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PREFACIO

O livro de Marcos de Souza Queiroz e de Maria Angélica Puntel desconstréi
pelo menos trés verdades mais ou menos consagradas no campo da medicina e da
Saude Coletiva.

Em primeiro lugar, chama a atengao para o relativo olvido a que a hanseniase
foi relegada. Seriam quase seiscentos mil brasileiros doentes e, mesmo assim, verifi-
ca-se uma progressiva deterioragao tanto da atengao curativa e reabilitadora, quanto
do Programa Sanitério de Controle dessa moléstia. A cada ano, ha aumento da pre-
valéncia e o Brasil ja ocupa um vergonhoso quarto lugar mundial entre os paises
onde ainda hd hansenianos. Apesar de ser uma doenga com mecanismos de cura e
de prevengao sobejamente conhecidos; apesar do controle dessa enfermidade de-
pender de projetos com pequena incorporagao tecnolégica — o tratamento € ambu-
latorial, a poliquimioterapia é aftamente eficaz etc. —, o Sistema Unico de Salde nio
tem demonstrado capacidade de circunscrever este problema. Ao contrdrio.

E ndo o tem porque o sucesso desse programa dependeria de equipes multi-
disciplinares motivadas e bem treinadas; dependeria da continuidade administrativa
destes projetos e isto o SUS ndo tem conseguido fazer com competéncia e constan-
cia. O sistema piblico, em geral, cuida mal de seus profissionais. Funciondrios pabli-
cos sao, até hoje, o novo bode expiatério dos fracassos governamentais.

Em segundo lugar, os autores demonstram que apesar da boa intencao do
discurso descentralizador do SUS e da suposta correcao tedrica da diretriz que suge-
re que a Rede Basica deveria assegurar atengao integral, a qualidade do cuidado aos
hansenianos vem decaindo. Ou seja, langar a hanseniase na vala comum dos outros
problemas de satide, de fato, deteriorou a assisténcia a estes doentes.

Em certa medida, demonstram uma tese que € possivel de ser também verifi-
cada em outras enfermidades de alta prevaléncia, de cardter endémico ou epidémi-
co e que demandam sistemas de atengdo complexos. Note-se que aqui a complexi-
dade, em geral, esta referida ao trabalho humano e ndo necessariamente a equipa-
mentos. Este seria o caso da AIDS, da Sadde Mental e até mesmo do dengue. So-
mente 0s municipios que destacaram estes problemas do conjunto da demanda



conseguiram articular programas eficazes. Ou seja, demonstra-se que a logica da Cli-
nica e da Sadde Piblica tém diferengas importantes. No caso, a clinica estd obrigada
a atender a demanda; seja o caso raro ou seja 0 enfermo portador de uma patologia
de massa, igualmente, aos dois extremos dever-se-ia assegurar atendimento. No entan-
to, a Salide Coletiva estaria obrigada a priorizar e destacar alguns problemas entre ou-
tros. £ impossivel um pais ou um municipio articular programas de controle contra todas
as enfermidades preveniveis ao mesmo tempo. A histéria tem demonstrado que a capa-
cidade de erradicar ou de controlar problemas de salide depende de concentragio in-
tensiva de atividades. Portanto, caberia sempre se discutir as prioridades em Sadde Pii-
blica, ainda que ndo se descarte nunca o diseito universal 2 saide. No Brasil de hoje,
sem diivida, a hanseniase deveria constar entre as prioridades a serem destacadas. Ao
lado da A1DS, da mortalidade infantil em algumas regides, da mortalidade violenta de
adultos jovens em outras etc.

De qualquer forma, os autores desvendam este paradoxo do SUS. Promete-se
qualidade e universalidade e assiste-se, na prdtica, a degradagio de um programa
que chegou a desfrutar de alguma respeitabilidade no passado.

Por Gitimo, ha um questionamento explicito do tradicional enfoque mecanico
e biologicista predominante no saber e na pritica médica. Usando metodologia ori-
ginaria da Antropologia Social e Cultural, os autores exploram as representagges e
estratégias de pacientes e dos trabathadores de saide envolvidos com a hanseniase
e desvendam a trama imbricada que € essa doenca. Estigma, preconceito, depres-
sdo, negacio da enfermidade, desconfianga, lesoes orgdnicas, mal-estar, tudo apare-
ce misturado na demanda de doentes e comunicantes. Em decorréncia, mesmo ha-
vendo cura para a hanseniase, verifica-se que o tratamento é muito mais complexo
do que a simples administragio de drogas, ainda quando bem indicadas. Ha as di-
mensdes sociocultural e subjetiva agindo de maneira téo decisiva quanto a orgdnica.
Ou seja, a equipe de salide estaria obrigada a trabalhar com tudo isso: remédios,
curativos, orientagdo, desemprego, desisténcia, descuido, ignorincia, agressividade,
vontade de cura, apoio psicoldgico etc.

A metodologia de investigagio é interessante e vem reforgar a nova e salutar
onda de pesquisas em salde com enfoque sobre os sujeitos em ato: no caso, profis-
sionais, pacientes e seus familiares. No entanto, os autores nao fic_aram presos ao im-
pressionismo das entrevistas. Na realidade, trataram de analisi-las considerando
achados oriundos de estudos de corte mais historico-estrutural.

Concluindo, trata-se de um Estudo de Caso que fala e questiona muitos ou-
tros casos. Vale a pena ler e estudar este livro, que a partir da hanseniase fala sobre a
Saide Publica.

Prof. Dr. Gastdo Wagner de Souza Campos
Chefe do Departamento de Medicina Preventiva e Social{ FCM/UNICAMP
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APRESENTACAO

O tema central deste livro concentra seu foco nas representagdes e estratégias
que tanto os pacientes e seus familiares (comunicantes) como os agentes e especia-
listas de saide (médicos, enfermeiros e atendentes) formulam a respeito da hanse-
niase nos dias de hoje. Dados sobre esta doenca, obtidos a partir de fontes secunda-
rias das Secretarias de Sadde do Estado de Sdo Paulo e do municfpio de Campinas,
além de dados do Ministério da Sadde, também foram subsidios importantes nesta
anélise.

O trabalho de pesquisa necessario para a realizacio desta obra foi efetuado a
partir do esforgo de promover uma sintese interdisciplinar entre as ciéncias sociais e
a Saide Publica. A presenca de uma enfermeira habituada a tratar doentes de han-
senfase mostrou-se crucial no que diz respeito a qualidade dos dados coletados com
grupos amostrais de doentes e de comunicantes.

O objetivo central do estudo é compreender a maneira pela qual o doente
de hanseniase tem enfrentado o problema de manuten¢ao e recuperagio da saide.
Trata-se de captar, no interior das condigdes de vida e de trabatho, as estratégias
que permitem adaptagio ao meio social e familiar, subsisténcia e convivéncia com a
doenga. Atengao especial é dada as estratégias de consumo de servigos médicos e as
representagdes sobre saiide, doenca e terapéutica, envolvendo pacientes, agéncias
oficiais e ndo oficiais de sadde.

A pesquisa contempla também 0s comunicantes, ou seja, ¢ meio familiar in-
tradomiciliar do doente. A importincia do seu papel no desenvolvimento da hanse-
niase & inquestiondve! e, em considerdvel medida, a sua atitude influi no resultado
do tratamento. O estudo do comunicante justifica-se também porque, além de parte
fundamental do mundo do paciente, ele é um elo importante na cadeia do processo
infeccioso no controle da endemia.

Qualquer que seja o alcance de um programa de saide oferecido pelo setor
publico, ele serd inevitavelmente interpretado, avaliado e manipulado pelos indivi-
duos a quem ele se destina, de acordo com um determinado padrao sociocultural.
Nesse contexto, ao focalizar esta realidade, pretendemos contribuir ndo s6 para o
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desenvolvimento da drea das ciéncias sociais aplicadas a medicina, numa perspecti-
va académica, como também para o sucesso da implantacao do préprio programa
de satide, numa perspectiva de pratica social aplicada a sadde publica.

No que se refere as condigdes de tratamento médico da hansenifase, que se
desenvolve a partir de um programa especifico posto em prética pelo Ministério da
Saide, envolvendo ainda as Secretarias de Estado e Municipais da Salide, a pesquisa
aborda nio s0 a politica plblica em niveis federal, estadual e municipal relativa a
doenca, como também a percepgao do problema pelos funciondrios (médicos, en-
fermeiros, assistentes sociais) encarregados de promover o seu controle.

Visto ser a hanseniase uma doenca curavel em todas as suas formas, e a vigi-
lancia de contatos uma atividade importante preconizada pelo Ministério da Sadide
em suas instru¢des normativas, faz-se necessdrio um trabalho de pesquisa sociocul-
tural junto aos doentes e aos comunicantes, como forma de contribuir para o con-
trole da endemia. Este estudo assume que, para realizar este propdsito, a medicina
precisaria ampliar a sua base reducionista biolégica e projetar um enfoque que in-
clua o processo saide e doenga como uma dimensdo que estd inevitavelmente im-
pregnada de fatores sociais e culturais.

O livro consiste, além da introdugdo e da conclusdo, de nove capitulos que
cercam o problema da hanseniase a partir de uma perspectiva histdrica, epidemiolé-
gica, socioldgica e antropolégica. No primeiro capitulo, levantamos o problema cen-
tral da pesquisa, apresentamos a metodologia de investigagdo e tecemos algumas
consideragoes tedricas que influenciaram a coleta de material, a organizagio dos da-
dos e a andlise dos resultados. No segundo, introduzimos um breve panorama sobre
a histéria da saide publica no Brasil, numa perspectiva mais geral, e sobre a histéria
da hanseniase, num plano mais especifico. No terceiro, abordamos o problema da
hanseniase no Brasil e em Campinas sob um ponto de vista estritamente médico e
epidemiolégico. No quarto, oferecemos uma visio sobre os meios de controle da
hanseniase em Campinas. Nele, o processo de municipalizagao dos servi¢os de sad-
de é trazido a tona, tendo em vista situar o problema desta doenga numa ética orga-
nizacional mais ampla. No quinto, caracterizamos sociologicamente os grupos amos-
trais estudados e abordamos suas representa¢des gerais sobre seu modo de vida. Sao
focalizados aqui as tensbes e estresses préprios da situagdo de pobreza em que vive
a maioria dos individuos estudados. No sexto, tratamos das representagdes sociais a
respeito do tema satide e doenga em geral e a hanseniase, em particular. Sdo estu-
dados aqui crengas sobre contigio, equilibrio e manifestagées fisicas e psicoldgicas
de satide, doenca, tratamento e cura. No sétimo, focalizamos as representages so-
ciais sobre medicinas alternativas relacionadas tanto com o benzimento e religido
como com priticas tradicionais caseiras baseadas, principalmente, em chés de ervas
medicinais. No oitavo, concentramos a atengido sobre as representagbes sociais a
respeito do diagndstico e do conhecimento que o paciente demonstra sobre a han-
seniase. Aqui, colocamos em evidéncia e analisamos fatores tais como: a desinfor-
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magao de médicos e pacientes sabre os sintomas da doenga, a reagio psicoldgica e
cuitural ao diagndstico e ao tratamento, e a avaliagdo que os usudrios fazem do ser-
vico médico oficial. No nono, estudamos o relacionamento social, familiar e de tra-
balho de pacientes de hanseniase. Suas expectativas, atitudes e estratégias com rela-
gdo ao tratamento e a cura receberam atengao especial, principalmente no que diz
respeito ao processo de estigma e as estratégias postas em pratica para lidar com
esta situagao.

Na conclusao deste trabalho, com base tanto na postura teérica desenvolvida
ao longo do livio como nos dados empiricos levantados pela pesquisa de campo,
além de outras questdes especificas, desenvolvemos uma analise critica do paradig-
ma médico positivista empregado no controle desta endemia pelos programas de
satide piblica, a0 mesmo tempo que propomos uma dimensdo do processo saiide e
doenca que inclua fatores subjetivos e socioculturais.

Agradecemos aos companheiros de trabalho do Niicleo de Estudos de Politi-
cas Piblicas e do Niicleo de Estudos Psicoldgicos que estimularam a concepgao e o
andamento deste trabalho; a Claudete R. O. Landy, que realizou a revisio do texto
original; a FIocrRUZ, principalmente através dos professores Carlos E. Coimbra Jr.
(que colocou um valioso material de pesquisa a nossa disposigao) e Paulo C. Sabro-
za que, numa longa entrevista realizada na fase inicial da pesquisa, expds sua ampla
experiéncia sobre hanseniase e influenciou as fases posteriores da pesquisa; a FA-
PESP, que financiou o andamento deste projeto; ao CNPq, que contribuiu com uma
bolsa de produtividade em pesquisa; e, finalmente, aos pacientes, seus familiares e
aos profissionais da sadde entrevistados, que, com o relato de suas experiéncias de
vida e de profissdo, contribuiram decisivamente para a qualidade deste trabalho.
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INTRODUCAO TEORICA E METODOLOGICA AO
PROBLEMA DA HANSENJASE

A hanseniase € uma moléstia de evolugio prolongada com grande potencial
incapacitante. Atinge principalmente as camadas mais pobres da populagao e apre-
senta endemicidade em todas as macrorregides brasileiras. Como veremos, o oculta-
mento da doenga, inclusive a recusa a se submeter a um tratamento médico, é co-
mum, nio s6 devido ao estigma e aos preconceitos existentes em torno de sua ma-
nifestagao e & dificuldade de acesso aos servigos de satde, como também as repre-
sentacbes sobre o corpo e as condigdes de vida e de trabalho da populagio traba-
lhadora afetada.

Estudos sobre a dimensao sociocultural da hanseniase no Brasil sdo raros.
Destacam-se, nesse sentido, os filmes do professor ftalo Tronca, do Departamento
de Histéria da UNICAMP, que, através de entrevistas com médicos e pacientes, re-
constitui admiravelmente o drama do confinamento compulsério nos antigos lepro-
sdrios no Estado de Sao Paulo. '

Recentemente, a Editora Fiocruz langou Hanseniase, de Lenita Claro,' livro
este que apresenta alguns pontos em comum com a nossa abordagem no que se re-
fere & andlise qualitativa das representacbes sobre a doenga. A possibilidade de
comparacio dos dois contextos em que se desenrolam as pesquisas, em trabalhos
posteriores, deverd contribuir consideravelmente para a compreensao deste proble-
ma em escala nacional.

Devido ao fato de a hanseniase ser uma doenca erradicada nos paises desen-
volvidos, os poucos estudos disponiveis sobre esse terna na 4rea de ciéncias sociais e
de psicologia social referem-se a contextos subdesenvolvidos e sao bastante restritos.
Alguns desses trabalhos serdao comentados no desenrolar deste livro.

Nao obstante a caréncia de preocupagio com este campo de estudo, trata-se
de uma irea privilegiada para uma investigagao antropolégica (antropologia da me-

1 CLaro, L. B. L. Hansenfase: representagées sobre a doenga. Rio de Janeiro: £d. Fiocruz, 1995.
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dicina), socioldgica {sociologia da savide), histérica e de psicologia social, na medida
em que lida com um problema que, além de médico, penetra profundamente no
imaginario popular, inclusive dos préprios profissionais da medicina e da sadde.
Acreditamos que o foco dirigido pelas disciplinas referidas acima a uma endemia,
que tem sido tratada quase que exclusivamente pela epidemiologia, deve contribuir
para refinar a compreensao existente sobre este problema e, com isso, aumentar a
possibilidade de controli-lo.

E redundante afirmar aqui a importancia de um conhecimento mais profundo
desta realidade, nao s6 para o desenvolvimento dessas dreas académicas como tam-
bém para a otimizagio dos servigos de saiide. E suficiente lembrar, em primeiro lu-
gar, que, no caso do Brasil, a hanseniase atinge um niimero superior a quinhentas
mil pessoas, grande parte das quais em idade produtiva, influenciando negativamen-
te o seu trabalho, a formagéo da sua familia e a sua integragio social. Em segundo
lugar, como mostraremos adiante, varias pesquisas sobre o assunto mostram que ha
indicios suficientes para se acreditar que o niimero de doentes estd aumentando,
gerando, com isso, um verdadeiro problema de satide piiblica.

METODOLOGIA DE INVESTIGAGAO

A pesquisa de campo transcorreu durante o ano de 1993. Foram pesquisadas
34 familias, envolvendo 45 doentes de hanseniase e 164 comunicantes. Deste uni-
verso, foram diretamente entrevistados 90 individuos, sendo 33 doentes e 57 comu-
nicantes. No Centro de Saide I (Policlinicas 1), que concentra cerca de 95% do aten-
dimento 2 hanseniase na regido de Campinas, foram entrevistados oito profissionais,
sendo trés médicos, trés enfermeiras e dois auxiliares de salide. Outros especialistas
em hanseniase da Prefeitura Municipal de Campinas, da Secretaria Estadual de Saii-
de e da UNICcamp, totalizando cinco profissionais, foram também entrevistados.

A entrevista semi-estruturada aplicada a pacientes, comunicantes, agentes de
satde e especialistas foi o principal instrumento metodoldgico da pesquisa. O moti-
vo da entrevista foi explicado logo no inicio da mesma. O argumento, coleta de ma-
terial para um livro, foi, em geral, aceito sem problemas pelo entrevistado. Os entre-
vistadores foram freqiientemente confundidos com agentes de saide, ocorrendo
pressoes para a obtengdo de informagdes sobre a doenga e o tratamento. Sempre
que isso ocorreu, voltava-se a questio para o entrevistado, numa recusa a assumir
este papel. £ evidente que, se houvesse concessdes nesse sentido, a pesquisa seria
prejudicada pelas expectativas e atitudes geradas, que muito provavelmente iriam
interferir negativamente em seus propdsitos.

Nio houve qualquer limitagdo no que diz respeito & duragio e quantidade
de entrevistas dirigidas para um determinado ator ou grupo de atores. Em geral, elas
duraram duas horas, e em cerca de 30% dos casos mais de uma entrevista foi produ-
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zida para o mesmo grupo familiar ou com o mesmo agente ou técnico de salde,
com o intuito de checar certas indagacdes produzidas no primeiro contato.

As entrevistas com doentes e com comunicantes foram produzidas a noite,
apos a jornada de trabalho, momento em que era mais ficil reunir a familia. Fm to-
das as ocasides, com a excegdo de uns poucos doentes que viviam isolados, elas fo-
ram realizadas coletivamente, reunindo a maior parte possivel de membros da fami-
lia maiores de dezesseis anos. Todas as entrevistas foram gravadas e, posteriormente,
transcritas.

Na maioria das vezes, as entrevistas transcorreram num ambiente descontrai-
do e acolhedor. Como ja mencionado, a presenca de uma enfermeira foi importan-
te para a receptividade aos entrevistadores que, inicialmente, eram reconhecidos
como membros da equipe de satide. O fato de a entrevista estar sendo realizada em
presenga de outros membros familiares foi em geral positivo, uma vez que estimula-
va e checava as respostas do entrevistado. Freqiientemente, os membros da familia
participavam e opinavam a respeito das questdes propostas, levando os entrevista-
dores a participarem como promotores improvisados de uma dindmica de grupo.
Nestas ocasides, a técnica utilizada foi concentrar o questionamento no entrevistado
sem desestimular a participacdo dos demais. Os comunicantes foram selecionados
para serem entrevistados a partir de seu desempenho nesta primeira entrevista. Em
algumas ocasides, 0 contato com 0s comunicantes ocorreu no mesmo dia e, em ou-
tras ocasifes, em dias diferentes da entrevista com o paciente. '

As familias estudadas foram constituidas a partir de doentes sob tratamento
poliquimioterdpico, inscritos no programa de controle de hanseniase do Centro de
Sadde | {Policlinicas B) de Campinas. Cinco pacientes que se submetiam a tratamen-
to tradicional (todos eles parentes intradomiciliares dos pacientes originalmente sele-
cionados para entrevista), foram incluidos na amostra. Como a poliquimioterapia
estd trazendo um novo alento ao tratamento da hanseniase com a perspectiva de re-
dugao significativa no tempo de tratamento e aumento nos indices de cura, hd tanto
da parte da populagido doente como da equipe médica um maior envolvimento
com o tratamento e uma expectativa maior de cura. Esta hipétese foi confirmada em
conversas iniciais com a equipe do Centro de Satide e com as primeiras entrevistas-
teste, 0s quais envolveram doentes que se submetiam a um tratamento tradicional.

