciloscopia cinco. Entdo, se fosse assim a gente pegava mais rapido, né? Mas néo,
aqui na dermatologia, tem gente que trabalha aqui ha 29 anos, 30 anos e nunca
manifestou nada. E a hanseniase tem uma pré-disposicdo. Tem pessoas, 90% da
populacéo, ela ndo fica doente, sdo s6 10% que fica. [Luana, enfermeira do SR1]

A fala de Luana representa a de outros profissionais dos servicos de referéncia, para

guem a transmissdo da doenga ocorre apenas em condigdes muito especificas de convivéncia
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intrafamiliar e por longos anos, ou seja, condi¢fes improvaveis de ocorrer no servigo de saude
e que, por isso, ndo poderiam justificar que um profissional de salde se recusasse a oferecer
atendimento. Os casos de Amanda e de Joana (profissionais de salde que adoeceram e estavam
realizando o tratamento no momento da entrevista) geraram uma grande tensdo em torno do
tema na UBS1, entretanto, na fala das profissionais, que ora referiam-se ao seu trabalho ora a
sua propria experiéncia, percebi maior preocupagdo quanto as praticas oferecidas aos
adoecidos.

Evidentemente, ha unidades e profissionais de saude que, ao contrario do que foi
relatado acima e juntamente com usuérios e gestores, propGem-se a oferecer outra forma de
Cuidado, como um “projeto existencial que permita estabelecer um vinculo terapéutico efetivo,
que acene para um trabalho de manejo da satde que faca sentido” (AYRES, 2004, p. 21) ¢
possibilite também outras préaticas de salde, tanto no diagnostico quanto na realizacdo do
tratamento. Diante da negligéncia sofrida pela ACS, coaduno com Ayres (2004, p. 21), para
guem “o que € preciso perceber, entdo, € que o importante para a humanizagdo € justamente a
permeabilidade do técnico ao ndo-técnico, o dialogo entre essas dimensdes interligadas”.

Tendo conhecido alguns profissionais de salude que faziam parte do Programa de
Controle de Hanseniase do municipio de Cuiabg, eu os acompanhei em capacitagdes e visitas
as UBS e foi desse modo que conheci Helena, uma médica recém-formada que era responsavel
por uma unidade em regido endémica, a UBS2 e solicitou uma visita dos profissionais para que
confirmassem casos suspeitos da doenca e orientassem-na quanto ao acompanhamento dos
pacientes ja 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 ndo tivesse a intencao de entrevistar profissionais de satde fora da relacdo
médico-paciente, considerei que aquele periodo de capacitacdo me trouxera aspectos
importantes para serem discutidos junto a médica. Helena ficou um pouco receosa, mas
respondeu a todas as perguntas.

Ao falarmos sobre o diagndstico de hanseniase, ela logo mencionou que nao havia
aprendido a fazé-lo e tampouco foi ensinada sobre outros aspectos do tratamento durante sua
formacdo no curso de medicina. Estando ela em situacdo semelhante a da médica Camila,
percebi que a negligéncia que se atribui as politicas e ao subfinanciamento perpassa também a
formacgéo dos profissionais de saude. Mesmo em servigos de referéncia como o SR2, um
hospital universitario, o professor Jodo 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 residéncia médica em Medicina de
Familia e Comunidade. Ao reunir os pacientes com suspeita da doenca e aqueles que estavam
em tratamento para a hanseniase na unidade, ela demonstrou ja té-los examinado e também
conhecer sobre seus sintomas e os aspectos mais amplos de suas vidas, como o trabalho e a
familia. Observando o didlogo da médica com os pacientes, notei que seu engajamento havia
Ihe permitido ressignificar o que aprendera sobre a doenca, bem como suas nocbes de

diagnostico, tratamento, cuidado e cura, transformando sua acédo assistencial (AYRES, 2004).

6.2 NA POLICLINICA: “SE NAO POR A MAO NO PACIENTE, NAO FAZ
DIAGNOSTICO!”

Na Policlinica, acompanhei por diversas vezes o trabalho de Jodo, médico responsavel
pelo atendimento as pessoas com hanseniase ou reagfes, advindas de UBS ou que o
procuravam por conta propria. Na pequena sala de aproximadamente 16m2, o médico fazia
diagnosticos de hanseniase utilizando materiais que sempre levava consigo: dois tubos de
coleta de sangue, em que colocava agua quente e agua morna para testar a sensibilidade
térmica, agulhas descartaveis para verificar a sensibilidade a dor e algoddo para ver se o
paciente tinha alteracBes tateis. 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 examina-los. Em raros casos, Jodo solicitava algum exame
laboratorial, mas apenas para 0 acompanhamento, nunca para o diagnéstico.

Ao receber 0s pacientes, primeiro Jodo queria saber onde moravam, trabalhavam e
como observaram o0s primeiros sintomas. Depois, examinava-os a partir dos sintomas
relatados. Se era dor, ele logo palpava 0s nervos ou observava as manchas pelo corpo. Se
considerasse necessario 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 possiveis razdes para 0s sintomas
relatados pelos pacientes. Pés e médos nunca passavam despercebidos, pois, como sdo areas de
perda de sensibilidade, era possivel que o paciente se machucasse andando de chinelos e néo
sentisse, razéo pela qual muitos deles tinham feridas nos pés. Outros sintomas como a pele ou
0s peés ressecados indicavam, segundo ele, uma alteracdo neural.

Entre os aspectos mais enfatizados pelo médico estava sempre o diagndstico clinico da

doenca. Para ele, era fundamental passar as maos na pele do paciente a fim de verificar se
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havia nodulos subcutaneos, ressecamento ou descamacao; assim como palpar 0sS nervos
periféricos dos bragcos e das pernas, observando sua espessura junto com a expressdo 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 ndo tinham um olhar atento aos seus corpos, podendo néo percebé-las. No
rosto, ele cuidadosamente observava sinais tipicos de hanseniase, como a pele infiltrada e
espessa, se havia pelos nas sobrancelhas e se os cilios estavam preservados ou ainda, se havia
infiltracbes ou nodulos nas orelhas e o que ele chamava de desabamento nasal, sinal
caracteristico dos casos mais avangados. Ao atender os homens, ele também Ihes perguntava se
sentiam dor nos testiculos, onde poderia haver grave comprometimento em decorréncia da
doenca, causando dor extrema.

Esses foram apenas alguns dos aspectos que passei também a observar, quando Jodo,
junto aos alunos do curso de medicina examinavam um paciente. Era comum nos
entreolharmos quando eles reagiam a dor na palpacdo ou respondiam afirmativamente uma
pergunta que indicava um diagnéstico positivo para hanseniase. Sobre as dificuldades que
outros profissionais tinham ao fazer o diagndstico, 0 médico dizia: “a doenga ndo ¢
complicada, complicado é o nosso discernimento, porque ndo se trata hanseniase sem por as
maos no paciente. Se vocé ndo encontrar pelos nddulos, vocé vai achar pelos nervos ou pelas
manchas. Com os olhos ¢ as maos”.

Jodo também explicava aos alunos sobre os exames laboratoriais, auxiliares ao exame
clinico. Quando um paciente possuia uma carga bacilifera alta, aquela “quantidade de bacilos”
s0 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 laboratorios, significava que,
apos o tratamento, aquele paciente levaria cinco anos para ter um exame de carga bacilifera
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 ndo havia sido atingida. A despeito disso, Jodo
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
dorméncia fariam parte da vida do paciente, perpetuando sua experiéncia de adoecimento. A
seguir, descrevo um diagnostico realizado por Jodo, um caso marcante que trouxe questes

importantes sobre a compreensao de muitos profissionais de salde sobre a doenca.
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Jorge, um senhor de 83 anos, chegou ao medico Jodo acompanhado por uma de suas
filhas. Eles estavam em outro ambulatério da Policlinica, perambulando em busca de cuidado.
Ele fazia tratamento para diabetes e naquela ocasido procurou o servico devido as feridas nos
pés que ndo cicatrizavam. Ao vé-lo por acaso na Policlinica, um ex-aluno de Jodo suspeitou
que o homem tivesse hanseniase e pediu que o levassem a sala do professor. Imediatamente
Jodo fez o diagndstico de hanseniase. A filha ficou perplexa com o diagnostico 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 ha dois anos, entretanto, segundo Jodo, devido aos sintomas
que ele apresentava era provavel que estivesse com a doenca ha pelo menos 15 anos.
Emocionados, os dois agradeceram por té-lo encontrado, pois ndo tinham a minima ideia de
que Jorge poderia estar com hanseniase.

Em algumas de minhas conversas com Jodo, falamos sobre o caso de Jorge, que levou
anos até ser diagnosticado, ja em estagio avancado e agravado por causa do diabetes. Ao
perguntar-lhe como os profissionais poderiam fazer o diagnostico precocemente, ele corrigiu-
me. Segundo o médico, a ideia de “precoce” remeteria a um quadro em que a pessoa nao
estaria doente, contudo, com profissionais preparados e atentos aos problemas de salde da
populacdo, especialmente em um estado endémico, seria possivel fazer o diagndstico na
primeira oportunidade. Para ele, era preciso conhecer a realidade e, sempre que houvesse uma
suspeita, fazer os exames para diagnostica-la, uma vez que o paciente levava semanas ou
meses até conseguir acesso a um médico pelo Sistema Unico de Satde.

