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Capitulo 8

Das politicas
publicas as
praticas de
atencao a saude
das pessoas

com hanseniase:
experiéncias e
reflexdes em torno
da negligéncia

Lidiane Mara de Avila Silva

O interesse pelas questoes relacionadas a hanseniase em Cuiaba e
em Mato Grosso teve como marco meu ingresso no mestrado em satide
coletiva, no Instituto de Saide Coletiva da Universidade Federal de Mato
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Grosso, quando busquei o programa de p6s-graduacgao para cursar uma
disciplina sobre metodologias de pesquisa qualitativa em sadde, que
auxiliaria a construir meu projeto de pesquisa. Graduada em psicolo-
gia, ouvir pessoas sempre fez parte de minhas escolhas em projetos de
extensdo, em estagios e praticas.

Nesse contexto, conheci estudos inseridos na linha de pesquisa
Abordagens socioantropoldgicas dos adoecimentos crénicos, que me
fizeram refletir sobre os impactos e as mudancas que imperam na vida
de quem adoece. Essa aproximacdo me fez pensar na hanseniase como
tema de pesquisa. Partindo da premissa de tratar-se de uma doenga negli-
genciada, tornou-se também crucial refletir sobre esse termo. Minha
experiéncia pessoal com essa condicao foi decisiva para a escolha.

Por volta do ano 2000, meu pai, divorciado, vivia sozinho em
uma pensdo em Rondonopolis, interior do estado. Ele era diabético,
seguia o tratamento com muita dificuldade, irregularmente. Préximo
aos 40 anos, comecou a perder gradativamente a visao devido a reti-
nopatia consequente da doenca. Nesse momento, precisou deixar o
trabalho que exercia como comerciante autonomo. Sem o direito de
se aposentar por nao ter contribuido a Previdéncia Social devido a
baixa renda, viveu alguns anos apenas com a ajuda dos familiares.
Algum tempo depois, passou a receber um saldrio minimo prove-
niente do Beneficio de Prestacdo Continuada, programa destinado as
pessoas com deficiéncia no Brasil, renda com a qual vive atualmente.
De certa forma, a familia atribuiu a sequela da doencga a sua prépria
negligéncia. “Como p6de chegar ao ponto de perder a visdo e, con-
sequentemente, comprometer sua renda?” Por muito tempo, acredi-
tei nisso e somente apOs a imersdo no campo da satde coletiva pude
compreender o processo de satde e de doenca de forma mais ampla,
considerando, por exemplo, o acesso aos servicos de saude, a rela-
¢do entre os determinantes sociais e a saude, inclusive, o trabalho, a
renda, a situacdo familiar e o quanto as politicas de satide importam.
Percebi que ndo se tratava de um problema individual e, ndo obstan-
te, o diagnostico e o tratamento adequados no inicio da doenca pode-
riam ter feito diferenca na vida de meu pai.



No mestrado, conheci um projeto sobre hanseniase e reagoes
hansénicas. Desenvolvi pesquisa sobre a experiéncia de adoeci-
mento considerando os impactos produzidos pela doenca, como as
marcas na pele, o gerenciamento da dor cronica, os efeitos sociais e
econdmicos com os quais as pessoas adoecidas tinham que conviver.
Nos resultados da dissertacdo, ficou evidente que a hanseniase ainda
¢ uma doenca estigmatizante, cujas marcas vao muito além do plano
corporal, o que faz com que as pessoas se afastem socialmente, geran-
do exclusdo e discriminacdo (AVILA E SILVA, 2014). No estudo,
chamaram a atencdo, nos relatos de minhas interlocutoras, o fato de
ndo terem conseguido realizar o diagnéstico da doencga na Atengao
Basica e as dificuldades no acesso aos servicos de referéncia, o que
me levou aos servicos de saude, no intuito de conhecer, desta vez,
interpretacoes, significados e préticas sobre a hanseniase, na perspec-
tiva dos profissionais de saude.

Tendo ingressado no doutorado em satide coletiva em 2015, dei
continuidade & proposta supracitada (AVILA E SILVA, 2019). Hoje,
atuando na carreira académica como docente da area de Politicas,
Planejamento e Gestdao em Satde, meu olhar sobre a hanseniase vincu-
la-se cada vez mais ao tema das doengas negligenciadas. Estas, como o
proprio nome revela, ndo tém despertado interesse e investimentos de
governantes para tira-las do rol dos problemas. Contudo, percebo que
essa classificagdo também é expressa nas relagGes sociais, nos signifi-
cados e nas praticas de satde.

Mantendo o olhar atento aos adoecimentos cronicos, noto o quanto
os impactos de um adoecimento, seja hanseniase, seja diabetes, aliados
a um sistema de saide negligente com as popula¢des vulneraveis, de
baixa renda, sem uma rede de apoio adequada, podem ser traduzidos
em sofrimento. Uma negligéncia cujo discurso, muitas vezes, respon-
sabiliza individuos cujo acesso aos servicos de prevencao e de diag-
nostico foi negado.

Negligéncia pode ter muitos significados, de acordo com os con-
textos. No ambito geral, significa falta de cuidado, desatencao, desleixo,
irresponsabilidade em assumir determinadas tarefas. Portanto, a ideia
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de omissao esta sempre presente. Negar a existéncia, nao fazer, nao ver,
ndo falar. A linguagem impde um sentido. Nessa perspectiva, Fassin
(1996) assinala que, para representar o mundo social, as escolhas 1éxi-
cas 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 em que se pretende intervir
ou, no caso, relegar para segundo plano.

Reconhecendo a implicacdo de meu objeto de estudo e da dor do
Outro, que ndo me é indiferente, ndo se trata apenas de motivacao indi-
vidual suscitada pela empatia ou pela compaixdo. Diferentemente do
que ouvi de alguns profissionais durante a pesquisa de campo para quem
“trabalhar com hanseniase, tem que ter muito amor”, reconheco, em pri-
meiro lugar, o direito de acesso aos servigos e aos cuidados em satde.
Assim, considero fundamental a analise de uma doenga negligencia-
da pautada no direito a satide, garantido constitucionalmente no Brasil
pelo reconhecimento da saide como produto das condicdes de vida.

1. A hanseniase em Mato Grosso: negligéncia como
problema de saude publica

Ao questionarem a expressao problema de satide puiblica, Costa
e Victora (2006) ressaltam que, na classificacdo de uma doenca ou
de um agravo, é considerada, entre outros aspectos, a carga de mor-
talidade, de morbidade e de sofrimentos causados por fatores como
os impactos na vida dos individuos e de suas familias, a extensdo da
incapacidade, a dor e o desconforto. Consideram-se também o custo
do tratamento e o impacto na sociedade, acrescidos da dimensao eco-
ndmica; a possibilidade de prevencao; e a repercussao em niveis epi-
démicos na populagao.