A partir do pressuposto de que um ndmero em torno de 30 familias iria cons-
tituir uma amostra adequada para os propdsitos desse projeto de pesquisa, sortea-
ram-se, entre os doentes, 70 nomes. Os 34 efetivamente pesquisados o foram a par-
tir da disponibilidade, aceitagao e disposigdo de contribuir para a pesquisa. Em ge-
ral, as familias mostraram-se bastante motivadas para a concessido de entrevistas, de
modo que este nimero foi obtido a partir das primeiras 41 tentativas.

Diante do pressuposto de que apenas uma minoria se interessa em explicar,
entender e questionar a sua propria experiéncia de vida, esta minoria, ou seja, o
universo amostral da pesquisa, consistiu no seu principal objeto de interesse. A me-
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todologia antropolégica j& demonstrou, em vdrias ocasides, a utilidade deste enfo-
que metodol6gico, uma vez que permite a expressao do que a maioria da popula-
cdo experimenta, sente, faz e pensa, mas nao expressa dentro de um quadro de re-
feréncia formalizado e coerente, deixando esta tarefa para os seus ““intelectuais’’ 2

O roteiro de entrevista com os pacientes foi previamente testado, tendo che-
gado a oito temas basicos, a saber: situagdo de vida, trabatho e lazer; cosmologia so-
bre satde e doenca; diagnéstico e tratamento da hanseniase; conhecimento e ava-
liagio da hanseniase; benzimento, automedicacdo e medicinas alternativas; relacio-
namento social, familiar e de trabalho; avaliagio do governo, do servigo e da medi-
cina; expectativas, estratégias e atitudes.

A pesquisa com a equipe de salide contemplou a grande maioria dos profis-
sionais (médicos, enfermeiras e atendentes) que se dedicam ao combate 4 hansenia-
se no Centro de Saide | de Campinas. Apenas uma assistente social e duas enfer-
meiras dessa equipe nao foram entrevistadas. O roteiro da entrevista com esses
agentes incluiu, além dos dados pessoais e profissionais de cada entrevistado, sua vi-
sao do problema, do servigo, das formas terapéuticas e da vontade politica do go-
verno em lidar com a situacgio.

Os aspectos epidemiolégicos e histdricos da hanseniase bem como os dados
gerais e de saiide referentes ao municipio de Campinas foram analisados a partir de
dados provenientes de documentos internos as reparticoes piblicas, de textos legis-
lativos, regulamentares e outras fontes secunddrias. Contribuiram também para a ge-
ragao desse tipo de dado, as entrevistas realizadas com técnicos especialistas da Pre-
feitura Municipal de Campinas e com professores do Departamento de Medlcma
Preventiva da UNICAMP?

Um principio tedrico fundamental presente neste livro considera que o saber,
as representagoes, as ideologias, assim como os comportamentos e as praticas indivi-
duais ou coletivas s6 tém sentido e adquirem significado no interior de um determi-
nado contexto socioecondmico e cultural. Este, por sua vez, manifesta-se, evidente-
mente, em diferentes niveis de realidade, ou em diferentes escalas. O nivel macros-
social determina, no caso do foco gerado por este projeto, como se realizam as poli-
ticas de satide e como estas politicas chegam efetivamente a se materializar em pro-
gramas e em meios assistenciais. Ainda neste nivel, as condigbes de trabalho, de sa-
lario e de vida em geral sdo também indispensaveis para a compreensio do proces-
s0 satude e doenca. No nivel local, a situagio de uma cidade, de um bairro ou de
uma rede social especifica pode conter determinantes importantes que configuram
as condigoes efetivas gque cercam a questio da saiide e da doenga.

2 TURNER, V. W. Muchona the hornet, interpreter of religion. In: CASAGRANDE, |. B. (Ed.). In the Company
of Man. New York: Harper, 1960.

3 Agradeco em especial acs professores Gastao Wagner de Souza Campos e Emerson Elias Merhy, que
transmitiram, em longas entrevistas, as suas experiéncias quando serviram a Secretaria Municipal de
Sadde de Campinas.



Diante destes condicionantes gerais, o individuo tende a se organizar no sen-
lido de preservar sua salde e sua vida. Esta organizagio ocorre em diversas cama-
das, tendo o sindicato, as associagbes de bairro ou as diversas religides um papel dos
mais importantes na formagao de visdes de mundo e de priticas relativas 3 sadde e
a doenca. Essa organizagdo também ocorre em nivel informal de vizinhanga e fami-
fiar, tendo em vista uma postura menos politica e mais descontraida, em fungio de
uma adaptagao a realidade vivida mais imediata.

Temos, portanto, dois tipos de influéncia organizadora que atuam sobre o sa-
ber, as representacGes e as praticas diante da doenca em geral, e da hanseniase em
particular: a influéncia que vem de cima e de fora, referente a0 modo de produgio
e as condigbes socioecondmicas presentes no plano nacional, estadual e municipal e
a influéncia que vern de dentro do raio de agdo individual, qual seja, o espaco social
que permite a um individuo reagir, manipular ou se adaptar num nivel pritico e
simbdlico a realidade que lhe é imposta.

Esta perspectiva imp&e duas posturas analiticas diferentes, mas complementa-
res: a primeira parte do geral para o particular, num processo dedutivo, enquanto a
segunda parte do particular para o geral, num processo indutivo. Embora este proje-
to esteja interessado em captar estas duas dimensoes, o seu escopo maior privilegia
o segundo aspecto. Nesse sentido, a metodologia empregada refere-se a preocupa-
cdo de focalizar um universo relativamente pequeno e, assim, extrair padroes vali-
dos para uma realidade mais ampla.

Além de se referir a essas questdes de ordem tedrica, o estudo mostra uma
dimensdao eminentemente pratica, na medida em que, ao enfatizar o aspecto socio-
cultural da doenca, promove um paradigma médico voltado ao ser humano num
sentido mais global e holistico que inclui a biologia, mas ndo se reduz a esta dimen-
sao. Como veremos no decorrer deste trabalho, a grande maioria dos casos pesqui-
sados revela que antes do diagndstico da doenca, o paciente foi tratado por vérios
médicos a partir de diagnésticos equivocados, revelando um conhecimento precario
dos profissionais da saiide sobre o assunto. Veremos, nesse sentido, que esse desin-
teresse se ajusta a um paradigma predominante que, contido na educagao médica e
na politica oficial de saide, ao invés de contribuir para ampliar o sentido de sadde e
promover ages efetivas de controle da doenga, oferece uma perspectiva distorcida
da realidade em sintonia com praticas de eficicia reduzida.

ALGUMAS CONSIDERACOES TEORICAS

De um modo geral, a concepgao positivista da ciéncia moderna confere uma
preponderancia explicita ao método enquanto modelo 16gico-conceptual que en-
quadra e seleciona os dados no interior de seus préprios limites. Nesse sentido, o
positivismo caracteriza-se por conceber um tipo de razdo subjetiva, formal e instru-
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mental, cujo Onico critério de verdade é seu valor operativo, ou seja, seu papel na
dominagio do homem e da natureza.*

Se, nas ciéncias sociais, o positivismo ndo tem resistido aos seus criticos, su-
cumbindo diante de metodologias mais modernas e sofisticadas, em vérios outros
campos cientificos, particularmente nas ciéncias naturais, médicas e biolégicas, ele
tem subsistido a ponto de ainda coincidir com o seu paradigma dominante.

O paradigma positivo-mecanicista dominante na medicina tende a nao reco-
nhecer o papel da sociedade, da cultura, da comunidade cientifica e da prépria his-
téria na determinagio de seu objeto de conhecimento e da maneira de aborda-lo.
Pressupde-se, assim, que o ato terapéutico possa ser explicado exclusivamente pela
intervenciao quimica ou fisica nas diferentes partes e estruturas do organismo huma-
no no sentido de eliminar a doenga, percebida, em grande medida, pela agressao
monocausal externa de um agente patoldgico.

No entanto, dois fatores fundamentais tém recentemente contribuido para
abalar os alicerces do paradigma positivo-mecanicista na drea da satde. O primeiro
e principal deles diz respeito a deficiéncia desse paradigma em conceptualizar os
problemas modernos da salide humana. Estudos t8m mostrado que condicoes am-
bientais, socioecondmicas e culturais revelam-se com importancia muito maior para
a saGde de uma populagao do que condigoes relativas & intervengao médica-biold-
gica individual.® Existem também fortes indicios de que, a partir de um certo ponto,
o aumento do nivel de atividades médicas numa sociedade nédo corresponde a um
‘aumento do nivel de saiide da populagio.®

O segundo fator que tem contribuido para abalar o paradigma positivo-meca-
nicista diz respeito aos custos crescentes que esse tipo de medicina (inevitavelmente
baseado em alta tecnologia) acarreta. Este fator torna-o incompativel com o ideal de
democratizacao da oferta de servigos médicos, principalmente em paises em desen-
volvimento, com escassez cronica de recursos financeiros.

A postura marxista, ao focalizar o problema da sadde numa perspectiva dialé-
tica, critica o positivismo e o reduz a uma mera ideologia de classe. Contudo, embo-
ra este posicionamento tenha ampliado o horizonte do problema satde e doenga, a
sua prética cientifica mostra algumas fraquezas e limitagdes. Ao indicd-las, pretende-
mos sugerir urn caminho que exerceu influéncia no desenho teérico deste trabalho.

4 Ver arespeito, Luz, M. T. Natural, racional, social ~ razdo médica e racionalidade cientifica-moderna.
Rio de Janeiro: Campus, 1988.

5 MacKrown, T. The role of Medicine: dream, mirage or nemesis. London: The Nuffield Provincial Hos-
pitals Trust, 1979,

6 Enrengecr, ). Introduction. in: ___. (Ed.} The cultural crisis of Modern Medicine. New York: Monthly
Review FPress, 1978,
PowiEs, ). On the limitations of Modern Medicine. In: MecHANC, D. (Ed.) Readings in medical sociolo-
EY.. pp.18-45, The Free Press, New York: 1980.
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Embora exista um marxismo mais aberto que mostra maior flexibilidade con-
ceptual, permitindo, com isso, uma abordagem mais fértil do assunto, a predomi-
nancia de um marxismo fechado e “ideologizado” tem prejudicado o desenvolvi-
mento desta drea de estudos. De um modo geral, esse tipo de marxismo tem se
preocupado com a problemitica da medicina e da saGide apenas com o intuito de
reduzi-las 3 condigio de expressdo secunddria de componentes estruturais mais am-
plos e profundos da sociedade.

De acordo com esta perspectiva, se a medicina cientifica prevaleceu histori-
camente sobre outras formas alternativas, foi porque ela seria mais funcional ao sis-
tema capitalista dominante. Este, é importante lembrar, significa o ponto mais alto
atingido pela humanidade antes de entrar em crise e ser superado pelo socialismo.
Da mesma forma, se o investimento em medicina curativa mostra-se maior do que
em medicina preventiva, seria porque na primeira o lucro é maior e sua manifesta-
¢do mais conforme ao ethos individualista do sisterna capitalista dominante. Nessa
visdo, a medicina curativa € percebida como resultante de uma forma de organiza-
¢do irracional onde predomina uma visdo individualista do lucro. Esse sistema entra-
ria em colisdo com as necessidades coletivas da populagao, as quais somente um Es-
tado centralizado e uma economia socialista planificada poderiam satisfazer.

No entanto, hd dividas se realmente este argumento teria condigdes de resis-
tir a uma investigagio mais apurada. £, por exemplo, dificil sustentar porque o capi-
talismo haveria de beneficiar a medicina curativa ao invés da preventiva, uma vez
que esta dltima pode ser, em virias circunstancias, um excelente investimento eco-
ndmico. A expansdo do comércio, a crescente coordenagao das atividades econdmi-
cas e as necessidades cada vez mais complexas das grandes corporagdes criaram, de
fato, uma demanda para a Salde Phblica que o capitalismo foi capaz de satisfazer
justamente onde ele se manifesta com maior vigor.”

E um fato incontestivel, no entanto, que a medicina preventiva representa um
paradigma que se opde ao da medicina curativa na medida em que a proposta de pro-
curar doencas em determinantes sociais mais amplos e saiide no controle ambiental e
na educagio comunitaria contrapde-se ao paradigma positivo-mecanicista que toma
como universo de salide e doenga o corpo humano considerado individualmente.? O
que parece simplista e artificial, no entanto, € atrelar automaticamente, sem respeito ao
contexto e s condigdes historicas, um desses paradigmas a um determinado modo de
producio.

Este caso mostra muito bem que uma dtica tedrica pode, em certos contex-
tos, obscurecer mais do que esclarecer um determinado aspecto da realidade. Isso
significa que confiar irrestritamente numa teoria pode ser bastante perigoso, na me-

7 S1aRr, P. The social transformation of american medicine. New York: Basic Books, 1982.

B AROUCA, A. S. 5. O diferna preventivista — contribuigdo para a compreensao e critica da Medicina Pre-
ventiva. Campinas, 1975. Tese de Doutoramento. FCM-UNICAMP.
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dida em que essa atitude concorre para que ela deixe de ser um meio ou um instru-
mento de apreensdo da realidade e adquira vida propria.

Um outro aspecto crucial da critica ao marxismo, na drea da medicina e sat-
de, diz respeito & desconsideragao pela nogao de cultura e por qualquer tentativa de
implementar uma medicina com um cardter mais social e humano como, por exem-
plo, a declaragdo de Alma-Ata, observada como sendo apenas uma mascara ideolé-
gica imposta pela burguesia para pretender manter o status quo e confundir a luta
revoluciondria.? E evidente que esta concepcio rigida e inflexivel da teoria marxista
nao permite perceber a cultura como uma manifestacio social que organiza o com-
portamento humano em vérios niveis de realidade, inclusive o produtivo.

A antropologia social e cultural tem se encarregado de mostrar que a dimen-
sio cultural mostra uma esfera de abrangéncia muito maior do que o sentido marxis-
ta de ideologia.’® A sua configuragio nao se adapta, de modo algum, ao que Marx
entendia por superestrutura econémica e social. Em realidade, como muito bem de-
monstrou Worsley," o espago compreendido pelo termo cuitura ocorre, principal-
mente, no dmbito da infra-estrutura, compondo com as forgas produtivas e os meios
de produgio um todo indivisivel.

Por conseguinte, sustentamos o ponto de que aspectos culturais influenciam
ou mesmo determinam o que e como produzir no momento mesmo da produgio e
ndo numa esfera metafisica ou ideoldgica da realidade. Sem aceitar esse aspecto, o
marxismo corre o risco de conviver com um viés evolucionista unilinear e etnocén-
trico, onde o cardter mecinico e técnico da produgao, despojado de qualquer sim-
bolismo, propelido por uma vaga e obscura nogdo de progresso, agiria como o mo-
tor da histéria.

O autor marxista que mais valorizou a cultura como agente transformador ou
mantenedor da sociedade foi Gramsci, que compreendeu muito bem que sem uma
transformagao cultural, por mais que se desenvolvam as forgas produtivas, ndo have-
ra possibilidade de revolucdo. Daf a énfase que a sua obra atribui ao Partido e aos
intelectuais na transformacido de uma sociedade. A sua grande virtude &, sem diivi-
da, descartar completamente a possibilidade de evolucio social através de forgas
produtivas mecanicas ou abstratas que se desenvolvem automaticamente.

Nesse sentido, sustentamos o ponto de que a dimensdo cultural, principal-
mente a encontrada num setor importante como a prestacio de servigos de sadde,
contribui decisivamente tanto para a manutengio como para a transformacao da so-

9 NavarrO, V. A critique of the ideological and political position of the Brandt Report and Alma Ata
Declaration. In: Int. Jo. Med. Serv., 14: 159-72, 1984,

10 Sanuns, M. Cufture and practical reason. Chicago: The Un. of Chicago Press, 1976.

11 WOoRsLEy, P. M. Marxism and Culture: the missing concept, In: Occasional Paper, n. 4., Department of
Sociology, University of Manchester, 1982.
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ciedade. Esta postura ndo diminui a importdncia do Estado e da relagio de classes;
ela apenas introduz um outro aspecto ndo menos importante da realidade social.

Talvez a principal virtude dessa dimensao seja estimular a pesquisa de cam-
po. Ao invés de analisar uma determinada realidade, reduzindo-a a um epifenéme-
no de causas maiores como, por exemplo, a estrutura de classes ou a organizagio
do Estado, ela procura, sem excluir a influéncia desses fatores mais abrangentes,
concentrar-se no que a realidade estudada tem de especifico. Essa atitude permite,
ainda, procurar e encontrar, nessa mesma realidade, as condigdes que contribuem
para sustentar o seu relacionamento com os fatores socioecondmicos, politicos e
culturais mais abrangentes. O método antropoldgico de andlise qualitativa de pe-
quena escala absorveu muito bem esse tipo de enfoque e, por isso, pode oferecer
uma contribuigdo significativa para esse campo de estudo.

O método qualitativo adotado neste livro traz uma abordagem compreensiva
que percebe o ator social como um agente que interpreta o mundo 2 sua volta com
uma atitude que contém intengbes e, portanto, projetos de agdo.'? Nesta aborda-
gem, a pesquisa nao pode ficar prisioneira de hipéteses a-prioristicas, uma vez que a
compreensdo do problema resulta de um processo indutivo, que vai se definindo e
delimitando na exploragao do contexto social onde se realiza a pesquisa.

E um pressuposto fundamental da pesquisa que os sujeitos a serem entrevista-
dos tém representagbes, embora incompletas, relativamente coerentes em relagao
ao universo vivido e experimentado. Trata-se de um conhecimento pratico, de sen-
so comum, que forma uma concepgio de vida e orienta as agdes individuais. Como
sujeitos da pesquisa, identificam e analisam os seus problemas e propdem interven-
¢oes mais eficazes na realidade. O conjunto dessas representagbes, compreendendo
consenso e discordia a respeito de vérios tépicos relativos ao universo vivido e expe-
rimentado, deve oferecer, em seu conjunto, uma compreensdo mais rica de uma
realidade cuja natureza assemelha-se mais a um caleidoscépio do que a um tecido
estruturado rigido, impermedvel a contradigbes e mudangas.

Configurar a abordagem das representagdes sociais sob uma tnica interpreta-
¢io tedrica significa, necessariamente, dimensiond-las a partir de aspectos limitados
que reduzem a sua complexidade e, em conseqiéncia, as empobrecem. Como mui-
to bem nos lembra Alves & Souza,™ a ambigdo de chegar a generalizagoes cientifi-
cas expressas nas tentativas de resumir as agdes sociais, culturais e psiquicas a uma
“‘geometria do vivido” ou a uma “gramdtica das agbes”, além de limitadora, ¢ ilus6-
ria enquanto pretende descrever completamente um fendémeno deste tipo.

Ao invés de usar os fatos para confirmar uma determinada teoria, © métodc
adotado neste livro, pelo contrario, utiliza-se de virias abordagens te6ricas comc

12 SHutz, A. Collected Papers I: the problem of social reality. The Hague. Martinus Nijhoff, 1973.

13 Awvis, P. C. & 50Uz, |. M. Escolha e avaliagdo de tratamento para problemas de sadde: o itinerério te-
rapéutico. Texto apresentado no XVIII Encontro Anual da ANPOCS, 1994. (Mimeo.).
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instrumentos que realcam alguns pontos relevantes da realidade. Esta postura tem
em Weber* e, mais modernamente, na escola de sociologia fenomenolégica™ as
bases tedricas da teoria da representagio social. :

Levando em conta esta postura, o objetivo deste estudo pretende descer a
microssubjetividade da experiéncia de sadide e doenga, procurando, ac mesmo tem-
po, remeté-la a um nivel sociolégico e cultural mais amplo.'® Trata-se de apreender
o aspecto exterior do objeto e seu refacionamento com esferas sociais mais amplas
e, ao mesmo tempo, compreender o sentido interior, subjetivo, presente nas atitu-
des e na agdo de sujeitos sociais que se encarregam de promover um determinado
fato social. Como diz Bodstein'” a respeito, o que se coloca como central na discus-
sdo sociolégica hoje segue, em muito, a tradicdo weberiana de resgatar a explicagio
dos processos sociais pela dupla via: a partir do aspecto exterior, para além da inten-
¢do dos agentes sociais, sem com isso abandonar a dimensao da participacao huma-
na na formacao e transformacao das relacoes e instituigdes sociais”.

