SOBRE ETICA E PURISMO ESPECIFICO ANTI-HANSEN

Uma das objecdes mais curiosas contra o
emprego em medicina do moderno termo
cientifico "Doenca de Hansen" é que
"Hansen nédo tinha essa doenca". Mas o fato
de que nem o Dr. Parkinson nem o Dr.
Bright foram vitimas de "suas" doencas é
convenientemente esquecido. Como
esquecido é que o Dr. Recklinghausen nao
teve tumores cutaneos e que no Dr. James
Paget jamais se desenvolveu a mamaria e
maligna "doenca de Paget". Nunca se soube
que o Dr. Chagas tivesse tido Chagas ; que
a pele do Dr. Duhring fora um mar de
bolhas ; que o Dr. Hodgkin tivera pro-
blemas linfatico-ganglionares sérios; que o
Dr. Schoenlein e/ou o Dr. Henoch tivessem
apresentado quaisquer dos sinais e
sintomas da sindrome de Schoenlein-
Henoch ; que o Dr. Addison tivesse mucosa
bucal caninamente pigmentada ; que os
dentes do Dr. Hutchinson fossem
chanfrados, ou que o Dr. Hebra se cocasse
noite e dia.

De fato, ndo ha informacdo alguma de
que as centenas de doencas e sindromas,
de Abrami a Ziehen-Oppenheim, de
Abercrombie a Zellweger, tivessem sido
problemas pessoais para esses médicos.

O caso dos derivados nao € menos
divertido. "Hansenoma? Um tumor do Dr.
Hansen". "Hansenite? Uma inflamacao do
Dr. Hansen". "Hansenoéide? Semelhante ao Dr.
Hansen. Deus nos livre!". Entretanto, jamais
passou pela cabeca de ninguém que
"schwanoma" fosse um tumor dos nervos do
Dr. Schwann, "chagoma" um tumor da pele

Hansen. Int.. 5(2):85-86. 1980

EDITORIAL

do Dr. Chagas, "litrite" uma inflamacao das
glandulas uretrais do Dr. Littre, "skeneite"
uma inflamacao das glandulas uretrais
femininas do Dr. Alexander Skene,
"cushingéide" uma semelhan¢ca com o Dr.
Cushing, "pagetoide" alguém parecido com
o Dr. Paget.

"Bem, mas esses homens foram os
descobridores de ‘suas' doencas, infla-
macdes e tumoragoes' — é a resposta
inevitavel do purista anti-Hansen Mas sera
que o Dr. Leishman descobriu a
leishmaniase ou foi vitima dela? Sera que o
Dr. Candid descobriu a ‘"candidiase"
(eponimo  que substituiu a  antiga
"moniliase") ? Sera que foi o Dr. Donovan o
descobridor da "donovanose"?

Retruca o infatigavel purista anti- -
Hansen que "esses homens descobriram os
agentes das doencas que, apropria-
damente, foram designados Leishmania,
Candida, Donovania — justificando os
eponimos". Parece que o terror, o horror, a
repugnancia e o estigma irremediavelmente
acorrentados ao pej orativo "lepra" deverao
persistir "per omnia saecula saeculorum",
s6 para nado desobedecer a regras léxicas
geralmente desobedecidas. "Que tal um
novo género Hansenia, ou pelo menos uma
espécie hansenii, como sugerido por
Feldman, para honrar Hansen? —
"Blasfémia. O Myco. leprae é intocavel !"

O hibridismo é outro tabu puristico,
embora ninguém objete contra "televisdo",
"automoével", "centimetro', "hipertensao",

"hemoglobina", "vasculite",
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"celulite" etc., etc. "Hanseniase? Nuncal
Nunca cometa o horrendo crime de adicionar
um sufixo grego a um nome nao-grego !" A
proibicdo, evidentemente, ndo se aplica a
nomes de médicos nao-noruegueses, de modo
que ndo ha nada de mal com os hibridos

ep6onimos "donovanose', ‘"leishmaniose",
"brucelose", '"pasteurellose", ‘"shigelose",
"listerelose", "pagetdide" etc., etc. Pobre

Hansen, de Bergen! Rejeitado para o bacilo,
rejeitado para a doenca!