Sendo uma doenca tropical negligenciada, a hanseniase perpetua
ciclos de pobreza ao afetar predominantemente populacdes que vivem
em situagdes vulneraveis, agravadas por seu potencial incapacitante
que, muitas vezes, requer um afastamento do trabalho e gera prejuizos
sociais e econdmicos aos adoecidos. Assim, é fundamental questionar



o lugar ocupado pela populagao adoecida nas agendas politicas dos pai-
ses, como também o papel dos profissionais de satide e a organizacao
dos servigos que produzem negligéncias em diversas situacdes cotidia-
nas, como pude observar.

A magnitude da hanseniase no Brasil mostra que o pais regis-
trou, em 2017, 1,35 casos para cada 10 mil habitantes. No entanto,
em focos de elevada endemicidade, como o estado de Mato Grosso,
foram registrados, no mesmo ano, 10,85 casos para cada 10 mil habi-
tantes,! a maior prevaléncia do pais (BRASIL, 2018). No ranking da
doenca, também estdo os estados de Tocantins e do Maranhdo, junto
com outros 11 estados que registram mais de um caso para cada 10
mil habitantes. A maioria dos casos diagnosticados é classificada como
multibacilar (BRASIL, 2016), o que evidencia atraso no diagnosti-
co e no tratamento e mais chances de incapacidades fisicas cronicas
(IGNOTTTI et al., 2001).

O tratamento da hanseniase e das reagdes hansénicas é ofereci-
do somente na rede ptblica de satide, pois a Organizagdo Mundial de
Satde (OMS) assumiu o papel de, em conjunto com 0s governos, con-
trolar a doenga como problema de satde ptiblica. A OMS padronizou o
tratamento e tem distribuido a poliquimioterapia (PQT) gratuitamente,
mobilizando, desta forma, o compromisso politico dos paises endémicos.

Em um pais em que o direito a satde é garantido em Constituicao,
soa paradoxal que o proprio Ministério da Satide use a expressdo doen-
cas negligenciadas. Nesse rol, estdo ainda outras doengas, como a
tuberculose, a malaria e a doenca de chagas, que apresentam nimeros
preocupantes para o pais. A auséncia de investimentos por parte das
industrias farmacéuticas em produzir novos medicamentos para essas
doencas e a falta de incentivo as pesquisas sobre o tema (VIRMOND,
2011) reforcam o papel do Estado em fomentar acdes que tirem das
populagdes o peso da negligéncia.

! O 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 (MARTELLI
et al., 2006).
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2. A construcao do campo em uma etnografia
multissituada

Ao realizar uma etnografia multissituada (MARCUS, 1995), ocu-
pei multiplos espacos em diferentes niveis e olhares por meio da obser-
vacdo de consultas médicas, de consultas de enfermagem, de salas de
recepcao dos servicos de saude, de capacitacdes para profissionais, de
semindarios e de encontros sobre o tema. Nesse periodo, que inclui os
seis anos em que realizo pesquisas sobre hanseniase, foi possivel cons-
truir um material cuja analise s6 pode ser realizada a luz das condic¢oes
que me permitiram produzi-lo: sempre em relacdo com meus interlocu-
tores. Por isso, trago, neste capitulo, alguns aspectos da reflexividade
nesta pesquisa etnografica multissituada sobre interpretacGes e praticas
de profissionais de satde envolvidos no diagndstico e no tratamento de
hanseniase em Cuiaba — MT.

Ao analisar os percursos da pesquisa etnografica, Guber (2001)
destaca a importancia de considerarmos trés reflexividades que se refe-
rem, em primeiro lugar, as motivagdes pessoais, as quais remetem a
minha trajetéria; em segundo, as escolhas metodologicas que englobam
minha reflexividade como pesquisadora; e, ndo menos importante, a
reflexividade de meus interlocutores, que me permite considerar como
eles compreendem meu papel, o que estamos produzindo e o resultado
dessa interacdo. Para tanto, buscarei trazer elementos de minha expe-
riéncia que elucidem aspectos dessas reflexividades.

Realizar uma etnografia em servigos de satide de Cuiaba — MT foi um
grande desafio. Além das minhas proprias resisténcias, encontrei outras
por parte dos profissionais de satide. Houve um grande receio por terem,
naqueles espacos, o que poderiam considerar uma pessoa “infiltrada”,
alguém com potencial de produzir danos ao grupo (ZENOBI, 2010) ao
relatar praticas relacionadas aos pacientes com hanseniase. Por algum
tempo, pensei estar muito distante de conseguir produzir um material que
me permitisse dar visibilidade aos desafios vivenciados todos os dias pelos
profissionais. Porém, algumas situagdes particulares foram de crucial
importancia no compartilhamento de sentimentos com os profissionais



e na avaliacdo do qudo negligentes os servigos e os profissionais pode-
riam ser com os doentes acometidos pela hanseniase.

Em marco de 2016, eu estava no consultério médico do Dr. Paulo,?
em um servico de referéncia em atendimento a pessoas com hanseniase,
quando uma auxiliar de enfermagem avisou-o que um paciente aguar-
dava atendimento. Era o Sr. José, homem de 57 anos, residente na zona
rural de Chapada dos Guimaraes, pequeno municipio a 70 quilémetros
da capital. Encaminhado pela Unidade Béasica de Satide (UBS) da regido,
Sr. José morava sozinho e disse ndo saber ler ou escrever. Ao observar
suas maos, vimos que estavam machucadas. O Dr. Paulo examinou-as
e perfurou uma agulha® em uma delas, mas o Sr. José pareceu ndo sen-
tir. Ao retirar os sapatos para que ele examinasse seus pés, vimos que
tinha dedos amputados em decorréncia da doenca, dlceras e odor forte.
Dr. Paulo pressionou a regidao com as maos e o paciente, olhando para
mim, disse, sorrindo, que sentia dor. Indignados com a situagao, entre-
olhamo-nos, eu e Dr. Paulo, quando este exclamou: “Ele estad curado,
viu? Ta curado! T4 aqui a sua entrevista”.