O contexto e 0 momento da pesquisa mostraram-se bastante favordveis a investi-
gacdo. A reforma administrativa e a municipalizagio dos servigos de satde, com o pro-
cesso de implementagio do Sistema Unico de Safide (SUS) entdo em curso, implicam
necessariamente um momento de transicio que pressupde instabilidade institucional.
Nesta condigdo, 0 universo vivido e representado perde a sua seguranga sustentada pela
tradigdo para se colocar como objeto fragmentado, cujas partes se oferecem as varias
tentativas de reconstrugdo tanto no plano concreto quanto simbdlico.

Situagdes como esta sio consideradas ideais para a andlise de valores, que
em situagdo estivel permanecem adormecidos nas profundezas da cultura, mas que,
em situagao de transi¢io, emergem como um problema importante vivido e mani-
pufado pelos individuos envolvidos. Numa situagdo de transigdo, os valores perdem
a sua condicdo de absolutos e a realidade passa a ser construida, interpretada, mani-
pulada, destruida e reconstruida, tendo como matéria prima o confronto de valores
mdltiplos, provenientes da situagao vivida individual ou coletivamente pelo ator so-
cial. Deste modo, principios culturais que normalmente nao vém a tona tornam-se
explicitos e aparentes ao investigador.'®

14 WEBER, M. A objetividade do conhecimento nas ciéncias e na politica social. Lisboa: Ed. Lisboa Lida,,

1974,
WEBER, M. A ética protestante e o espitito do Capitalismo. Sao Paulo: Pioneira, 1985.

15 ScHutz, A. Op. cit., 1973.

BerGER, P. & Luckmann, T. The sacial construction of reality. Harmondsworth: Penguin, 1979,

16 SPINK, M. ). Desvendando as teorias implicitas: uma metodologia de andlise das representagfes so-
ciais. In: Jovchelovitch, S. & Guareschi, P. (Orgs.) Texios em Representagoes Sociais, PetrGpolis: Vozes,
1694,

17 Booste, R. C. A. Ciéncias Sociais e Saide Coletiva: novas gquestdes, novas abordagens. In: Cad. Sad-
de Publ., 8(2): 140-149, Rio de Janeiro, 1992,

18 GLuckmaN, M. Op. cit., 1966.

Turner, V. W. Op. cit., 1960.
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UM POUCO DE HISTORIA DA HANSENIASE

UMA BREVE HISTORIA DA SAUDE PUBLICA NO BRASIL

Antes de concentrar o foco na questio da hanseniase propriamente dita, é in-
teressante ampliar um pouco o horizonte e introduzir um panorama histérico geral
da Saide Publica no Brasil.

A hist6ria da SaGde Piablica no Brasil inicia-se no comeco do século com a in-
tervengao do Estado no processo de saneamento dos centros urbanos mais desen-
volvidos, principalmente os portos, e o controle das doengas endémicas que assola-
vam essas areas. Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro, e Emilio Ribas, em Sio Paulo, de-
ram inicio a este tipo de intervengio que visava contribuir para a formagao de uma
nacio forte, com a erradicacio das doengas endémicas e infecciosas, entre elas a
hanseniase.

Tanto Ribas como Cruz, formados na “Escola Pasteuriana”’, tinham como
meta superar uma perspectiva ndo cientifica {a teoria miasmatica) a partir da intro-
ducao da teoria bacterioldgica, considerada mais adequada para organizar a inter-
vencao no campo da satide. Nesta linha, eles investiram numa ética tecnolégica,
que via a satide e a doenga como um processo coletivo, resultado da agressio exter-

"na que o corpo biolégico (fisiologicamente harmanico) sofria de um meio social/na-

tural insalubre. Os seus objetivos eram a descoberta e isolamento de individuos
doentes contagiantes, o saneamento do meio, a destruicio dos vetares bioldgicos e
a protegio dos sadios. Para instrumentalizar as agbes de sadde, adotavam a bacte-
riologia e a engenharia sanitaria. Secundariamente, utilizavam a medicina, entendi-
da como muito limitada e pouco eficaz.

O conjunto destas questoes era articulada num modelo assistencial pabli-
co, que tinha na campanha e na policia sanitiria seus meios principais de efeti-
vagao. Neste perfodo, organizaram-se leis, cédigos e decretos que deram vida a
politica de saide. Organizaram-se também institutos de pesquisa, laboratérios e
servigos sanitirios que se constituiram nos bragos auxiliares das campanhas e das
policias sanitarias. Via de regra, os pensadores da politica de sadde eram funcio-
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ndrios plblicos e como tal compartilhavam das perspectivas que os grupos oligar-
quicos adotavam para as questdes sociais, tendo em vista servir ao processo agroex-
portador e legitimar o Estado.

A andlise dos indicadores de satde, em termos de mortahdade proporcional
por causa, mostrou, no final da década de 1910, uma significativa queda da partici-
pagao das consideradas doengas pestilenciais no total de mortes em Sao Paulo. Isto
mostra que, em termos de eficicia de uma dada politica social setorial, pelos esta-
dos, 0 madelo tecno-assistencial teve resultados positivos.

Desde 1910, com a Liga do Saneamento, ja se buscava no Brasil uma agdo
social que saneasse a zona rural a fim de constituir um povo saudavel, racialmente
forte, permitindo, ao mesmo tempo, a ocupagdo do interior do Pais. Este movimen-
to tinha, em Belisirio Pena e Artur Neiva, dois dos seus mais significativos repre-
sentantes. A campanha sanitdria nacional pelas dreas rurais era considerada um ins-
trumento vital para a integracdo nacional. Ao mesma tempo, esta corrente caracteri-
Zou-se por criticar o excessivo urbanismo e regionalismo da politica de saiide entio
vigente.

Novas idéias foram se organizando no interior deste modelo tendo em vista
novos problemas com que a Satide Piblica se deparava, tais como a satide de crian-
cas e de trabalhadores urbanos, entre outros. Estas idéias desembocaram, na década
de 1910, na formacio de um movimento na SalGde Piblica que ficou conhecido
como “médico-sanitirio”’, movimento este influenciado pela escola norte americana
de salde piblica, que tinha em Baltimore seu nicleo mais ativo, através da associa-
Gdo entre a Fundagio Rockefeller e a John Hopkins University.

No decorrer da década de 20, a corrente médico-sanitiria tornou-se hege-
monica, organizando-se principalmente nos grandes centros urbanos, como Rio de
Janeiro, 5o Paulo, Belo Horizonte, Recife, entre outros. Dois niicleos foram espe-
cialmente ativos, o paulista influenciado por Paula Souza e Borges Vieira e o dos
“’jovens turcos”, sanitaristas vinculados ao Departamento Nacional de Satide Piblica
no Rio de Janeiro, que defendiam a especialidade na carreira médica na area de
Saide Pablica e o trabalho integral nas institui¢des estatais.?

A base deste modelo pressupunha que o processo sadide-doenca fosse um fe-
némeno coletivo — portanto, uma questio de saide pdblica, mas determinado, em
aitima instincia, pelo nivel individual. Para expressar esta idéia, utilizou-se o concei-
to de “consciéncia sanitdria’, que passou a ser entendido como o ‘““canal”’ que per-
mitia compreender como o meio insalubre atingia os individuos.

1 Merny, E. E. A Sadde Piblica como politica - um estudo de formuladores de politicas. Sao Paulo: Hu-
Citec, 1991. Esta obra dé suporte ao aspecto histérico desenvolvido na parte inicial deste capitulo.

2 Estes ndcleos chegaram a organizar cinco congressos durante a década de 20 ~ os Congressos Brasilei-
ros de Higiene ~ e tiveram tal influéncia no desenvolvimento da politica de satide no Brasil que sua
presenga se fez marcante até a reforma administrativa da década de 60/70 no interior da Secretaria
de Sadde do Estado de Sao Paulo.
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A medicina e a Sadde Piblica eram entendidas, neste esquema, como cam-
pos distintos, aquela para curar através da clinica, patologia e terapéutica, e esta
para prevenir doengas, prolongar e promover sadde através da higiene e educacio
sanitdria. O setor privado passou a ser entendido sob o dngulo “caritativo”, de assis-
téncia social, que deveria ser controlado pelo setvigo plblico. Ndo havia qualquer
conflito com a organizagao liberal, predominante no periodo.

O modelo tecno-assistencial desta proposta centrou-se na construgdo de ser-
vigos permanentes de saGde piblica — os centros e os postos de sadide, de modo re-
gionalizado, de caréter publico e comandados por especialistas, os sanitaristas, em
tempo integral. Estes servicos eram institucionalmente vinculados as coordenagoes
técnicas mais centralizadas, que respeitavam os principios da administragio “cienti-
fica”.

Durante a fase de transi¢ao, entre 1930 e 1937, a Safdide Publica pratica-
mente reduziu-se a atuagao campanhista peto conjunto do Pais, como se perse-
guisse a tomada de posse do espago geografico nacional. Esta conjuntura mos-
trou grande influéncia da "Liga de Saneamento”, com o favorecimento de agbes
verticais permanentes baseadas nos projetos bacterioldgicos e médico-sanitirios.
Foi um periodo que permitiu a expansdo das questdes sociais da previdéncia so-
cial e que viabilizou a construgio dos servigos médicos previdencidrios, abrindo
um outro setor socialmente significativo no conjunto das dgdes de salde, no
campo das politicas sociais.

Os “jovens turcos” foram marcando passagem pelas instituigdes na luta por
uma reforma que levasse & criagio de organismos técnicos, de cardter nacional e
centralizados normativamente. Eles influenciaram, assim, as reformas federais de
1920 e 1937 que permitiram a criagao dos Departamentos Nacionais de combate a
problemas especificos como a hanseniase, a maldria, a febre amarela e a salide de
criangas.

Na década de 40, diante dos problemas colocados pela situagio da Se-
gunda Guerra Mundial e das relagbes do governo brasileiro com o americano, os
jovens turcos tiveram a oportunidade de organizar um servigo que permitisse a
ocupagio de regides importantes para a produgdo de borracha e minérios e im-
plementaram a Fundacgdo do Servigo Especial de Sadde Publica (Fundagéo Sesp).
A esta experiéncia, seguiu-se a criacio, em 1953, do Ministério da Saide e, em
1956, do Departamento de Endemias Rurais, que herdou um conjunto de proje-
tos realizados nos departamentos verticalizados especificos, como o da maliria,
existente desde 1939.

No Estado de Sio Paulo, a exemplo do que ocorria com outros estados, a
Fundagao SEsp influenciou a constituigio da Secretaria Estadual de Sadide, em 1948,
e a reforma da organizagio dos servigos de satide no estado, em 1968.

No pés-guerra, sem alterar as estratégias basicas da corrente médico-sanitdria,
novos elementos foram sendo incorporados como, por exemplo, o uso da medicina
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clinica pela Satide Pdblica, que encontrava suporte teérico na concepgdo de Leavell
& Clarck,* que por sua vez preconizavam a unido do conjunto das agbes de sadde
num esforgo comum de prevencdo e cura. Esta concepgao permitiu que as agdes de
sa(de se tornassem parte de uma atividade globalmente planejada.

Tomando como ponto de reflexdo a faléncia das perspectivas “campanhistas” e
“americanas’’, Mario Magalhdes introduziu, na década de 50, a discussio do desen-
volvimentismo, da integragdo das agGes, do planejamento em sadde, e da mercanti-
fizagao das acdes de salde, numa perspectiva que supunha a superagdo das bases
capitalistas de organizagao da sociedade brasileira.

A idéia mais intensamente propagada neste periodo é que a doenca e a misé-
ria nao seriam controladas com maiores gastos em servigos de salde, mas com o de-
senvolvimento econémico que levasse a maior independéncia da sociedade a partir
da incorporagao de novas tecnologias e maior controle sobre a natureza. Propunha-
se um padrao tecnolégico mais racional, de menor custo, integrado em seus vdrios
campos de atuagdo e sem influéncia das leis do comércio. Rompia-se com a dico-
tomia entre assisténcia médica e salide piblica, subordinando aquela 4 I6gica desta.

A proposta de municipalizagao dos servigos de sadde defendida nas Confe-
réncias de Salide do periodo pretendia uma politica econémica que promovesse um
desenvolvimento distributivista. Quanto a politica de saidde, deveriam ser implan-
tados servigos permanentes {contendo agdes médicas e sanitdrias), municipalizados
e controlados pelo Estado segundo uma hierarquia de complexidade tecnolégica. A
acao federal deveria ocorrer no sentido de normatizar as agoes, racionalizar as ativi-
dades e ajudar os municipios que ainda ndo tivessem condigdes de organizar seus
proprios servigos.

Pela primeira vez apareceu no Pais a discussdo de um modelo tecno-assisten-
cial baseado na integragdo das actes coletivas e individuais de sadide, cujo ponto de
apoio seria constituido a partir de servigos bdsicos de sailide permanentes, ela-
borados de acordo com um planejamento governamental. Pela primeira vez tam-
bém levantou-se a questdo da organizagio dos servigos médicos privados, amplian-
do o conjunto de forgas que se colocavam na arena politica criada no campo da po-
litica social de satide.

A derrota destas propostas em 1964 abriu um outro capitulo que vingou na
estruturagio de um modelo centrado na assisténcia médica comercializada, que
passava pelo setor previdencidrio, sendo a Sadde Pablica reduzida a um brago auxi-
liar. Em realidade, promoveu-se uma completa separagio entre o campo da assis-
téncia médica e o da saide piblica, com macigos investimentos no primeiro e o su-
cateamento do segundo. Neste novo contexto, implementou-se um projeto pri-
vatizante e medicalizante. Somente em algumas regides renasceram experiéncias no
campo da sadde piblica que merecem alguma atengiao, como o “campanhismo’’

3 Leaviwt, H. R. & Cuarek, E. G, Medicina Preventiva. Rio de Janeiro: McGraw Hill, 1967.

28



em nivel federal e as agdes médico-sanitdrias em alguns estados, principalmente o
de Sio Paulo, com o Secretario Leser, em 1968 e 1974,

O periodo autoritirio-militar caracterizou-se por uma grande centralizagao
politica, financeira e operacional de todo o sistema de satide, através de repasse de
verbas do setor piblico ao privado. Esta ampliagdo do poder de intervencgio estatal
permitiu um enorme crescimento do setor privado, provedor direto ou indireto de
equipamentos e de servigos médicos, propiciando a mercantilizagdo e o empresaria-
mento da medicina numa escala nunca antes atingida. O crescimento do setor sa(-
de engendrado por este sistema foi, no entanto, descontrolado, desconsiderando os
problemas coletivos e gerando grande desperdicio de recursos.

Seguindo recomendagao da Organizagido Pan-americana da Sadde, as maio-
res universidades brasileiras criaram, nesta época, os Departamentos de Medicina
Preventiva e Social que, principalmente através do Centro Brasileiro de Estudos da
Sadde (CeBts), desenvolveram um pensamento critico e propostas alternativas sobre
medicina e o modelo assistencial entdo vigentes. De um modo geral, este periodo
caracterizou-se na drea da salide por um repensar de todo o sistema, tendo em vista
o propdsito de se estabelecer uma reforma sanitiria que, adequada aos limites fi-
nanceiros impostos pela crise econémica, efetivamente pudesse oferecer melhores
condigdes de salide a maioria da populagao.

Em 1974, o Governo federal reorganizou a estrutura institucional do Ministé-
rio da Previdéncia e Assisténcia Social, dando maior centralizacdo de comando, apa-
rando duplicacdes institucionais e funcionais, e viabilizando um maior controle so-
bre sua estrutura orgamentdria e padrdo de gastos. Isto, porém, ndo se fez acompa-
nhar de medidas que alterassem substancialmente o modelo privado prestador de
servicos e que tocassem no chamado complexo médico-industrial. Ao contrério, a
busca de extensio com baixo custo desembocou na consolidagdo de projetos como
o da Pronta A¢do no interior da assisténcia médica previdenciaria que ampliaram a
base financeira disponivel para o setor privado.

A instituigdo do Sistema Nacional de Sadide, em 1975, abriu efetivamente um
novo espago de atuagio a partir da assisténcia médica individual e de medidas de
alcance coletivo voltadas para as populagdes de baixa renda. Em 1976, a Secretaria
Estadual de Sadde de Sao Paulo consolidou a formacio de uma rede estadual/ mu-
nicipal de Centros de Saide estimulando vérios municipios a comegarem a construir
a sua propria rede de servigos.

A pariir de 1977, quando se estendeu o atendimento de urgéncia a qualquer in-
dividuo, previdencidrio ou ndo, os chamados “estouros” orgamentdrios no sistema pre-
videncidrio passaram a ocorrer com maior freqiéncia, acentuando a urgéncia de se im-
primir uma maior racionalidade ao sistema de satide. Vérios planos provenientes do Go-
verno federal (PREV-SAUDE, CONASP) foram desenvolvidos neste periedo, propondo a
descentralizagio do sistema de assisténcia médica através da criagdo de uma Unica
“porta de entrada”, integrando numa rede bisica de servigos piiblicos de satide a capa-
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cidade instalada j& existente no INAMPS, nos estados e nos municipios, entrando a
rede privada apenas onde nao existiam unidades estatais.

A municipalizagao dos servigos de sadde passou a ser entendida como o ani-
co meio que permitiria um controle democritico pela comunidade, em oposicio a
excessiva centralizagio do modelo anterior. Esperava-se que ela estimulasse o de-
senvolvimento de uma medicina mais holistica, que gravitasse em torno dos verda-
deiros problemas de satide de uma comunidade, além de prover uma melhor orga-
nizacido do sistemna, tornando o servigo de sadde menos oneroso. Previa-se também
um maior controle sobre o setor privado (tanto conveniado, quanto contratado) e
um maior investimento na rede pablica.

Este processo abriu a possibilidade de se vivenciar modelos tecnolégicos e as-
sistenciais alternativos baseados na medicina comunitiria que, embora marcados
pela l6gica de extensdo de cobertura e pelo baixo custo, foram experimentados com
algum sucesso no interior das instituicdes piblicas federais, estaduais e municipais.*

O aprofundamento da crise econdmico-financeira da Previdéncia Social pro-
moveu um carater menos pontual e mais definitivo as reformas, o que efetivamente
ocorreu com as Agoes Integradas de Satide (AIS) em 1982, que produziu um deslo-
camento relativo do dinheiro da Previdéncia para o setor piblico prestador de servi-
cos de saide, na esfera estadual e municipal. Este processo acentuou-se nas pers-
pectivas que a Nova Repiblica”” trouxe para a arena politica do setor, que foram
expressas pela Vil Conferéncia Nacional de Sadde, pela estruturagio do Sups e
pelo texto constitucional, aprovado pela Assembléia Nacional Constituinte, que le-
vou a formagdo do SUS. Voltaremos a focalizar o SUS em tépico posterior neste
mesmo capitulo.

UMA BREVE HISTORIA DA HANSENIASE

-

A hansenfase, amplamente conhecida pela designacio de “lepra”, é uma
doenga muito antiga, mencionada por Hipécrates, mas que encontra na Biblia, nos
capitulos 13 e 14 do Levitico, a sua conotagio repugnante e terrivel. Esta condigao
de impureza e, portanto, de abominagao, trouxe uma carga de preconceito que,
juntamente com outras abominagdes mencionadas pelo Levitico, foram muito bem
analisadas por Mary Douglas.’ £ no interior deste contexto que se encontram, por
exemplo, as interpretagdes de que a lepra foi introduzida na Europa pelos Hebreus
apds a didspora.®

4 Somarriea, M. M. G. Community Health and Class Society: the health programm of norte de Minas,
Brazil. Ph.D. Thesis, Sussex: University of Sussex, 1978.

