ARTIGO DE INVESTIGACAO CIENTIFICA

Lira CV, Catrib AMF, Nations MK, Lira RCM. A hanseniase como
etno-enfermidade: em busca de um novo paradigma de cuidado.

A hanseniase como etno-enfermidade: em busca
de um novo paradigma de cuidado

Leprosy as lliness: towards a new paradigm of care

Resumo

Este artigo tem por objetivo criticar, desde o referencial tedrico-
metodoldgico da Antropologia Médica, as atuais estratégias de
controle da hansenfase como problema de salide publica. Sera
descrita a construgdo sécio-cultural da doenga pela humanidade
ao longo da histéria, bem como a forma como ela é
problematizada no mundo da vida das pessoas atingidas.
Descreveremos as principais categorias culturais pelas quais a
doenca tem sido vivenciada nas culturas, com énfase no conflito
entre as formas profissionais e leigas de construgao da hanseniase
como etno-enfermidade. Nesse processo, utilizaremos os
conceitos de illness, disease e sickness, da Antropologia Médica
Norte-Americana, e o de Modelos Explicativos de Artur Kleinman
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para garantir a inteligibilidade da hansenfase como fenémeno
mérbido essencialmente cultural. Por fim, a partir da andlise do
conflito entre os Modelos Explicativos Profissional e Leigo de
interpretagdo e agdo na abordagem a hansenfase, proporemos
uma nova estratégia de cuidado, centrada no método
antropoldgico, visando apoiar as iniciativas de eliminagdo, mas
suplantando-as no sentido de solucionar os problemas que a
enfermidade traz a vida cotidiana das pessoas atingidas,
contribuindo para abordar adequadamente o sofrimento social
associado ao adoecer de hansenfase

Palavras-chave: hanseniase; antropologia médica; estratégias de
cuidado.

Introducao

ste artigo tem por finalidade discutir, desde a perspectiva da

Antropologia Médica, aspectos culturais relativos a

experiéncia humana de adoecimento por hansentase e suas
implicagdes para o desenvolvimento de estratégias de eliminagao
da doenca como problema de satide publica e de cuidado as
pessoas atingidas.

Nao obstante a disponibilidade de um tratamento eficaz, a
hanseniase permanece como importante problema de satide em
15 paises que ndao conseguiram atingir o compromisso
internacional de eliminagdo da doenca até o ano 2000, entre eles
o Brasil'.

A magnitude e a transcendéncia do problema em nosso
pafs fez com que a eliminagdo da hansenfase fosse incluida no
grupo das dreas estratégicas minimas da Atengdo Primaria a
Satide Ampliada a ser desenvolvida pelos municipios brasileiros a
partir das recentes diretrizes de descentralizagdo e regionalizacao
da assisténcia a satde no pafs, como forma de melhorar a
qualidade daquele nivel de atencao’.

Ademais da eliminacdo da doenga como problema de
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satide publica, outros aspectos relativos a hansenfase sao
relevantes na implementacdo das agbes programaéticas de
eliminagdo, entre os quais estdo as incapacidades fisicas
resultantes do diagnéstico tardio. A Organizagdo Mundial da
Satde (OMS)' estima, em todo o mundo, entre dois e trés
milhdes de individuos incapacitados devido a hanseniase, com
repercussbes negativas nos dmbitos socio-cultural e econdmico,
principalmente se considerarmos que a doenga acomete mais
amilide os individuos jovens, e que as incapacidades fisicas
podem resultar tanto em estigmatizagao social dos portadores e
de suas familias’, como em auto-estigmatizagao’. Em virtude
disso, o diagndstico precoce e a pronta instituigao do tratamento
especifico constituem-se em meta estratégica de qualquer
programa de salide publica para a eliminagdo da doenga em
paises endémicos’.

Desde que o enfoque da atengdo a hanseniase é a sua
eliminagado — ou seja, atingir taxa de prevaléncia inferior a 1 caso
por 10.000 habitantes —, conceito eminentemente epide-
miolégico, centrado na doenga como fenémeno natural, hd o
risco de, ao ignorar-se a experiéncia da hanseniase, orientada
pela nogdo de doenga como fendmeno cultural, ndo considerar
como “problema de satide publica”, e, portanto, ndo merecedor
de prioridade no ambito da politica de satide, o sofrimento social
advindo do impacto da doenga no mundo da vida cotidiana da
pessoa enferma’. Com efeito, julgamos oportuno tornar saliente
esse aspecto habitualmente negligenciado na estruturagdo de
atividades de controle sanitdrio da hansentase.

Nesse sentido, uma preocupagdo que emerge como foco
de abordagem, onde o préprio estigma se insere, e que é
marcadamente inserida no contexto da cultura é a cronicidade,
a qual pode ser definida como o impacto que uma doenca
cronica traz a0 mundo da vida cotidiana do enfermo, cujo fluxo
normal é interrompido. E caracterizada por ameacas e perdas
acumuladas ao longo do tempo que atingem o fluxo normal da
vida cotidiana da pessoa enferma, marcando indelevelmente a
sua biografia, a qual a enfermidade é assimilada’.