"Bem, vocés venceram. Déem-nos um termo

nao-hibrido, nao-eponimico e
internacionalmente  aceitavel, que nés
enterraremos nossa "hanseniase" — "Sim,
temos um 6timo" — E l4 vem o "puro"

pejorativo grego "o mais negativo dos termos
médicos" (Rolston & Chesteen), a palavra
que o Reverendo George Appel qualifica como
"injuriosa e impublicavel" e de que as novas
versdes da Biblia estdo tratando de se
livrar.

MAIS ARGUMENTOS
INFUNDADOS

O "purismo anti-Hansen" nao € o unico
argumento infundado para a conservacdo de
um "rétulo de poténcia  primaria"
ignominioso, degradante e disseminador de
doenca. A opinido de que o estigma é
resultado das lesdes fisicas ndo resiste um
segundo a ampla evidéncia de que nao ha
ostracizacdo nas piores deformidades e
incapacidades da poliomielite, ao passo
que o maximo de terror e vergonha circunda
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a menor e menos incomoda manchinha
"leprosa’ — e até mesmo a pele sa do
longinquo parente de um "leproso". Ndo é o
"handicap” fisico, é o nome do "handicap".

Um terceiro argumento, totalmente falso, é
que "vao descobrir que doenca de Hansen ou
hanseniase sdo a mesma velha lepra"; logo,
nada feito. O que néo explicam é por que as

estigmatizantes "doencas venéreas" téo
rapida e universalmente viraram
"sexualmente transmissiveis" — ou por que o

"black” substituiu o pejorativo "negro" no ce-
nario norte-americano. A  pigmentacido
certamente nao clareou com o novo termo.
Nao se tratava de "esconder e descobrir"
melanina, mas de respeito humano. No caso
da "lepra", de satide publica, também.

O fato é que nao apareceu ainda
razao convincente alguma para conservar esse
"tragico nome lepra" (Lendrum),
"ignominioso" (Feldman), "feio" (Faget), "nao

apropriado para seres humanos"
(Gramberg).
Desculpem, engano. Surgiram dois

argumentos, possivelmente validos. "0 termo
nao incomoda os paises cristdos desenvolvidos
e nao-endémicos; por que preocupar-se com 0s
cristaos das areas endémicas em
desenvolvimento?" "Ele mexe com os nervos,
aterroriza o publico e faz abrir as bolsas, o que
é essencial para algumas beneficéncias; por
que dificultar a angariacao de donativos?"

Validos, talvez. Eticos, nunca.

A. ROTBERG



REPROVAMOS ANGARIACAO DE DONATIVOS BASEADA NA
ESTIGMATIZACAO

Em artigo publicado em "Leprosy Review"
*um dos membros da British Leprosy
Relief Association (LEPRA) explica que,
para levantar fundos no Reino Unido e
competir com sucesso contra 77.000
associacoes de caridade locais,
atravessando a barreira representada pelo
sentimento  nacionalista do  publico
britanico ("a caridade comeca em casa'),
sua beneficéncia ‘"ultramarina" deve

"envolver o doador potencial em
pensamentos e sentimentos de
obrigacdo..." e "a evocacdo de reacdo a

palavra ‘lepra’ é fator essencial na
apresentacao do caso". "A vista de todos os
fatores que frustram os esforcos dos
angariadores, a palavra lepra provoca
curiosidade e atencao, fornecendo
estratégia para conseguir apoio". '"Isto
parece processo legitimo e inofensivo". "Do
mesmo modo, a representacao pictérica de
pacientes de lepra da informacédo imediata
sobre a natureza da doenca, mas
acentuando seus aspectos inestéticos
parece calculada para reforcar o estigma".

No sumario, o autor da énfase a "que é o

caso de se conservar a substancia da
terminologia corrente relacionada com a
lepra, particularmente por causa de seu
valor para levantar fundos".

Organizacoes e congressos interna-
cionais, refletindo o consenso mundial,
tém condenado repetidamente o sensa-
cionalismo através de fotografias de
doentes — e muitos autores e inquéritos
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acentuaram a influéncia ainda maior do
préprio pejorativo "lepra".

O autor do artigo esta bem consciente do
sensacionalismo e do estigma ligados a
seus instrumentos para motivar o publico
britanico. O apelo brasileiro para mudanca
de nome "é considerado com profunda
humildade e com reconhecimento de que
se trata de apelo profundamente sentido
para auxilio em problema local".