Falar dos desafios vivenciados pelos profissionais é falar tam-
bém de suas responsabilidades quando atuam em servigos publicos de
saude, no atendimento as pessoas acometidas por uma doenca endémi-
ca e negligenciada. Embora entusiasmada pelo tema, ele muitas vezes
me silenciava, como naquela consulta, ao ver, no cotidiano, um adoe-
cimento que ainda poderia mutilar um ser humano. Mesmo entre pro-
fissionais mais comprometidos, a sensacao era de impoténcia diante de
tamanha complexidade. Ao acompanhar historias e conflitos relacio-
nados a hanseniase em Cuiabd, ocupei espacos geografica e epistemo-
logicamente diversos, incorporando, em minhas andlises, o cotidiano
das relacGes entre profissionais e pacientes nos servicos de satide e nos
locais onde o tema era discutido, sem desprezar a analise necessaria

2 Os nomes dos pacientes e dos profissionais citados sdo ficticios, a fim de garantir o
anonimato de suas identidades.

3 Procedimento realizado para verificar possiveis alteragdes de sensibilidade em pacien-
tes com hanseniase.
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de uma doenca negligenciada, superando, assim, a dicotomia micro e
macrossocial (MARCUS, 1995).

Minha imersdo comecou pelos servicos de satide, propriamente, nos
primeiros meses de 2016, logo apds o primeiro contato com profissio-
nais ou responsaveis técnicos. Busquei conhecé-los de forma ampla (e
ndo restrita a atengdo as pessoas com hanseniase) no que se refere aos
servicos prestados, ao fluxo de pacientes, ao modo como eles chega-
vam até as unidades, ao atendimento e a existéncia, ou ndo, de pacientes
com hanseniase (no caso da UBS). Aos poucos, identifiquei informan-
tes-chave, pessoas com as quais passei a maior parte do tempo, que me
ajudaram a ser aceita pelo restante do grupo (FOOTE-WHYTE, 1975)
e com as quais também pude manter uma relacao mais pessoal e con-
versas sobre o cotidiano.

O primeiro espaco em que me inseri como pesquisadora foi o
Servico de Referéncia 1 (SR1), no ambulatério de dermatologia, onde
atuava uma equipe composta por médicos, por fisioterapeutas, por
terapeutas ocupacionais, por nutricionistas, por farmacéuticos, por
enfermeiras, por técnicas em enfermagem, por um técnico em protese
e em Ortese que prestava servico de adaptacao de calgados. Priorizei
0 acompanhamento nos periodos em que havia atendimento médico,
quando as consultas com os outros profissionais também eram agen-
dadas. Inicialmente, busquei o fluxo de pacientes como meio para che-
gar até os profissionais, almejando ser aceita pela equipe, 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). Encontrei, em um dos fisioterapeutas do servi-
¢o, 0 apoio de um informante-chave, ao ponto de ele se lembrar de me
contar casos de pacientes que eu havia perdido quando nao estava pre-
sente. Conheciamo-nos de vista, por termos amigos da area académica
em comum, entdo, ndo tive dificuldades em ser aceita naquele espaco.
Porém, havia certa tensdo por parte da equipe quanto a minha presen-
¢a, o que ficava evidente na preocupacao dos profissionais em mostrar
a importancia do servico ou das atividades e dos protocolos realizados,
embora, naquele momento, segundo os profissionais, a referéncia (como



era chamada) ndo cumprisse suas atribuicdes como antigamente, pois
os cortes de recursos financeiros haviam afetado o servigo significativa-
mente. Ainda assim, surpreendi-me com a infraestrutura e com os recur-
sos humanos disponiveis, pois imaginava acompanhar apenas médicos
e enfermeiros, supondo que estes teriam contato e vinculo maior com
os pacientes. Ao conhecer a “referéncia”, percebi que outros profissio-
nais tinham tanto ou maior contato com eles e passei a acompanhar os
profissionais de acordo com o acolhimento que recebia, o que me per-
mitiu conhecer diferentes pontos de vista.

O espaco fisico do ambulatorio era amplo e possuia uma recepgao,
onde havia sempre duas ou trés pessoas que acolhiam os pacientes. Havia,
no entorno, uma sala de triagem, na qual era feita a pesagem e a afericdo
da pressdo arterial, além de outra sala, em que as assistentes sociais orien-
tavam os pacientes em relacao aos encaminhamentos, ao auxilio-doenca,
ao agendamento de exames. Também no entorno da recep¢do, havia uma
sapataria onde profissionais avaliavam e confeccionavam as adaptacoes de
calcados para pacientes com alteragdes neurologicas causadas pela doenca.
Em um espago interno, havia um corredor amplo, onde ficavam os con-
sultdrios de enfermeiras, de médicos, de nutricionistas, de fisioterapeu-
tas; trés salas de curativos nas quais técnicas de enfermagem recebiam
os pacientes. Havia ainda uma copa, um almoxarifado e, no final do
corredor, um centro cirurgico, onde, no momento da pesquisa, eram
recebidos os pacientes que fizeram cirurgias para troca de curativos ou
retirada de pontos.

Em funcdo das consultas médicas e dos atendimentos, as obser-
vacgOes eram realizadas nos periodos em que havia atendimento por
um hansendlogo e, consequentemente, pelos demais profissionais.
Nas primeiras visitas, convidei o médico especialista para participar do
estudo e solicitei permissdo para acompanhar seu trabalho. O médico
argumentou que ali ndo era um hospital-escola e que, além disso, seus
pacientes ndo estavam acostumados com pessoas estranhas durante as
consultas. Apesar da negativa, continuei frequentando o servigo nos
mesmos horarios, pois outros profissionais me acolheram e sentiram-
-se até lisonjeados com minha presenca.
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Além dos atendimentos mencionados, o servico oferecia cirurgias
de reparacdo neural nos casos em que o paciente fazia uso de medica-
¢do para dor por periodo prolongado ou para prevenir incapacidades
permanentes, como as mdos em garra.* Passei a acompanhar as con-
sultas do médico cirurgido, que foi receptivo ao estudo, alegando que
estava acostumado a trabalhar com estudantes em um hospital-escola,
onde também atuava.

Embora a relagdo com a maioria dos profissionais tenha sido sem-
pre cordial, havia uma tensdo constante gracas a desconfianca e a nega-
tiva da parte de alguns, motivados pelo aparente desinteresse do estado
de Mato Grosso em manter o servico. A auséncia de recursos, de mate-
riais basicos de trabalho, de mdo de obra para servicos de reparacao;
as greves e as paralisagdes evidenciavam o conflito. Os profissionais
mencionavam frequentemente que o servigo poderia fechar a qualquer
momento, pois nem sempre havia médicos e, sem eles, nao haveria
pacientes. Contrarios ao desmantelamento do servigo, esforcavam-se
para me fazer conhecer e manter vivas as memorias de alguns anos atras,
quando havia grande nimero de médicos “realmente bons e compro-
metidos”, além de materiais e de recursos que fizeram com que o ser-
vico se transformasse, naquele momento, em um servico de referéncia.