Reconhecer que a hanseniase é uma doenga cronica é
superar as definigbes marcadas pelo discurso epidemiolégico, em
cujo bojo o sujeito estd excluido, ignorando, dessa forma, a
experiéncia dos individuos com os problemas trazidos pela
doenga, em particular as deficiéncias residuais apés o tratamento
(deficiéncia visual, deficiéncia fisica de membros inferiores e
superiores, alopecia, cicatrizes, lesdes hepéticas, renais ou outras)
e o estigma. Essas definigdes, ao naturalizar a doenga para
afirmar-lhe a curabilidade, excluem do processo de cuidado as
pessoas atingidas pela hansenfase todos os problemas que a
doenca traz ao mundo da vida cotidiana.

Antropologia médica e a natureza ontolégica da doenca

De fato, aprendemos da Antropologia Médica que nao
podemos dissociar o fendmeno do adoecimento humano do
mundo da vida das pessoas enfermas. A experiéncia da doenca
que dai advém é normalmente negligenciada no desen-
volvimento das estratégias de cuidado, orientadas pela
concepgdo empiricista de apreensdo do objeto mérbido pelo
saber biomédico®.

Segundo Laplantine’, a antropologia tem abordado o
fendbmeno da doenga em duas perspectivas: como ele é
experimentado pelos doentes e como é a experiéncia dos
profissionais de satide, particularmente o médico, no exercicio de
sua pratica. Esta bipolaridade tem sido traduzida, no ambito dos
estudos antropolégicos sobre o assunto, em terminologias que
procuram delimita-la, na tentativa de melhor compreender o
fendmeno moérbido, e o seu impacto sobre o homem e a
sociedade.

Com base nos trabalhos de Eisemberg e Fabrega", que
procuram construir, na perspectiva da antropologia da satide e da
doenga, conceitos adequados a compreensdo do fendmeno
morbido, tais como doenga-sujeito (a illness ou a experiéncia
subjetiva da doenca), doenga-sociedade (a sickness, que designa
o0s comportamentos socioculturais conectados com a doenca em
uma dada sociedade) e doenga-objeto (tal como apreendida
pelo saber biomédico), Laplantine’ propds, para esclarecer a
questdo, a utilizagdo 1) do termo illness para designar a
experiéncia vital do individuo que sofre uma afecgao mérbida; 2)
do termo disease para referir-se a doenca tal como definida pela
biomedicina; e 3) do termo sickness para designar o processo de
socializagdo tanto da disease quanto da illness”. Nessa mesma
linha conceitual, situam-se autores norte-americanos como
Kleinman’", percebendo-se, porém, uma ténue diferenca
relativamente a socializagdo da disease e da illness. Enquanto que
na perspectiva de Laplantine essa socializacdo engloba os
aspectos socioculturais, na de Kleinman essa socializacdo envolve
o “entendimento de uma desordem em seu senso genérico
através de uma populagdo em relagdo a forcas macrossociais
(econémicas, politicas, institucionais)””*.

Assim, desde um ponto de vista antropolégico, é possivel
reconhecer que as doengas, no que concerne a sinais e sintomas
particulares, sdo atravessadas pela cultura em diferentes épocas e
sociedades’. Com efeito, os significados culturais marcam tanto a
pessoa doente, imprimindo-lhe sentidos existenciais, quanto os
seus cuidadores, particularmente os profissionais de satde, os
quais constituem sua pratica com base em redes semanticas
profissionais centradas na dimensdo biomédica™". Na pers-

* N . A . . s A s A - A . . . .
Neste trabalho, recorreremos a equivaléncia terminolégica em Portugués da série semantica em Inglés disease-disorder-illness-sickness-malady proposta por
Almeida Filho™, utilizando: 1) o termo patologia para nos referirmos a disease; 2) o termo enfermidade para nos referirmos a illness; e 3) o termo doenga para nos

referirmos a sickness.
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pectiva dos pacientes, os significados culturais subscrevem os
sentidos existenciais das pessoas enfermas, e estdo inscritos na
fala através de idiomas e metdforas culturalmente determinados
que articulam a experiéncia da doenga”, a exemplo do que
demonstraram Nations e Monte” a respeito da Colera,
conhecida nos meios populares do nordeste brasileiro como
“doenca de cachorro”. Na perspectiva dos cuidadores, observa-se
que a realidade da doenga do ponto de vista do ser e do agir
integra-se a um sistema de cuidados de satide, definido como um
sistema simbélico de significados ancorado em arranjos
particulares das instituides sociais e dos modelos de interagoes
interpessoais".

Interessa aqui, entretanto, como recorte de andlise, a pers-
pectiva do paciente, centrada na experiéncia, categoria fundante
a partir da qual procuramos apreender a cronicidade como
percepgao psicossocial da doenga cronica, e propor estratégias
de cuidado clinico, particularmente no que concerne a
hansenfase.

Assim, um aspecto importante a ser considerado refere-se
ao fato de que o objeto analisado neste artigo ndo se reveste de
continuidade histérica. A maneira de Foucault”, podemos
considerar que a hanseniase como doenga, em verdade, ndo tem
sido a mesma doenca através dos tempos. O conjunto de
enunciados referentes a hansenfase ndo possui uma unidade
vdlida, a que poderfamos aludir como “o discurso referente a
hanseniase”. H4, nesse caso, uma multiplicidade de objetos
regidos por regras que definem as transformagoes desses dife-
rentes objetos, cujo jogo representaria a unidade do discurso
sobre a hansenfase. E como a fala é o substrato empirico da
pesquisa social em satide, diremos com Minayo que ela é

“reveladora de condigoes estruturais, de sistemas de
valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um deles) e
ao mesmo tempo ter a magia de transmitir, através de um
porta-voz, as representagoes de grupos determinados, em
condicoes histdricas, sécio-econémicas e culturais
especificas”**"".