5 Doucias, M. Purity and Danger. Harmondsworth: Penguin Books, 1966.

Souza ArAUO, H. C. Histéria da Lepra no Brasil. Ric de Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional.
1956.
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£ evidente que grande parte do estigma gerado por esta doenca deve-se mui-
to mais ao preconceito do que a condigao objetiva da doenca, uma vez que a gran-
de maioria dos individuos, a0 serem contaminados, oferecem resisténcia imunolégi-
ca ao Mycobacterium leprae, o agente causador da doenga. Waxler” desenvolve esta
tese, mostrando vdrias situagdes culturais com atitudes positiva ou negativamente
carregadas em relacdo ao estigma na manifestagio da hanseniase.

Na Idade Média, a hanseniase manteve alta prevaléncia na Europa e no
Oriente Médio. O Concilio de Lyon ocorrido no ano de 585 estabeleceu o isola-
mento do doente da populagio sadia. Em alguns locais, esta medida foi bastante ri-
gorosa e incluiam a realizagdo de um oficio religioso em inten¢io do doente, seme-
Ihante ao oficio dos mortos, apés o qual ele era excluido da comunidade, passando
a residir em locais especialmente reservados para esse fim. O doente era ainda obri-
gado a usar vestimentas caracteristicas que o identificavarn como tal e fazer soar
uma sineta ou matraca para avisar os sadios de sua aproximagio.®

A partir do século XII, surgiram as primeiras ordens religiosas dedicadas a
prestar cuidados aos doentes de hanseniase, com a criagdo de asilos que chegaram a
cerca de dezenove mil no continente europeu.? O declinio desta doenga na Europa
foi gradual, tendo se iniciado a partir do século XVII. Por volta de 1870, a doenga ji
havia praticamente desaparecido em quase todos os pafses da Europa e a causa
mais provdvel deste desaparecimento foi a melhoria das condigdes socicecondmi-
cas. ¥

Simultaneamente ao desaparecimento na Europa, a endemia persistia na Asia
e Africa, tendo sido introduzida no Novo Mundo a partir das conquistas espanholas
e portuguesas € da importagdo de escravos africanos. Nao héd qualquer evidéncia
que possa mostrar que a populagao indigena no continente padecia deste mal. No
Brasil, os primeiros casos foram notificados em 1600, na cidade do Rio de Janeiro.
As primeiras iniciativas do Governo Colonial sé foram tomadas dois séculos depois,
com a regulamentagao do combate a doenca, por ordem de D. Jodo V. Entretanto,
as agbes de controle limitaram-se a construgdo de leprosarios e a uma assisténcia
precaria aos doentes.

Em fins do século XIX e comeco do século XX, a hansenfase passou a ser alvo
de maior atengao, principalmente na cidade do Rio de Janeiro e em Sdo Paulo. Vi-
rias tentativas de tratamento da doenca, realizadas principalmente no hospital, com

7  Waxuer, N. E. Learning to be a Leper: a case study in the social construction of illness. In: MisHLeR, E.
G. (Ed.). Social contexts of health, iflness & patient care. Cambridge University Press, 1981,

8 Ministério da Satide. Secretaria Nacional de Programas Especiais em Saldde Divisdo Nacional de Der-
matologia Sanitdria. Controle da hanseniase: Uma proposta de integracdo ensino-servico. Rio de Janei-
ro: OMS/Nures, 1989.

9  Op. cir., 1989,

10 Ver, a respeito, MacKeown, T. The role of medicine: dream, mirage or nemesis. London: The Nuffield
Provincial Hospital Trust, 1976.

N



uma populacdo de incapacitados e pobres, ocorreram nesta época.” Entre outras
doengas infecciosas, a hanseniase serviu como um dos mais importantes pontos de
referéncia para a grande polémica sobre a unicausalidade ou multicausalidade das
doengas em geral. A influéncia dos experimentos de Pasteur foi decisiva para que a
idéia da unicausalidade, através de um agente patogénico externo (um microorga-
nismo), fosse vitoriosa. Procurava-se nesta época um agente intermediario, um vetor,
que explicasse o contigio da mesma forma que o mosquito da febre amarela.

Muitos experimentos foram realizados em pacientes, com o uso de vdrias
drogas, causando-lhes, em geral, muito mais danos que beneficios. A maior parte
dessas tentativas partia do pressuposto de que todas as manifestagdes da doenca,
entio conhecida apenas como lepra, que antes se confundia com muitas outras pa-
tologias da pele, se unificaram a partir de um denominador comum: o bacilo especi-
fico da doenga, denominado Mycobacterium leprae {M. leprae). A cura passou a ser
uma questao de encontrar uma substincia que pudesse matar o bacilo, As tentativas
foram preenchidas pela imaginagdo, muitas vezes delirante, de médicos obcecados
com alguma forma de tratamento. Uma dessas tentativas foi a inoculagao com o ba-
cilo de outras doencas, como a erisipela; outra, a mordida de cobras venenosas.
Num desses experimentos, o paciente foi submetido a uma mordida de cobra casca-
vel. Embora ele tivesse morrido em 24 horas, o relato demonstra algum entusiasmo
com a possibilidade de cura ser obtida através deste meio, uma vez que houve de-
pressac notvel dos tubérculos.’?

O 6leo de chaulmoogra foi conhecido por muito tempo no Oriente como re-
médio para a lepra e introduzido na Europa em meados do século XIX, e no Brasil
poucas décadas apés, no Hospital dos Lazaros, no Rio de janeiro. Nio demorou
muito para que esse medicamento passasse a ser visto como tio especifico para a le-
pra como o salycilato para o reumatismo e a quinina para o paludismo. O tratamen-
to consistia em uso interno e externo, provocando reagdes fortes nos pacientes, tais
como gastralgia, vémitos e diarréia. Apesar de ter sido universalmente aceito como
benéfico ao tratamento, ndo hd nenhum indicio de que realmente ele possa ter sido
eficaz. Qutra forma de tratamento era a eletrocauterizagao das lesées cutineas. De
um modo geral, os tratamentos disponiveis nesta época eram verdadeiras torturas
para o paciente, além de totalmente indcuas para checar o desenvolvimento da
doenga.

Em 1874, o médico e botdnico noruegués Armauer Hansen demonstrou pelo
simples exame a fresco, nas chamadas células leprosas de Virchow, encontrdveis nos
nodulos cutineos da doenga, a presenca dos bastonetes agentes da infecgao. Com a
introdugdc do conceito de microorganisme e de contigio, os hospitais passaram a

11 Souza ArRA0O, H. C. Histéria da lepra no Brasil. Rio de Janeiro: Departamento de Imprensa Nacional,
1956.

12 Souza Aratio, H. C. Op. cit., 1956.
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ser considerados inadequados para o tratamento da hanseniase e os doentes, mais
do que em épocas anteriores, uma ameaga social. Nas primeiras décadas deste sé-
culo tem inicio, no interior do processo de higienizagio da sociedade, a luta contra
a hanseniase, através do confinamento compulsério dos doentes em ieprosarios. A
nogao de contdgio foi reforgada pelo imperativo, pela primeira vez colocado, de se
formar um povo, uma raca forte e sadia.

A primeira parte desta luta refere-se a desacreditar os que ainda advogavam o
cardter hereditirio e ndo contagioso da hanseniase. Sob o ponto de vista de que o
doente passou a ser considerado como a (nica fonte de propagacio da moléstia,
para a profilaxia desta doenca, passou a ser necessdrio o controle do doente. A idéia
de confinar todos os leprosos numa ilha foi logo patrocinada por Oswaldo Cruz e
outros médicos ilustres tais como os paulistas Ulysses Paranhos, Alberto Seabra e
Adolpho Lindenberg, uma posigao vitoriosa no Vi Congresso Brasileiro de Medicina
e Cirurgia, realizado em Sdo Paulo em 1907. Este Congresso também advogava a
necessidade de desinfeccdo domiciliar das cidades na luta contra todas as doengas
infecciosas, numa suposicao de que haveria um vetor intermedidrio no processo de
contaminacao.

Esta medida tinha como suporte a idéia de que o confinamento de individuos
portadores de doengas infecciosas traria necessariamente a erradicagio da doenca.
Medidas semelhantes estavam sendo postas em pratica pelo governo norte-america-
no em seu proprio territdrio, principaimente em estados do sul do pais, nas ilhas do
Havaf e nos teritdrios sob seu controle, como as Filipinas. Na india, pais de alta en-
demicidade, esta forma de tratamento se impunha sob o patrocinio britdnico,

No Brasil, Emilio Ribas, Oswaldo Cruz e Alfredo da Matta foram os principais
nomes que, ao denunciar ¢ descaso do combate a endemia pelas autoridades sani-
tdrias, trouxeram o reconhecimento do problema e medidas legais para implementar
o isolamento compulsério dos doentes. As agbes de controle de entdo priorizavam a
construgio de leprosdrios em todos os estados endémicos, o censo e o tratamento
pelo dleo de chaulmoogra.

Em 15 de setembro de 1920, com a criagio do Departamento Nacional de
Saude Puablica pelo Decreto ne 14, foi instituida a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e
Doencas Venéreas. As seguintes medidas foram implementadas pela lei:

¢ notificagdo compulséria e levantamento do censo de leprosos;

» fundacao de asilos-coldnias, nos quais seriam confinados os leprosos po-

bres;

» isolamento domiciliar aos que se sujeitassem a vigilincia médica e tivessem

os recursos suficientes para a eficaz aplicagao das preceitos de higiene;

« vigilincia sanitdria dos comunicantes e suspeitos de lepra;

« isolamento pronto dos recém-nascidos, filhos de leprosos, para local

convenientemente adaptado e onde seriam criados livres das fontes
de contdgio;
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= proibigao da importagio de casos de lepra do estrangeiro;

» notificacao de mudancas de residéncia de leprosos e de sua familia;

» desinfecgao pessoal dos doentes, dos seus comodos, roupas e de todos os
objetos de uso; as suas excrecdes deveriam ser recebidas em vasos cober-
tos contendo uma solugio desinfetante e levadas ao esgoto;

» rigoroso asseio das casas ocupadas por doentes e de suas dependéncias;

» proibicao ao doente de lepra de exercer profissoes ou atividades que pu-
dessem ser perigosas a coletividade ou exercer qualquer profissio que o
colocasse em contato direto com pessoas; como também ser ama-de-leite,
freqlientar igrejas, teatros e casas de divertimentos ou lugares publicos
como jardins e viajar em veiculos sem o prévio consentimento da autorida-
de competente.

Os estados de Sdo Paulo e do Rio de jJaneiro foram os que adotaram mais
consistentemente essas diretrizes, com um nimero significativo de colonias e de
doentes confinados. Em Sao Paulo, havia um hospital coldnia central de Santo Ange-
lo e quatro outros regionais, além de asilos em vérios dos municipios. As iniciativas
partiam quase sempre da associagio entre o estado, o municipio e as Santas Casas
de Misericordia. Alguns prefeitos destinavam uma percentagem significativa de ver-
bas publicas para uso especifico na profilaxia da lepra. O leprosdrio de Pirapitingui,
por exemplo, resultou da associacao entre as prefeituras de Campinas, Jundiai e So-
rocaba. Via de regra, o Governo do estado passava a destinar uma verba anual para
iniciativas desse tipo. O leprosirio-modelo de Santo Angelo, préximo a Mogi das
Cruzes, com capacidade para abrigar 800 doentes, foi construido por um consércio
entre o estado, a Santa Casa e donativos particulares. O trabalho de italo Tronca
mencionado anteriormente transmite muito bem, em fortes imagens de video, o
ambiente degradante e desumano desses asilos.

As dificuldades de implementacdo das medidas profiliticas da lepra foram
considerdveis, tendo em vista, principalmente, a limitagdo de recursos e as caracte-
risticas préprias da hanseniase, cujos sintomas podem ser facilmente camuflados por
um longo periodo da manifestagao da doenca. Os pacientes, em geral, resistiam o
quanto podiam e s6 aqueles cujos sinais eram muito evidentes sucumbiam as pro-
postas médicas.

A década compreendida entre 1921 e 1930 via a solucao do problema como
uma questdo muito mais dificil do gque parecia na década anterior. As experiéncias
de confinamento na india, no Havai e, principalmente, nas Filipinas, fracassaram
diante das medidas “‘draconianas” implementadas. O sistema adotado nas Filipinas
era o de regime violento; os médicos, acompanhados de policiais, praticavam raids
no interior da ilha para cagar os leprosos que encontravam, para depois confind-los
em alguma outra ilha do arquipélago. Um ndmero superior a quinze mil deentes fo-
ram assim isalados num periodo de 19 anos. A mortandade entre eles foi da ordem
de 60%, neste periodo.
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Apos 15 anos desse tipo de tentativa, percebia-se que a freqiiéncia da hanse-
nfase nao se reduzia nos pafses que a implementaram. Em vista disso, medidas vio-
lentas foram pouco a pouco abolidas, adotando-se medidas mais brandas como o
isolamento domiciliar, no case do paciente provar competéncia de absorver medi-
das adequadas de higiene.

Na Academia Brasileira de Medicina, o problema da hansenfase foi empol-
gante naquela década, principalmente nas sessbes de 1926, com a polémica entre
Belisdrio Pena ~ que defendia iniciativas radicais, assentadas nas idéias e nas medi-
das que Oswaldo Cruz desenvolveu no comego do século — e Eduardo Rabello, de-
fensor de providéncias muito mais brandas, onde o controle principal seria através
do isolamento domiciliar.

A proposta de Eduardo Rabello foi vitoriosa porque ja se tinha alguma expe-
riéncia das dificuldades de implementar um confinamento absoluto. Os recursos ne-
cessarios iriam muito além da vontade politica dos governos e das possibilidades do
Pais, sem que houvesse garantia alguma de sucesso, nem que fosse mobifizado todo
o exército nacional para executar as medidas necessérias. £ evidente também que
nenhum estado haveria de querer ceder um municipio para tal fim, um fenédmeno
que efetivamente ocorreu nos Estados Unidos e que sé foi solucionado apés 10 anos
de negociagdes com o Estado de Louiziana, onde se estabeleceu um grande leprosé-
rio. :
Um outro fator que contribuiu para promover medidas mais brandas no con-
trole da hanseniase foi a diminuigao consideravel do impacto da idéia do contdgio e
desenvolvimento da doenga. A idéia da predisposigdo genética, ridicularizada na
década anterior, voltou a ser considerada como um fator importante no desenvolvi-
mento da doencga. O nio-desenvolvimento de uma cultura do bacilo da hanseniase
em algum animal, por outro lado, impedia a produgdo de uma vacina e de um me-
dicamento eficaz. Com isso, pacientes que estariam dispostos ao tratamento, se ti-
vessem alguma perspectiva de cura, ndo se conformavam com um confinamento
perpétuo.

O isolamento dos pacientes foi uma iniciativa que nio se revelou capaz de
controlar a endemia e contribuiu muito para aumentar o medo e o estigma associa-
dos a doenca. Falsos conceitos sobre a sua transmissibilidade ainda hoje promovem
rejeicio pela sociedade e até mesmo por profissionais da satide. Promovendo o
medo e mesmo o pdnico, estimulando individuos a fugirem antes ou depois de se-
rem denunciados 3 policia sanitiria, a busca ativa de casos revelou-se uma politica
pablica que nao trouxe resultados positivos.

O individuo era segregado de seu meio familiar, levado a uma colénia, proi-
bido de desenvolver qualquer contato com qualquer individuo de fora e submetido
a um tratamento médico doloroso e comprovadamente indtil. As visitas eram reali-
zadas sob um controle estrito no qual se evitava o contato; a simples aproximacéo
do visitante o obrigava a um processo de fumigagio esterilizante. Os filhos de pa-
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cientes confinados eram imediatamente retirados do convivio com os pais e interna-
dos em orfanatos especiais. O rigor aplicado no confinamento no Estado de Sao
Paulo foi em geral muito mais estrito do que em outros estados do Brasil.

Os asilos funcionavam a partir de pardmetros europeus € norte-americanos,
ou seja, eram isolados da comunidade, recebiam desta ajuda e promoviam a sua
propria vida social. As casas eram individuais ou coletivas, onde residiam dois ou
mais pacientes. Os que se casavam procuravam ter a sua propria residéncia. Havia
igreja, clubes, oficinas de méveis e de outros tipos de trabalho, beneficiadoras de
café ou arroz, abatedoras de animais e outras instituices sociais € econémicas. Pro-
moviam-se festas, bailes e atividades esportivas.

A partir dos anos 30, a Inspetoria da Profilaxia da Lepra perdeu a sua forga
apds o periodo de regulamentagdes e definigdes de metas. Nao houve sustentagio
politica para as suas propostas e o servigo, sem atingir suas finalidades, burocratizou-
se como tantos outros criados com a melhor das intengbes. As acdes um pouco mais
efetivas vieram dos estados economicamente mais ricos, com um reduzido apoio fe-
deral.

Apds a segunda metade deste século, com a criagdo da Campanha Nacional
do Controle da Hansenfase, ocorreu uma mudanca fundamental na abordagem des-
te problema a partir do surgimento da sulfona, um antibiético que nao produz mui-
tos efeitos colaterais, a0 mesmo tempo em que permite a cura da doenca, embora o
tratamento seja quase sempre prolongado. Com a nova tecnologia, a erradicagio da
endemia passou a ser vista como um empreendimento que combinava a perspectiva
da satde piblica com a clinica. O dermatologista sanitario, funciondrio piiblico em
tempo integral, surgiu nesta época, com esta postura. Criou-se com isso, no Brasil,
uma forte Escola de tepra, que realizou pesquisas pioneiras nesta drea médica.

Nem todos os doentes eram internados, mas a logica da internagdo persistia
porque havia hospitais especializados e grupos com interesses nitidos na manuten-
¢do desse esquermna: os dermatologistas sanitdrios e os doentes. Nesta época, o
doente havia recebido privilégio que o tornava uma espécie de funcionario piblico
pelo simples fato de ser doente. Alguns dos hospitais especializados pagavam para
cada um deles, além de casa e comida, um saldrio mensal.

O sistema hospitalar j4 nao era de confinamento, de reclusio absoluta. Era
um sistema misto, de colbnia, com um hospital no centro e moradias ao redor. Uma
vez entrando nesta coldnia, o doente nao conseguia mais sair. Mesmo que curado
parasitolégica e clinicamente, culturalmente ele ndo conseguia mais se reinserir na
sociedade e continuava doente para sempre.

A partir da reconstrugao do Ministério da Salde, em 1974, o poder técnico
foi colocado no comando como parte de um projeto autoritdrio. Foi nesta ocasiio
que surgiu, no interior da concepgio da medicina preventiva e da medicina comu-
nitiria, importada da John Hopkins University, a figura do sanitarista moderno. Com
ele surge uma nova légica de extensio de cobertura (inclusive para os nao doentes),
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de hierarquizagio de servicos de salde e de interesse voltado a comunidade. Neste
contexto, teve inicio a politica de tratamento ambulatorial da hanseniase.

O tstado monopolista planificador assume a coordenagao da reproducio so-
cial e se debruga sobre a sociedade como um todo. Pela primeira vez comega a se
pensar em termos de custo-beneficio das agoes de extensao do poder pablico, do
sistema de sadde. O eixo da medicina preventiva nao se encontra mais na racionali-
dade cientifica como no tempo dos ““jovens turcos”, mas na racionalidade gerencial.
Os sanitaristas passaram a se formar nao sé como técnicos de salde piiblica, mas
como gerentes de unidades inseridas numa rede de servigos de sadde.