Além das observacdes no SR1, entrei em contato com a enfermeira
responsavel por uma Unidade Bésica de Saide. Localizada em regidao
periférica da cidade, a aproximadamente 10 quilémetros de minha
residéncia, identifiquei-a por estar inserida em uma regido endémica
de Cuiab4, segundo dados de um estudo ecolégico sobre a distribuicdo
dos casos na cidade (SOARES DOS SANTOS, 2012).

Pessoalmente, a enfermeira foi receptiva, mas também muito des-
confiada. Logo perguntou se eu havia sido enviada pela Secretaria
Municipal de Saude para fazer algum tipo de avaliacdo do servico.
Prontamente, respondi que ndo e expliquei os objetivos da pesqui-
sa, solicitando sua autorizacdo para realizar observagoes participantes

4 Expressdo usada para uma atrofia dos dedos das maos, causada pela inflamagéo
neural.



na unidade. Mesmo com receio, ela aceitou e disse estar acostuma-
da a receber alunos dos cursos de medicina, de nutri¢ao, entre outros.
Ao me apresentar a alguns profissionais da unidade, referiu-se a mim
como pesquisadora em hanseniase, o que causou estranhamento por
parte dos profissionais. Nesse momento, a médica da unidade cumpri-
mentou-me e disse que ali ndo eram realizados diagnosticos de hanse-
niase, sugerindo que eu procurasse outra unidade ou a policlinica de
referéncia. Embora conhecesse as portarias que dispdem sobre o diag-
noéstico na atencao basica, assumi postura de desconhecimento em rela-
cdo arotina e as atribui¢des do servico. Pedi a enfermeira responséavel
que me permitisse passar algum tempo naquele espaco.

Depois de alguns meses, percebi grande constrangimento ao falar
sobre hanseniase naquele lugar. Em conversas e em entrevistas com
a enfermeira e com uma agente comunitaria de sadde, elas relataram
estar pessoalmente realizando tratamento de hanseniase e, mesmo sendo
profissionais de satide que conheciam os sintomas, ndo obtiveram a
confirmacao do diagnéstico naquela unidade. Para a médica, os rela-
tos ndo passavam de desculpas para que elas nao trabalhassem e, por
isso, hanseniase era um tema que se discutia nos corredores, nao entre
profissionais. A negacao da doenca aponta determinadas formas de sua
abordagem, em que hd modos de ndo ver e de nao dizer. A negligéncia,
assim, fica no plano da invisibilidade e do siléncio. Implica também a
desconfianca. Esta, da mesma forma que foi dirigida a mim como pes-
quisadora, fez-se presente também em relacdo as profissionais de saide
que usariam sua doenca para faltar ao servico. Sdo categorias que se
entrecruzam no cotidiano dos servicos.

O trabalho de campo na UBS durou cerca de cinco meses e foi encer-
rado porque passei a frequentar a policlinica da regido devido a falta
de atendimento na unidade, mas também porque, de certa forma, tendo
realizado observagdo participante e entrevistas com informantes-chave,
considerei as possibilidades naquele espaco saturadas. Foi importante
dispor de tempo para ir aos outros trés servicos em que ainda realiza-
va observacoOes. Porém, esse campo foi crucial para entender como o
cuidado necessita de sentidos acurados que, ao que tudo indica, muitos
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servicos ndo conseguem ter. E no campo do acompanhamento que a
negligéncia também se faz presente, isto é, quando falham os cuidados
em saude para com a doenga.

A partir de entdo, procurei a policlinica da regido, para onde eram
encaminhados os casos de hanseniase ndo diagnosticados na Atencao
Bésica. Com diversas especialidades médicas, como pediatria, pneumo-
logia, psiquiatria, ginecologia, havia, entre eles, um ambulatério voltado
aos pacientes com hanseniase e com infec¢Oes sexualmente transmissi-
veis. A policlinica ndo dispunha de muitos recursos materiais, mas de
um profissional com vasta experiéncia na area de infectologia. Procurei
diretamente o professor e médico Jodo, responsavel pelo ambulatério, e
solicitei sua autorizacdo para acompanha-lo. Ao me receber com entusias-
mo, ele falou sobre sua histéria. Tendo se aposentado na area de pediatria,
Dr. Jodo especializou-se também em satide publica e ha cerca de 15 anos
passou a atender pessoas com hanseniase, tornando-se um profissional
de referéncia em todo o estado. No ambulatoério, ele recebia pacientes
para confirmacao de diagndstico, pacientes com complicagdes causadas
pelas doencas — como reacGes hansénicas —, mas também pacientes com
doengas dermatologicas em geral e infecgOes sexualmente transmissiveis.

Os pacientes atendidos no servico, em geral, iam em busca do
profissional, o que caracterizava uma relagdo pessoalizada. No consul-
torio, havia apenas uma mesa e uma cadeira para o profissional, uma
maca para o paciente com uma pequena escada, um pequeno armario
com alguns utensilios e cadeiras para os estudantes — grupo no qual fui
incluida, por ser a "pesquisadora em hanseniase".

O médico conversava muito com os pacientes sobre 0s sintomas e
o0 tratamento, examinava-0s minuciosamente e ensinava os estudantes
(e a mim) a fazerem o mesmo. Ele referiu gostar muito do que fazia,
sem deixar de destacar que seu trabalho era direito dos pacientes e
necessidade dos servigos, pois sabia que havia poucos profissionais
que atuavam na area. O médico, além de explicar aos alunos os prin-
cipais sintomas e historicos de seus pacientes, conhecia suas histoérias
de vida, e a maioria dos problemas de satide relatados pelos pacientes
eram resolvidos ali mesmo.



No pequeno consultério de aproximadamente 15 metros quadra-
dos, sempre havia estudantes do ultimo semestre do curso de medicina
que, na disciplina de saide coletiva, passavam uma semana acompa-
nhando o trabalho de Dr. Jodo. As experiéncias que tive nesse servico
foram fundamentais para compreender questdes relacionadas ao diag-
nostico e ao tratamento, mas também a formacao dos estudantes que,
possivelmente, atuariam como clinicos gerais em unidades basicas de
saude. Aquela era a inica semana em que os estudantes tinham conta-
to com os pacientes com hanseniase. Considerando que o exame é cli-
nico, ndo havia outra forma de aprender sobre a doenca que ndo fosse
examinando os pacientes.