Entretanto, a idéia de levantar fundos
predomina no artigo, apesar do maleficio
social que causa. "Os angariadores de
donativos, estdo, portanto, diante de dificil
dilema. Sera que seus esforcos para
arranjar fundos para tratamento e
pesquisa configuram um desservico para
os colegas médicos alongando tradicdes ..."
"E dilema que ndo podera ser resolvido
com resposta afirmativa, porque uma
diminuicdo de rendimentos perturbara o
trabalho contra a lepra". "Mesmo contra
esse background  de desaprovacao
implicita, temos que continuar confiando
na dindmica de um apelo ..."

Portanto, diante do dilema, a escolha esta
feita: levantamento de fundos em primeiro
lugar, ainda que com perpetuacdo do
estigma e prolongamento das tradigées, e
mesmo contra o  background de
desaprovagdo implicita pelos colegas
médicos do autor.

* % %

Declaramos nossa escolha nenhum

dinheiro se, para levantd-lo, é necessd-

(*) Stringer, T. A. Leprosy and "a disease called leprosy". Lepr. Rev., 44:70-74, 1973.
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rio alongar as tradi¢coes infamantes da
"lepra". Sim, reprovamos todas as atividades
de angariacdo de donativos baseadas na
perpetuacédo do estigma, da ignorancia e da
supersticao.

Consideramos que a quantidade limitada
de beneficios e investigacdes provida por
esse dinheiro de maneira alguma
compensam o dano ilimitado ao moral e ao
status social de muitos milhdées de
pacientes e familias — que se ocultam de
medo e vergonha, e que, em grande
maioria, nem procuram o tratamento
oferecido pelos governos (ou, em muito
menor escala, pelas associacoes
beneficentes) e ndo se beneficiam, portanto,
de qualquer progresso cientifico.

Nao concordamos que esse processo seja
"legitimo e inofensivo". A representacao
pictérica dos aspectos inestéticos talvez o
seja, ja que nas campanhas da "LEPRA"
para levantar fundos, essa representacao
circula apenas no Reino Unido, onde,
felizmente, o fenoémeno "psico-social-
somatico" da "lepra" nao ocorre (embora
sejamos de opinido que o publico britanico
também mereceria o beneficio de nocodes
mais soébrias e equilibradas sobre a
doenca). Mas a defesa do vergonhoso e
ostracizante pejorativo "lepra", por meio de
influente periédico de circulacao interna-
cional é ilegitima e tremendamente nociva
para todas as regides endémicas em que
esse pejorativo e suas traducdes sdo
empregados.

Somos gratos ao membro da "LEPRA"
que, com sua longa e ampla
experiéncia no assunto, deu apoio profis-
sional a todos 0s que acusam o aterro-
rizante pejorativo "lepra" de ser pelo menos
tdo emocionante e tao traumati-
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zante quanto as fotografias inestéticas de
pacientes — fato ainda ignorado pela
maioria de seus colegas médicos.

Contudo, temos esperancas de que, na
era civilizada em que vivemos, a "LEPRA" e
outras sociedades beneficentes encontrem
meios de continuar seu trabalho altamente
elogiavel, sem  contribuir para a
perpetuacdo do estigma e de todos os
problemas sociais e preventivos que causa.

NOTA — Este editorial é reimpresso de
"Hanseniase — Resumos e Noticias"
(7(1/2) :3, 1976) e de "A Doenca Han-
seniase" (1(2):172, 1977) para confirmar
a posicao de "Hansenologia Internationalis"”
na dificil luta contra a ‘"caridade
estigmatizante", isto é, as atividades de
angariacdo de donativos por meio de
fotografias e palavras estigmatizantes, que
perpetuam os problemas sociais dos
doentes e suas familias, acarretam seu
ocultamento, agravam a doenca e a
endemia.

Pedimos a Organizacdo Mundial de
Saude, a Associacdo Internacional de
Lepra e ao Colégio de Hansenologia dos
Paises Endémicos que programem estudos
para avaliar: 1) os danos morais infligidos
aos pacientes e suas familias para
angariacdo estigmatizante de donativos e
2) os problemas preventivos causados pela
mesma.

Pedimos a nossos leitores que facam
copias deste editorial e que as enviem para
Ministérios ou Servicos de Saude locais,
bem como para Dbeneficéncias que
continuam angariando donativos com o
auxilio de fotografias horrorizantes e/ou
terminologia degradante.

Obrigado.