Com efeito, é na comunicagdo verbal que podemos
reconhecer um discurso que pode ser tratado no jogo de sua
instancia, que se caracteriza nao por uma continuidade, mas por
rupturas e descontinuidades, sendo, entdo, possivel considerar a
existéncia de mdiltiplas formagoes discursivas referentes a
hansenfase, que tomam corpo nas narrativas sobre a doenca.
Estas, por seu turno, correspondem a experiéncia da doenga,
através da qual se constituem os sentidos a ela referentes.

Narrativas da hanseniase na cultura ocidental: a construcao
de uma etno-enfermidade

A hansenfase é uma doenga milenar, cujas narrativas, no

Lira CV, Catrib AMF, Nations MK, Lira RCM. A hanseniase como
etno-enfermidade: em busca de um novo paradigma de cuidado.

canon ocidental, remontam aos tempos da Biblia. No Livro de J6
pode-se ler uma passagem que dd a medida da atmosfera
alegdrica que envolve as narrativas em torno da lepra: “E Satands
saiu da presenga do Senhor. Ele feriu J6 com a lepra maligna desde
a planta dos pés até o alto da cabega” (J6 2,1). A lepra, nessa
concepgdo, ndo é uma simples enfermidade, mas uma
abominagao religiosa, uma impureza ritual®. Os capitulos treze e
catorze do Livro do Levitico trazem prescrigdes minuciosas sobre
como se conduzir frente a um caso suspeito. As narrativas
neotestamentdrias, por outro lado, acrescentam a prescrigdo
levitica a nogao de que a purificagdo ritual é dom gratuito de
Deus, que deve ser buscado pelo homem impuro que se prostra
diante do poder divino™.

Nesse sentido, entre os israelitas, os portadores das “sarnas
malignas” eram tidos como impuros, e a palavra hebraica que
designava esse estado de impureza religiosa, tsara‘ath, foi
traduzida para o grego como lepra. Em muitos casos, porém, a
lepra como doenca incluiu muitas outras dermatoses que, na
percepgao psicossocial das sociedades humanas através da
histdria, faziam parte do escopo dessa doenga enquanto
categoria culturalmente construida. De particular importancia no
desenvolvimento desse modelo na cultura ocidental foi a
endemia de lepra, que alcangou um pico assustador nos séculos
Xlll e XIV*?. Como os recursos da medicina nada tinham a
oferecer para controlar a doenga, coube a Igreja assumir a
condugdo do processo, usando como fundamento os preceitos
apresentados no Levitico, institucionalizando no ocidente a
prética da exclusdo social dos enfermos.

Nesse contexto, a lepra constituiu-se, no mundo ocidental,
como uma doenca malfazeja, associada a nogdes tais como
queda de partes do corpo, pecado, castigo divino, quebra de
normas socialmente definidas, exclusdo social como forma de
tratamento etc. Ela se tornou, enfim, uma “metifora do mal”,
simbolizando “grande parte das ansiedades mais gerais que as
pessoas tém, como é o caso do medo de colapso da sociedade
organizada, de uma invasdo ou de punigao divina”*".

Com a Revolucio Bacteriana e a descoberta do
Mycobacterium leprae por Gerhardt H. A. Hansen, em 1868,
esse modelo explicativo cultural baseado na socializagdo da
experiéncia do homem, através dos séculos, com a doenga, é
contraposto ao modelo explicativo biomédico, que constituiu o
discurso terapéutico e preventivo corrente nos servicos de satide
a partir de entdo. Surge, pois, a lepra como categoria nosografica
(patologia — disease), num contexto onde o corpo tornou-se
objeto de estudo da medicina e das ciéncias, sendo teorizado
como local de origem das doengas™.

Para a autora, esse processo propiciou a conformacao do
campo cientffico da hansenfase, com ampliagdo da sua influéncia
sobre o doente, ao mobilizar o Estado para participar das agdes
de controle da doenga, com base no discurso epidemiolégico.
Este discurso pautou-se pelos valores de controle, ordem,
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protecdo e seguranca. O movimento de institucionalizagdo do
campo mais amplo da hanseniase, além de constituir diversas
associagoes cientificas, de classe e assistenciais, fundou-se na
ressignificacdo dos conceitos de lepra, para facilitar a
comunicagao sobre o tema, reduzindo-lhe a polissemia™. A
reelaboracdo semantica da lepra, no bojo da institucionalizacdo
e do actimulo de capital cientifico do campo, logrou favorecer as
formas de agir e pensar a doenga no dmbito das préticas
profissionais e de controle social sobre o doente, distantes das
teorias leigas sobre a enfermidade, ainda prevalecentes no
cotidiano das interagOes sociais. Essa cisio, como veremos, é
fonte potencial (e, muitas vezes, real) de conflitos.