Para o médico, “ndo se aprende hanseniase sem por a mao no pacien-
te, sem apalpar os nervos e examinar o corpo”, frase que ouvi inimeras
vezes, em contraponto a outras doencas cujo diagnostico se faz com
base no relato dos sintomas ou em exames laboratoriais ou de imagem.
Essa é uma questdo importante, pois no meio médico ha criticas aos
que “ndo pdem a mdo no paciente”. Segundo Dr. Jodo, que reconhe-
cia o estigma relacionado a hanseniase, era importante para os pacien-
tes serem tocados, como forma de dizer que o que eles tinham néo era
contagioso. Além disso, o médico, que se declarava religioso, entendia
que tocar o paciente era também uma forma de carinho e de cuidado.

Dr. Jodo, também responsavel pelo ambulatério especifico de atendi-
mento aos pacientes com hanseniase no Servico de Referéncia 2 (SR2),
recebeu-me com entusiasmo e autorizou-me o acompanhamento das
consultas médicas todas as semanas, por um ano. Trata-se de um hospi-
tal-escola que possui programas de residéncia médica em infectologia
e em dermatologia, onde sdo atendidos pacientes com hanseniase em
casos de dificil diagnostico e de acompanhamento de reagdes hansénicas.

Minha presenca foi pouco notada pelos estudantes, pois sempre
havia ali muitos residentes, mas, quando alguém perguntava se eu era
médica, o professor se encarregava de explicar que eu fazia pesquisa
sobre hanseniase (confundindo minha formacgao com assisténcia social):
“E ela quem explica aos pacientes, quem entende sobre como eles se
sentem. Ela sabe sobre o estigma da doenca”. Logo ap6s, aproveitava
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para explicar aos alunos o quanto a sociedade e o proprio paciente ainda
sofrem e reproduzem preconceito e estigma.

Antes de entrar em campo delimitei, com base na literatura e nas politi-
cas/programas, os possiveis espacos de observacao, mas foi ao conhecer os
profissionais que trabalham com hanseniase que me aproximei do universo
relacionado ao tema. Além dos servicos, havia uma teia de articulacao que
envolve a coordenacdo dos programas municipal e estadual e, paralelamen-
te, eventos e seminarios realizados 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.

Em um dia de capacitacoes, tive a oportunidade de ir ao Distrito da
Guia, distante em torno de 30 quilémetros de Cuiabd, para acompanhar
uma investigacdo de casos de hanseniase em membros de uma mesma
familia. Em outro momento, participei de um workshop de empodera-
mento organizado por pessoas que tiveram hanseniase. Na ocasido, foram
discutidas novas formas de geracdo de renda, pois muitos deixaram a
antiga ocupacdo em decorréncia de incapacidades. Ser legitimada entre
adoecidos foi muito importante, por saber que, mesmo sem a preten-
sdo de representa-los, o que ndao seria possivel, eu era conhecida como
alguém que se esforcava para compreender o que eles vivenciavam.

Em um seminério de avaliagdo e de planejamento em hanseniase,
os profissionais foram convidados a refletir sobre sua contribuicao as
praticas de autocuidado empreendidas cotidianamente pelos pacientes.
Em determinado momento, enquanto participava da discussao, consi-
derei importante solicitar a autorizacao dos profissionais para destacar
aspectos neste estudo, como o fortalecimento do servico, o auxilio aos
pacientes, entre outras questdes. Ao considerar-me uma “infiltrada”
prestes talvez a expor o servico, uma profissional de saide que tra-
balhava em periodo diferente daqueles em que eu costumava realizar
observacdes acusou-me de estar sendo antiética. Outros profissionais,
percebendo meu desconforto, defenderam-me perante a situagdo. Foi
um momento de grande exposicdo e fragilidade, modificando as con-
dicGes da pesquisa perante os demais profissionais, pois, no intuito de
me defender, eles passaram a me auxiliar na construcao dos dados.



A situacdo é um exemplo da maneira como minha interagdo com
profissionais de satde ultrapassou os portdes dos servicos e aprofun-
dou-se na medida em que estabeleci relacdes, ndo somente profissio-
nais, mas de alguma forma, pessoais. Por vérias vezes, ouvi-os dizer
como seria bom para o servico se eu prestasse um concurso publico e
fosse trabalhar com eles. Sendo jovem e estudiosa — como eles se refe-
riam a mim —, seria uma grande oportunidade de “fazer carreira” como
servidora publica do estado de Mato Grosso.

Com minha insercdo nesses contextos, ser aceita ou ndo, ser con-
fiavel ou ndo se tornou objeto de reflexdao. Aos interlocutores que se
mostraram mais receptivos a minha presenca nos servicos, solicitei auto-
rizacdes individuais para acompanhar suas rotinas, consultas e também
para concederem entrevistas individuais. E importante destacar que ter
tido a autorizacdo dos comités de ética em pesquisa nao foi suficiente
para incluir um servico de saide no estudo. Foi preciso estabelecer rela-
¢do com os profissionais que tornasse possivel a produgdo dos dados
etnograficos. A seguir, descrevo alguns dos desafios dessa etnografia.

3. Lugares e olhares na pesquisa etnografica: a
circulacdo entre a desconfianca e a benevoléncia

Superadas as desconfiancas que marcaram os primeiros meses da
pesquisa de campo, foi possivel estabelecer relagdes positivas com
meus interlocutores. Desde o inicio, coloquei-me a disposicao para
auxilia-los, o que, para mim, era uma forma de aproximagao e, para eles,
provavelmente, um meio de obter dados. O tempo permitiu mudancas
nas impressoes de ambos os lados. De minha parte, percebi que ndo ha
como construir uma relacao de confianga sem implicar-se, sem falar
de si, sem demonstrar emocdo ou indignacao. Eles, por sua vez, pare-
cem ter chegado a conclusdo de que eu gostava muito do que estava
fazendo, e “para trabalhar com hanseniase, era preciso muito amor”.
A afirmacao remetia as minhas motivacdes pessoais de escolha do
tema, mas também as concepcdes dos profissionais de satide que atua-
vam na drea. Ao dizé-la, dona Lucia referiu-se a sua propria motivacao
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enquanto conversavamos no SR1. Ha mais de 30 anos, ela atuava como
técnica em enfermagem fazendo desbridamento e curativos de feridas
em pacientes com hanseniase e com diabetes. Mesmo quando falta-
vam materiais, ela leva a pomada que auxilia a cicatrizagdo. As vezes
em que a acompanhei foram momentos dificeis para mim, pois muitos
deles significavam a instalacdo de incapacidades permanentes para os
pacientes. Retomando o exemplo de Jodo, foi importante me dar conta
de que as amputagoes, as feridas, as maos em garra machucadas pela
auséncia de sensibilidade me impressionaram muito. Porém, incomo-
dou-me, sobretudo, a fala de dona Licia, para quem o atendimento
parecia uma benesse, e ndo um direito.