De acordo com Jodo, ha também outra barreira que interfere diretamente no diagnostico
precoce: a dependéncia dos exames laboratoriais. Incorporada e impregnada a pratica médica,
especialmente entre os “ndo especialistas” e inclusive nas concepgdes dos pacientes. Em 2013,
quando entrevistei mulheres com hanseniase, algumas relataram que o diagnostico foi tardio
porque o exame ‘“ndo dava nada”. Em 2016, percebi que, tanto para pacientes e quanto para
profissionais, quando o exame ¢ negativo “entdo nao pode ser”, evidenciando um
desconhecimento em relacdo a doenca e ao diagndstico que gera inseguranca para o paciente e
até dificulta sua adeséo ao tratamento.

Ao ensinar os alunos, tanto na Policlinica quanto no SR2, Jodo 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 ndo significaria auséncia da doenca.

O médico também destacava que a hanseniase ¢ uma doenga “primariamente neural”,

ou seja, quando ha lesdes na pele que de fato facilitam o diagndstico, significa que o nervo ja
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foi afetado. Além disso, devido ao longo periodo de incubacéo do bacilo, poderia levar anos
até que o exame fosse “positivo”. Essa medicaliza¢do do diagndstico precoce que “desencoraja
a verdadeira prevencdo” (ILLICH, 1975, p. 65) era, segundo Jodo, uma forma de negligencia-
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 lesdes, realizava o diagnostico e ressaltava aos estudantes: “ndo tem como fazer
diagnostico de hanseniase sem palpar os nervos ¢ por a mdo no paciente”. Continuando, no

topico a seguir abordo a valorizacao do exame clinico para os profissionais de saude.

6.3 NOS SERVICOS DE REFERENCIA, A IMPORTANCIA DO EXAME CLINICO

Nos dois servicos de referéncia, acompanhei casos de diagnosticos tardios, de
diagnosticos em criancas e de erros no diagndstico por parte dos profissionais, casos que
apresentavam similaridades e diferencas. No SR1, por exemplo, 0s pacientes ja haviam sido
diagnosticados e estavam em acompanhamento pelos profissionais. Por tratar-se de um servico
ambulatorial, os casos mais graves eram encaminhados aos servigos de urgéncia como as
Unidades de Pronto Atendimento ou 0 SR2, hospital universitario de maior complexidade onde
havia a possibilidade de internacdo, estivessem 0s pacientes em estado grave ou mesmo para
que tomassem alguma medicacao especifica para as rea¢fes hansénicas.

A partir de notas em diario de campo, descrevo o diagnostico de uma menina de 15
anos, realizado por Jodo no SR2. O caso ocorreu no inicio de 2017 e naquela tarde, havia
muitos casos complicados e pacientes com dor, com sequelas e reagdes que ndo cessavam. Ana
chegou acompanhada da familia dizendo suspeitar de uma mancha em sua perna, que havia
chamado sua atengdo apos ela ter “feito o diagnostico” da irma mais nova, de apenas 8 anos,
ao ver uma propaganda na TV. Ao avisar os pais, eles logo chegaram ao doutor Jodo. Os casos
de criangas com suspeita tinham sempre preferéncia no atendimento. Ao receber a confirmacéo
do diagnostico, a menina chorou muito e silenciou a maioria dos estudantes que ali estavam.
Jodo tentava acalmé-la, dizendo que nédo tivesse medo, porque ela ficaria bem. Algumas
semanas depois, a familia voltou ao servico com a menina palida, chorando, com uma das
pernas paralisada e carregada pelo pai. Ela apresentava uma reacdo & medicacdo, que foi
imediatamente substituida. O professor sempre deixava as ‘“portas abertas” para que os
pacientes voltassem a qualquer dia da semana caso tivessem qualquer problema com a
medicacdo ou com as reacdes, ressaltando aos alunos que nesses casos a intervengédo deveria

ser imediata.
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O caso de Ana foi marcante durante a pesquisa de campo porque sempre ouvia Jodo
dizer que “hanseniase ndo era doenga de crianga”. A literatura aponta que o periodo entre a
incubacdo do bacilo e o aparecimento dos primeiros sintomas é aproximadamente de trés a
cinco anos, mas em Cuiaba casos de criangas com 1 ou 2 anos ja foram destaque na midia
local. No hospital, duas criancas de uma mesma familia indicavam, segundo Jodo, que
certamente havia um adulto com a forma bacilifera da doenca (transmitindo-a) e sem
tratamento. Ao conversarmos sobre esses casos, percebia sua tristeza e indignacdo ao tentar
explicar a complexidade do adoecimento: “profissionais ndo fizeram o diagnéstico, a familia
ndo identificou os sintomas e alguém doente dentro de casa poderia estar sendo negligente com
a doenca ¢ seu tratamento”.

Nesses casos, 0 exame clinico era ainda mais importante, pois, segundo Jodo, um
exame laboratorial dificilmente mostraria um resultado positivo. A grande diferenca entre o
diagndstico na Atencdo Basica - que ndo era realizado - e nos servi¢os de referéncia era
justamente a relevancia dada ao exame clinico dos pacientes. Acompanhei diversas consultas
na Policlinica ¢ nas “referéncias”, nas quais os profissionais levavam em média 50 minutos
examinando um paciente, desde a observacdo do corpo, das manchas e das mucosas até a
palpacédo de nervos e a verificacdo do nivel de perda da sensibilidade feita apenas com algodao
e agulha descartavel. Luana, enfermeira do SR1, explicou-me porque na hanseniase o exame
laboratorial, considerado por alguns profissionais mais fidedigno, serve apenas de

complementacdo ao diagnostico:

Porque a hanseniase é s6 diagndstico clinico, é vocé examinar o paciente. Muitas
vezes a gente até despreza o exame, porque o exame esta falando que ele ndo tem,
mas vocé vé que ele tem, ele estd com sinal de hanseniase. Entdo assim, é diagndstico
clinico mesmo, é vocé examinar, botar a mao no paciente e olhar, precisa nem se
preocupar com exame, exame é complementacdo. Se vocé olhou, examinou, fez os
testes todinhos, viu as caracteristicas da lesdo, esta com medo de dispensa-lo, vé se
tem falta de sensibilidade na mancha, na lesdo. Se tiver, é hanseniase.

Ao conversar com um médico hansendlogo do SR1, que atendia um paciente com
manchas no corpo, ele mencionou que aquele era um diagnostico tardio e que, embora isso
fosse comum no servigo, pelo SR1 ser uma “referéncia” 1a deveriam ser atendidos apenas 0s
casos mais graves. Quando o paciente lhe perguntou “como ficaria sua vida depois do
diagnostico”, ele respondeu: “normal”. Os profissionais que consideravam a hanseniase uma
doenga o faziam justamente devido ao diagnoéstico tardio, que aumentava a chance de que os
pacientes desenvolvessem incapacidades permanentes. Diante de tal cenario, por que as

dificuldades no diagndstico ndo eram objeto de reflexdo desses profissionais?
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Ao conversarmos a respeito, Jodo destacou que a hanseniase “¢ a tal da doenga
imitadora, ela imita outras doencas e dificulta o diagndstico. Vocé sé faz o diagndstico se
pensar; se ndo pensar nao faz o diagndstico. Nervo espessado, no Brasil, até que provem o
contrario, ¢ hanseniase”. Em outro momento, ele afirmou: “a hanseniase ¢ assim: vocé pega o
livro e 1€ uma péagina, esta certo, vocé vira a pagina e ta tudo diferente, mas esta certo também.
Hanseniase confunde a gente”.

Ainda em dialogos sobre o diagnostico, Jodo expressava sua indignacdo em relacdo aos
profissionais e também as instituicbes que os formam e as Politicas de Saude. Com mais de 70
anos, ele se sentia responsavel por seus pacientes e sabia que, caso se aposentasse, 0S Servigos

careceriam ainda mais de profissionais capacitados:

Tem o profissional que ndo sabe; vamos assumir também a culpa que é nossa, que
ndo sabemos, dos professores que ndo ensinamos [ele também é professor] e é culpa
do governo que néo cuida, da universidade que ndo cobra o ensino. Entdo, nds vamos
ter isso aqui de montdo, ta? Esse aqui era um caso gravissimo com baciloscopia
negativa [sobre um paciente], porque ele era um dimorfo com mitsuda positivo e
quem tem mitsuda positivo a baciloscopia é negativa. Entdo, tem que ter olho clinico!
Quando a hanseniase foi estudada ndo tinha laboratério... Era 0 médico que tinha que
ver! E nos passamos a pedir exame e fazer diagnéstico s6 com exame!

Jodo sempre destacava que a evolucdo clinica da doenca é passivel de ser confundida
com outras enfermidades, pois ha diversas formas de manifestacdo. Por isto, diante de tal
complexidade, ele reconhecia que para que se tornasse um profissional de referéncia foi
necessario aliar sua experiéncia na area de Saude Publica - na qual também se especializou - a
atuacdo junto aos outros profissionais. Percebi que para os profissionais de “referéncia”,
conhecer a doenga, sua endemicidade, suas causas, seus sintomas e suas complicacdes os fazia
ter um olhar sensivel e atento aos aspectos mais amplos do adoecimento, deste modo, estavam
inclinados positivamente a identificar e a relacionar o ambiente fisico e de trabalho e as
condicBes sociais e econdmicas aos seus possiveis desdobramentos, identificando ndo apenas a

hanseniase, mas também outras doencas negligenciadas.

