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HANSENOLOGIA INTERNATIONALIS

(Hansen. Int.)

O Brasil reconhece oficialmente a insuficiéncia da politico convencional
de controle da hanseniase e adota novas medidas baseadas na
remocao das barreiras culturais da "lepra"

Nao ha, ainda, método eficaz para
controlar a endemia de hanseniase. Nao ha
vetor conhecido para destruir, nem
vacina ou Ssoro para imunizar a
populacao sadia. Tudo depende da
terapéutica — e terapéutica nao €

arma muito Ut em medicina
preventiva.

As sulfonas e outras drogas
poderiam, contudo, auxiliar a

prevencdo, se a grande maioria dos
pacientes e conviventes comparecesse
para tratamento e exames. Infelizmente,
€ precisamente o inverso que ocorre:
a grande maioria continua sem
tratamento e sem exames.

As perspectivas de controlar a
hanseniase com nossas drogas atuais
sdo, portanto, as piores possiveis, por
motivo de situagdo quase inacreditdvel que
ocorre neste fim do século XX: em
lugar de fazerem fila para receber
remédios dados de graca pelo Governo —
como acontece em outras doencas — 0s
pacientes se escondem e ocultam sua
moléstia — de médicos, da comunidade,
de amigos e, is vezes, da propria
familia.

E por qué nao? Para estender o
braco para um pacote de sulfonas,

EDITORIAL

devem eles preparar-se para se
transformarem nos rejeitados "doentes
de lepra", isto é, na pratica, "leprosos" e
parias, e para se resignarem a perder
todos os amigos, empregos e status
social. Seu grupo familiar entraria
em panico, na vergonha e no ostracismo.
A "Morte Civil" é tdo inevitavel hoje
como na Idade Média.

Este € exatamente o ponto em
que nos achamos: sulfonas baratas e
facilmente fabricadas, tuteis, até certo
ponto, principalmente em casos
iniciais, se amontoam nas prateleiras,

pois que cobramos o prego mais
exorbitante e proibitivo jamais cobrado
por um remédio — a degradagdo social
e o colapso economico. (1)

* %k %k

Esquecamos a prevencao por um
minuto — e a "lepra" ainda continua
sério problema meédico-social que lanca
milhées no inferno das maiores tortu-
ras psicolégicas e sociais, alimentadas
pelas mais antigas supersticoes, pelo
mais entranhado estigma e pela mais
incuravel ignorancia. Nao € necessario
que o paciente se torne fisicamente

(1) Rotberg, A. O preco exorbitante e proibitivo das salfonas: degradacao social e colapso econémico. Hansen. Res. Not.

3:295-298, 1972.
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incapaz ou venha a assemelhar-se a
um "leonino" ou '"antonino". Uma
pequena placa tuberculéide na nadega
¢é suficiente para torna-lo um '"leproso",
rejeitado e mentalmente perturbado.

Um homem paralisado da cintura
para baixo, por uma bala, ou pelo virus
da poélio, pode tornar-se candidato b.
presidéncia, ou presidente de uma
grande nacdo. Enquanto que a flexdo
de seu minimo esquerdo — se for
"leprosa” — lhe fechara todas as
portas, mesmo a dos hospitais gerais,
se ele ousar procura-los para tratar
da bronquite ou do problema cardiaco.

Nédo é a lesdo cutdnea nem a
incapacidade que importam, mas sim
a etiologia "leprosa’. O "diagnéstico
de lepra" é a pior doenca "iatrogénica”
psico-social jamais inflingida a
pacientes e a humanidade. (?)