Neste periodo, o Brasif teve a iniciativa pioneira de substituir oficialmente o
termo lepra por hansenfase. Essa medida, cujo proposito foi minimizar a importancia
do problema, tem contribuide para diminuir o preconceito e o estigma qgue envol-
vem a doenga. Trata-se, no entanto, de uma medida parcial que, por si g, tem um
alcance limitado se ndo for acompanhada por campanhas educativas e por medidas
de controle que exigem muito mais recursos financeiros do que tém sido disponi-
veis,

A partir da década de 80, a politica de sadde voltou-se no sentido de real-
mente desativar os asilos e promover a integragdo do paciente a sua familia. Este es-
forco, no entanto, deparou-se com uma dificuldade inesperada: a resisténcia dos
doentes em deixar o asilo. Apés um longo confinamento, muitos deles mostraram-se
totatmente desadaptados ao convivio familiar e social e tiveram que continuar nos
asilos, em processo de desativagao gradativa. Atualmente, ainda existern cerca de
mil e quinhentos asilados no Estado de Sao Paulo, e hd um projeto para concentra-
los no asilo de Pirapitingui.,

A partir de 1985, com muito atraso, pdde o Ministério da Satde tomar algu-
mas iniciativas no sentido de adequar o programa da hanseniase com o recomenda-
do pela Organizacao Mundial da SatGde. Os hospitais-colonia foram reestruturados e
a pohguimioterapia (PQT), que consiste no acréscimo de dois outros antibidticos,
iniciada em funcao da resisténcia do agente etioldgico a sulfona.

Com a PQT, a ldgica classificatéria da doenga e as formas de tratamento mu-
daram completamente. A questao de saber se a forma da doenga era tuberculdide
ou virchoviana passou a ser irrelevante, ponto este contestado pelos dermatologistas
sanitarios tradicionais. As unidades especializadas em hanseniase transformaram-se
cm sobrevivéncias anacrdnicas, tendo em vista que qualquer unidade e qualquer
médico deveria ter condicoes de lidar com a hanseniase. Este ponto, embora ampla-
mente reconhecido pelos sanitaristas, ainda permanece por se fazer, uma vez que o
tratamento da hanseniase ainda se encantra confinado em unidades especializadas.
A falta de treinamento e preparo dos médicos em diagnosticar e tratar esta moléstia
é o principal obstaculo que impede a descentralizagao do tratamento da hanseniase
pela rede publica de servigos de saude.
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A SITUACAO EPIDEMIOLOGICA DA HANSENJ{ASE
NO BRASIL E EM CAMPINAS

A hanseniase & prevalente no Brasil, e constitui-se um sério problema de sad-
de em vdrias partes do mundo subdesenvolvido. A doenca ¢ definida como infecto-
contagiosa cronica, de longa duragao. Produzida pelo Mycobacterium leprae (M. le-
prae), ao manifestar-se compromete a pele e, principalmente, o sistema nervoso pe-
riférico. Pode também comprometer os vasos, glindulas, érgaos internos, aparelho
locomotor, boca, laringe, globo ocular, nariz e outros 6rgaos. As principais fontes de
bactérias sdo, provavelmente, as mucosas das vias aéreas superiores. Também sio
fonte de bacilos os hansenomas ulcerados, o leite materno, a urina e as fezes,

A hanseniase é transmitida de pessoa a pessoa, através do contato fntimo e
prolongado com doentes das formas contagiantes (Virchoviana ou Dimorfa), sem tra-
tamento. Sua transmissdo estd também fortemente ligada a fatores socioecondmicos,
tais como: estado nutricional, a situagao de higiene e, principalmente, a condicio
de moradia da populagio. A probabilidade de transmissio da doenga & muito
maior, por exemplo, num barraco de favela em que residem virios individuos, es-
tando um deles infectado. Entretanto, um fato importante é que a maioria das pes-
soas nao adoece mesmo convivendo durante muito tempo, na mesma casa, com
doente contagiante sem tratamento. Ha estudos imunolégicos que indicam que cer-
ca de 90% das pessoas témn defesa natural contra o M. feprae.

Nesse contexto, o verdadeiro problema com que se depara qualquer progra-
ma de saide pablica que vise a erradicar a hansenfase nio é, como em muitas ou-
tras doencas infecciosas, interceptar a cadeia de transmissao, principalmente se for
considerado o fato de que grande parte da populagdo brasileira estd contaminada
pelo M. leprae, embora nao desenvolva a doenga. O problema real seria interceptar

1 TawHares, 5. & Nevis, R. G. Hanseniase. Isea -, Instituto Superior de Estudos da Amazdnia, 2. ed.,
1989.
Organizagio Pan-americana da Sadde. Manual para o controle de Jepra. 2. ed. Washington, D.C.,
1989



a cadeia de recepgao, que s6 poderia se realizar através da descoberta de uma vaci-
na especifica, o que ainda ndo ocorreu e nem deverd ocorrer tio cedo.

O modo de transmissao da hanseniase €, portanto, complexo, sendo necessa-
ria a interacao de dois fatores: o grau de contagiosidade do infectante e o grau de
receptividade do individuo exposto. Quando a contagiosidade € forte e a receptivi-
dade da pessoa exposta € alta, é possivel uma transmissdo rapida da doenga, nio
sendo necessarios nem uma exposicao longa nem contatos intimos.?

Nos individuos que adoecem, a infecgdo também se desenvolve de acordo
com as caracteristicas imunolégicas do hospedeiro. Se estas forem mais competen-
tes, produz-se uma forma localizada e ndo contagiosa da doenca; do contrdrio, de-
senvolve-se uma forma generalizada e contagiosa. Entre esses extremos, encontram-
se as formas intermedidrias, refletindo um largo espectro de variagoes de resistén-
cia.? Estima-se que cerca de 10% das pessoas infectadas apresentam sinais da doen-
¢a apds um periodo de incubagio, que leva em média de dois a sete anos.

A classificagdo da doenca, atualmente adotada nos servigos pablicos de satide
brasileiros, resultou do VI Congresso Internacional de Leprologia, realizado em Ma-
dri, em 1953. Neste Congresso, manteve-se a proposta do Congresso de Havana de
1948, de classificar a doenca segundo sua tendéncia de evoluir em dire¢io a um de
seus polos, Virchoviano ou Tuberculéide. Nesta concepcao, e de acordo com as di-
retrizes do Ministério da Salide,* a classificacio da doenga deve basear-se em quatro
critérios: o clinico, o imunolégico, o bacterioldgico e o hispatolégico, que permitem
detectar quatro formas bdsicas de manifestagdo da hanseniase, quais sejam:

« Indeterminada (I} ou precoce: fase inicial da doenga. Apresentam-se manchas
hipocrénicas de limites imprecisos e dreas de hipestesia térmica seguidas de
alteragdes de sensibilidade dolorosa e tatil. O individuo pode permanecer na
forma indeterminada durante muito tempo, antes de ocomer a polarizagio
para a forma tuberculSide ou virchoviana, o que dependeri do seu comporta-
mento imunolégico.

» Tuberculdide (T): pélo ndo contagioso, habitualmente estivel, com bacte-
rioscopia, em geral, negativa, lesdes bem delimitadas e freqiiente acometi-
mento Nervoso.

» Virchoviana {V): pélo contagioso, com grande nGmero de bacilos, apresen-
tando lesdes cutineas difusas e acometimento sistémico.

+ Dimorfa (D): muito instivel, com baciloscopia positiva ou negativa e mani-
festagbes cutdneas polimorfas.

2 Noussitau, F. M., Sansarricq, H., WALTER, |. A lepra na crianga. Associazione Italina "Amici di Raoul
Follereau®, 1981.

3 Rorvserg, A. Nogdes de hanseniofogia. Sao Paulo: Fundagio Paulista contra Hanseniase, 1979,

Ministério da Salide. Secretaria Nacional de Programas Especiais em Satde Divisdo Nacional de Der-
matologia Sanitdria. Controle da hansenfase: Uma proposta de integracio ensino-servigo. Rio de Janei-
ro: OMS/NUTES, 1989,
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Para chegar a uma classificacio da forma de hanseniase de que o paciente é
portador, além da sintomatologia clinica e hispatolégica, € de grande utilidade o tes-
te de Mitsuda que, mesmo sem ser propriamente uma prova de diagnéstico, é Gtil
na classificagao de um paciente, uma vez realizado o diagndstico.’ O teste de Mitsu-
da baseia-se em uma reagio imunolégica do tipo celular de alta especificidade para
o M. leprae, que permite a avaliagdo progndstica para portadores de hanseniase. O
teste é negativo para a forma virchoviana, positivo na forma tuberculéide, enquanto
nos portadores da forma indeterminada pode ser negativo (prognéstico evolutivo
para o pdlo Virchoviano), positive (progndstico evolutivo para o pélo Tuberculéide)
ou ainda duvidoso.

Qriginalmente, o teste de Mitsuda foi desenvolvido com o objetivo de descolrir
uma vacina, empreendimento que, infelizmente, ndo foi bem-sucedido. Contudo, ob-
servou-se que o teste servia para diferenciar os individuos que reagem dos que nao rea-
gem a presenca da micobactéria. O teste é feito através da remogao de um pedaco da
regido lesada (hansenoma) de um paciente {ou de animais de laboratério), que é labora-
torialmente macerado e preparado para ser inoculado em um outro paciente. Na forma
tuberculdide, ou em individuos saos, ocorre uma reagio, um calombo no local (Mitsuda
positivo); na forma virchoviana nao ha reacio (Mitsuda negativo) que comprove a exis-
téncia de uma deficiéncia imunoldgica do paciente.

O resultado do teste de Mitsuda é também utilizado para reagrupar os pa-
cientes para a implantagao dos novos esquemas terapéuticos (poliquimioterapia).
Esse reagrupamento resultou em algumas readequagdes na nomenclatura. Nesse
contexto, usam-se os termos multibacilares e paucibacilares. Os primeiros definem-
se pelos pacientes portadores da forma virchoviana, dimorfa e indeterminada, com
Mitsuda negativo, enquanto os segundos definem-se pelos pacientes portadores da
forma tuberculdide e indeterminada, com Mitsuda positivo. Estudos empreendidos
pela Organizagdo Pan-americana da Sadde® mostram que as formas multibacilares
tém grande responsabilidade epidemiolégica na transmissao da doenca: enquanto
as pessoas que tém contato intradomiciliar com pacientes paucibacilares estao duas
vezes mais propensas a contrair a doenca do que os sem contato, as pessoas com
contato intradomiciliar com pacientes multibacilares correm um risco de 4 a 10 ve-
zes maior.

Infelizmente, ainda hojé, a hanseniase estd muito atrasada com relacio aos
avangos obtidos para a cura da tuberculose, que também utiliza a poliquimicterapia
(PQT) - recentemenite posta em prdtica diante da maior resisténcia do agente etiol6-
gico ao tratamento ministrado com a sulfona. No caso da tuberculose, o conheci-
mento estd muito mais adiantado. Os antibidticos utilizados sdo especificos para
cada caso e para cada situacio, de acordo com a populacio bacilar e os locais em

5 Organizagio Pan-americana da Sadde. Op. cit., 1989.
6 Organizacio Pan-americana da Saidde. Op. cit, 1989.
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(ue se encontra. Ja no caso da hanseniase, ainda nao se desenvolveram antibidticos
especificos.

£ interessante notar que a tuberculose sempre apresentou um cardter que,
apesar de trigico, nao era estigmatizante. Era uma doenga que afetava também os
ricos, principalmente aqueles que, de acordo com a representagdo construida no sé-
culo passado, viviam intensamente a vida, descuidando-se da saide. Tratava-se, por
isso, de uma doenga que merecia ser dimensionada e revestida de atengio cultural
e artistica. A literatura e a 6pera encarregaram-se de promover uma imagem romain-
tica para a doenga, enquanto a ciéncia procurou concentrar esforgos no sentido de
estudd-la e encontrar melhores formas terapéuticas.

J& a hanseniase nunca encontrou gualquer representagio cultural favoravel.
Trata-se de um mal que ndo afeta e nunca afetou de um modo significativo a socie-
dade dominante, como ocorre atualmente com a A1DS. Provaveimente por este mo-
tivo a doenga desperta interesse ou compaixao apenas marginal. Mesmo atualmen-
te, 0 estudo e a investigagio nesta drea ainda sdo isolados, € mesmo as faculdades
de medicina dedicam uma atengao muito pequena a este problema.

Assim, a pesquisa com hanseniase até hoje ndo obteve uma técnica que per-
mitisse a mais elementar cultura de célula, base fundamental para o desenvolvimen-
to de uma vacina. 56 em 1960 conseguiu-se inocular o bacilo em ratos, A forma da
doenga que se desenvolveu, no entanto, foi a paucibacilar tuberculdide e o rato cu-
rava-se espontaneamente depois de oito meses. Em 1972, conseguiu-se inocular o
bacilo no tatu, que leva dois anos para desenvolver a doenga. A duplicagio de ma-
terial imunolégico {DNA) da micobactéria da hanseniase é bem recente e um pro-
cesso excessivamente caro. Essa técnica, empregada amplamente pela biologia mo-
lecular, permite um diagnéstico laboratorial precoce e é promissora no sentido de
ensejar estudos mais avangados sobre a doenca.

Uma vez que nio se tem um teste confidvel para se detectar a infeccio pelo
M. leprae, pouco se sabe tanto sobre o nivel de infecgao da populagao como sobre
0 mecanismo de transmissdo. Em conseqiléncia da nio detecgio da infecgao no in-
dividuo e porque o doente significa uma proporgao infima entre os infectados, fica a
impressao equivocada de que o indice populacional de infecgio é pequeno. O indi-
ce de transmissibilidade é, na verdade, muito grande, sendo baixa apenas a propor-
¢do de pessoas que adoecem apés terem sido infectadas.

A hanseniase prevaleceu no norte da Europa até o século Xl e depois disso
declinou gradativamente até a sua extingio. Fine” relata que aproximadamente 800
mil casos foram registrados na Noruega na segunda metade do século XIX e que o
(iltimo caso endémico conhecido ocorreu em torno de 1950. Ha evidéncias de que
o desaparecimento da hanseniase, juntamente com o desaparecimento de muitas
outras doengas infecciosas na maior parte do continente europeu, tenha ocorrido

7 Fin, P E. Leprosy, the epidemiology of a slow basterium. Lpidemiologic Reviews, 4: 161-188, 1982,
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por causa da methoria das condi¢des socioecondmicas e de vida em geral, particu-
larmente no que se refere a alimentacio, s condigdes sanitdrias e ao controle popu-
lacional ®

O mesmo fendmeno n3o ocorreu na maioria dos paises tropicais e subdesen-
volvidos. A maior parcela dos individuos doentes, nessas regides, vive em condi¢oes
precdrias de habitagdo, nutrigao e higiene, o que dificulta o controle da epidemia. A
Organizacao Mundial da Saude estima que existam atvalmente de 10 a 12 milhdes
de casos de portadores de hanseniase, praticamente todos efes concentrados no
mundo subdesenvolvido.

O crescimento da endemia estd também ligado a fatores tais como diagnésti-
co incompleto, despreparo dos profissionais da drea da saGde nas agbes assistenciais
{tratamento dos doentes, controle e acompanhamento dos comunicantes) e educati-
vas (trabalho de grupos, palestras, visitas domiciliares) visando a prevengao da doen-
ca. Preconceitos dos profissionais da drea da sadde também constituem barreira
para o desenvolvimento de um programa no controle junto ao doente e seus comu-
nicantes, .

Convencionou-se que a hanseniase constitui um grande problema de satde
sempre que a prevaléncia da doenga é maior que 1 caso em cada mil habitantes.
Areas com coeficientes inferiores a 0,2 casos por mil habitantes sio consideradas de
baixa endemicidade, enquanto coeficientes entre 0,2 e 1,0 por mil habitantes cor-
respondem as dreas de média endemicidade. Numa regiao de alta endemicidade, o
risco de se contrair a doenca aumenta, em paises e regioes subdesenvolvidos, diante
da precéria cobertura dos servigos de satide, de pessoal técnico despreparado e nao
aderente as dificuidades e necessidades dos pacientes hansenianos e de sua famifia.

Em escala mundial, o nimero de casos registrados vem sofrendo um aumento
constante nos Gltimos 20 anos: 2.831.775 em 1966; 3.599.949 em 1976; e
5.368.202 em 1985. O dltimo namero representa um aumento de 49% em relacdo
4 1976 e 89,6% i 1966. A prevaléncia de casos registrados aumentou respectiva-
mente de 0,84 casos por mil habitantes, em 1966, para 0,88 em 1976 e 1,2 em
1985,

As regides de maior prevaléncia da doenga localizam-se principalmente no
continente africano, embora a Asia e a América Latina também apresentem regides
problemdticas. Na América Latina, cerca de 126 milhdes de pessoas (31% da popu-
lagdo) vivem em dreas com taxa de prevaléncia superior a 1 por mil, o que é consi-
derado alto, embora a endemia esteja declinando nesta regiao. A situacao do Brasil,
no entanto, mostra uma situagio inversa, com uma tendéncia ascendente de 6,9%
ao ano na detecgio de casos (Organizagio Pan-americana da Satide, 1988).

Atualmente, de todas as Américas, o Brasil detém 85% dos pacientes de han-
senfase, apresentando em 1994 a maior taxa de detecgio historicamente observada,

8  Macxeown, T. Op. cit., 1979,
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com 442.481 doentes em registro ativo, sem contar que ha uma estimativa conser-
vadora para a doenga em torno de 600.000 individuos. O Brasil apresenta, portan-
to, uma alta endemicidade da doenga, possuindo um coeficiente de prevaléncia de
2,0 a 4,9 por mil habitantes, o que o coloca em quarto lugar no mundo em nimero
de casos, suplantado apenas pela india, Birmania e Nigéria.

O aumento da deteccao de formas paucibacilares verificado recentemente no
Brasil, significa que pessoas com menos susceptibilidade e maior resisténcia estao se
infectando. Isso quer dizer que para essas pessoas estarem se infectando é necessa-
rio que haja um aumento da forga de transmissdo, causada principalmente por uma
exposigdo mais intensa e prolongada com a micobactéria. Trata-se de um dos pou-
cos paises em que se verifica crescimento desta doenga e em que a velocidade des-
te aumento é a maior do mundo.

Das cinco macrorregides do Brasil, quatro sdo de alta prevaléncia: Norte
(4,54/1.000); Centro-Ceste (3,41/1.000}; Sudeste (1,72/1.000) e Sut (1,24/1.000). O
Nordeste registra média prevaléncia (0,86/1.000), mas, no entanto, este seu menor
indice é devido nao a um nimero menor de doentes, mas i baixa notificacio. Esta
regiao apresenta a maior taxa anual de crescimento na deteccao da doenga (11%),
enquanto as regides Sudeste e Sul apresentam média de crescimento anual em tor-
no de 3%. Esses dados corroboram os de Lombardi,? que apontam ter a hansenfase
encontrada em todo o territério brasileiro uma distribuicio desigual e, portanto,
com areas de baixa, média e alta endemicidade.

A SITUAGAO DA SAUDE E DA HANSENIASE EM CAMPINAS

Com uma populacio estimada em 912.844 pessoas habitando uma drea de
781 Km? no interior do Estado de Sao Paulo, a 95 Km de sua capital, Campinas
apresenta urma renda per capita mais do que duas vezes superior & da média nacio-
nal e exibe um grau de crescimento e desenvolvimento significativo em relagio ao
Pais. O municipio apresentou, na década de 70, uma taxa média de crescimento
populacional da ordem de 5,7% ao ano. Na década de 80, esta mesma taxa foi da
ordem de 3,8% ao ano, bem superior a taxa média do estado, de 2,7%. Ao mesmo
tempo em que a populagio crescia, a taxa de natalidade decrescia na regido, de
26,60% em 1980 para 20,06 em 1991, um decréscimo correspondente a 24,59%.1
A taxa de urbanizagao passou de 68,7% em 1940 para 89,3% em 1970 e 94% a
partir de 1980."