6.4 O TRATAMENTO E O CUIDADO EM HANSENIASE: “E SEQUELA PARA TODA A
VIDA?”

Buscando compreender como é feito 0 acompanhamento dos pacientes com hanseniase
nos diversos servicos de salde, trago neste tOpico alguns aspectos do tratamento com o

objetivo de evidenciar possiveis razdes para as interpretacdes dos profissionais de saude que
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consideram a hanseniase uma doenca mutilante. A rigor, segundo Manual Técnico do
Ministério da Satde, o tratamento de hanseniase ¢ “ambulatorial, utilizando-se de esquemas
padronizados, de acordo com a classificacdo operacional” (BRASIL, 2016b, p. 21). Uma vez
ao més, os pacientes recebem uma cartela com a medicacdo e precisam tomar uma dose
supervisionada diante do profissional de saude; o restante é administrado por ele mesmo,
durante 28 dias. Aproximadamente duas semanas apds seu inicio, o tratamento interrompe a
replicacdo do bacilo e sua transmissdo (GONCALVES et al., 2006).

Ao destacar a importancia das descobertas médicas no século XX, Ivan lIllich (1975)
menciona os grandes avancos de tais intervencdes na erradicacdo das doencas transmissiveis,
contudo, ressalta que o tratamento poderia ser ainda mais eficaz caso ndo se constituisse num
ato médico, ou seja, na pratica de dominio de um unico profissional. No caso da hanseniase, o
diagnostico € confirmado pelo médico, entretanto a atencdo aos possiveis sintomas também é
responsabilidade de ACS, enfermeiros, fisioterapeutas e das familias, 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 intercorréncias. Em entrevistas com os profissionais,
perguntei-lhes como era feito o tratamento, qual era o papel de cada um deles e quais fatores
poderiam dificultd-lo. Embora reconhegam a cura da doenca e a gratuidade do tratamento, seu
longo periodo, os efeitos adversos, entre outros aspectos, sao fatores que podem fazer com que
0 paciente ndo conclua o tratamento. Nos topicos a seguir, analiso alguns desses aspectos

observados na policlinica e nos servicos de referéncia.

6.4.1 Na Policlinica, o Cuidado

Na Policlinica, o acompanhamento de um senhor de 70 anos com hanseniase
evidenciou a complexidade da doenca e do adoecimento, mas também a negligéncia quanto as
orientacbes aos pacientes e as dificuldades na comunicacdo entre médico e pacientes.
Estavamos no ambulatério com alunos do curso de medicina quando ele chegou, acompanhado
por sua esposa. Andando com dificuldades, ele mancava e tinha pedacos de tecido envolvendo
0 dedo do pé que estava machucado devido as inumeras vezes em que provavelmente o bateu
em algum lugar sem que pudesse perceber. Eu perguntei se ele sentia dor e a esposa disse: “doi
o0 pé? [dirigindo-se a ele] olha, j& perdeu a ponta desses dois dedos, ja... Esse ai ndo quer sarar,
passa aquele comprimido de antibidtico, mas nao sara”. Uma estudante perguntou: “deixa bem

lavadinho? Lava bastante?” Ela respondeu: “lava e ai passa o pozinho, mas ndo quer sarar”. A
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estudante, entdo, explicou: “ndo adianta, porque esse remédio € para ser tomado, se passar o
pozinho nao vai melhorar”. Confusa, perguntei a esposa: “o que a senhora coloca em cima, o
p6 do comprimido?” A estudante novamente explicou: “se for comprimido ¢ para ser tomado™.
A esposa respondeu: “ah, ndo sabia... Era aquele antibiotico, a gente abre cle e despeja em
cima. E também ja tratou um ano, ai depois tratou seis meses, com o doutor”. Ao retornar a
sala, 0 médico explicou ao paciente e & sua esposa que precisavam cuidar para que o
machucado ndo ficasse aberto “pegando poeira”, porque isso impediria O processo de
cicatrizagdo. Ao explicar isso a ela, o médico disse: “eu sei que € chato a gente falar isso, nao
respeitar a pessoa que ta sofrendo, mas se eu ndo falar?”, ela, entdo, complementou: “nds nado
vamos aprender”.

Naquele momento, eu pensava no quanto poderia ser dificil para os profissionais
qguando os pacientes ndo compreendiam as orientacdes médicas e, evidentemente, no quanto
era ainda mais dificil para os pacientes compreenderem a linguagem e a comunicagao com 0s
profissionais de salde. Familiarizada com o “vocabulario”, eu percebia o que o professor
muitas vezes dizia: “a hanseniase tem dialeto proprio”, mas naquele momento nao era disso
que se tratava. Aquele casal parecia fazer um tratamento sem orientacdo. Faziam juntos, pois
ela o auxiliava a todo o0 momento, contudo, algo havia falhado quando ele recebeu aquela
medicacdo, pois ao invés de dar o remédio ao marido para que ele o tomasse, ela o
transformava em pd e o colocava sobre o deddo do pé. Senti a impoténcia dos profissionais,
mas também indignacdo, ao pensar que se a populacdo ndo tivesse acesso a outras
possibilidades de Cuidado (AYRES, 2004) seus problemas de saude continuariam sem
resolutividade. Carinhosamente, os alunos sairam da unidade naquela tarde para comprar um
ténis e alguns pares de meias, pois o0 senhor andava de chinelos, sem a protecdo necessaria aos
pés. Ao retornarem, explicaram sobre o tratamento ao casal, que saiu de 14 agradecido.

Acompanhar um paciente com hanseniase 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 ndo os tinha ou ndo compreendia que eles poderiam estar apertados devido ao
inchago nos pés — Jodo sempre se lembrava de avisa-los para que comprassem um ndmero
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 ndo doer o estdmago”, ou entao “tome este antes de
dormir, vai te dar um sono gostoso”.

Em situacdes extremamente precérias, ele percebia se o paciente havia se alimentado e,

sabendo que alguns moravam na rua, trocava alimentos como arroz, macarrdo e biscoitos pela
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presenca na consulta e explicava-lhes: “se vier buscar o remédio, eu dou leite para as
criangas”. Em sua bolsa, ele sempre carregava remédios para dor no estdbmago, verminoses e
pomadas e dizia que ndo fazia mal levar de um servico para o outro quando sabia que néo iria
faltar. “E tudo deles, ¢ da populagdo”, afirmava, reconhecendo que, além do diagnéstico e do

tratamento, eles também tinham direito ao que precisassem para viver.

6.4.2 Na referéncia: “nao tem como medir a dor de ninguém”

Os servicos de referéncia atendiam os casos de maior complexidade, como os de
intolerancia medicamentosa, reacGes hansénicas e aqueles encaminhados para confirmacao
diagnostica, contudo, os primeiros eram 0s 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 intolerancias ainda compunha a PQT. Ao falar a respeito, 0 médico Jodo dizia
que, desde quando fora descoberta, a dapsona havia sido “jogada no mundo” e usada
indiscriminadamente. Depois de ouvir varios relatos sobre seus efeitos negativos, como
anemia, fragueza e mal-estar, percebi que o tratamento de hanseniase nao era similar ao de
uma doenca comum. Era preciso acompanhar e perceber o que a medicacgdo iria provocar no
paciente, pois em muitos casos ndo se tratava apenas de mal-estar, mas de graves efeitos que
demandavam acompanhamento proximo dos profissionais de salde. Para esses casos, era
preciso fazer um tratamento substitutivo do protocolo do Ministério da Salde, porém nem
sempre pacientes e familiares tinham conhecimento dessa informacéo.

O fato da dapsona ainda ser utilizada, mesmo com seus efeitos adversos, é apontado
como um aspecto negativo por profissionais de sadde. Anderson, farmacéutico do SR1,
acredita que a droga faz tanto mal quanto bem, por isso, € necessario gerenciar 0S riscos,

observando a linha ténue entre os efeitos negativos e positivos:

Entdo assim, vocé tem que parar para pensar em uma coisa que nds bioguimicos, a
gente fala sempre: avaliar o custo beneficio, sera que é interessante, serd que ndo é?
Porgue assim, eu me trato, mas eu vou trazer problemas hepéticos, neuroldgicos; eu
vou trazer problemas renais, entdo, sO ai eu citei trés para vocé, mas eu tenho que
tratar... Entendeu?