A relacdo com os profissionais tornou-se mais dindmica e, em
alguns momentos, pensei estar acostumada aos dados que emergiam
das consultas. Precisei de algum esforco para estranhar certas ques-
toes. Ao acompanhar Dr. Jodo no Hospital Universitario, percebia cla-
ramente, no comego, que ele se indignava com os pacientes que nao
usavam calcados fechados que, para ele, eram a tinica forma de prote-
¢do dos pés. Certa vez, depois de acompanhar a consulta de um senhor
de aproximadamente 60 anos, ao registrar meus sentimentos em didrio
de campo, somente pude anotar as seguintes palavras: “E muito sofri-
mento”. Naquela tarde, o professor parecia cansado e disposto a resol-
ver logo os casos no ambulatério. Em geral, eram atendidos entre dez e
12 pacientes, e cada consulta ndo durava menos de 30 minutos. Entdo,
muitas vezes, sailamos do hospital no inicio da noite. O paciente che-
gou usando chinelos nos pés e logo o professor dirigiu-se a ele dizendo
em alto tom: “Quem tem hanseniase ndo pode usar chinelo, tem que
usar sapato fechado”. O paciente também estava com os pés sujos de
terra — pensei que, provavelmente, ele chegara ao servico pelo trans-
porte ptiblico e tinha caminhado por ruas nado asfaltadas, o que é muito
comum nas periferias de Cuiaba. Enquanto o professor brigava dizen-
do que ndo o atenderia novamente se ele retornasse ao servigo naquela
situacao, senti vontade de chorar.

Por um lado, imaginei a vulnerabilidade social na qual ele vivia e,
por outro lado, questionava-me, conhecendo o processo que resultaria



em ainda mais impactos para aquele paciente. Como os profissionais
de saide poderiam ajuda-lo a compreender a importancia do autocui-
dado sem impor conceitos de higiene? Seria mesmo dele a responsabi-
lidade pelas incapacidades resultantes daquela situacao de auséncia de
cuidado? No final da consulta, tentei dizer algo ao paciente enquanto
o professor e os residentes saiam da sala, mas s6 consegui pensar que
aquela era uma forma de violéncia com os pacientes.

Voltando a UBS, a equipe promoveu um café da manha em espa-
¢o comunitario em comemoracdo ao Dia Internacional da Mulher.
Por termos tido conversas pessoais em que falei sobre minha formacao
em psicologia, a enfermeira me convidou para falar com as mulheres
do bairro sobre algum tema relacionado. Ela sugeriu que eu abordasse
o papel da mulher na sociedade, pois muitas delas criam os filhos sozi-
nhas; engravidam muito jovens; vivem a violéncia no bairro, o trafico e
o uso de drogas. Por ndo ter afinidade com esses temas e por ja ter par-
ticipado de grupos de apoio na Delegacia da Mulher de Rondonépolis
durante a faculdade, sugeri que falassemos sobre o protagonismo da
mulher na sociedade e a violéncia doméstica, articulando, assim, o pro-
tagonismo e o empoderamento, temas que sempre despertaram meu
interesse. De forma semelhante, Fainzang (1998) referiu como pales-
trou para seu grupo de pesquisa, um grupo de apoio a alcoolistas, de
forma a atender um pedido do grupo e, dessa forma, estreitar suas rela-
¢cdes com os individuos. Ao mesmo tempo, entendeu que essa atitude
era uma forma de agradecer ao grupo que havia lhe aberto o campo de
pesquisa. Porém, em sentido inverso ao que aconteceu com a autora, 0
encontro serviu para me abrir o campo de pesquisa.

Ao chegar a unidade no dia seguinte, os profissionais que antes
se intimidavam com minha presenga disseram: “Ela é quietinha, mas
quando fala, hein?” referindo-se a minha postura, sempre atenta e obser-
vadora. Eu procurava ndo interferir no trabalho dos profissionais, jus-
tamente porque eu poderia atrapalhar a rotina. Por um lado, percebi,
nessa fala, que talvez eles esperassem maior intera¢do de minha parte.
Por outro lado, em consultas médicas com enfermeiros ou fisiotera-
peutas, quando percebia que o paciente ndo havia entendido alguma
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orientacdo em relacdo ao tratamento ou ao cuidado, eu interferia fazen-
do alguma pergunta que levasse o profissional a explicar novamente o
que o paciente deveria fazer.

O interconhecimento modificou as condi¢cdes da pesquisa e percebi
que a interacdo com os profissionais colocava em evidéncia o que era
importante para mim, ja que nem sempre eles compreendiam os obje-
tivos de meu estudo. Depois que passei a palestrar para a comunidade,
eles se ofereceram para ajudar em minha pesquisa, fosse com entrevis-
ta, fosse com conversas sobre os pacientes acompanhados na unidade.
Em virtude da auséncia de diagnosticos e mesmo dos poucos pacien-
tes em acompanhamento, senti que a equipe queria retribuir o favor.

Retomando minhas inquietacGes iniciais sobre a unidade, ao entrevistar
a médica responsavel, ela relatou que encaminhava todos os pacientes sus-
peitos para a policlinica de referéncia por ndo se sentir segura em realizar
o diagndstico e iniciar o tratamento. Ela acreditava que, em Cuiab4, todos
os médicos faziam o mesmo. Em sua fala, indicava que realizar diagnosti-
cos de pacientes com hanseniase ndo era uma atribuicao da UBS. A médica
também se justificou dizendo ndo ter aprendido, em sua formacao, a fazer
tais diagndsticos e que, em ultima instancia, tinha filhos pequenos e nao
poderia correr o risco de levar a doenga para casa. Isso mostra que também
entre profissionais de satide e ndo somente entre pacientes, ha equivocos
em relacdo a transmissao da doenca. Segundo a literatura, a hanseniase s
é transmitida mediante contato intimo e prolongado entre pessoas com a
forma multibacilar e sem tratamento (TALHARI et al., 2006).

A fala da médica chamou muito a atengado, pois uma das prin-
cipais razoes apontadas pelos profissionais dos servicos de refe-
réncia para a permanéncia da endemia é justamente a auséncia de
diagnoésticos na Atengdo Basica, o que, diante do acesso restrito as
referéncias, pode atrasar o diagnostico, agravando os sintomas da
doenca. Porém, se, por um lado, ha lacunas em sua formacao, era de
se esperar que um profissional que atua em regido endémica busque
outros meios de capacitacdo para exercer a atividade no territorio de
abrangéncia de sua unidade, com enfoque ndo apenas em hanseniase,
mas nos principais problemas de saude dessa populagdo. Por outro



lado, em ultima instancia, a discrimina¢do de pacientes suspeitos —
que imediatamente eram encaminhados, para serem “despachados”,
como certa vez mencionou o médico da policlinica — caracterizava
negligéncia e preconceito.