9 Lomearol, C. Hanseniase: epidemiologia € controfe. Sio Paulo: Imprensa Oficial do Estado de Sao
Paulo, 1990.

10 Seaot. Perfil Municipal, Sao Paulo, 1993.
11 "Campinas — Subsidios para a discussdo do Planc Diretor/IE-UNicame, 1990.
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Nao sé o municipio, mas também a regido administrativa de Campinas pas-
sou a atrair fluxos migratérios crescentes, e na década de 70 tornou-se o principal
destino da migragdo estadual, com relagio ‘migrantes/populagio” superando todas
as demais regides, inclusive a da Grande Sao Paulo. Mesmo com um declinio acen-
tuado na década de 80, a populagao aumentou de 3.196.969 habitantes em 1980
para 4.382.452 em 1991, com um incremento populacional de 37,05%.

Entre 1980 e 1991, o consumo de energia elétrica nesta regido passou de
5.812.838 MWh para 11.001.918 MWh,"? um aumento de 89,26%, muito superior
ao indice de crescimento populacional, o que confirma um significativo crescimento
das atividades econdmicas durante um periodo que se caracterizou, no Pais, por de-
pressdo econdmica. Desse modo, o municipio de Campinas que, em 1970, se apre-
sentava como uma capital regional de médio porte, transformou-se num dos maio-
res aglomerados urbanos do Brasil.

A presenga cada vez mais numerosa de migrantes tem promovido uma gran-
de pressao nos servigos sociais existentes que, na maioria dos casos, ndo estio aptos
a incorporé-los ou a se orientarem pelos problemas que os atingem. £ evidente que
tal situagdo concorre para intensificar os problemas na drea social, em geral, e na da
saide, em particular. Enquanto a populagao favelada somava, em 1971, 3.090 indi-
viduos, com um indice de crescimento de 1.533,33%, ela sobe para 47.380 em
1981 e, com um indice de crescimento de 3.129.49%, alcanca o nimero de 96.700
em 1991."

No que se refere as condigbes sanitarias, a cidade possui indices de atendi-
mento plblico domiciliar bastante satisfatério, tanto no que diz respeito ao abasteci-
mento de dgua quanto no servico de coleta e tratamento de esgoto. De acordo com
dados da Prefeitura, 96% da populagio urbana é servida pela rede de dgua e 81%
pela de esgoto no ano de 1991,

Com relagdo as condigdes de sadde, a regido administrativa de Campinas tem
revelado um quadro ascendente. O indice de mortalidade infantil, um indicador ge-
ralmente aceito como um dos mais importantes para revelar as condigdes de satide
de uma populagio, mostra que entre 1980 e 1991 houve uma queda de 41,14 por
mil habitantes para 23,24." Tal diminuigdo resulta da queda relativa nos indices da
mortalidade advinda de fatores exégenos, tais como as condicdes de vida, o meio
ambiente, o saneamento bésico e a assisténcia médico-preventiva.

Com uma populagio de 912.844 habitantes e um total de 1.076 pacientes
de hanseniase em registro ativo, Campinas tem uma prevaléncia de 1,17 casos por
mil habitantes (o sexo masculino sobrepuja levemente o feminino), o que é conside-
rado alto pela Organizagio Mundiai da Sadde.

12 Serot. Perfil Municipal, 530 Paulo, 1993.
13 “Campinas - Subsidios para a discussao do Plano Direlor'AE-UNicame, 1990.
14 Seapt, Perfil Municipal, Sao Paulo, 1993.
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Campinas possui 40 unidades bésicas de saiide, das quais 5 estio estrutura-
das para o atendimento da hansenfase. Dentre estas, o Centro de Sadde | (atual Poli-
clinica) atende 93,6% dos pacientes doentes. Como mostra a Tabela I, a forma Vir-
choviana, ou seja, a mais contagiante, constitui a maioria dos casos. Este dado revela
também que o diagnéstico realizado é na maioria das vezes tardio, ou seja, jd no es-
tdgio mais avangado da doencga.

Quanto ao controle dos comunicantes, um fator essencial pasa impedir a pro-
gressao da transmissio da hanseniase, os dados obtidos na Policlinica | de Campi-
nas revelam uma situagdo precdria, com apenas 23,8% do total avaliados e sob con-
trole. A vacinagao BCG-ID (intradérmico) aos comunicantes exerce alguma protegio
contra o aparecimento das formas multibacilares da hanseniase, mas o controle pre-
cario dos comunicantes ndo permite que esta forma preventiva seja adotada de for-
ma extensiva. Deste modo, a endemia nao vem sendo controlada, confirmando a
andlise realizada por Gongalves' que, considerando o Pais como um todo, conclui
que apenas 1 em 3 comunicantes encontra-se sob vigilincia epidemiolégica.

TABELA |
DISTRIBUIGAO DOS CASOS DE HANSENIASE SEGUNDO
A FORMA CLINICA - CAMPINAS - JANEIRO/1990

FORMAS CLINICAS CASOS RECISTRADOS

No. %
VIRCHOVIANA 685 63,7
DIMORFA 51 47
INDETERMINADA 1781 6,5
TUBERCULOIDE 162 15,1
TOTAL 1.076 100

Fonte: Centro de Vigilincia Epidemioldgica, Secretarfa de Sadde do Estado de
Sao Paulo.

15 Gongawves, A. G. Epidemiclogia e controle da hanseniase no Brasil, 1989. (Mimeo.).
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4

OS MEIOS DE CONTROLE DA HANSENIASE
EM CAMPINAS

A IMPLEMENTACAO DO SUS

Antes de focalizar os meios de controle da hanseniase em Campinas é neces-
sério ampliar um pouco a visdo do problema, de tal modo que o sistema piblico de
satde se torne visivel e, em seu interior, a questio da hanseniase possa adquirir uma
proporgao mais exata.

O processo de intervengao estatal na drea da sadde no Brasil ocorreu em
trés periodos, caracterizando padrdes distintos: o dos governos populistas, o dos
governos burocritico-autoritdrios e o que corresponde a transicdo democritica.
Os governos populistas imprimiram um padrdo de politica social caracterizada
por um corporativismo fragmentado que dividia a populagdo trabalhadora em
véarias categorias com privilégios diferenciais. O periodo autoritario-militar distin-
guiu-se por uma grande centralizagdo politica, financeira e operacional de todo
o sistema de saide, através de repasse de verbas do setor publico ao privado.
Esta ampliagio do poder de intervencao estatal permitiu um enorme crescimento
do setor privado, provedor direto ou indireto de equipamentos e de servi¢os mé-
dicos, propiciando a mercantilizagio e o empresariamento da medicina numa
escala nunca antes atingida. Este crescimento do setor salide engendrado por
este sistema foi, no entanto, descontrolado, desconsiderando os problemas cole-
tivos e gerando grande desperdicio de recursos.

O periodo de redemocratizagao do Pals, que comegou a ocorrer no final dos
anos 70, caracterizou-se na drea da sadde por vdrias tentativas de reforma no siste-
ma, tendo em vista o propdsito de estabelecer uma melhor racionalidade e oferecer
melhores condigdes de salde a populagao. Nos anos 80, com o agravamento da cri-
se econdmico-financeira, tanto o planejamento como a gestio do sistema de sadide
entdo vigentes tornaram-se impraticiveis.

Apés tentativas de implementagio de vdrios projetos que propunham a im-
plantagdo de servigos basicos de salide como porta de entrada para um sisterma mais
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abrangente e racional houve, a partir de 1983, os primeiros convénios das A¢bes In-
tegradas de Saide (AIS), que envolveram o Ministério da Sadde, o Ministério da Pre-
vidéncia e Assisténcia Social e as Secretarias Estaduais e Municipais de Sadde.

Nesse esquema, o municipio passou a representar uma instancia integradora
de todo o sistema de satide, contribuindo decisivamente para as fungdes de organi-
zagio, gestdo, execugio e fiscalizagdo das agdes e servigos disponiveis a comunida-
de. Pretendia-se, assim, promover uma maior racionalidade operativa — integrando
num (nico sistema as diversas instincias, puablicas e privadas, que ofertavam servigos
de saide - e, a0 mesmo tempo, permitir a cada individuo o direito ac acesso a to-
dos os niveis de assisténcia. O controle dos servigos pela populagao, através da sua
participagdo nas instdncias colegiadas de decisdo, foi o mecanismo previsto para
promover nao sé uma melhor eficacia e eficiéncia daqueles, como também para di-
recionar a medicina para os verdadeiros problemas da comunidade.

Em marco de 1986, o Ministério da Saide promoveu a VIIl Conferéncia Na-
cional de Sadde, na qual teve lugar uma ampla discussao sobre os principais proble-
mas de gerenciamento, controle e administragio de saide da populagio brasileira,
envolvendo amplos setores organizados da sociedade. As diretrizes emanadas desta
Conferéncia serviram como referéncia e base para o decreto presidencial que criou
o Sistema Unificado e Descentralizado de Sadde (SuDs), em junho de 1987.

O Subs promoveu um efetivo processo de transferéncia de recursos mate-
riais, humanos e financeiros para os estados e, através destes, para os municipios, in-
tensificando a politica iniciada com as Agoes Integradas de Savide (AlS), em vigor
desde 1983. Com a transmissdo de um considerdvel grau de responsabilidade para o
poder local, pretendeu-se promover um controle do sistema pela populagdo. Além
disso, o processo de descentralizagao tornou possivel uma melhor adequagao do sis-
tema a cada uma das muitas realidades regionais de um pais de dimensdes conti-
nentais como o Brasil.

Esse processo culmina com a promulgacio da nova Constitui¢io brasileira em
1988, em que fica explicitada a obrigagio do municipio - através da cooperagio
técnica e financeira da Unido e do estado — em providenciar servigos de atendimen-
to a satide de toda a populagio por intermédio de um Sistema Unico de Satde que
passou a ser denominado SUS, cujos objetivos expressos sao: a universalizacao da
assisténcia; a organizagdo dos servigos sob a forma de redes regionalizadas e hierar-
quizadas; a descentralizacdo dos servigos; um novo relacionamento entre o setor
publico e o setor privado; e a participagio comunitéria.

O eixo do sistema de satide passou a ser o de uma rede bésica piblica de
servicos de satde que atua fora da légica de mercado, articulando as demandas por
servigos médicos com o conjunto de acbes de maior complexidade, de retaguarda.
Nesse sistema, € admissivel uma composigio com o setor privado, o qual ndo se co-
gita erradicar. Pretendeu-se, com isso, dar um sentido orgnico e hierarquizado a
um conjunto de unidades de saiide que antes eram totalmente divorciadas entre si;
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pretendeu-se também eliminar a tradicional dicotomia entre medicina preventiva e
medicina curativa, uma vez que o significado de salde deveria passar a ser muito
mais centrado nos problemas vividos pela comunidade.

Neste sisterna, uma equipe de satde que inclui médicos, psicélogos, assisten-
tes sociais e enfermeiras, entres outros profissionais, deveria formar o cerne de cada
Posto de Satide que, por sua vez, receberia equipamentos diagndsticos e clinicos su-
ficientes para dar conta da grande maioria dos casos de doengas apresentados pela
populagio. Com isso, o hospital teria uma fungao de mera retaguarda, para onde se-
riam referidos pacientes a partir dos Postos de Saiide.

A municipalizagio dos servigos de salide, uma realidade na maioria dos mu-
nicipios dos estados mais desenvolvidos do Pais, em sua implementagao prética, no
entanto, apresenta muitos problemas e estd ionge de corresponder aos seus objeti-
vos iniciais. Entre os vdrios problemas encontrados destacam-se a forma inadequada
de financiamento do sistema através de convénio e repasse financeiro da esfera fe-
deral para 0 municipio;® a falta de cultura de gerenciamento do servigo, o que oca-
siona irracionalidade organizacional e desperdicio de recursos;? a heranga de uma
estrutura burocratico-administrativa inadequada;?® a auséncia de tradigao em traba-
tho em equipe* e o fragil controle da comunidade sobre o servigo.®

Um aspecto também criticivel na implementa¢io do SUS refere-se ao sacrifi-
cio de uma idéia fundamental, contida no projeto original da reforma sanitéria: a in-
tegragdo da clinica com a medicina coletiva, num modelo em que a clinica se sub-
mete a um sistema maior, que considera os problemas de sadde como apenas pat-
cialmente médicos, a0 mesmo tempo em que leva em conta os fatores sociais.® Nes-
se contexto, a racionalizagio do sistema pretendida com a descentralizacao e muni-
cipalizagdo dos servigos de salide, embora tivesse diminuido o peso do hospital, dei-
xou praticamente intocado o paradigma positivista que percebe a doenca como

1 Queroz, M. 5. & ViaNa, A, L. Organizagao e gerenciamento dos servigos de salde em Campinas. In:
Rev. Adm. Pabl., 28(4): 27-37, Rio de Janeirc, 1994,

Paim, ). 5. Reforma Sanitdria e a Municipalizagdo. In: Sadde e Sociedade, 1(2): 29-47, Sao Paula,
1992,

2 JUNQUERA, L. A. P. & INOJOsA, R. M. Gestdo dos servigos publicos de sadde. In: Rev. Adm. Pabl. 26{2):
20-31, Rio de Janeiro, 1992.

3 Feucielo, D. Modelos assistenciais e Politica de Saiide no Brasil. In: Rev. Adm. Publ., 26(2): 62-78,
Ric de Janeiro, 1992,

L.uz, M. T. Notas sobre as Politicas de Saide no Brasil de transigio democratica. In: Saide em Debate,
32:27-32, junho, 1991.

4 MacHADO M. H. & Carsalabe, M. 1. Os trabalhadores em salde e o SUS. In: Rev. Adm. Publ., 26(2):
172-178, Rio de Janeiro, 1992.

5  QuEroz, M. S. CasTro, M. H. G. & Viana, A. L. A organizagio dos servigos de saGde: uma avalia¢io
da experiéncia de Campinas. In: Cadernos de Pesquisa, n. 26, Nerp/UNicamp, pp. 1-78. Campinas,
1993,

6 MacHapo, F. A, Sugestdes para um modelo alternativo de atengio A satde. [n: Satide em Debate, n.
31: 31-35, 1991.
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“coisa” limitada a sua dimensao fisica, cujo espaco se confunde com uma determi-
nada estrutura biolégica.”

O desafio com que se depara o desenvolvimento futuro da reforma sanitéria re-
laciona-se inevitavelmente com a reconciliagio entre uma clinica que dimensione o ca-
rater individual e subjetivo da doenga e o saber contido em vdrias outras disciplinas tais
como a epidemiologia, a sociologia, a psicologia, a antropologia e a medicina social e
coletiva. Neste novo modelo, as agdes de salide, além de incorporarem a assisténcia
médica, deveriam se organizar por um conjunto de questdes que as transcendam, en-
volvendo basicamente o meio ambiente e a experiéncia social de vida da comunidade.
O problema da satide e doenga, nesse contexto, deixaria de ser percebido apenas
como dimensio biolégica e passaria a envolver uma concepcio holfstica do ser humano
e do meio social e cultural em que vive, Uma nova base tecnolégica para a implemen-
tagao desta proposta exigiria, evidentemente, uma mudanga radical nos principios do-
minantes da medicina e da salde, inculcados na educagio médica e consubstanciados
na crise de todo o setor de saide que, hoje, adquire dimensdes crénicas e agudas ao
mesmo tempo.®

Embora mais racional na teoria, a implementacio pratica dessas novas idéias
na drea da saldde ndo tem sido ficil devido a virios problemas, inclusive as circuns-
tincias locais imprevisiveis para um plano de natureza macropolitica. Nesse contex-
to, tornar um sistema mdltiplo em sistema Gnico de saiide controlado e administra-
do pelo poder local é uma questio que a maioria dos municipios brasileiros nao se
encontra equipada para resolver.

Embora a transferéncia de recursos financeiros para a satide nos municfpios
seja cada vez maior, estes ainda estio longe de poder controlar todo o sistema de
satde. 1s50 ocorre porque a maior parte destes recursos sdo provenientes do Minis-
tério da Salde, que os repassa ao estado e este ao municipio, de acordo com o seu
tamanho e produtividade. Além disso, ha que se destacar, também, que ainda per-
sistem vérios aspectos da antiga multiplicidade administrativa como, por exemplo, o
fato de haver funcionérios contratados por instincias estaduais ou federais que
atuam junto com os da prépria prefeitura.

Em outro estudo, tendo como referéncia principal o municipio de Campinas,?
foram detectados quatro pontos de estrangulamento na implementacio do SUS: a
dificuldade de integracio e organizagao dos varios érgaos que participam do sistema

7 Ouviira, A. M. F. Os dilemas da municipalizagic da Saide no contexto de uma regifo metropolitana:
o caso de Campinas. Tese de Doutoramento, IE/UNIicAme, 1995,
QUEIRDZ, M. §. & Viana, A. L. Op. cit., 1994.
Queroz, M. S. O desenvolvimento da munictpalizagio dos servigos de salde em Campinas. In: Rev.
Adm. Pibl., 28(4): 27-37, Rio de Janeiro, 1994.

8 Mermy, E E & QuUEROZ, M. S. Saldde Pdblica, Rede Bisica e o Sistema de Sadide Brasileiro. In; Cadl,
Sadide Pibl., 9{2): 177-184, Rio de Janeiro, 1993,

9 QUuERDZ, M. 5. & Viana, A, L. Op. cit., 1994,
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municipal de salide, a incapacidade do nivel regional de gerenciar o nove modelo
de saiide; a forma de pagamento por produgio, o que induz a um desvio produti-
vista no sistema e a um afastamento das questoes relativas a qualidade do servico
prestado; e, finalmente, o reducionismo do modelo assistencial ao prontb atendi-
mento. A integragdo entre rede bdsica, hospitais privados e hospitais universitarios,
que, pelo peso que representam, deveria se constituir no eixo fundamental principal
do sistema de sadde, tem se revelado muito dificil, principalmente pela resisténcia
dos primeiros em se deixar gerenciar por um sistema de satide controlado pela Pre-
feitura.

A auséncia de um poder regulador que atue em nivel regional tem, dessa for-
ma, contribuido para a manutencio de profundos desequilibrios no sistema de sad-
de, uma vez que ¢ dificil ou quase impossivel perceber e resolver vérios problemas
na rea da salde, tais como o controle de certas endemias e epidemias, a partir do
nivel municipal.

A prética de pagar o ato médico diretamente de Brasilia mostrou-se altamen-
te inadequada para a promogdo da municipalizacdo dos servicos de saide, pois
além de ser insuficiente para remunerar estas agoes, tirou das secretarias estaduais a
possibilidade de criar planos regionais como vinha acontecendo no Estado de Sio
Paulo com o SUDs. Nesse contexto, sem se sentir responsivel pela conducio do sis-
tema de sadde, o estado tem se omitido de intervir neste dmbito, desmontando
reas tais como a vigilincia epidemioldgica e sanitiria que, entre outras, deveriam
estar sob sua responsabilidade.

O problema da insuficiéncia dos repasses federais para a sadide tornou impos-
sivel a continuidade de varios programas estabelecidos pelas Secretarias de Saide
em nivel municipal e estadual. Recentemente, tirante o pagamento das internagdes,
o financiamento a saide voltou a ser uma atribuigdo do estado, que retomou o po-
der de decisdo e negociagido com relagao ao montante proveniente da esfera federal
destinado aos municipios, £ prematura qualquer avaliagio da repercussao desta me-
dida.

Os problemas mencionados acima servem para ilustrar o profundo sentimen-
to de isolamento do municipio diante das enormes atribuicdes e responsabilidades
colocadas pela municipalizagao dos servigos de satde. Se isso é verdade em Campi-
nas, é possivel imaginar o que significa para a grande maioria dos demais municipios
brasileiros, que estdo longe de contar com recursos compardveis. O que se observa
no processo de municipalizagao dos servigos de satide em Campinas é que atingiu-
se um ponto em que o avango do processo, embora necessirio, tern encontrado
obsticulos quase intransponiveis. Dentre estes obstdculos, o sistema de convénio
que financia as agbes de sadde é o principal. Hia um consenso, neste sentido, de
que a Ginica possibilidade de regeneragio do sistema de salide, além de aumentar os
valores dos repasses, seria a mudanga no sistema de convénios, com uma énfase
maior nas aghes coletivas.
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De uma certa forma, apesar das criticas que o poder local dirige ao siste-
ma de convénio e a falta de condigdes para implementar programas de sadde
mais abrangentes que o pronto-atendimento, a verdade é que a Prefeitura finan-
cia mais de um terco da totalidade de recursos disponiveis para a sadde e, com
isso, teria um peso significativo na condugdo de uma politica de saGide que con-
templasse as agdes coletivas e preventivas.