Um dos fatores que mantém a hanseniase entre as DTN € justamente a insuficiéncia em
inovacéo e pesquisas para a descoberta de novos farmacos. Neste sentido, Cruz (2010) apontou
que, além de ndo receberem recursos financeiros para diminuir o tempo de tratamento e a

intolerancia, os medicamentos utilizados na maioria das doencas negligenciadas sdo aqueles
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que possuem maior resisténcia parasitaria em razdo do longo periodo de tempo em que vém
sendo utilizados, reforcando a afirmagdo do medico Jodo. Ja os remédios substitutivos, que
provocam efeitos mais amenos aos pacientes, nem sempre estavam disponiveis pelo SUS.
Além da reacdo a dapsona, alguns pacientes apresentavam no curso da doenca uma
inflamacg&o neural que provocava dores intensas nos membros periféricos. A neurite requeria
por parte dos servicos e profissionais uma intervencdo rapida para que ndo resultasse em
incapacidades permanentes aos pacientes. Também era preciso que o profissional soubesse
intervir para amenizar a dor crénica. Ao explicar sobre as reacfes para seus alunos, Jodo
destacava:
Dor é aquilo que a pessoa diz que sente e sente toda vez que diz... eu ndo posso medir
dor de ninguém, porque a dor é individual, depende de varias situagdes... Se vocé esta
com problema em casa sua dor é maior, se vocé tem uma depressdo, sua dor é maior,

se vocé tem problema financeiro, sua dor é maior, entdo, ndo tem como medir dor de
ninguém.

Nos casos de neurite, Jodo explicava aos alunos que o tratamento deveria ser imediato.
Na maioria destes casos, era preciso que o paciente tomasse medicagdo especifica para a dor;
ja para a inflamacdo 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 as infeccGes, gastrite, ulceracBes e
osteoporose. Janaina, uma das pacientes atendidas no SR2, apresentava diversas complicacoes
causadas pelo uso prolongado de corticoide, entre as quais se destacavam a obesidade, o0
inchaco no corpo e no rosto, as estrias na barriga e o fungo nas unhas. Na consulta, o professor
explicava que a medicagdo ndo deveria ter sido receitada daquela forma, porque estava
piorando sua situacao e, entdo, dizia aos alunos: “¢ 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 razdo 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 situacdo, Jodo a abracou, deu-lhe um beijo na testa e
sentou-se para conversar com calma. Nesse momento, ele pegou uma banqueta e comegou a
avaliar os pés de Janaina. Ao ver gque 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 hanseniase era devido a



101

“coceira” que, aliada a 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 comecou a corta-las, para a
surpresa da paciente e de seus familiares. Depois, Jodo entregou a ela um 6leo 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 medicacao havia feito mal a Janaina.
Observando essa forma de Cuidado, percebi a importancia do paciente e de seus familiares
compreenderem os sintomas da hanseniase e os efeitos causados pela medicacédo, pois naquela
consulta Jodo havia possibilitado que Janaina entendesse as etapas da doenca que poderiam
gerar incapacidades. Naquele contexto, também ficou claro, como evidenciou Ayres (2004),
que o Cuidado oferecido por Jodo permitiu uma outra relacéo terapéutica que ndo dependeu de
uma técnica ou conceito, mas uma “sabedoria pratica posta em a¢do”, uma a¢ao que irrompeu
0 novo.

Em outro momento, ao atender uma mulher de aproximadamente 50 anos no SR2, Joédo
chamou sua aten¢ao 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 ndo expressava o que
seria esperado entre 0s sintomas da doenga. Considerada uma paciente poliqueixosa, ela dizia
sobre sua dor: “ai, onde o senhor estd pegando” para os diversos lugares de seu corpo que eram
apalpados pelo profissional. Em um determinado momento, Jodo disse-lhe: “minha senhora,
dores ndo existem. A senhora sente dor, entdo me diga exatamente onde sente para eu poder
tratar”.

Quando um paciente dizia sentir dores, Jodo acreditava se tratar de pacientes que
poderiam tirar algum “proveito” da doenga. A s6s com 0s alunos, depois da consulta, ele dizia-
lhes: “descubram onde ¢ a dor ou entao vocés irdo trata-los de forma errada”. A forma de um
paciente explicar a sua dor deveria estar de acordo com o esperado pelo médico, caso
contrario, era considerado um “mal informante”, termo relatado em prontuarios. Havia de certa
forma, a imposicdo de que o paciente assumisse um lugar, o de doente, o de alguém que vai a
consulta, relata seus sintomas, recebe instrugdes e cumpre o combinado (ADAM; HERZLICH,
2001), de modo que, quando o paciente questionava o profissional de alguma forma, Jodo dizia
que ele ndo deveria ir ao médico. Ao analisarem a relacdo médico e paciente, Adam e Herzlich
(2001, p. 97) basearam-se na escola interacionista e destacaram que os conflitos se devem em
parte as divergéncias de perspectivas, pois nem sempre subjaz ao interesse pessoal do médico
um altruismo como no imagindrio profissional. Para os autores, o doente “entende sua doenca

em funcéo das exigéncias de vida quotidiana e de acordo com seu contexto cultural”.
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Ainda que fosse importante estabelecer uma parceria com 0s pacientes para facilitar e
garantir a continuidade do tratamento, Anderson, farmacéutico do SR1, acreditava que se 0
paciente soubesse de todos os efeitos adversos do tratamento, ele poderia desistir e abandona-
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 medicacdo, se havia
comido, entre outras questdes. Ele também lhes explicava os passos do tratamento e alguns dos
efeitos adversos - como a alteracdo na coloracdo da urina - e 0s orientava que em hipdtese
alguma deveriam fazer uso de bebida alcodlica durante o tratamento. Contudo, ao conversar a
s6s comigo, Anderson explicava que em alguns casos ndo deveria falar ao paciente sobre
efeitos como, por exemplo, a mudanga no tom da pele, pois o paciente poderia ndo “aderir” ao
tratamento.

O escurecimento e o ressecamento da pele, causados pela clofazimina colocava em
evidéncia o tratamento da doenca. De acordo com o0 médico Jodo, um paciente jamais escondia
de um profissional de saude que fazia tratamento para hanseniase. Logo nos primeiros meses,
0 paciente ficava com aspecto bronzeado e eu percebia que eles se incomodavam quando um
profissional fazia algum comentario a respeito. A alteracdo no tom da pele requeria ao paciente
explicar sobre si, dizer 0 que tinha para outras pessoas, especialmente fora dos servicos de
salde. Por isso, muitos profissionais diziam a eles que ndo precisariam contar aos outros o que
tinham, preservando-se e gerenciando informacdes sobre si (GOFFMAN, 1988).

Para finalizar este topico, relatarei o caso de um homem em tratamento no SR2 e como
Jodo, médico que oferecia aos usuarios do SUS um acompanhamento mais humanizado, no
intuito de auxiliar e de minimizar o sofrimento de seus pacientes também possuia limitacdes e
incompreensdes em alguns casos.

As tardes no servico eram longas, pois 0 médico sempre atendia entre 10 e 15 pessoas e
cada consulta durava em torno de 30 minutos, entdo, muitas vezes saiamos do hospital no
inicio 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 Ulceras nos pés. Ao Vvé-lo usando “chinelos de dedo”, Jodo disse-lhe: “quem tem
hanseniase ndo pode usar chinelo, tem que usar sapato fechado”. Carlos estava com os pés
sujos de terra, pois talvez tivesse ido ao servico em um transporte publico ou tivesse
caminhado por ruas ndo asfaltadas, o que era muito comum nas periferias de Cuiaba. O
professor chamou-lhe a atencdo para o cuidado com os pés e disse-lhe que ndo o atenderia
novamente se ele retornasse ao servigo “naquela situagdo”. Enquanto isso, os estudantes que

acompanhavam a consulta ficaram em siléncio e Carlos passou todo o tempo de cabeca baixa.
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No atendimento de Carlos, chamou-me a atengdo o quanto era importante para 0s
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 saude (ILLICH,
1975).

A partir do trabalho desenvolvido por Talcott Parsons, Illich (1975) destacou que
enquanto o papel do medico tornou-se algo mal definido diante da multiplicidade de servigos
clinicos, da medicina cientifica e da gestdo dos servicos, o de doente, cujos papéis variam a
cada contato com a instituicdo médica, passa pela submissdao a medicina que o “repara” € o
controla. Ainda que no caso de Carlos fosse importante o cuidado com os pés e as Ulceras,
também se fazia premente tentar compreender qual o contexto social que o havia trazido até
ali, quais as negligéncias que ele havia sofrido. Como os profissionais de salde poderiam
ajuda-lo no autocuidado responsabilizando-o pelas incapacidades resultantes da negativa de
cuidados que se perpetuava mesmo naquele servicgo de referéncia?