*k %k Xk

Por mais de nove anos os periddicos
hansenoloégicos do Instituto de Saude,
da Secretaria de Saude de S. Paulo,
vém chamando a atencao do mundo:
a) para este "fenéomeno psico-social-
-somatico" impar, chamado "lepra",
muito mais sério por seu aspecto psico-
-social que por seu componente
somatico; b) para a impossibilidade
de se controlar a doenca e/ou
prevenir o] aparecimento do
componente somatico se nao se
cuidar antes desse fator psico-
social "iatrogénico" ; e c) para a
impossibilidade de cuidar desse fator
psico-social do "fenéomeno lepra" sem

banir antes uma terminologia
sensacionalista, ignominiosa e
estigmatizante que acorrenta a
doenca fisica a milénios de

preconceitos e de degradacao.

E por mais de nove anos tivemos
que refutar contestacoes infundadas,
até lermos em influente peridédico de

circulacao internacional as espantosas
declaracoes de que estamos certos,
mas que nossos problemas sociais e
culturais ndo sao suficientemente
importantes éaara o mundo; e que,
apesar das dificuldades psico-soci
ais e preventivas que a palavra
"lepra”  determina, ela deve ser
conservada, particularmente porque 6

"fator ~ essencial" para fazer
dinheiro para uma sociedade
beneficiente.

O fato, agora abundantemente con-
firmado, é que enquanto se tentar fazer
da "lepra” uma "doenca igual as ou-
tras”" e educar o publico com um
pejorativo antieducativo, todos os
esforcos estardo sendo perdidos e
todos os recursos financeiros do
pais — na verdade, de qualquer
pais endémico —
estardo sendo exauridos sem ao menos
arranhar a armadura de a¢o de um

velho monstro, gratuita e
abundante- mente nutrido por todos
0s meios modernos de

"desinformac¢do de massa'.

Pacientes e conviventes continuam
tdo aterrorizados pela perspectiva de
rejeicao social, quanto o foram pela
"segregacao compulsoéria" — se nao
mais. A abolicao da segregacao nao
resultou no esperado milagre de fazé-
los amontoarem-se em nossos centros
de saude integrados. Ainda temos que
"procura-los" meticulosamente, como
nos velhos maus tempos, em lugar de
vé-los "procurarem a nos'", como € de
regra em medicina. Eles sdo o iceberg
cuja ponta visivel, no Brasil, é formada
por 140 mil ‘"casos oficialmente
registrados”, mas cuja massa total so
Deus conhece — entre meio e um
milhao, segundo algumas estimativas.
Nenhuma profilaxia funcionara
enquanto os submersos ndo vierem
a tona — e muito poucos
pacientes virdo a tona para serem
agraciados com a medalha "leprosa’.

(2) W. Belda, que considera o "diagnoéstico de lepra" como uma "doenca iatrogénica", esta escrevendo artigo a respeito.
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Nova politica anti-hansénica brasileira

Tais foram alguns dos tépicos de
interesse  médico-social  discutidos,
primeiro em reunido preparatoria de
sanitaristas e hansenologistas do
Ministério da Saude do Brasil, da
Divisdo Nacional de Dermatologia
Sanitaria e da Secretaria da Satde do
Estado de Sao Paulo, no Hospital "Lauro
de Souza Lima" (Bauru, fevereiro de
1976), e, um més depois, em uma
Conferéncia Nacional para Avaliacdo
da Politica de Controle da Hanseniase,
a que compareceram participantes de
todo o pais (Brasilia, marco de 1976).

As conclusées e recomendacoes
reconheceram: a) a insuficiéncia, no
Brasil, da politica internacionalmente
recomendada para controlar a doenca;
b) a importancia extraordinaria do
problema social; c) a necessidade de
luta constante contra o estigma, o
sensacionalismo e a desinformacao,
até mesmo contra associacoes
beneficentes que reforcam o estigma
visando a angariar donativos para

seus cofres vazios (e atividades
freqiientemente obsoletas); d) a
importancia de uma nova
terminologia, sadia, educativa e