A hanseniase como etno-enfermidade: categorias culturais
associadas a infeccao pelo Mycobacterium leprae

Como percepgdo psicossocial estruturante de compor-
tamentos socioculturais (sickness), ainda presente na memoéria
ancestral da humanidade, a hansenfase apresenta distintas
caracterizagbes a partir das construgdes culturais do contexto
social onde ela emerge como problema de satide.

Com a mudanga, no Brasil, do nome da doenga de lepra
para hansenfase na década de 1970, com plena incorporacdo
deste dltimo termo ao discurso biomédico, parece ter havido a
constituicio de novas construgdes culturais sobre a doenca.
Interessante notar que o propésito da mudanga era a
transubstanciacdo de uma sickness (a lepra), carregada de um
carater estigmatizante, em uma disease (a hansenfase), despida
desse cardter, banalizada como uma doenca qualquer,
assumindo, somente entdo, um atributo de curabilidade. Porém,
esse jogo semantico nao logrou eliminar a lepra como categoria
popular nem o estigma a ela associado. No Brasil,

“a mudanca de nomenclatura foi introduzida por
influéncia de um movimento de profissionais da satde,
pesquisadores e prestadores de servicos governamentais e
nao-governamentais que consideravam o controle da
doenca dificultado pelo estigma associado a expressdo
lepra, morféia e derivadas. Argumentava-se que,
mudando a terminologia, o problema estaria resolvido.
Entretanto, apesar da mudanca no léxico, a hanseniase
permaneceu associada a lepra.”**.

Na verdade, da combinacdo de ambas — lepra versus
hansenfase —, parece ter surgido um espectro de concepgdes
sobre a doenga, a partir do contato dos pacientes com os servigos
de sadde. Claro’, em um estudo qualitativo envolvendo 45
pacientes de um centro de satide do Rio de Janeiro, identifica trés
grupos de pacientes conforme a designagao da doenga: 1) os que
conheciam a doenga apenas pelo nome de hanseniase; 2) os que
conheciam a doenca somente pela denominagdo de lepra; €, a

188

maior parte, 3) os que conheciam as duas denominagdes. A partir
desses fatos, a doenga teria, entdo, como etno-enfermidade, o
seguinte espectro conceitual, utilizando-se a tipologia corrente
nos trabalhos norte-americanos em antropologia médica:

1. HANSENIASE comMO DOENCA-OBJETO (tal como é
apreendida pelo conhecimento médico), ou seja, como categoria
nosogréfica (disease ou patologia), é imbuida da racionalidade
biomédica, considerada como “entidade”, com personalidade
propria, constituida por uma causa caracterfstica, um quadro
clinico, resultados propedéuticos, uma histéria natural, um
progndstico e um tratamento apropriado®.

2. LEPRA COMO DOENCA-SOCIEDADE € uma construcao
sociocultural ancestral da humanidade (sickness ou doenca),
sindnimo de deterioracao e decrepitude corporal, de sujeira e de
pecado, de onde emerge o estigma.

3. HANSENIASE COMO DOENCA-SUJETO (como é experien-
ciada pelo doente) é uma enfermidade (illness) desconhecida e
construida culturalmente a partir da reelaboracdo e da
reinterpretagao do discurso cientifico, os quais interagem com os
conceitos prévios que os individuos trazem de sua construgao
sociocultural da realidade, de forma a reduzir a inconsisténcia
entre ambos*”. Em dois estudos realizados pelos autores deste
artigo no nordeste brasileiro”*, essa categoria cultural foi
demonstrada ao se atribuir a hanseniase o cardter de doenca do
sangue. Muitos pacientes, a0 ndo conseguirem pronunciar o
complicado nome hanseniase, dizem-no “hansemia”, termo
leigo confundivel com “leucemia”, um tipo de cancer do sangue.
Um dos pacientes estudados declarou que as pessoas, ao se
referirem a sua doenca, “hansemia”, afirmavam que “o sangue
estava virando agua’, a ponto de despertar nele o temor de
possuir uma doenca grave, ou “aquela doenga”, cujo nome é
impronuncidvel: o cancer. Um outro fato a influenciar essa
interpretacdo leiga é a designagdo do esquema terapéutico da
hansenfase, “poliquimioterapia”, préxima, ou derivada, da
designacao utilizada para tratamento do cancer, “quimioterapia”.

4. LEPRA/HANSENIASE COMO DOENCA-SUETO é uma enfer-
midade (illness) ambigua, de construcdes semanticas inter-
cambidveis e confundiveis. A complexidade desse modelo pode
ser auferida de duas situagdes hipotéticas. Numa primeira
hipétese, o doente poderia duvidar do diagnéstico de hanseniase,
por vincular a gravidade do seu estado clinico atual, princi-
palmente nas formas clinicas multibacilares, a concepgao de lepra
como categoria popular (sickness), com consequiéncias danosas
tais como o descrédito em relagdo a possibilidade de cura, e a
competéncia dos servicos de salde, e, por conseguinte, o
abandono do tratamento. Esta hipétese foi confirmada nos dois
estudos anteriormente citados®'*. Por outro lado, o estado clinico
atual do paciente despido de sinais vinculados a lepra como
categoria popular (sickness), comum nas formas clinicas pauci-
bacilares, poderia fazé-lo duvidar de que lepra e hansenfase
tratam-se da mesma doenca, com conseqiiéncias igualmente



infaustas tais como o descrédito quanto ao diagnéstico formulado,
e a competéncia dos servigos de salide, subestimando-se o rigor
no cumprimento dos esquemas terapéuticos recomendados, e o
conseqiiente abandono do tratamento. Sugerindo essa categoria
cultural, os estudos de Queiroz e Puntel” sobre as representagdes
sobre a doenca entre portadores de hanseniase e comunicantes
em Campinas, Sdo Paulo, observaram que 50% dos informantes
ndo consideravam que hansenfase e lepra fossem a mesma
doenga, ou consideravam ambas como estadios muito diferentes
da mesma doenga, onde a lepra aparecia como uma manifes-
tagao mais grave.