No entanto, o que se observa é que o pronto-atendimento apresenta um
peso avassalador entre os servigos oferecidos pela Prefeitura. E evidente que fatores
culturais e politicos favorecem esta légica, na medida em que prover um Posto de
Saide com mais médicos dando atengao a populacdo € uma agao mais visivel, que
traz maiores dividendos aos politicos que a promovem. A folha de pagamentos da
Secretaria Municipal de Salde é elogiiente no sentido de revelar que cerca de 95%
de seus recursos 5o gastos com médicos e dentistas, 0 que mostra que a experién-
cia multiprofissional € insignificante.

Esta forma de prestacdo de servigo tem reduzido a Rede Basica de Servigos
de Salde a uma mera porta de entrada de um sistema unidimensionalmente con-
centrado na incorporacio da assisténcia médica. Esta dltima, ao realizar uma verda-
deira triagem dos problemas de salide da populagio a partir do eixo “queixa/proce-
dimento”, domina totalmente o cendrio, fomentando o risco de imprimir um au-
mento considerdvel de medicalizagio da sociedade. Com o dominio da medicina
curativa na rede basica de servigos de salide (que corresponde a cerca de 80% da
totalidade dos servigos prestados), a satde pablica e a medicina preventiva e social
continuam a desempenhar um papel secundario e submisso a uma postura que, teo-
ricamente, ndo mais encontra meios de se legitimar.

Ao que tudo indica, portanto, o conjunto dos problemas apontados acima
constitui um reforgo considerdvel ao paradigma positivista dominante, o qual, ao ca-
muflar a crise no setor salide como mera questio administrativa/gerencial, ainda da
sinais de considerdvel vitalidade na manutengio de sua hegemonia. Explicar o moti-
vo desta vitalidade é uma questio que extrapola a sua utilidade e mesmo a sua con-
sisténcia epistemol6gica para penetrar na sua compatibilidade paradigmdtica com
vérios outros componentes de natureza politica e social.

A HANSENIASE NO CONTEXTO DO SUS

A reforma do sistema de salide, que alguns profissionais preferem denominar
de mera restruturagao, promovida no Estado de Sao Paulo a partir da década 70, ac
impor um sistema regionalizado e hierarquizado, enfraqueceu o sistema centraliza-
do e autoritdrio na salde publica e, dentro desta, 0 modelo hegeménico imposto
pela drea da dermatologia sanitiria no controle da lepra. Ao final da mencionada
década foi introduzido um curso intensivo de seis meses na Faculdade de Sadde Pa-
blica da USP, que visava a formar um novo tipo de sanitarista, com uma visio do sis-
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tema como totalidade e com capacidade de gerencia-lo. Qutros cursos intensivos e des-
centralizados foram também implementados em alguns municipios do estado e em ou-
tras localidades da Capital.

Os Postos e Centros de Salde passaram a ser gerenciados por profissionais
formados por estes cursos, situacdo que acabou por imprimir um novo perfil ao sani-
tarista. Nesse contexto, a visao geral de ambulatério, que engloba o atendimento a
todas as doencas, substituiu 0s programas verticalizados para gestantes, criangas,
imunizacdo, tuberculose e hanseniase. A estrutura vertical iniciou, com isso, uma
perda irreversivel de dominio sobre o sistema que, por sua vez, passou a ser domi-
nado pelo pronto-atendimento, a partir da demanda espontanea. Neste novo es-
quema, sobreviveram apenas os programas de salide mental e da hanseniase, que
ainda continuam concentrados em alguns poucos Centros de Sadde.

O sanitarista moderno tem uma visdo centrada na comunidade, e ndo no
hospital; e no conjunto das doengas, e ndo especificamente numa Gnica doenca.
Trata-se de uma perspectiva que pretende resolver a maioria dos problemas de sai-
de no ambulatério e, para isso, é necessario equipa-lo com um certo nivel de apare-
lhos diagndsticos. A idéia de que o Centro de Salde serve para tratar problemas
simples passa a ser, sob esta 6tica, um mito muito distante da realidade, porque a
demanda contempla tanto casos simples como complexos e o médico, por sua vez,
deve estar preparado para lidar com todos eles.

A questdo é, pois, formar um sistema baseado num centro de satide de aita
resolutividade, que consiga dar conta da maioria dos problemas de satide da popu-
lagdo. Para isso, é necessario que o Centro de Sadde disponha de uma equipe mul-
tidisciplinar, além de um certo nivel de equipamento tecnoldgico. Com isso, espera-
se que pouca gente seja encaminhada a outros ambulatérios de referéncia e muito
menos ainda ao hospital, que 56 seria utilizado em casos extremamente graves.

Segundo esta légica, a Universidade terd que se adaptar a esta realidade,
saindo do hospital e aprendendo na rede de servigos. 56 ai seria possivel entrar em
contato com uma diversidade muito maior de casos patoldgicos que n3o requerem
a tecnologia disponivel num hospital. O hospital é considerado indispensdvel, mas
apenas como uma retaguarda mais complexa do sistema. Neste sentido, o Centro de
Satide ndo é visto como uma solugio de baixa qualidade para os desprovidos, mas o
eixo de um sistema que pode resolver a maior parte dos problemas de sadde de
toda a populagio,

As atividades de controle e tratamento da hanseniase fugiram a este esque-
ma, concentrando suas atividades em poucos Centros de Salide especializados. Em-
bora a maioria dos técnicos do setor satide considerem que a tendéncia natural serd
descentralizar o diagndstico e o tratamento da hansenfase, considera-se que a inex-
periéncia, o despreparo, o preconceito e a resisténcia dos profissionais da salide de-
sempenham um papel relevante na manutencio do velho esquema.
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Na formagdo da rede bdsica de servigos de saiide de Campinas foram con-
templados, principalmente, os meios diagndsticos que, de um modo geral, sao satis-
fatérios. Quanto as equipes multidisciplinares, embora sejam consideradas da maior
importancia, nao houve um avango significativo. O Centro de Salide no qual con-
centramos a nossa investigagdo, a Policlinica I, dispde de equipe de enfermagem,
dentistas, ginecologistas, clinico, pediatra e trabathadores de apoio. Em matéria de
equipamento, conta com eletrocardiograma, Raios X, equipamento bésico de gine-
cologia e outros aparelhos considerados satisfatorios em seu conjunto pelos profis-
sionais da salde que ld operam. H4, por outro lado, um consenso de que o Centro
carece de recursos humanos, especificamente, psicélogos, auxiliares de enfermagem
e médicos.

Como referéncia na drea de hanseniase para toda a regido, a Policlinica 1| é
uma instituigio que fazia parte da Rede Estadual de Postos e Centros de Saiide e
que, atualmente, é administrada pela Prefeitura através do SUS. Seus funciondrios,
embora sujeitos ao controle da Secretaria Municipal de SadGde, ainda recebem seus
proventos do estado. Como os saldrios provenientes do estado sio muito inferiores
aos recebidos por profissionais da Prefeitura, com responsabilidades equivalentes,
hd muita insatisfagdo quanto a este aspecto.

Apenas um de seus médicos é especialista em hanseniase. Os demais {dois),
estio assumindo, paulatinamente, casos novos desta doenga. Do total de trés médi-
cos, dois trabalham em periode integral e um em periodo parcial. Quando a popu-
lagdo regional do municipio era muito menor, a drea de dermatologia sanitiria espe-
cializada em hansenfase contava com uma equipe muito maior do que a de hoje
em dia. Havia uma equipe de pelo menos trés médicos, quatro enfermeiras, seis au-
xiliares e seis visitadores sanitdrios especialistas, que s6 tratavam desta doenga. Esse
servico foi desmontado em 1992; os especialistas foram e ainda sio estimulados a
tratar ndo sé de hanseniase, mas de outras doengas dentro da clinica geral. Neste
processo, o Centro de Sadde ficou meses sem nenhum médico especialista em han-
senfase, tendo o clinico geral e o pediatra sido treinados para diagnosticar e também
tratar desta doenca.

A situagdo constitui um verdadeiro paradoxo: a medida que o problema da
hanseniase cresce como um caso de salide publica, diminui a sua visibilidade come
prioridade nas politicas piblicas tanto em nivel federal como local. Em 1988, houve
uma campanha explicativa dos sintomas da hanseniase pela televisio, o que causou
um aumento significativo da demanda pelos servigos piblicos de satde, particular-
mente no Norte e Nordeste. Esta campanha, no entanto, como muitas outras pro-
movidas pelo setor piiblico, foi interrompida e, mais uma vez, o problema caiu no
esquecimento. Hoje em dia, a hansenfase nio rende dividendos politicos nem cien-
tificos. Na VIl Conferéncia de Satde, a gquestao nem sequer foi lembrada.

Com este panorama, é 6bvio que a hansenfase encontra-se em pior situagio
do que se encontrava no tempo da dermatologia sanitiria. Antes, além da Policlini-
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cas | concentrar a maioria de suas atividades em fungdo desta doenga, os hospitais
especializados, como o de Bauru, operavam com a mesma produtividade para uma
demanda muito menor, em fungio da menor populagio e de casos da doenca. A
mudanca, embora para pior, é considerada inevitivel na polftica do SUS. A solugao
para a hanseniase jd ndo € mais percebida em sua especificidade, mas no bojo de
um enfoque que, além de incluir todas as demais doengas, conta com a melhora das
condigdes de vida para toda a populagio.

Na época do dominio da dermatologia sanitiria nao faltavam medicamentos,
médicos, enfermeira e infra-estrutura hospitalar. No entanto, o foco dirigido a uma
dnica doenga reforgava o estigma existente em relacio a ela. Quem entrava no Cen-
tro de Satide especializado em lepra. era leproso e, evidentemente, muitos resistiam
a se submeter ao tratamento para fugir do estigma. Em funcio disso, houve uma
compreensdo de que a doenca seria melhor combatida a partir do momento em
que a populagio comegasse a procurar os servicos de salide e a se tratar, o que iria
acontecer naturalmente apés a sua desestigmatizagio. Desfocalizar a hanseniase e
percebé-la como uma doenca como outra qualquer foi o primeiro passo para se im-
plementar esta estratégia. Dai a mudanga de nome para hanseniase, uma vez que o
termo lepra é pejorativo e derrogatério.

Apesar do aspecto positivo mencionado acima, ao perder seus privilégios e
prerrogativas, a hanseniase foi nivelada por baixo junto as demais morbidades. Mes-
mo no contexto das doencas endémicas, a hansenfase tem se situado em segundo
plano, principalmente a partir da constatagido de que ela ndo leva & morte, como
pode levar a esquistossomose ou a maldria. Além disso, o tratamento destas Gltimas
é mais gratificante para a equipe de sadde porque ¢ paciente responde mais pronta-
mente e a cura ocorre mais rapidamente.

Vérias evidéndias indicam, no entanto, que a hansenfase ndo é uma doenga
igual as outras, como quer a politica do SUS. Mesmo admitindo que ndo se justifica
a manutengao de especialistas exclusivos, nao ha condicoes de descentralizar total-
mente o seu atendimento devido, principalmente, ao despreparo dos médicos. Para
capaciti-los, haveria que se promover uma mudanga radical, desde a estrutura do
ensino médico, cuja percepcdo dominante da doenca é hospitalocéntrica, até uma
melhora considerivel no pagamento dos médicos do setor piblico. E preciso lem-
brar, neste particular, que a maioria desses sao recém-formados e que percebem o
seu emprego como um estigio a ser superado em seu desenvolvimenta profissional.
Muitos deles, sabendo que irdo mudar de emprego num futuro nao muito longin-
quo, nao se interessam em capacitarem-se para lidar com a hanseniase, doencga que,
provavelmente, nunca irdo se defrontar em outros contextos. Mesmo os que concor-
dam com esta capacitagdo, acabam saindo do setor piiblico quando encontram me-
lhor emprego e, assim, o investimento em seu treinamento € perdido.

Os médicos normalmente ndo tdm condigdes de fazer o diagnéstico da han-
senfase porque nao receberam e nem deverdo receber treinamento adequado. En-
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tre as doengas endémicas e infecciosas, a hanseniase, com o menor indice de explo-
racdo nas Faculdades de Medicina, é a que menos parece interessar. Considerada
uma doenca de segundo plano, prépria da pobreza, ela ndo estimula nem o estudo
nem o tratamento.

A ndo ser em casos extremos, a hanseniase € uma doenga que nao requer re-
cursos hospitalares e, por isso, encontra-se fora do paradigma hospitalocéntrico do-
minante da medicina e do ensino médico. O seu tratamento sempre esteve nas
maos do servigo plblico, também considerado marginal e pouco estimulante para
os centros de formacao médica. Uma vez que as escolas de medicina nao formam
profissionais para atuar na rede pablica, o conhecimento sobre a doenga é adquiri-
do principalmente na pritica, com o auxilio de uns poucos cursos de capacita¢io
profissional.

Neste quadro, o conflito entre a politica prevalente no SUS e uns poucos mé-
dicos que insistem em defender uma politica centralizada em relagéo  esta doenca
chega a ser intenso em alguns momentos. O SUS considera os médicos interessados
nesta perspectiva como antiquados e retrégrados, propensos a promover uma volta
da politica vertical e centralizada do antigo Departamento de Profilaxia da Lepra
(DPL).

Campinas experimentou uma valorizagio dos profissionais da sadide em 1989
e 1990, quando, entdo, os bons salarios foram acompanhados de boas condigaes de
atendimento clinico, Neste periodo, as consultas duravam mais tempo e as historias
de vida eram estimuladas como um meio adequado para assessorar o diagnéstico e
o tratamento. Apds 1991, o saldrio teve uma queda violenta, 0 niimero de médicos
diminuiu, assim como a produtividade e a dedicagao ao servigo, prejudicando o pa-
drdo iniciado anteriormente e contribuindo muito para a frustragao da equipe de
sadide.

H& um consenso generalizado entre os profissionais envolvidos de que o sis-
tema de satde como um todo encontra-se em crise. Na drea da hanseniase, esta si-
tuagio é considerada ainda mais grave. Para os cerca de 1.100 doentes cadastrados,
ha apenas 1 médico especialista, quando o ideal seria um médico para cada 300
doentes. Isso, para ndo falar da equipe multidisciplinar de saide, encarregada de
dar suporte social e psicolégico ao paciente, e que praticamente inexiste na presen-
te conjuntura.

Uma categoria profissional de nivel médio considerada extremamente impor-
tante na concepgio do SUS € o auxiliar de enfermagem, que assume responsabilida-
des importantes no dia-a-dia do Centro de Saide. Trata-se, no entanto, de um pro-
fissional que praticamente ndo se encontra disponivel no mercado, tendo em vista
que a politica de remuneracao ndo motiva os de bom nivel intelectual a prestarem
concurso. Ha, além disso, poucos cursos técnicos que formam esta profissao.

A Policlinica I possui seis visitadores sanitdrios que realizam um servico com a
familia do doente de hanseniase. Trata-se de uma categoria de nivel médio, funcio-
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nal ao modelo de atencao dominado pela dermatologia sanitdria e que se encontra
atualmente em extingao, com um pessoal desmotivado e ja préximo de obter apo-
sentadoria. Este pessoal recebeu treinamento em medicina preventiva, em vacina-
¢ao e em elementos de epidemiologia com atengao voltada para algumas epidemi-
nas, entre elas a tuberculose e a hanseniase.

O visitador sanitdrio foi formado por uma perspectiva paradigmatica na qual
ocorre uma divisdo rigida entre o que é preventivo e o que € curativo, entre o que é
coletivo e o que & individual na drea da saide. Como a diregao do Centro de Saide
enfatiza a necessidade de encarar o problema da sadde sob uma perspectiva inte-
gral, esta fungdo especializada deixa de ter sentido.

A direcdo do Centro de Saide considera que o saber adquirido pelos visi-
tadores, relativo ao contexto social e emocional da producio € manutengio da
doenga, que era especifico da hanseniase, deve ser repassado para todas as ou-
tras doengas. O auxiliar de enfermagem devera substituir o visitador neste ponto.
Espera-se, por exemplo, que este profissional, ao executar um curativo em al-
guém que se machucou por causa de um acidente de trabalho, procure saber as
condigbes em gue esse fato ocorreu e encaminhe o problema para um tipo de
solugdo que inclua as condigdes de trabalho vividas pelo paciente. Na pratica,
porém, devido a caréncia de recursos, o que ocorre é que o auxiliar de enferma-
gem concentra mais de 90% das suas aghes na drea curativa.

No Brasil, os servigos relativos 3 medicina coletiva (controle de vetores, insti-
tuicbes de pesquisa, producdo de imunobiolégicos, de medicamentos e hospitais
como o Emilio Ribas) foram sucateados e nada indica que esta situagio possa ser re-
vertida apds a municipalizagao dos servigos de salide e o SUS. As condigdes que
dio suporte aos servigos de salide sdo consideradas insuficientes. O principal pro-
blema reconhecido é a falta de médicos, que resulta numa demanda reprimida con-
sideravel de servigos de saiide e numa grande demora no atendimento.

J4 a medicacio especifica para a hansenfase nao tem faltado, mas faltam pro-
dutos tais como copinho descartivel para dar a medicagdo, além de material para
curativo. No caso de uma neurite (inflamagdo dos nervos periféricos muito comum
na hanseniase), falta gesso para fazer a imobilizagio. O Centro de Satide carece de
um sapateiro ortopédico para leses e deformagdes nos pés. Alguns exames como o
de eletromiografia (necessario para avaliagio do comprometimento muscular do pa-
ciente em decorréncia da doenca) s6 é possivel ser realizado no hospital das clinicas
da UNICAMP, apds muito tempo de espera.

E também dificif a obtencio de meios para deslocar os pacientes para o Cen-
tro de Satide. Muitas vezes estes deixam de recorrer ao servigo em fungio de falta
de recursos para se locomover de énibus. Cirurgias para a correcio de deformacoes
nervosas, COMO a Mao em garra, sdo atualmente quase impossiveis de se conseguir,
da mesma forma que o sdo as retaguardas terapéuticas, tais como a reabilitacdo de
estruturas de nervos e de masculos ou ainda a obtencdo de uma prétese.
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Em 1990, a Prefeitura implementou um sistema de treinamento de médicos
da rede piblica para que pensassem na hanseniase como uma hipdtese diagnostica.
O passo seguinte seria treina-los para executar o tratamento numa forma totalmente
descentralizada. Contudo, os esforgos realizados até agora sdo insuficientes. Os
grandes problemas continuam sendo a grande rotatividade da mio-de-obra na rede
e a descontinuidade das politicas pablicas, com a mudanga de secretirios e de pre-
feitos.

No caso de haver um doente que recusa a se tratar e pode estar contaminan-
do os seus familiares, o Centro de Satde ndo tem qualquer meio de induzi-lo ao tra-
tamento. O mdximo a que se chega é requisitar por escrito para que retorne ao
Centro de SaGde. Trata-se de uma postura positiva quando se tem como pardmetro
a tradi¢do autoritiria do sistema de saide inaugurada com Oswaldo Cruz. No en-
tanto, configura-se uma postura de omissio irresponsivel quando se sabe que exis-
tem meios nao autoritirios de persuasio através de visitas de sanitaristas e psicélo-
gos, mas que nao sao utilizados por falta de verba. Sugerir que o sistema de saide
saia em busca de patologias seria pedir um esforgo absolutamente além de seus
meios, considerando que o préprio sistemna sequer consegue dar conta dos que pro-
curam por ele.