Ao considerar a perspectiva dos profissionais, era preciso ouvir os relatos daqueles que,
muitas vezes, sofriam devido a forma como 0s servi¢os se organizavam e se eximiam do
cuidado aos pacientes com hanseniase. Ao conversar com Jodo sobre casos como o de Carlos,
emocionado, ele relatou-me as suas limitacbes e a sobrecarga de trabalho na Policlinica e no
SR2:

Tem hora que eu me arrependo [de ter comec¢ado]. Eu fui falar isso com o padre, ele
disse: ‘doutor, eu ndo te conhecia, mas que trabalho bonito o que o senhor faz, cuida
dessas pessoas tdo rejeitadas’. Eu falei para ele: ‘olha, eu tenho arrependimento de
comecar a fazer isso, porque sou s6 eu e o Pedro, ninguém se interessa, ai eles
ficaram sobre as minhas costas, eu td cansado, eu sofro, porque eu chego em casa
preocupado com esses doentes’. Eu td vendo que seu olho t& cheio de lagrima [ele se
refere a mim]. N&o chora ndo, isso é o que vale, t4? Eu chego em casa morto de
cansago, porque eu ndo consigo separar. Esse coitado tem hanseniase ha tantos anos e
acha que a doenca dele foi a foicada 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 Jodo e sua preocupacdo evidenciavam que ser considerado um
profissional de referéncia ndo era uma tarefa facil de ser exercida em servicos de salde cujos
recursos eram sempre escassos, com pouca ou nenhuma ajuda de outros profissionais. Jodo era
admirado por seus alunos tanto na Policlinica quanto no SR2, mas ele sempre ressaltava que
quem deveria ser a referéncia era o servico, pois ele ja estava com idade avancada e, ainda
assim, todos os dias, mesmo ja aposentado, registrava seu ponto eletrénico. Quando Jodo
referiu-se ao padre, rememorei sua insercao religiosa - a qual ele ndo escondia de seus alunos -
e a concepcado de trabalho como vocacéo, que era empregada em um sentido que ultrapassava

a realizagéo profissional, de modo que o trabalho era considerado como missdo de vida. Para



104

Saillant (2007), os profissionais que atuam com popula¢des vulneraveis o fazem mediante um
comprometimento que ultrapassa o reconhecimento do direito a saude, enxergando o outro a

partir de uma ética de responsabilidade:

Todos os dias, milhares de pessoas, profissionais ou leigos, estdo engajados no
cuidado dessas pessoas, se identificando parcialmente com elas, agindo em nome de
uma ética de responsabilidade, recusando-se a abandona-las. Essas situac@es revelam
a importancia da solicitude e da compaixdo em um mundo que parece envolto em
indiferenca. De um lado, a proximidade com o outro nas relacdes face a face; de
outro lado, o conhecimento de seu sofrimento intimo, do isolamento e da experiéncia
da perda inscrita no corpo e manifestada em estados mérbidos. (SAILLANT, 2007, p.
44).

Por isto defendo que humanizar as relacGes entre profissionais e usuarios significa
transformar as acOes assistenciais, reconstruindo a estrutura do fazer em salde e, como
também ressaltou Ayres (2004, p. 22), voltando a atengdo a saude ao “sentido existencial da
experiéncia do adoecimento, fisico ou mental, e, por conseguinte, também das préaticas de

promocao, prote¢ao ou recuperagao da saude”.

6.5 AS DINAMICAS DO COTIDIANO NOS SERVICOS DE SAUDE

Neste tdpico, abordo aspectos observados nos servicos de salde que chamaram a
atencdo pela omissdo, pela negligéncia, pela negativa do direito a saide e que remetem a forma
COMo 0s Servigos se organizam. Tendo como pano de fundo um Estado omisso no que se refere
a atencdo dirigida as pessoas com hanseniase, busquei identificar os aspectos mais amplos que
incidiam sobre as préaticas profissionais. Era também importante observar quais eram os fluxos
de encaminhamento, de referéncia e de contrarreferéncia que ofereciam apoio aos

profissionais.

6.5.1 A formacdo médica: o olhar do profissional

Na UBS1, onde ndo eram realizados diagndsticos de pessoas com hanseniase, 0s
pacientes eram formalmente encaminhados ao doutor Jodo, na Policlinica. Percebi que, de fato,
quem acolhia aos pacientes daquela regido ndo era propriamente o servico de saude, a
referéncia, mas o médico que la atuava. Na Policlinica, os pacientes eram atendidos e, a
depender de suas necessidades, poderiam ser encaminhados ao laboratério municipal para a

realizacdo de algum exame, ao SR1 para a adaptacdo de calcados ou a0 SR2, caso estivessem
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com reagdes hansénicas. Cada um dos servigos exercia uma acao restrita e pontual, sem atuar
de forma estratégica ou em uma logistica que favorecesse 0 acesso dos pacientes, embora Jodo
fizesse sempre o possivel para atender as demandas das pessoas a quem atendia.

Na UBS2 onde foram realizadas duas visitas pontuais, a médica responsavel pelo
servico solicitou auxilio junto ao programa municipal de controle de hanseniase, evidenciando
que havia a possibilidade de requerer uma capacitacdo caso o profissional ndo soubesse
realizar o diagnostico e o acompanhamento de pessoas com hanseniase. De forma geral, a
atencdo as pessoas com hanseniase era fragmentada, uma vez que cada servico realizava um
dos muitos aspectos que requeriam acompanhamento profissional, como o diagnoéstico, a
prevencdo de incapacidades, o autocuidado, o tratamento, a reabilitagdo e a adaptacdo de
calcados.

Cada profissional oferecia um tipo de atendimento, caracterizando uma atencdo ainda
mais restrita. Aqueles que se interessavam pela doenca eram as referéncias e a quem 0s
pacientes poderiam recorrer. Na UBS1 a médica Camila relatou-me que atuaria no servico
enquanto ndo fosse cursar uma residéncia médica de sua preferéncia e, ainda que dissesse
gostar do trabalho ali realizado (com gestantes e criancas), ela ndo considerava ser sua
atribuicdo atender as pessoas com hanseniase. O fato de a médica ndo se sentir preparada e nao
ter aprendido sobre hanseniase em sua formacdo explica em parte sua predilecdo por outras
areas da medicina, mas também escancara uma falha na formacao dos profissionais de salde
de uma forma geral. Para Joana, enfermeira da UBS1 em tratamento de hanseniase, a atuacao
médica nesse nivel de atencdo era, como a propria médica havia relatado, apenas um periodo
de experiéncia profissional:

Geralmente o médico ndo tem aquele olhar também, porque eles vém com pouca
bagagem também. [vocé acha que o médico ndo tem o olhar voltado para a
hanseniase? Ela acena com a cabeca e diz que ndo]. Vocé pode ver que esses
médicos ficam aqui de passagem no PSF. Primeiro tem a questdo salarial e hoje eles
querem assim, querem ser cirurgido, dermatologista [ela fala com énfase, como se

fosse algo muito importante], médico da familia ndo da nome para eles. Eles estdo
esperando para fazer residéncia... [aqui também?] Aqui também...

Por isto, ao avaliar a formacdo médica é preciso refletir os aspectos que incidem na
escolha da especializacédo, a qual € fortemente influenciada pelo modelo biomédico em que
predominam interesses diversos, como o0s mercadologicos. Ao analisar a insercdo das Ciéncias
Sociais na formacdo médica e diante de uma formagdo predominantemente biomédica e
intervencionista, Barros (2016) reafirma a necessidade de compreensdo do processo saude e

doenca a partir de uma abordagem pautada na integralidade e no entendimento dos
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determinantes sociais da saude. Segundo o autor, apesar de reformulagcdes das Diretrizes
Curriculares na formacdo médica, ainda permanece a necessidade de formar profissionais
atentos as questdes sociais, capazes de “compreender, responsabilizar-se e resolver a maior
parte das necessidades e demandas de saude dos individuos e das populagdes” (p. 50).
Incompreensfes quanto aos aspectos que ultrapassam a doenca resultam em problemas
como o0s erros medicos e as intervengdes desnecessérias, 0s quais sdo decorrentes do
reducionismo inerente ao modelo biomédico que, ao valorizar o individual em um campo que
demanda interacdo, se reflete na assisténcia e no cuidado (BARROS, 2016). Neste sentido,
particularmente no contexto das doencas negligenciadas e na atencdo as pessoas com
hanseniase, a pratica médica voltada aos individuos pode estar prejudicando e reforcando o

quadro epidemiolégico da doenca em Mato Grosso.

6.6 NA REFERENCIA, A CENTRALIDADE DO MEDICO E SEU TRABALHO

Em marco de 2016, os atendimentos no SR1 foram suspensos por falta de médicos e,
naquele momento, ndo havia qualquer previsdo de contratacbes. Aposentadorias, afastamentos
e licengas fizeram com que o servico, considerado referéncia 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, ndo havia como oferecer
atendimento sem médicos, por isso, 0s pacientes eram orientados a procurarem uma das
policlinicas da cidade. Aquele contexto deixava evidente que a organizacdo do trabalho girava
em torno da presenca ou da auséncia de médicos, dindmica que delimitava todo o servico.