cientifica, para cortar os lagos que
ligam a doenca a wum passado
ignominioso, para fazer a educacédo e a
reabilitacdo funcionarem e para
frustrar os sensacionalistas de toda
espécie; e) a prioridade da prevencao
de incapacidades por técnicas simples
aplicaveis a todos os doentes, em
relacao as técnicas cirurgicas
corretivas altamente sofisticadas e
dispendiosas, para alguns; f) a
importancia do planejamento familiar,
quando se consideram as drogas
teratogénicas e as reacdes e pioras
devidas a gravidez, parto e puerpério
; §) a urgéncia em encerrar as
atividades de "leprosarios", "asilos" e
"colénias" obsoletos e de transfor-
ma-los em hospitais gerais ou derma-
tologicos; h) o auxilio que podera ser
prestado por corpo de médicos parti-
culares em cooperacédo estreita com as
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autoridades sanitarias ; i) o problema
especial da regido amazonica.

Obviamente, foi mantido o principio
da integracdo em centros de saude
publica e enfatizada a importancia da
pesquisa, do ensino, do treinamento, da
enfermagem, da reabilitacdo fisica e
social.

* k%

Dara o Brasil conta disso? Nada
facil, € 6bvio — mas nao ha outro
caminho. Inaugurando a Conferéncia,
o Ministro Almeida Machado foi muito
claro quanto as dificuldades esperadas:

"E muito provavel que um re-
exame frio e objetivo nos leve a
conclusoes capazes de chocar pre-
conceitos medievais e obrigar-nos
a opcoes incomodas se quisermos
ficar em paz com a ciéncia, com
a nossa consciéncia, com 0S Nossos
deveres para com o povo". "Pre-
cisamos discutir, estudar e propor
as inovagoes que nos recomendam
o conhecimento cientifico". "E
possivel que nossas conclusoes nos
levem a lutas penosas". "Mais
penosa seria a omissao por timi-
dez". "A endemia progride a som-
bra da timidez dos que sabem e
do pavor supersticioso dos que nao
sabem".

* 3k 3k

Serdao nossos planos apoiados por
outros paises endémicos com proble-
mas meédico-sociais semelhantes? As-
sim esperamos e temos razdes para
crer que nao demorardao muito. As
perturbacoes sociais da "lepra" sempre
foram tremenda preocupacdo para
quem quer que tenha um minimo de
informacao sobre o que se passa nas
Areas endémicas, mas nunca foi tao)
estridente como nos ultimos anos o
"chamado is armas".

"Infelizmente, depois de 17 anos
de campanhas de massa, reconhe-
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cemos que o controle da lepra
ainda nos esta, escapando. Come-
camos a perceber agora a diferenca
entre a teoria e a prdtica. Estamos
lidando com seres humanos cujo
temor nao 6 apenas o da doenca,
mas também o do estigma social e
prejuizo econdémico, € que as van-
tagens teoréticas de um tratamen-
to continuo e prolongado podem
estar subordinadas a necessidade
imediata de esconder a doenca.
Todos os esforgos para controlar
a lepra estdo condenados ao
fracasso, enquanto ndo se der a
devida ateng¢do ao estigma e aos
fatores SsoOcio-econdémicos
correlatos. Deve-se considerar,
também, que promover as
necessarias modificacoes
psicolégicas, em doenca como a
lepra, 6 tarefa tremenda e muito
mais sutil que a dos problemas
técnicos do tratamento. O
socidlogo tem aqui provavelmente
papel maior que o do médico.
Entretanto, olhando para tras, o
sociélogo quase nunca foi
chamado para participar de
qualquer de nossos programas
contra a lepra. E necessaria
mudanca de atitude em relacédo a
esta doenca, nao s6 por parte do
paciente ou do publico, mas,
principalmente, da classe
médica. Nenhuma pregacédo sobre
a curabilidade da doenca, o
pequeno risco de contagio e a
praticabilidade da reabilitacao
tera o menor impacto sobre o
paciente ou o publico enquanto a
propria classe médica mantiver a
lepra ao longe e recusar trata-la
como qualquer outra doenca.
E necessaria ndo a mera
intensificacdo dos esforcos das
duas ultimas décadas, mas uma
apreciagdo nova de todos o0s
aspectos da doenga,

(3)
“4)
()

médicos e sociais. E necessaria
mudanca fundamental de atitude
por parte de todos interessados na
doenca, isto é, os engajados nela,
a classe médica, os pacientes e o
publico em geral. Quando se
verificar tal mudanca, ndo ha de
ser tarefa insuperavel estabelecer
a mecanica pormenorizada do
controle." (3) (grifos de Hans.
Int.)