A distingao dessas quatro categorias culturais reveste-se de
grande importancia em virtude de que a compreensdo do
tratamento por parte do paciente é submetida a um processo de
reconstrugao pessoal que visa a traduzir o discurso médico numa
linguagem que lhe faga sentido, num processo eminentemente
semantico. Para Boltanski®, esse processo de reelaboragao da
linguagem sobre a doenga inicia-se com uma redugao analdgica,
por parte do médico, que permite a passagem das categorias da
medicina cientifica as categorias do senso comum sobre a salide
e a doenga que o sujeito j& possui em seu repertério de
conhecimentos, cuja funcao é fazer com que o doente aceite a
técnica de tratamento que o médico quer the impor.

Com efeito, no encontro entre 0 médico e o paciente,
estabelece-se uma relagdo comunicativa que se pretende
cooperativa. O éxito dessa relagdo estd no cerne da organizagao
de estratégias para o cuidado clinico. Nesse desiderato,
Kleinman" introduz o conceito de Modelos Explicativos (MEs),
que sdao modelos culturais de interpretacdo e acdo em salide-
doenca®. A obtencao dos MEs (eliciagao) de pacientes e familia-
res permite estabelecer uma negociagao entre estes e os médicos
no sentido de remover barreiras a um cuidado efetivo, a qual, por
seu turno, contribui para uma abordagem terapéutica mais
empdtica e ética.

Modelos culturais de interpretacao e acao em
satide-doenca: a estrutura conceitual dos modelos
explicativos de Arthur Kleinman

Os Modelos Explicativos (MEs), tal como proposto por
Kleinman®, sdo as nogbes sobre um episédio de uma doenca
qualquer (sickness) e o seu tratamento empregadas por todos
aqueles engajados no processo de cuidado clinico, quer sejam
profissionais de salde, quer sejam familiares, ou, ainda, os
integrantes das redes sociais de apoio. Segundo ele,

“estruturalmente, podemos distinguir cinco questoes
maiores que os MEs procuram explicar para episédios de
uma dada enfermidade. Elas sao: 1) etiologia; 2) tempo e
modo de inicio dos sintomas; 3) fisiopatologia; 4) curso da
doenga (incluindo o grau de severidade e o tipo de papel
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de doente a desempenhar — agudo, crénico, incapa-
citado etc.); e 5) tratamento™".

Os Modelos Explicativos sdo utilizados para operacio-
nalizar dentro de novas bases o encontro médico-paciente, que
se tem estabelecido como um encontro entre dois mundos
diversos um do outro, onde discursos marcados por significados
culturais determinados pelo contexto de vida de ambos os atores
em situacdo se confrontam num didlogo desigual. O resultado
deste é a transformagdo semidtica da fala leiga em categorias
profissionais de apreensao do fenomeno mérbido, numa palavra,
a conversao 1) da doenca-sujeito (enfermidade — illness) em
doenga-objeto (patologia — disease), 2) da pessoa enferma em
paciente, 3) do homem-enquanto-sujeito em homem-enquanto-
objeto, passivel de investigagdo profissional e, eventualmente, de
manipulacao’.

A utilizagdo dos Modelos Explicativos é, pois, particu-
larmente apropriada a definigdo das pautas culturais e as
percepcdes de sentido comum, ndo sé dos pacientes, como
também dos profissionais de satde e dos cuidadores leigos.
Nesse sentido, Kleinman™ afirma que, no contexto das relagbes
inerentes aos cuidados de satide que tém lugar no Ocidente,
bem como a moderna medicina profissional, podemos conceber
a relagdo médico-paciente como uma negociagao entre o
Modelo Explicativo profissional e o Modelo Explicativo do
paciente, ou, quando presente na relagdo, o da familia. Citando
Nida, ele completa dizendo que os resultados dessa negociagao,
quando realizada, dependem da transagao entre duas lingua-
gens, constituindo-se num processo de eliciacdo (obtencao do
Modelo Explicativo do paciente), seguido de um processo de
andlise, transferéncia, reestruturagao (em uma nova linguagem
ou Modelo Explicativo) e feedback. A negociagdo entre Modelos
Explicativos € infreqliente na pratica clinica o que pode, em
determinadas circunstancias, gerar conflitos entre profissionais de
satide, pacientes e familiares’.

Assim, confronto entre Modelos Explicativos e reconstru-
gdo de um discurso coerente, ou pelo menos, tendendo a
coeréncia, sao etapas cruciais numa relagado médico-paciente, de
tal sorte a garantir uma comunicagao efetiva nesse encontro, cujo
pressuposto de eficicia é a adesdo do paciente aos regimes
terapéuticos.