Quando eu lhes perguntava o porqué de o servico estar suspenso, a explicacdo era
sempre a mesma: “nao ha médicos”. Contudo, no ambulatorio também eram atendidos
pacientes com obesidade, problemas cardiacos, entre outros e, diferentemente do que acontecia
com as pessoas com hanseniase, para eles, havia um dermatologista. Ao questionar Luana
sobre 0 motivo dos outros médicos ndo poderem atender aos pacientes com hanseniase, ela
respondeu-me: “as vezes atende, mas nao gosta”. O atendimento aos pacientes com hanseniase
era pautado pela benevoléncia do profissional que, assim como um padre disse a Jodo, fazia de
sua carreira algo “muito bonito”. Segundo Barros (2016), a desmistificacdo da profissdo como
benevoléncia requer e tem impulsionado a nogdo de responsabilidade social e ética profissional
na formacdo médica, todavia, ainda ha resisténcias como podemos observar no caso da atengdo

as pessoas com hanseniase.
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Aos demais profissionais de salde que integravam a equipe do SR1 restava a sensa¢do
de impoténcia por terem seu trabalho conformado por essa ldgica que, somada a gestdo do
servigo, os estaria “sabotando”, esvaziando o servi¢o com a auséncia 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 ndo estou
sendo Util aqui. A maioria ja estd para aposentar, ja diminuiu o ritmo, mas eu estou
em plena atividade, parada, sem atender ninguém. Os pacientes ndo chegam aqui...
Quando chegam, tem lugar para atender? Por que ndo tem pacientes aqui? [Tem a ver
com a auséncia do médico? Eu pergunto]. Sim, porque o médico é o que assina, e
sem a consulta médica ndo é possivel 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 nédo ser de
interesse do estado manter o servico aberto. Nas primeiras visitas, percebi o esfor¢o dos
profissionais para me mostrarem a importancia e a potencialidade do SR1, contudo, suas falas
rememoravam 0s periodos em que houve maiores investimentos por parte da gestdo estadual,
quando havia médicos, materiais e pacientes que chegavam ao servico. Em um cenario
desolador, no inicio de 2017, encontrei Luana chorando porque havia iniciado um processo de
desativacdo de outros ambulatérios do mesmo complexo e ela, entdo, mencionou: “os
proximos seremos noés”. Em didrios de campo, relatei por diversas vezes um cotidiano de
ociosidade, de desanimo e de tristeza para os profissionais. A rotatividade da gestdo interna
parecia cumprir normativas, porém ndo havia um projeto de atengdo as pessoas com
hanseniase, embora aquela equipe concentrasse 0 maior nimero de profissionais capacitados
que eu havia visto, com excecao dos médicos.

“Ser referéncia” 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 substituicfes. Saudosamente, eles
diziam: “no tempo da doutora, esse aqui era o melhor servico do estado” e eu, entdo, 0S
questionava sobre o que havia mudado. Novamente, a presenca de médicos comprometidos, a
gestdo do servigo e 0s recursos materiais eram 0s aspectos mais mencionados.

Quanto a auséncia de recursos materiais, Manoel, técnico em orteses, 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, divergéncias politicas fizeram com que cessassem a
compra de materiais basicos. Sem médicos e sem materiais para a adaptacdo de calcados,

segundo Luana, havia pacientes aguardando ha mais de um ano por atendimento.
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Paradoxalmente, Alice mencionou que no ano anterior atendeu a um numero de
pacientes aquém da capacidade devido ao sistema de agendamento de consultas e a
desorganizagdo da “rede”. Isso ocorreu porque os pacientes que deveriam ser encaminhados ao
SR1 acabavam indo para servicos da prefeitura, que eram referenciados por sistemas que ndo
se comunicavam com o servigo gerido pelo estado.

Outros servicos como o SR2 e a Policlinica ndo estavam alheios ao contexto e a
situacdo vivenciada no SR1. Ao falar com Jodo sobre a gestdo dos servicos na Policlinica, o
médico dizia indignado que a hanseniase tem menores problemas referentes a pratica médica
do que a vontade politica. Para ele, caso integrasse uma agenda de governo, a atencdo aos
usuarios poderia ser efetiva, de modo que a doenga poderia ser até controlada: “hanseniase ndo
é problema médico, é problema de governo! Agora, o coitado vem la de Alta Floresta por
causa de uma reagdo hansénica? Em Cuiaba? No minimo isso ¢ desumanidade”, afirmou o
médico ao lembrar-se de um paciente que havia viajado cerca de 800km em busca de
atendimento. Tendo acompanhado algumas capacitacdes, rememoro a fala de um médico que
atuava na formacao de profissionais em todo o pais e ressaltou que é preciso desmistificar as
questdes em torno do diagnostico e do tratamento dos pacientes, pois “se o profissional ndo
sabe, ele deve ser capacitado, mas se sabe e negligencia, ele deve ser punido”.

Segundo Nardi (2014), faltam a¢des de planejamento e prevencdo no campo da Saude
Publica no Brasil, por isso, doencas como a hanseniase, que ndo levam a Obito, acabam
ocupando um status secundario na agenda dos governos. Ao ocupar esse status, elas recebem
como adjetivo o termo “negligenciadas”, de forma que ndo nos ¢ estranho que em tempos de
escassez de recursos destinados a salde e também de profissionais, de materiais, de pesquisa e
de inovacdo os esforcos estejam voltados aquelas doencgas consideradas urgentes pela salde
publica. Por isto, em tempos de doencas como dengue, Zika, Chikungunya e Gripe-HIN1, a
hanseniase “fica @ mercé dos profissionais ‘apaixonados’ pela causa e que se desdobram para
se manterem fiéis a um proposito que escolheram se dedicar” (NARDI, 2014, p. 1), o que,
segundo a autor, torna ainda mais evidente o sucateamento da salde publica e a negativa do

direito universal a saude.
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7 UMA DOENCA NEGLIGENCIAVEL OU POPULACOES NEGLIGENCIAVEIS?
CONSIDERACOES FINAIS

Realizar uma etnografia em servigos de salude de Cuiaba - MT foi um grande desafio.
Além de meus proprios anseios para ser “aceita” pelos profissionais, encontrei resisténcias
pelo fato de minha presenga representar que ali havia uma observadora de suas praticas. Por
algum tempo, pensei estar distante de produzir um material que me permitisse dar visibilidade
aos desafios vivenciados diariamente pelos profissionais de salde, 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 ndo contempla a totalidade dos significados e
muito menos da atencdo dirigida as pessoas com hanseniase, contudo, como em um estudo
etnografico, apresenta o resultado de um processo (FERREIRA; BRANDAO, 2019) que nio
se esgota aqui.

Descrever e analisar as concepcdes e as praticas dos profissionais de salde envolvidos
neste estudo é também falar sobre responsabilidades éticas, sobre comprometimentos pessoais
e sobre possiveis formas de negligéncia, as quais utilizam como parametro os principios e as
diretrizes do Sistema Unico de Salde e tém sido discutidas no ambito das doencas
negligenciadas. Depois de todo o tempo que passei em contato com os profissionais de salde,
percebo que as questdes apontadas até aqui refletem parte das angustias e das reflexdes que eu,
enquanto profissional e pesquisadora, levantei no tempo em que me preparei para ir “ao
campo” e que “1a” estive. Reafirmando a ndo existéncia de uma ciéncia neutra pela escolha do
método etnogréafico, ao analisar o material produzido com profissionais de saude, observo o
quanto os siléncios, as fugas e os sentimentos evidenciaram uma ldgica construida 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 légica coerente que organiza um grupo (GEERTZ, 1989), o de profissionais de
salide atuantes na atencdo as pessoas com hanseniase em Cuiaba — MT, fica claro que ndo ha
uma ldgica posta, que seja superficial ou muito menos facil de ser compreendida. Pelo
contrério, ela deve ser descortinada, pois engloba concepgdes e praticas que s6 podem ser
decifradas nesse contexto especifico. Ndo obstante, o modelo biomédico que orienta as
praticas nos servigos de saude “¢ um dentre os tantos sistemas disponiveis no ‘mercado’ de
satude” (OLIVEIRA, 2002, p. 64). Entao, questiono o que pode ser percebido na centralidade
da prética médica, a qual esté tdo arraigada nos servicos a ponto deles sequer funcionarem na

auséncia de médicos?



110

Em suas formas de interpretacdo, destacou-se que a doenca ainda era compreendida
como mutilante e, na mesma propor¢do em que faltava o Cuidado, conforme proposto por
Ayres (2004), as acOes de prevencdo e promocao ainda se pautavam pela responsabilizacdo
dos individuos devido a “falta de cuidado™ de si. Essas interpretacdes sempre tomam como
referéncia um corpo especifico e de pele lisa, de modo que o corpo com incapacidades, 0 corpo
incapaz é pensado como corpo negligente, aquele que ndo se cuida, ndo se previne.

Contudo, ainda que essas interpretacdes a respeito da responsabiliza¢do dos individuos
sejam preponderantes, ha entre os profissionais aqueles que compreendem a doenca e 0 corpo
com incapacidades de outra forma e, assim, denunciam as mazelas dos servicos, atrelando a
elas a auséncia de diagndstico, de tratamento e de cuidados, considerando-as responsabilidade
dos servicos e dos profissionais de salde. Se ha dificuldades, é preciso analisa-las sob uma
Otica que contemple desde a formulacdo de politicas e a formacdo dos profissionais até as
dindmicas institucionais que delimitam o trabalho dos profissionais, deixando-os muitas vezes
de mé&os atadas.

Atualmente, os servicos de saude voltados as pessoas com hanseniase em Cuiaba — MT
organizam-se de forma desarticulada e suas acOGes sdo fragmentadas. As concepcdes e as
préticas dos profissionais de saide refletem preconceitos historicamente construidos, fazendo
com que se perpetue a estigmatizacdo dos adoecidos. N&o obstante, o Estado € conivente ao
negligenciar as agdes de vigilancia, prevencdo, diagnéstico, cuidado e reabilitacdo dos
adoecidos. Uma das formas dessa negligéncia do Estado ocorre quando os profissionais
trabalham sob constante ameaca de corte de verbas e de fechamento do servico e sem 0s
materiais ou os medicamentos necessarios para atender a seus pacientes.