"A necessidade de mudar
prioridades estd bem expressa
numa publicacdo recente da
Organizacdo Mundial de Satde. Os
servicos de saude estio muito
freqientemente presos a
definicoes de "fatores
ambientais de saude" que
acentuam os fatores biolégicos e
fisicos, em contraste com os
aspectos sociais e economicos. A
estrutura convencional de muitos
servicos de sauide em todos os
niveis, mnacionais, regionais ou
locais, ainda esta armada para
tratar quase exclusivamente dos
riscos e inconvenientes biofisicos.
Até hoje ndo se achou muito
tempo para tratar dos fatores
psico-sociais e psico-econdémicos
que influenciam a vida e a
satde do povo (4). (Grifos de
Davey). E o caso do doente de
lepra. Quando se planeja seu
bem-estar, é muito facil
considera-lo apenas um pedo no
tabuleiro, que entrara em
qualquer tipo de jogo, sem
perguntar nada. Na realidade, ele
6 uma pessoa que, por mais que
planejemos, fara sua escolha
propria. Cabe a ndés estudar sua

situacdo real e  encontrar
caminhos para auxilid-lo,
preservando seu relacionamento
e sua dignidade pessoal,
enquanto se ataca, na

comunidade, a infeccdo de que
ele é vitima." (5) (grifos de Hans.
Int.)

Antia, N. H. A change in attitude. Lepr. in India 46:128-129, 1974.

Levi. WHO Features, May 1974, n.° 30, spud Davey, T. F.

Davey, T. F. Realism in leprosy control. Lepr. Rev. 45:197-200, 1974. (Editorial)
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Nova politica anti-hansénica brasileira

"O problema da lepra estd
envolto em densa atmosfera de
ignorancia, temor, mitos e
supersticbes que muitas vezes
reduz a  possibilidade de
diagndstico precoce ¢ tratamento
eficaz. Ademais, os preconceitos
imperantes tendem a exercer forte
influencia sobre o conceito que o
doente faz de si préoprio e de seu
papel na sociedade, e a reduzir
drasticamente suas
probabilidades de cura. comum
que o doente de lepra seja incapaz
de chegar a uma identificacdo
pessoal que restabeleca sua
integridade e dignidade." (6) (gri-
fos de Hansen. Int.)

* % %

Um decreto de 1962 sobre o controle
da ‘"lepra" foi revogado pelo
Presidente Geisel e Ministro Almeida
Machado, e nova portaria foi assinada
em tempo recorde, incorporando todas
as medidas sociais, médicas e
lingliisticas recomendadas pelos sete
grupos de
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trabalho e pela sessdo plenaria da
Conferéncia — com excecao das que
dependem de outros Ministérios ou de
acao do Congresso.

As publicagées hansenoléogicas do
Instituto de Saude com satisfacao
informardo ao mundo sobre o
desenvolvi- mento dos novos programas
brasileiros, e receberdao comentarios e
sugestdes que serdo enviadas As
nossas autoridades sanitarias para
auxilia-las a alcancar os objetivos.

Libertar doenca de estigma milenar
nao ¢é tarefa facil, mas o Brasil
aceitou-a e nao pretende desistir sem
tentar arduamente. Nunca foi tdo
necessario, como agora, um
concerto internacional contra um
fendomeno psico-social e nunca foram
tdo importantes a compreensdo e a
cooperacdo mundial com um projeto
nacional.

Estamos seguros de que o Brasil os
merecera.

A. ROTBERG
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