Nesse sentido, um estudo feito por Bakirtzief” sugere que
a relagdo médico-paciente no caso de pacientes ndo aderentes
ao tratamento de hansenfase encontra-se fragilizada, pois os
pacientes ndo depositam confianga na capacidade do médico
para solucionar o seu problema como seria de se esperar.
Portanto, conclui a autora, para que houvesse credibilidade do
tratamento seria necessario que o trabalho educativo com o
doente fosse continuo, partindo de um levantamento das
expectativas trazidas pelo mesmo, para entdo, sobre tais
expectativas, reconstruir novas relagdes entre tratamento-sintoma
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e salde-sintoma. Esse caminho, entretanto estd centrado na
nogdo de “expectativas” tendo por referéncia a doenga como
sintoma e no papel do médico no alivio deste. Porém, outra
abordagem educativa é possivel, e ela é centrada em uma
perspectiva compreensiva do processo promogao — salide —
doenga — cuidado™”, centrada na experiéncia da doenca,
acrescida de contribui¢des da sociologia do conhecimento® e,
marcadamente, da antropologia médica””, em cujo contexto
abordaremos a cronicidade, cuja categoria central de anlise é a
experiéncia da doenga™'.

O acento para a compreensao do tema da aderéncia ao
tratamento da hanseniase parece, portanto, recair sobre a
problematizagdo da experiéncia da doenca.

Experiéncia humana com a hanseniase e cronicidade:
em busca de um modelo explicativo leigo

A nogao de experiéncia toma parte do conceito de
enfermidade (illness) a que se refere Kleinman’**. Segundo ele, a
enfermidade é a “experiéncia dos sintomas e do sofrimento”, “a
experiéncia vivida do monitoramento dos processos corporais”,
incluindo a “categorizagdo e a explicagdo, em sentidos do senso
comum acessiveis a todas as pessoas leigas, das formas de angustia
causadas pelos processos fisiopatolégicos” (traducdo e grifos
NOSS0S).

Outra nogao que nos interessa nesta discussao € a de que
quando o autor fala em enfermidade (illness), ele inclui ‘o
julgamento do paciente sobre como ele pode lidar com a angtstia
e com os problemas praticos em sua vida didria que ela cria”,
perspectiva similar & de Rabelo™. Esses problemas relacionados a
enfermidade sao as principais dificuldades que os sintomas e a
incapacidade criam em nossas vidas. Alguns desses problemas
citados por Kleinman sdo relevantes ao estudo da hansenfase
como enfermidade cronica, principalmente quando,

“nés podemos ficar desmoralizados e perder a nossa
esperanca de obtermos melhora, ou podemos estar
deprimidos pelo medo da morte ou da invalidez. Nés nos
afligimos com a satide perdida, com a imagem corporal
alterada, e com uma perigosa queda da auto-estima””*.

No modelo de Kleinman, a experiéncia da doenca é
determinada pela cultura e pela singularidade da biografia
individual. Na primeira determinagdo, observamos que as
orientagdes culturais locais (as formas modelares que nds
aprendemos para pensar sobre e agir nos mundos em que
vivemos e que replicam a estrutura social desses mundos)
organizam nossas convengdes do senso comum sobre como
entender e tratar as doengas. Na segunda determinagdo, por
outro lado, observamos que as expectativas convencionais sobre
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as doengas determinadas pelas orientagdes culturais sao alteradas
através de negociagdes em diferentes situagdes sociais e em redes
particulares de relagdes.

Segundo Kleinman’, no ato clinico de reconfigurar a
enfermidade (illness) em patologia (disease), algo essencial da
experiéncia da doenca cronica é perdida; a enfermidade nao é
legitimada como assunto que concerne a clinica, nem ¢é tida
como algo que merega receber uma intervengdo. A enfermidade
cronica (chronic illness) constitui-se no objeto precipuamente
abordado pelo autor. Ela, em verdade, possui aspectos relevantes
cujo entendimento permite uma melhoria no cuidado médico as
repercussdes das doengas cronicas, cujo espectro, o mais das
vezes, varia enormemente.

“Algumas levam a uma tal perda de fungdo que o paciente
acha-se quase completamente incapacitado. Algumas, enquanto
menos incapacitantes, podem ainda eventualmente levar a
exaustdo dos recursos da familia e requerer institucionalizagao. E
outras finalmente acabam por ceifar a vida do paciente””.

A hansenfase, recorte temédtico deste artigo, ademais do
seu curso cronico e do prolongado tempo de tratamento para a
erradicacdo do bacilo, é uma doenga potencialmente
incapacitante e deformante, levando a cronicidade e, pior, ao
estigma, que é um dos componentes da cronicidade’. As reagdes
hansendticas, por outro lado, conferem a doenca um carater de
oscilagdo entre periodos de exacerbagdo, com a piora dos
sintomas e o surgimento de incapacidades fisicas, e periodos de
quiescéncia, quando os sintomas cedem, podendo, contudo,
permanecer a incapacidade. Além disso, as reagbes podem
persistir por alguns anos apds a erradicacdo do bacilo,
demandando, na maioria dos casos, tratamento corticoterapico,
que possui um amplo leque de efeitos colaterais importantes.