As condices de trabalho dos profissionais dédo visibilidade para essa negligéncia,
contudo, é preciso destacar que também ha lacunas na formacdo médica. As universidades
desconsideram um dos maiores problemas de saude publica de Mato Grosso, que 0 posiciona
como destaque no pais, omitindo-se na formacéao para o cuidado da doenca.

Além das questdes ja discorridas é preciso considerar outros aspectos que influenciam a
atencdo as pessoas com hanseniase, como as caracteristicas proprias da doenca que imitam
outras enfermidades e, diante de um longo periodo de incubacdo e da demora para o
aparecimento dos sintomas, dificultam o diagnostico. Por outro lado, ha olhares restritos e
muitas vezes discriminatdrios, mesmo entre profissionais de salde. Se em muitos momentos
tive verdadeiros parceiros em didlogo, em outros observei praticas que reafirmavam a

negligéncia ja tdo conhecida na auséncia e na insuficiéncia das politicas de salde.
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E importante ainda ressaltar que essa discussdo precisa e merece ser aprofundada do
ponto de vista dos contextos sociais e econdmicos em que vivem esses grupos, bem como da
capacidade de resposta dos servicos em oferecer o que prevé as diretrizes estabelecidas pelo
Sistema Unico de Saude. O controle da hanseniase enquanto problema de satde publica requer
a reducdo dos numeros, assim como a visibilizagdo dos aspectos sociais e culturais que
permeiam as préticas dirigidas aos adoecidos, de forma que possam ser desconstruidos e
(re)significados de modo mais humanizado, a partir da defesa do direito a saude, ultrapassando
a compaixdo suscitada pela crenca individual.

Do ponto de vista académico, os estudos qualitativos e etnograficos sobre as doencas
negligenciadas sdo imprescindiveis. Analisar as condi¢fes que possibilitaram a realizagdo
deste estudo e trazer nele a reflexividade que me conduziu a pesquisa evidenciou que a
“negligéncia” ndo pode ser atribuida ao paciente em relagdo a sua saide, nem apenas aos
profissionais de salde, mas deve considerar as politicas publicas que ndo se atentam para 0s
problemas das populagdes vulneraveis. Sob o angulo das praticas de salde e ao lidar com o
sofrimento causado por uma condicdo crénica de potencial incapacitante como a hanseniase,
de fato é preciso acolher e responsabilizar-se a fim de compreender que a doenca nao é
somente uma entidade biol6gica, mas, antes disso, possui significados que evocam
representagdes, preconceitos e estigmas que precisam ser discutidos.

Nas experiéncias “proxima e distante” (GEERTZ, 1989) dos profissionais de satude, ja
algum tempo apds ter realizado pesquisa de campo, entendo que ndo foi preciso ser uma
profissional de salde dos servigos para compreender seu contexto, porém, foi preciso
identificar conceitos sob seu ponto de vista, sem 0s quais seria impossivel significar suas
praticas. As relacBes que construi me acompanharam durante toda a pesquisa e os relatos
apresentados devem ser interpretados a partir destas interacbes, como destacou Claudia
Fonseca (2017).

Por dltimo, destaco a complexidade do desafio imposto a nos, pesquisadores,
profissionais de salde e também aqueles que estdo a frente dos programas de combate as
doencas negligenciadas. Ao analisarem as politicas de austeridade que vém reduzindo o
investimento em salde ja em tempos de crise, autores do campo da Saude Coletiva, como
Schramm et al., (2018), apontam que a restricdo do acesso a bens e servicos de salde se dara
especialmente por parte das populacdes mais empobrecidas e acrescento, negligenciadas. Por
isto, devera ser cada vez maior o compromisso, a responsabilidade e o engajamento politico e

académico ao permitir que essas vozes sejam ecoadas.
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Nome do entrevistado (ficticio)

Ocupagcéo do entrevistado:

Idade Sexo Cor Religido | Local de origem |Local de Local da
residéncia entrevista

Unidade doméstica (quem mora na residéncia do entrevistado):
Total de pessoas que residem na casa:
Situacdo familiar:
( )solteiro ( )casado ( )unidoestavel ( )separado ( ) viavo
NUmero de filhos:
() nenhum ( )1-2 ( )3-4 ( )5oumais
Caso tenha filhos
Os filhos residem com vocé? () sim () ndo
Renda familiar (em salarios minimos)
Renda individual (em sal&rios minimos)
Escolaridade:
Como foi a insercdo no servi¢o de Saude? (concurso, contrato, etc.)

Religido declarada:




APENDICE B — ROTEIRO ETNOGRAFICO

1. Representacdes sobre Saude, Doenca e Cura (TODOS OS ENTREVISTADOS)
O que é a hanseniase para Vocé?

Descricdo da doenca (usar os termos do entrevistado):

Como é a transmisséo?

O que a hanseniase provoca no corpo dos adoecidos?

Vocé considera a hanseniase uma doenca grave? Por que?

Que fatores que considera positivos no tratamento de hanseniase?

Que fatores que considera negativos no tratamento de hanseniase?

O que se lembra de ter visto em sua formacéo profissional sobre hanseniase?

O que se lembra de ter visto em sua formacéo profissional sobre Atencdo Bésica?
Ja teve alguém na familia com hanseniase?

Sabe qual a atual situacdo epidemiolédgica da hanseniase?

Que fatores contribuem para a perpetuacdo do quadro de hanseniase em Cuiaba?
Vocé acha que o governo poderia controlar a hanseniase? Como?

Em sua opinido, por que a hanseniase ainda néo foi controlada?
Que fatores podem contribuir para o controle da doencga?
Que fatores podem “atrapalhar” o tratamento de hanseniase em Cuiaba?

Vocé acha que a populacdo poderia participar mais no controle da hanseniase? Como?
Na sua opinido quem € o responsavel(s) pelo avango da epidemia?

O que pode dificultar 0 acesso da populagdo aos servicos de satde?

2. Representacdes da Unidade de Satde da Familia (PROFISSIONAIS DE SAUDE DE
UBS)

O que é uma UBS? Que atividades sdo realizadas nesta unidade?

Como esta unidade tem atuado na comunidade?

Os profissionais do visitam as residéncias dos moradores? Qual profissional e qual
frequéncia?

O enfermeiro/médicoconhece os moradores do bairro?

Quais as recomendac0es a equipe faz a comunidade?

Quando alguém necessita de uma consulta, como é feita esta marcacdo? (tempo de

espera,quem faz marcacéo)
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3. Servigos de referéncia

Como s&o realizados os atendimentos as pessoas com hanseniase neste servigo?
Como é o fluxo para se chegar até aqui?

Além do atendimento, quais as outras atividades esta unidade realiza?

Como funciona o servigo?

OBS.: Este roteiro foi elaborado no intuito de conduzir uma conversa com profissionais de
salde, mas considerando a metodologia de pesquisa adotada, outras questées podem surgir no

decorrer da entrevista e o profissional podera optar por ndo respondé-las.
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Este documento visa seu consentimento em participar da pesquisa intitulada
“Concepgdes e praticas de profissionais de saude envolvidos no diagndstico e tratamento de
hanseniase em Cuiabd — MT”, que, em termos gerais, possui o objetivo de analisar as
concepgdes e préaticas que dificultam ou facilitam o diagnéstico e tratamento de hanseniase por
parte dos profissionais de saude que atuam em servicos de Atencdo Basica em areas endémicas
e centros de referéncia da doenca em Cuiaba — MT. Especificamente, busca-se:

1) Identificar as concepg¢des de corpo, salde e doenga de profissionais que atuam em
unidades de Atencdo Basica nas regides endémicas em Cuiaba — MT e suas repercussdes no
diagnostico de hanseniase.

2) Compreender as concepc¢oes de profissionais dos centros de referéncia no tratamento
de hanseniase em Cuiaba - MT em relacdo ao estigma, aos impactos sociais e econémicos da
doenca no cotidiano no que se refere as préaticas terapéuticas dirigidas aos adoecidos.

3) Caracterizar as dindmicas do cotidiano institucional, as relac@es e hierarquias, as
diretrizes e normativas desses servicos que contornam as praticas profissionais e incidem sobre
o diagndstico e tratamento.

Vocé esté 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 a pesquisadora observar a interagdo com pacientes atendidos neste servico
de salde c) das duas formas anteriormente mencionadas.

O presente Termo garante: (a) solicitar, a qualquer tempo, maiores esclarecimentos da
pesquisa; (b) sigilo absoluto de qualquer informagéo que possa levar ao reconhecimento de sua
identidade pessoal (c) vocé pode se negar a responder a qualquer pergunta ou a fornecer
informac@es que julgue prejudiciais a sua integridade fisica, moral e social; (d) solicitar que
determinadas falas e/ou declarag¢fes nao sejam incluidas em nenhum documento; () desistir, a
qualquer tempo, de participar da pesquisa, sem que haja qualquer sangéo profissional.

Ao participar da pesquisa, vocé estara contribuindo para a compreensdo do assunto
estudado e para a producéo de conhecimento cientifico sobre hanseniase em Cuiabd — MT.
Vale lembrar que a participacgéo nesse estudo é voluntéaria e condicionada a assinatura do
presente “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido”, ndo sendo prevista qualquer
compensacao financeira aos participantes.