No caso da enfermeira responsavel pela unidade e acometida por
hanseniase, ela nem sequer procurou essa colega para manifestar sua
divida em relacdo ao diagnostico. Ja sentindo dor nos bracos e nas per-
nas ha algum tempo e tendo realizado exames que ndao apontaram outros
diagnosticos na rede privada, percebeu que seu rosto estava diferen-
te, com diminuicdo dos pelos da sobrancelha, um dos possiveis sinais
da doenca. Suspeitando do diagnostico, preferiu procurar diretamen-
te o médico especialista, que atuava na policlinica proxima da regiao.
Ao ver os sinais em seu rosto, logo ele confirmou o diagndstico:

Eu cheguei no doutor, falei: “Doutor, eu vim aqui con-
sultar com vocé porque eu acho que eu t6 com hanse-
niase”. Ele disse: “Acha ndo, vocé estd! Porque aqui,
olha, ndo tinha sobrancelha quase que nenhuma.” Af ele
falou: “E hanseniase”. Ai, j comecei a tratar. (AVILA
E SILVA, 2019).

Ao falarmos sobre a auséncia de diagnéstico em sua unidade, a
enfermeira lembrou que a confirmacdo sé poderia ser feita pela médi-
ca responsavel, mas considerando sua omissao nos casos suspeitos, ela
recomendava que eles também procurassem Jodo, médico da policli-
nica de referéncia. Naquele contexto, ao contrario do temor de que eu
fosse uma espid, fui chamada pelo médico para denunciar as mazelas
do servigo, cujas condi¢des de atendimento eram precdrias: nao havia
um espacgo onde os pacientes pudessem aguardar atendimento e, por
vezes, faltava 4gua, impedindo os atendimentos por questdes de higiene.

Dr. Jodo ndo era propriamente um hansen6logo, mas se considera-
va um estudioso no assunto, pois escolheu atender pessoas com hanse-
niase depois de se aposentar como pediatra. O médico tinha 70 anos e
era considerado, pelos profissionais, um dos melhores no estado. Nos
atendimentos, ele distribuia aos pacientes ténis usados para prevenir
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que eles se machucassem devido a auséncia de sensibilidade causada
pela doenca, minimizando as chances de incapacidades permanentes.

Para o profissional, a quem por diversas vezes expliquei sobre o0 meu
estudo, mencionei também que, por ser psicéloga, eu buscava compre-
ender aspectos estigmatizantes da doenca. Foote-Whyte (1975) também
conta como, em alguns momentos, ndo soube como explicar seu estudo,
o que fez com que seus interlocutores desenvolvessem suas préprias
explicacoes. O importante, destacou o autor, foi que sua aceitacdo depen-
deu mais da relacdo pessoal com eles do que das explicacoes que deu.
Por um lado, ao mencionar o termo etnografia, nas poucas vezes em
que o fiz, notei ndo ter significado algum, nem para o professor, nem
para os outros interlocutores. Por outro lado, dizer que eu gostaria de
acompanhar a rotina, os atendimentos, para compreender as interpre-
tacoes, os desafios da atencdo a hanseniase para os profissionais trouxe
mais sentido para eles e para nossa relacdo. Nesse momento, muitos rei-
teravam a importancia de meu estudo porque, para eles, o preconceito
estd no cerne dos problemas em relagdo ao diagnostico e ao tratamento.

No SR1, percebi que inimeras barreiras inviabilizavam o trabalho
em equipe e indignava-me a pouca resolutividade oferecida aos pacien-
tes diante da auséncia de materiais ou de atendimento centrado na atua-
¢do do hanseno6logo. Em muitos momentos, sentindo-se de maos atadas,
os profissionais diziam: “Mas aqui é referéncia, nao poderia faltar”, ou
seja, era claro o papel do servigo, mas muitos os desafios.

Entre os profissionais, alguns se sentiam lisonjeados pelo meu inte-
resse em conhecer o trabalho e os servigos voltados as pessoas com han-
seniase, mas destacando suas experiéncias na area, diziam: “Hanseniase
precisa de gente que goste muito de trabalhar, porque ndo é facil”. Como
referiu a técnica de enfermagem: “Tem que ter muito amor”, também
se remetendo a mim, pois varias vezes me disseram: “Vai ter concurso,
vocé tem que estudar bastante para passar e vir pra ca”, o que me fazia
pensar que, para eles, minha pesquisa também estava relacionada a um
sentimento pessoal de caridade e ndo ao direito a satde.

Diante da boa relacdo que estabelecemos, fomentada pelos encon-
tros em outros dias da semana, o professor me chamava para explicar



os sintomas dos pacientes, contar historias em que eles haviam sofrido
alguma discriminacdo. Com o tempo, passei a ser uma ajudante em seu
trabalho com os pacientes. Por exemplo, ao perceber que o paciente
estava com as unhas grandes e poderia se machucar, para surpresa dos
pacientes, ele dizia: “Filha, pegue para mim...”. Eu inclinava a cabe-
ca — pois ja sabia do que se tratava — e buscava o alicate para que ele
cortasse as unhas dos pacientes.

Muitos foram os desafios ao me inserir e ocupar um lugar ou um
papel nos servicos de satide, mas destaco que se tratava de uma pesquisa
sobre uma doenca endémica na regido, atendida em servicos ptblicos
nos quais, mesmo com bons profissionais, carecia-se de infraestrutu-
ra adequada para o tratamento dos pacientes. Ndo obstante, a descon-
fianca foi maior nos servicos cujos desafios ao atendimento as pessoas
com hanseniase eram também maiores, por exemplo, onde ndo havia
diagnostico por inseguranca médica, onde faltavam materiais para o
cuidado com os pacientes.

Trata-se, para Zenobi (2010), do trabalho possivel, pois as razoes
de ser considerada uma espia advém da possibilidade de produzir dano
ao grupo por meio das informacdes produzidas em campo. Ainda assim,
situacdes aparentemente negativas tornaram-se instancias de conheci-
mento quando os servicos nao eram capazes de ofertar diagnostico, tra-
tamento ou acompanhamento adequados aos pacientes.