No texto de Kleinman’, a andlise da singularidade da
enfermidade cronica aponta para o reconhecimento dos limites
da abordagem biomédica tradicional concernente ao tratamento
do processo patoldgico, sendo necessario instituir um sistema de
cuidado humano que represente um alargamento da perspectiva
de apreensdo do fendmeno patoldgico. Essa necessidade avulta,
uma vez que, no modelo biomédico padrdo, a abordagem
terapéutica instituida utilizando somente o discurso concernente
a melhora nos processos da patologia (disease) pode confundir as
avaliagbes do paciente e da familia sobre o cuidado no ambito
do discurso concernente aos problemas relacionados a
enfermidade (illness). Portanto, no cerne do cuidado clinico de
pacientes cronicamente enfermos ha uma fonte potencial (e, em
muitos casos, real) de conflito. Nesse sentido, Lira* entende que
a cura é um processo dindmico de representagdo e significagao
da experiéncia de vida, e ndo apenas uma realidade biomédica
centrada no éxito terapéutico.



Propondo um novo paradigma de cuidado a pessoas
atingidas pela hanseniase: contribuigbes da antropologia
médica

Como ja assinalado, um ponto importante para a presente
reflexdo é a premissa de que a enfermidade tem significados.
Para Kleinman’, a enfermidade, numa perspectiva antro-
poldgica, é polissémica e multifacetada; as experiéncias e eventos
a ela concernentes irradiam ou ocultam mais de um significado.
Alguns significados permanecem mais potenciais que reais.
Outros se tornam efetivos somente apds um curso longo da
desordem cronica. Outros ainda mudam ao mudarem as
situagoes e as relagoes. Segundo Kleinman

“a enfermidade crénica é mais do que a soma de muitos
eventos particulares que ocorrem no curso de uma dada
enfermidade [illness]; ela é uma relagao reciproca entre a
instancia particular e o curso crénico. A trajetdria da
enfermidade cronica [chronic illness] é assimilada ao curso
da vida, contribuindo muito intimamente para o
desenvolvimento de uma vida particular onde a
enfermidade [illness] torna-se insepardvel da propria
histéria de vida. Assim, tanto as continuidades como as
transformagoes levam a apreciagées dos significados da
enfermidade [illness]”7®.

Assim, uma das tarefas centrais da atencdo ao paciente
portador de enfermidade cronica, como a hanseniase, atual-
mente desvalorizada em favor das poderosas alternativas
tecnoldgicas disponiveis no contexto da medicina moderna, é
decodificar os significados evidentes da enfermidade (illness) que
interferem no reconhecimento dos perturbadores, porém
potencialmente trataveis, problemas da sua vida didria.

“Hé evidéncias de que através do exame dos significados
particulares da enfermidade [illness] de uma pessoa é possivel
impedir o ciclo vicioso que amplifica a angdstia. A interpretagao
dos significados da enfermidade [illness] pode contribuir para
prover um cuidado mais efetivo. Através dessas interpretagdes as
consequiéncias  frustrantes da incapacidade podem ser
reduzidas”””.

Nesse sentido, Kleinman” propde um método para o
cuidado mais efetivo e humano dos pacientes cronicamente
enfermos, originado da reconceitualizagdo do cuidado médico
como 1) um testemunho empdtico da experiéncia existencial do
sofrimento e 2) um registro das principais crises psicossociais que
se constituem em ameaca da cronicidade sobre essa experiéncia.
Para ele,

‘o trabalho do médico inclui a solicitacdo sensivel da
histéria do paciente e da sua familia no que concerne a
enfermidade [illness], a montagem de uma mini-etnografia

Lira CV, Catrib AMF, Nations MK, Lira RCM. A hanseniase como
etno-enfermidade: em busca de um novo paradigma de cuidado.

das mudangas do contexto da cronicidade, a negociagao
informada com as perspectivas leigas alternativas sobre o
cuidado, e o que equivaleria a uma breve psicoterapia
médica para as multiplas e atuais ameagas e perdas que
fazem a enfermidade crénica [chronic illness] tdo
profundamente perturbadora” .

Esse método, cuja esséncia é apreendida pelos termos
escuta empdtica, tradugdo e interpretagdo, correlaciona-se a
perspectiva de abordagem aqui proposta, que procura resgatar,
no contexto da experiéncia das pessoas atingidas pela
hansenfase, os significados que a enfermidade assume na sua
vida cotidiana, intensamente perturbada pela cronicidade dessa
enfermidade, em muitos casos percebida como incurdvel*.

Em um estudo etnografico realizado por Lira* no
municipio de Sobral, Ceard, onde foi encetada uma avaliagdo
critico-cultural da agao educativa em satide dirigida a pessoas
atingidas pelas formas multibacilares da hanseniase, mais
tendentes a cronicidade, utilizando o referencial tedrico-
metodolégico acima exposto, percebeu-se o conflito entre os
Modelos Explicativos Profissional, centrado na patologia (disease),
e Leigo, centrado na enfermidade (illness), na abordagem
educativa em salde, evidenciando-se, de um lado, sua
adequacdo a estratégia de eliminagao da doenga, e, de outro, sua
inadequagdo ao cuidado requerido as necessidades daquelas
pessoas, determinadas por suas pautas culturais. As diferengas
entre os dois modelos explicativos podem ser observadas na
Figura 1.