Vocé recebera uma copia do presente termo e quaisquer davidas relativas a pesquisa poderdo

ser esclarecidas pela pesquisadora ou orientadora, assim que necessitar.
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Desse modo, caso concorde com o0s esclarecimentos realizados e consinta em
participar da presente pesquisa nessas condigdes, solicitamos a gentileza de se identificar

e assinar abaixo.

Nome do participante:

Assinatura:

Caso tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o
fato & Comissdo de Etica em Pesquisa do Instituto de Estudos em Salde Coletiva pelo

telefone (21) 2B598 9293, pelo e-mail cep@iesc.ufrj.br ou pelo préprio site www.iesc.ufrj.br.

Cuiaba - MT, / /

Lidiane Mara de Avila e Silva
Telefone XX XXXX XXXX
Pesquisadora responséavel

Endereco: Instituto de Estudos em Saude Coletiva da UFRJ - Praca Jorge Machado Moreira - Proximo a
Prefeitura Universitaria da UFRJ - llha do Fundao - Cidade Universitaria — CEP: 21944-970, Rio de Janeiro, RJ,

Brasil.


mailto:cep@iesc.ufrj.br
file:///F:/Projeto%20Doutorado/www.iesc.ufrj.br
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

INSTITUTO DE ESTUDOS EM Plobaforma
SAUDE COLETIVA - IESC %ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tiio da Pesquisa: Concepples e praticas de profissionals de sadde envolvidos no disgndstico e
tratamento de hanseniase em Culabd - MT

Pesguisador: LIDIAME MARA DE AVILA E SILVA

Area Tematica:

VersBo: 2

CAAE: 475TT115.8.0000.5266

Instituigdo Proponante: INSTITUTO UNNWERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
Patrocinador Princlpal: Financiamanto Proprio

DADOS DO PARECER

Mirmers do Parecer: 1.323 TBE

Apresentacio do Projeto:

Trate-s2 de projeto de pesquisa etnogréfice gue se coloca como questies norbeadoras: quats oa concelios e
praticas permeiam o cotidiano do atendimento &s pessoes com hanseniase em servigos piblicos de
referéncia? GQue sentidos e saberes sobre corpo, sadde-doenga e cura permelam a relagdo entre
profissionais e ususrios desses servigos? Que fatores contribuemn ou dificultem o tratamento & & redugso
dos Impactos corporals, simbdlicos e soclals decomentes da hensenlase? Essas representagbes e aghes
contribeem para a produgdodmanutengio do estigma dos acometidos?

Objetive da Pesquisa:

Geral

Analisar as concepgles e praticas gue dificultam ou faclitem o disgndatico e tratamento de hansenlase por
parte dos profissionals de sadde gue atuam em senvigos de Atenglo Basica em areas endémicas e centros
de referéncla da doenga em Cuwabs - MT

Especificos
Identificar as concepgies de corpo, sadde e doenga de profissionals gue atuam em unidades de AtengBo

Basica nas regites endémicas em Culabd — MT & suas repercussdes no diagndstico de hanseniase;

Endarugn: Fraga Jorge Machadn Maorsra, n* 100-Frefeitura Universitana

Bainro:  Fa do Fundo CEPF: 21:3941.588
UF: RJ Municipio: RID DE JANERD
Tolofona:  [21)3538-2522 Fax: (Z111270-0057 Esmall: cep.escfigmail.com

Pagna [+ da 0O



INSTITUTO DE ESTUDOS EM
SAUDE COLETIVA - IESC Wﬂﬂl\ﬂ
il i (s S0 Paiecdr 1.528 188

Compreender 85 concepgles de profissionais dos centros de referéncia no tratamento de hansenlase em
Cudaba - MT em relaglo B0 eabgma, aos impacios soclals e econdmicos da doenga no cotidiano no gue =&
refere a5 praticas terapéuticas dingidas Bos BoDeCckhos;

Caracterizar a3 dindmicas do cotidiano nstitecional, as relepdes e hierarquias, as direfrizes & normativas
desses servigos que contomam as praticas profissionals e incidem sobre o disgndstico e tratamento.

Avaliagio dos Riscos e Beneficlos:

U= pesgusadores &firmmam que n8o & possivel garantir que nBo haverd rscos nests pesquisa. Pode ooomer,
por exemplo, akgum desconforto ao receberem, médicos, enfermeiros & pacientes, uma “estranha’ no
cofidiano dos atendimentos. Contudo, observados os espectos éticos, os provévels riscos de
constrangiments serBo minimizados pela garantia de sigilo absoluto quanto 4s suas wentidades & de
poderem negar-se & participar 4a pesquisa se assim o desejarem.

Comentarios & Conalderagdes sobre a Pesquisa:

Trata-s= de pesquisa relevants pols pode impactar para o fratamento de pessoas com hansenlase, a forma
coma profissionais de sadde lidam com as pessoas doentes.

Conslderacbes sobre os Termos de apresentagdo obrigabbria:

Todos as pendéncias foram respondidas. Fol justificada a auséncia de roteiro formal de pesquisa peks
estudo etnografico. As demais exigéncias foram atendidas

Recomendaghes:

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inedequagtes:

As exigencias foram atendidas, entretanto no novo TCLE faltam as informagdes de nome, enderegn
eletrbnico e telefone da pesguisadora, que havia no TCLE anterior. Recomendo gue a pesguisadora
encaminhe por notificac®o a nova versdo do TCLE com as informagdes da pesquisadora principal.

Conslderaches Finals a critério do CEP:

Este paracer fol elaborado beseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Fostagem Autor SAUECE0
Informacdes Basicas|PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 05092015 Acsito
do Projeto ROJETO 486558 pof 233351

Endaropo:  Praga Jorge Machado Marsra, n® 100-Frefeitura Universitina

Bairro: 1 do Fundo CEP: 21.341.558
UF: RJ Municipio:  RID DE JANERD
Talofong: ([21)3838-2508 Fax: (2112T0-0087 Esmall: cepiescifigmail com

Piagna [ da IO
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INSTITUTO DE ESTUDOS EM
SAUDE COLETIVA - IESC w

Continuagdo do Parecer 1,328 788

Folha de Rosto FOLHAROSTO.docx 05/09/2015 |LIDIANE MARADE | Aceito
23:32:33 |AVILAE SILVA

Projeto Detalhado ! | ProjetoComite docx 05/08/2015 |LIDIANE MARADE | Aceito

Brochura 23:28:20 |AVILAE SILVA

investigador — - -

TCLE/ Termos de | TCLEdoc.docx 0509/2015 |LIDIANE MARADE | Aceito

Assentimento / 23:27:47 |AVILAE SILVA

Justificativa de

| Auséncia

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreclacao da CONEP:

Nao

RIO DE JANEIRO, 18 de Novembro de 2015

Assinado por:
Egleubla Andrade de Oliveira
(Coordenador)

Enderego: Praga Jorge Machado Moreira, n* 100-Predesura Universtiria

Bairro: #ha do Funddo CEP: 21.941.598
UF: RJ Municiplo: RIO DE JANEIRO
Teolofone: (21)3938.2528 Fax: (21)1270.0067 E-mall: ceplesofgmail com

Pigina 03 de 23
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
X JULIO MULLER- %"‘ﬁm
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PARECER CONEUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Conceppies de profissionals de sadde envolvidos no diagnostico e tratamento o
hanseniase em Culaba

Pesquisador: LIDWANE MARA DE AVILA E SILVA

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: S52663515.0.0000.5541

instituigdo Proponente: Hospial Universiténo Joko Muller-MT
Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER

Wdmero do Parecer: 1.429 781

Apresentacio do Projeto:

Treta-se de wm estudo enografico no qual & pesqusadora abordard questdes de concelios e prabicas gue
permelam o cotdiano do atendimento &5 pessoEs com hansenizse em diferentes servigos plblicos como
atengao basica (duas UBS) e dois servigos de referéncia desta patobogla: CERMALC & HUJM.

Objetive da Pesquisa:

Analisar as concapgdes e praticas gue dificultam ou faclitam o disgndaiico e tratamento de hansenlase por
parte dos profissionals de sadde que atuam em servipos de Atencdo Basica em dreas endémicas e centros
de referéncia da doenga em Culabd - MT;

Identificar a5 concepgbes de corpo, sadde e doenca de profissionals que atuam em unidades de Atencao
Basica nas regites endémicas em Culabsd — MT e suss repercussbes no disgndstico de hanseniasse;
Compresndsr a3 concepgbes de profissionals dos centros de referéncia no ratamento de hanseniase em
Capiaba - MT am relagio ao eatigma, aos impacios soclals e econdmicos da doenga no cotidiana no gue =&
refere &= praticas terapéuticas dingidas Bos BODECHI0S;

Caracterizar as dindmicas do cotidian institucional. as relaghes e erarguias, as diretrizes e nomativas
desses servigos gue contomam &3 praticas profissionais e incidem sobre o diagndatico

Emndarego: Fua Luis Phiippe Pensira Leie s

Bainro:  Alvorada CEF: 7H.048-502
UF: MT Municiplo: CULAES,
Tolofono:  [EE3EIE-T2H E-small: shirieyTpglbol com.br
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