Apo6s um ano e trés meses, quando considerei oportuno sair de
campo devido ao prazo limitado do estudo e também a saturacdo dos
dados, expliquei aos meus interlocutores que deixaria de ir aos ser-
vicos, mas que daria continuidade a andlise dos dados produzidos.
Curiosos, eles sempre perguntavam se havia coletado muitos dados
ou o que achava do problema da hanseniase no estado. Em dialogo,
busquei, desde a pesquisa de campo, restituir-lhes esses dados em
conversas cotidianas e em discussdes, como explica Ferreira (2015),
pois assim como eles, possuo formacao na area de satide e, muitas
vezes, senti-me de maos atadas, indignada diante das condigOes pre-
carias de trabalho, mas também admirada com o envolvimento pes-
soal de alguns profissionais.
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Como ressalta Velho (1978), mesmo estando, aparentemente, fami-
liarizados com situac¢des do cotidiano, com os profissionais, com o espa-
co fisico, “ndo significa que conhecamos o ponto de vista e a visdo de
mundo dos diferentes atores em uma situagdo social nem as regras que
estdo por detras dessas interacdes” (VELHO, 1978, p. 127). Busquei
tornar esta uma experiéncia préxima, sem a pretensao de colocar-me
no lugar do Outro, o que nao seria totalmente possivel, como destaca
Geertz (2007).

Uma vez que o estudo ndo teve por objetivo realizar uma inter-
vencgao nos servicos de saude, justifiquei sua relevancia aos profissio-
nais com base na possibilidade de uma andlise critica das concepgoes
e das praticas operantes nos servicos. Percebi que também eles pude-
ram refletir sobre as dificuldades e os desafios da atencdo as pessoas
com hanseniase. Embora tenha tido o receio de ser mal interpretada
(FERREIRA, 2015) e, de fato, tenha-o sido algumas vezes, o tempo e
a construcao de uma boa relagdao com os profissionais permitiram-me
criar condigoes a pesquisa de campo (MALINOWSKI, 1986).

A guisa de conclusdo

Mesmo reafirmando a ndo existéncia de ciéncia neutra pela escolha
do método etnografico, assumindo a construcao de dados, em oposicao a
nocao de coleta desses mesmos dados, ao analisar o material produzido
em pesquisa etnografica com profissionais de satde, percebo siléncios,
fugas, resisténcias e conten¢do de sentimentos tanto deste lado, quan-
to do outro. Convites explicitos para sermos verdadeiros parceiros em
didlogo, como destacou Fonseca (2017).

Nao obstante, praticas profissionais que reafirmam a negligéncia ja
conhecida na nao efetividade das politicas de satide tornam invisiveis
pessoas como o Sr. José: esquecido por um sistema que ndao poderia
oferecer curativos para os pés. Contraditoriamente, ele teria que andar
mais de 70 quilémetros, com dedos amputados, para consegui-los.
De fato, um grande desafio cujos esfor¢os ndo podem se concen-
trar em profissionais de satide, da mesma forma que ndo os exime de



responsabilidade de, atuando no SUS em um estado endémico, diag-
nosticar e tratar integralmente seus pacientes.

Estudos etnograficos evidenciam a fecundidade do campo das pra-
ticas nos servigos de saide. Ainda que tenhamos visto esforcos para
controlar a hanseniase, essa é uma discussdo que precisa ser aprofunda-
da do ponto de vista dos contextos sociais e econ6micos em que vivem
esses grupos, bem como da capacidade de resposta dos servigos em
oferecer o que preveem as diretrizes estabelecidas. Pensar em contro-
lar a hanseniase como um problema de satde publica envolve reduzir
os numeros aqui apresentados, dando visibilidade aos aspectos sociais
e culturais que permeiam as praticas dirigidas aos adoecidos, integran-
do-os em todo o processo, que envolve diagndstico, tratamento, cura
e possiveis nuancas de cura diante de um adoecimento que deixa mar-
cas para toda a vida.

Ao analisar as condi¢des que possibilitaram a realizacdo deste
estudo e trazer a reflexividade que me conduziu na pesquisa, tornou-se
evidente que a negligéncia nao pode ser atribuida somente ao pacien-
te em relacdo a sua saude, mas também as politicas ptblicas que nao
atentam para problemas das populagdes vulneraveis. Do ponto de vista
das préticas de satde, ao lidar com o sofrimento causado por uma con-
dicdo cronica de potencial incapacitante, como a hanseniase, é preciso,
de fato, ter empatia e sensibilidade para compreender que a doenca nao
é somente uma entidade biolégica. Antes, possui significados que evo-
cam representagdes, preconceitos, estigmas que precisam ser discutidos.
A atencao e o cuidado por parte dos profissionais e dos servicos de satide
precisam ser tratados como direito a saude previsto constitucionalmen-
te, de forma a ultrapassar a compaixdo suscitada pela crenca individual.
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Reflexividade na pesquisa
antropolégica em saude

Desafios e contribuicdes para a
formacédo de novos pesquisadores

O oficio antropolégico é feito de reflexividade. Andamos sempre
na corda bamba, entre fazer uma etnografia da bruxaria do ponto
de vista da bruxa ou do ponto de vista de um gedmetra, seguin-
do a famosa comparag&o de Clifford Geertz. Quando entramos
no campo da saude, o trabalho fica mais desafiador. Lidamos
com emogdes, com corporalidades, com doenga, com dor, com
morte. Lidamos, além disso, com uma instituicdo extremamente
potente, do ponto de vista ndo apenas de sua penetragdo social,
de sua capacidade de acolhimento de tudo isso, mas, sobretudo,
de sua eficacia simbdlica, fortemente enraizada nos coracdes
e nas mentes de todos nds. Refiro-me a medicina e as demais
especialidades que gravitam ao seu redor. Oficios compostos por
pessoas que tratam outras pessoas; que mexem nos Seus Corpos,
nos seus espiritos; gue criam pardmetros para aferi-los; que
oferecem conselhos, drogas; que propdem tarefas. A pesquisa
antropoldgica surge como contraponto necessério para trazer a
cena o emaranhado de experiéncias que comp&em essas relagdes
entre os que tratam, olham, examinam e aqueles que séo trata-
dos, observados e examinados. Evidentemente, o pesquisador
faz parte desse emaranhado, pois o sofrimento e o acolhimento
néo lhe sdo estranhos. Os textos que fazem parte deste volume
buscam refletir sobre essa posic¢éo reflexiva do pesquisador.
N&o se trata de uma posigédo necessdria, mas, sim, inevitavel.
N&o é uma escolha de quem pesquisa, mas uma consequéncia
inevitdvel de habitar o mesmo mundo dos que sofrem e dos que
acolhem o sofrimento do outro.

Jane Russo
Professora titular do Instituto de Medicina Social da UERJ
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