O estudo evidenciou, a partir da andlise das narrativas de
pessoas atingidas pela doenga, que ela é representada como um
problema que gera sofrimento social, centrado em duas parelhas
categoriais: cronicidade—desmoralizagdo e estigma—vergonha.
Em derredor delas puderam-se evidenciar os impactos da doenga
no fluxo do cotidiano da vida dos pacientes e familias, bem como
as estratégias de normalizacdo utilizadas. Por outro lado, ao ser
vislumbrado o saber tecnolégico dos servigos de satde que
dispensam cuidados aos pacientes estudados, perceberam-se as
inadequagdes daquele as necessidades advindas do impacto da
doenca na realidade da vida cotidiana das pessoas atingidas pela
hanseniase, as quais desafiam o saber estruturante da agdo
educativa em satide, que, de fato, esta orientada pelo campo
cientifico da hansenfase, centrando-se no controle da patologia
(disease), ou seja, na sua eliminagao como problema de sadde
publica, e ignorando a experiéncia da enfermidade (illness) e o
sofrimento social.

Uma evidéncia marcante do conflito entre os Modelos
Explicativos Profissional e Leigo, demonstrada pelo processo
heuristico, é o discurso da curabilidade da hansenfase por parte
dos profissionais de salide em oposicdo a experiéncia de
incurabilidade vivida pelas pessoas atingidas pelas formas
multibacilares da doenca. De fato, o confronto entre o Modelo
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Figura 1. Confronto e Conflito entre Modelos Explicativos Leigo e Profissional na atengdo as pessoas atingidas pela hansenfase™
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EMPOWERMENT MINI-ETNOGRAFIA CONTROLE SOCIAL DO
(EMPODERAMENTO) PSICOTERAPIA BREVE l DOENTE

Explicativo Leigo, estruturado na experiéncia da doenca e no
conhecimento da realidade da vida cotidiana, e o Modelo
Explicativo Profissional, conformado a partir do desenvolvimento
da Epidemiologia e do campo cientifico da hansenfase, permitiu-
nos observar que o Modelo Explicativo Profissional, responsavel
pelos importantes avangos direcionados a eliminagdo da
hansenfase no municipio de Sobral, comeca a manifestar as suas
limitagdes em lidar com o impacto que a doenca traz a vida das
pessoas atingidas, sendo observada a emergéncia de estratégias
alternativas a conformar préticas alargadas de cuidado as pessoas
atingidas pela doenca, nuclearmente centradas no apoio social e
nas redes sociais”.

Ainda nessa pesquisa ficou evidente que a escuta em-
pética, a tradugdo, a interpretagdo, a negociacdo e a remo-
ralizagdo, propostas por Kleinman’, sdo importantes pistas de
agdo para o desenvolvimento de um cuidado adequado aos
pacientes que manifestam cronicidade em sua evolugdo clinica.
Nesse desiderato, é necessario reorientar a formacao de recursos
humanos, centrando-a na experiéncia e no significado.
Kleinman’ propde o recurso a uma Educagdo Médica Centrada
no Significado, perpassando a graduacdo e a pés-graduagao no
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campo da Medicina, bem como a organizagdo do sistema de
satide, como forma de implementar estratégias sensiveis ao
impacto das enfermidades crénicas no mundo da vida cotidiana
das pessoas, familias e comunidades. Tal orientacdo, de fato,
situaria as praticas de saGide no dmbito de uma ciéncia pés-
moderna, que “procura reabilitar o senso comum por reconhecer
nesta forma de conhecimento algumas virtualidades para
enriquecer a nossa relagdo com o mundo™***.

Conclusao

A eliminagdo da hanseniase ainda é prioritdria na agenda
nacional da Satide Publica. Espera-se que seja conseguida em
breve, embora os dados epidemiolégicos ndo corroborem essa
esperanca. Entretanto, é necessario tornar saliente o impacto que
a doenga traz a0 mundo da vida cotidiana das pessoas atingidas,
tanto no que concerne ao estigma quanto a cronicidade. Esse
impacto, dada a orientagdo das agoes de satde piblica pela
Biomedicina (baseadas na Clinica e na Epidemiologia),
permanece ignorado pelos profissionais de satde, e nao é
reconhecido como “problema de satide publica” a ponto de



constituir-se em aspecto a ser considerado nas estratégias de
abordagem da hansenfase. Este artigo aponta para a necessidade
de uma orientagdo dessas estratégias por uma Medicina Centrada
no Significado (baseada na Antropologia Médica), onde o
cuidado ao enfermo e o empowerment, podem fazer frente a
naturalizagao da doenga, ao controle social e a negagao da
experiéncia da doenca perpetrada pelo Modelo Biomédico no
ambito da Sadde Pablica. Tanto agora quanto no pés-eliminagao
da hanseniase essa é uma tarefa essencial. Os problemas da vida
cotidiana trazidos pela doenga, o desespero, o sofrimento social,
a desmoralizacdo, a perda de esperanga no futuro também
concernem a Satide Piblica. Também sdo “problemas de satide
publica” que precisam ser adequadamente abordados.

Abstract

This article aims to criticize the current leprosy control strategies
as public health problem from the standpoint of Medical
Anthropology. The leprosy-as-sickness, a cultural category
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constructed by the humanity along the history, will be described,
as well as the form is problematized in the life world of the M.
leprae carriers. We will describe the main cultural categories from
what the illness has been lived across the cultures, highlighting the
conflict between professional and lay forms of construction of
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