Na ocasido desta pesquisa, em 1993, o servigo estava a beira do caos devido,
principalmente, 3 recessao e, conseqlientemente, a falta de recursos, a insuficiéncia
de médicos, aos baixos salarios e a piora da qualidade de vida da populagdo. Houve
um aumento consideravel da procura e dependéncia do servigo puiblico em fungio
do desemprego e empobrecimento da populagdo. O enorme arrocho salarial pro-
movido pelo estado e também pela prefeitura nos anos anteriores estimulava a de-
missdo, particularmente, de médicos. Considera-se, no entanto, que a Policlinica |,
apesar de todos os obsticulos, encontrava-se numa posicao privilegiada, em virtude
da sua boa localizacdo e do bom ambiente de trabalho.

Embora partilhem do ideal de que a salide e a doenga devam ser percebidos
num contexto que inclua dimensdes mais amplas do que o mero aspecto biolégico,
os médicos s3o uninimes em afirmar que ndo se pode comegar um sistema de sai-
de sem o aspecto biolégico. As dimensdes sociais e psicoldgicas da doenca deverio
ser acrescentadas paulatinamente, na medida em que o servigo receba mais recur-
sos. Enquanto isso nio for possivel, o médico improvisa com os poucos recursos de
que dispoe.

O TRATAMENTO E OS PACIENTES DE HANSENIASE

A hanseniase é uma doenca sistémica, que ataca ndo sé a pele e os nervos
periféricos, as duas dreas mais comuns de comprometimento, mas também os olhos
e muitas outras estruturas. Trata-se de uma doenga que envolve vérias dreas médicas
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tais como a clinica geral, a imunologia, a neurologia, a ortopedia, a oftalmologia,
além da dermatologia. Dai a sua dificuldade de diagndstico e tratamento.

O tratamento pode ser complicado em fungdo dos muitos anos de terapia e
do acometimento sistémico préprios da doenga, além dos efeitos colaterais que os
medicamentos produzem. A poliquimioterapia (PQT), quando surgiu, foi vista como
um avango que iria revolucionar a drea da hanseniase. Hoje, ji nao se tem tanta
certeza, embora haja um consenso de que ela é mais eficaz para a maioria dos
doentes. De um modo geral, a grande vantagem da PQT repousa na diminuigao
consideravel no tempo de tratamento.

A PQT foi introduzida no Estado de Sdo Paulo em 1988, tardiamente em re-
lagdo a outros estados brasileiros. Ela comegou a ser utilizada em projetos de lugares
como a Faculdade de Saide Piblica e o Instituto de Sadde da USP, unidades dife-
renciadas, com maiores recursos do que a rede pablica de servigos de sadde. Em
Campinas, ela sé chegou em 1989 em situagdo de experiéncia. Hoje, esta forma de
tratamento € preconizada para ser padrdo. A monoterapia tendera a ser destinada
apenas as excegoes.

Apesar das suas vantagens, a PQT mexe com o sistema imunolégico dos pa-
cientes e pode causar varios problemas colaterais, entre os quais ¢ escurecimento da
pele, um efeito que concorre para aumentar a depressao e reduzir a auto-estima
num nimero significativo de pacientes.

Atualmente, entre os 758 pacientes em tratamento na Policlinicas ), 316 se
submetem a PQT. A tendéncia é aumentar este nimero até aproximadamente 80%
dos pacientes. Esta forma de tratamento ndo se estende a um ndmero maior de pa-
cientes por vdrias razdes: alguns estio indo bem com a forma antiga; outros encon-
tram-se em fim de tratamento e, outros ainda, por terem em seu quadro clinico in-
compatibilidades com a PQT, como problemas hepdticos e renais.

Normalmente, o tratamento da hanseniase pode levar oito anos ou mais, até
que a baciloscopia se torne negativa. Mais cinco anos de controle sdo ainda necessa-
rios. £ dificil convencer o paciente de que precisa continuar se submetendo ao pe-
riodo de controle, uma vez que nao apresenta sinais e nem mal-estar relacionados
com a doenga. Com a PQT, o tratamento médio estimado é de 2 anos, mas nas for-
mas paucibacilares o tempo pode ser reduzido a 6 meses, O ano de 1992 registra
161 casos de cura de pacientes de hanseniase em Campinas, a maioria deles prove-
nientes da PQT.

Verifica-se, deste modo, que sendo a cura mais ripida e o controle médico
maior na PQT, o abandono do tratamento (0,25% dos casos) é muito menor do que
o encontrado na monoterapia (cerca de 6% dos casos).™® A diminuigao do abandono
do tratamento entre os pacientes que se submetem a PQT mostra que a principal ra-

10 Estes ndmeros ndo consideram as interrupgbes momentaneas do tratamento, que ocorrem freqiiente-
mente em fungio da dificuldade de seguir a sua disciplina,
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zao deste fato repousa no tempo exigido pelo tratamento. No capitulo 8, a questio
do abandono de tratamento é abordada e os seguintes pontos foram considerados
como fatores que concorrem para este fendmeno: a dificuldade de comunicagiao
com o servigo de salide; o mal-estar causado pelo tratamento; a falta de confianga
no diagndstico do Centro de Salde, principalmente diante do fato de que outros
médicos realizaram outros diagndsticos anteriormente; e, finaimente, a ignorincia a
respeito das consegiiéncias de deixar a doenca sem tratamento.

Apés tanto tempo de tratamento, aiguns pacientes, particularmente os mais
idosos, nao conseguem aceitar o fato de que obtiveram alta e que estio curados.
Eles se acostumaram de tal forma com a rotina do tratamento que ¢é dificil conven-
cé-los de que ela ndo é mais necessdria. O habito torna-se, as vezes, 130 arraigado
no intimo do individuo, que mesmo a auséncia de sinais da doenga nao o convence
de que estd curado. Ha relatos de alguns pacientes que, ao saberem que tiveram
alta, tentaram manter um compromisso com os médicos, propondo-se a tomar os
medicamentos dia sim, dia ndo ou, entio, uma vez por semana, ac invés de toma-
los todos os dias.

Com ji foi observado anteriormente, a maioria dos doentes de hanseniase
sdo de pessoas pobres, provenientes do mundo rural, sendo poucos os de classe mé-
dia ou rica. O pessoal mais idoso apresenta-se, em geral, como os casos mais graves,
com vdrias outras seqUelas. A politica de confinamento atingiu alguns desses pacien-
tes, neles deixando, muitas vezes, marcas profundas. Casos de pessoas arrancadas
de suas familias, de seus filhos, que tiveram que abandonar o emprego, chegam a
impressionar os médicos que os tratam atuaimente. E importante lembrar que essa
condigao prevaleceu até o inicio da década de 60, mais de dez anos ap6s a introdu-
¢ao da sulfona, um medicamento que impossibilitava qualquer risco de contigio.
Como era freqlente o doente esconder a sua condicao até o ponto de nao ser mais
possivel, esses pacientes apresentam os casos mais graves da doenca. Alguns deles
encontram-se em tratamento ha mais de 30 anos.

A hanseniase, por suas proprias caracteristicas, resiste 8 modernizagio da pré-
tica médica. Uma vez que a vida do paciente e de sua familia devem ser acompa-
nhadas num sentido muito amplo, exigem um contato prolongado, envolvendo um
vinculo do tipo “médico de familia”. A situacdo do paciente inclui dramas de vérios
tipos, relacionados com a situagdo de pobreza: a caréncia cultural, a desagregacio
familiar, o subemprego e os problemas psicoldgicos especificos & doenga, relativos &
rejeigao e a baixa auto-estima. Os médicos do Centro de Saidde reconhecem que é
muito dificil construir com esses pacientes uma auto-imagem positiva. Mesmo entre
0s mais jovens, a sua auto-imagem é, via de regra, bastante negativa, uma condigio
que os profissionais da salide concordam que prejudica significativamente o trata-
mento. Como vimos, o servigo, infelizmente, ndo conta com profissionais que pode-
riam trabalhar o lado emocional do paciente.
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Os profissionais do Centro de Satde sdo unanimes em reconhecer que o pro-
blema de depressao causada pelas condigdes de vida afeta negativamente o trata-
mento. Ainda assim, estes profissionais sabem que & inevitivel que a escassez de re-
cursos do setor plblico afete principalmente esta drea, que envolveria um trabalho
mais intensivo de psicélogos, assistentes sociais e outros profissionais preocupados
em perceber o processo saiide e doenga no interior de uma perspectiva integral de
vida.

De um modo geral, muitos doentes de hanseniase convivem com uma lesdo
ou dorméncia anos a fio, sem se preocupar. $6 quando o quadro se agrava, quando
aparecem outras lesdes ou uma dor aguda, é que o doente vai pensar em procurar
um médico. A procura espontanea por causa de uma lesdo em fase inicial é a exce-
¢do e ndo a regra. Se o servigo estivesse equipado de uma forma mais adequada, se
o tempo de consulta pudesse ser maior, o diagnédstico certamente seria muito mais
frequente.

Na maioria das vezes, o paciente de hanseniase € um migrante pobre com
pouca insercao social e com baixo nivel educacional. O tratamento da doenga exige
uma disciplina que ele nao esta preparado para suportar, principalmente levando-se
em conta que a doenga nao produz grandes problemas fisicos no inicio de sua ma-
nifestagdo, enquanto a medicacao geralmente produz mal-estar. Acostumado a
identificar 0 mal-estar com doenca, é comum o doente avaliar que antes do inicio
do tratamento a sua condicdo era muito melhor. A falta de confianca no tratamento,
a ansiedade produzida pelos exercicios fisicos necessarios durante o tratamento, a
auséncia de melhora visivel por um longo tempo, tudo isso vai ao encontro de uma
situagdo nao propicia a cura.

A grande rotatividade de mao-de-obra, existente em funcdo dos baixos sald-
rios, causa um grande prejuizo para todas as doengas mas, principalmente, para a
hanseniase, que exige um treinamento especifico e contempla um tratamento de
longa duragio. Os pacientes sempre ficam desapontados quando constatam que
qualquer membro da equipe de salide, especialmente o médico, mudou. A confian-
ga no profissional e o vinculo afetivo, aspectos importantes da clinica, nao podem
ser oferecidos pelo servigo.
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S

CARACTERIZACAO SOCIOLOGICA E
REPRESENTACOES SOBRE O MODO DE VIDA

A partir da metodologia descrita no primeiro capitulo deste livro, a pesquisa
encontrou 45 doentes (30 homens e 15 mulheres) e 164 comunicantes (74 homens
e 90 mulheres) em 34 familias. Foram realizadas entrevistas envolvendo 102 indivi-
duos, entre doentes e comunicantes. Os préximos capitulos referem-se as entrevistas
realizadas com os individuos destes grupos amostrais. Este capitulo inicia-se com
uma caracterizagao socioldgica e prossegue com uma andlise das representagdes so-
ciais destes individuos sobre as suas condigoes gerais de vida.

A maioria (35) dos individuos do grupo amostral de doentes é de classe social
baixa, que podem ser divididos entre 22 pobres e 13 miserdveis que residem em
barracos de favelas. Apenas dois, fevando-se em consideragdo fatores tais como ren-
da, nivel de educagio e habitagio, podem ser consideradas como de classe média e
oito de classe média-baixa. Este quadro é consistente com a representagio corrente
que se tem da hanseniase, ou seja, a de uma doenca tipica da pobreza.

Quanto ao grupo amostral de comunicantes, de um modo geral, nao ha dis-
crepancias significativas em comparagao com a amostra de doentes, a nio ser no to-
cante ao género e a composigdo etdria. Entre os comunicantes, ao contririo do que
ocorreu com os doentes, hd uma predomindncia significativa de mulheres. Dos 164
individuos pesquisados, 74 sao do sexo masculino e 90 do sexo feminino.

A idéia de familia que norteia a pesquisa baseia-se na unidade domiciliar, ou
seja, os parentes que habitam uma mesma residéncia. Nao foi encontrada uma (ni-
ca situagdo em que um residente domiciliar nio pertencia a familia através de lagos
consanglineos. A maioria dos casos (24) consiste de unidades familiares compostas
de agregados (além do nicleo pai-mae-fithos, freqlientemente, noras, genros, netos
ou sobrinhos). Das demais familias, sete sdo tipicamente nucleares, ou seja, consis-
tem de pai, mée e filhos, duas consistem apenas do casal e uma vive s6. Na maior
parte dos casos, as familias sio numerosas: quinze delas apresentam sete ou mais
membros habitando a mesma residéncia.
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A maioria das familias dos doentes (21) é de migrantes provenientes do meio
rural, dos quais 11 sao procedentes do Estado de Sdo Paulo, inclusive da regido de
Campinas, e 10 de outros estados,

Focalizando a atengdo neste universo sob um ponto de vista individual, dos
45 doentes encontrados, 14 sdo solteiros, 21 casados, 6 vilivos e 4 separados. Estes
ndmeros expressam uma percentagem mais alta do que a normal em individuos que
se encontram sés na condicdo de solteiro, separado ou viiivo, visto ser considerivel
o niimero de individuos em idade de acasalamento. E certo que a hanseniase con-
corre para explicar esta condigao, tendendo a levar o individuo ao isolamento.

Por grupo de idade, predomina, entre os doentes, individuos com idade su-
perior a 30 anos, principalmente do grupo etirio que vai dos 30 aos 40 anos. Entre
0s comunicantes, predomina uma populagdo jovern com menos de 30 anos, como
mostra a tabela abaixo:

TABELA |
DISTRIBUICAC DE PACIENTES (H) £ DE COMUNICANTES (C)
DE ACORDO COM A FAIXA ETARIA

C H
ATE 10 ANOS 43 0
DE 10,1 A 20 ANOS 29 02
DE 20,1 A 30 ANOS 27 07
DE 30,1 A 40 ANOS 29 13
DFE 40,1 A 50 ANOS 11 05
DE 50,1 A 60 ANOS 13 08
+ DE 60 ANOS 12 10
TOTAL 164 45

Com relagio & composigao ocupacional entre doentes e comunicantes maio-
res de 16 anos, os nlimeros revelam uma alta incidéncia de trabalhadores bracais e
de aposentados e pensionistas, como demonstra esta outra tabela:
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i TABELA 1}
DISTRIBUICAO DE PACIENTES (H) E COMUNICANTES {C)
MAIORES DE 16 ANOS DE ACORDO COM A OCUPAGAD

C H
DESEMPREGADO 10 04
APOSENTADO, PENSIONISTA 16 14
DO LAR 24 04
EMPREGADA DOMESTICA 09 03
TRABALHADOR RURAL 03 03
OPERARIO INDUSTRIAL 12 02
EMPREGADO NO SETOR SERVICO 15 04
AUTONOMO 13 08
PEQUENO EMPRESARIO 02 03
TOTAL 104 45

Embora estes ndimeros expressem um quadro gue nio é significativamente di-
ferente da condigido de emprego para a populagao trabalhadora em geral (taxa de
desemprego: doentes 8,8%; comunicantes 9,4%), é necessario enfatizar a grande
instabilidade no emprego que acompanha o trabalho dos doentes de hanseniase.
Além disso, uma consideravel proporgac dos que se qualificam como auténomos
compreende ocupagdes esporddicas, “bicos” e outras atividades sem forma conti-
nua, como a de ajudante de pedreiro, pintor de parede ou outra ocupagdo equiva-
lente. Entre os aposentados e pensionistas, a maior parte consiste ou de individuos
que se aposentaram por tempo de servigo ou de esposas que enviuvaram. Em ape-
nas dois casos foi encontrada uma situagao de individuos em idade de trabalho que
recebem pensdo, ocasionada pela condigio de serem doentes de hanseniase.

Quanto a renda dos grupos amostrais de doentes e comunicantes, na maioria
dos casos (37 entre os doentes e 88 entre os comunicantes) os individuos recebem
entre 1 e 5 saldrios minimos, com excegao apenas de 8 doentes e 18 comunicantes,
que recebem um valor superior. Embora esses ndmeros sejam compativeis com a
realidade disponivel para a populacio trabathadora brasileira, 2 hanseniase acarreta
perdas salariais na medida em que pode implicar dificuldades de trabalho manual e
pesado, além do tempo gasto com tratamento no centro de saide e sequelas medi-
camentosas.

Com relacdo a renda familiar, a maioria das familias (21) recebe entre 3,1 e 8
saldrios minimos, das quais 11 recebem valor superior a este e 12 um valor inferior.
Quando se pensa em renda per capita, a maioria (30) recebe um valor inferior ou
igual a 3 saldrios' minimos e, em apenas 4 casos, encontrou-se um valor superior.
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Levando-se em consideracio os doentes e comunicantes com idade superior
a 16 anos, temos a predomindncia de um baixo nivel de escolaridade, como mostra
a tabela abaixo:

TABELA I}
DISTRIBUIGAO DOS PACIENTES (H) E COMUNICANTES {(C)
DE ACORDO COM O NIVEL DE FSCOLARIDADE

NIVEL DE INSTRUGAO C+H
ANALFABETO 19
SEMI-ANALFABETO (- DE 4 ANOS DE FSCOLARIDADE) 48
ELEMENTAR (4 ANOS DE ESCOLARIDADE) 61
PRIMARIO COMPLETO 14
COLEGIAL COMPLETO 06
SUPERIOR 0
TOTAL ) 149

SITUACAO DE VIDA E DE TRABALHO

Como é possivel apreender dos dados contidos no topico anterior, os grupos
amostrais de doentes e de comunicantes sio constitufdos, principaimente, de indivi-
duos pobres, que partilham condicdes de vida precirias no interior de um contexto
mais amplo de instabilidade econdmica, politica e social, em sintonia com o destino
das camadas trabalhadoras nao especializadas do Brasil. Grande parte dessas fami-
lias, com a excegao das poucas de classe média, vive em constante estado de tensio
provocado por fatores como: a baixa remuneragao do trabalho, a instahilidade no
emprego, a falta de servigos piblicos de apoio social, a ameaga representada pelo
crime e o estado de caréncia em geral, além da prépria situagdo da doenca.

Sem organizagdo sindical ou de qualquer outra ordem, essa massa urbana
tem sido definida pela literatura, principalmente a partir do conceito marxista, de
exército industrial de reserva, ou seja, aquela populagio desorganizada que, embora
permaneca as margens do sistema produtivo, influi decisivamente no processo de
acumulagdo de capital pela sua simples situacdo de disponibilidade como mio-de-
obra de reserva, regulando, assim, a remuneracdo da forca de trabatho e permitindo
a acumulagdo de capital. Trata-se de uma perspectiva que complementa e enrique-
ce os conceitos funcionalistas contidos na teoria sociolégica da marginalidade.

E possivel delinear duas vertentes tedricas importantes ao focalizar o proble-
ma da pobreza urbana. Uma dessas vertentes percebe este problema mais como
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responsabilidade do sistema social dominante; j a outra o percebe mais como res-
ponsabilidade de uma subcultura. Este Gltimo ponto de vista, proveniente do traba-
tho de Oscar Lewis' e de seus seguidores, focaliza os fendmenos da pobreza sob o
ponto de vista cultural, caracterizado fundamentalmente por um sistema de normas
e valores que diferenciam a populagio pobre do resto da sociedade.

De acordo com Lewis, a subcultura da pobreza comporta os seguintes tracos:
forte referéncia ao imediato, incapacidade de adiar a gratificagao para um futuro
mais ou menos planejado, falta de planejamento familiar e social, iniciagio sexual
precoce, incidéncia relativamente aita de abandono de mulheres e criangas, tendén-
cia a orientacdo feminina ou maternal, predisposicao ac autoritarismo, sentimento
de marginalizacao, débil estrutura do ego e falta de sentido histérico.

O primeiro ponto de vista, que focaliza o problema da pobreza como de res-
ponsabilidade do sistema social dominante, influenciado pela corrente marxista, cri-
tica o conceito de cultura da pobreza desenvolvida por Lewis na medida em que
esta desconsidera a dimensao estrutural da sociedade mais ampla, a qual, em dltima
instincia, define e promove aquele campo cultural. O sistema de estratificagio, de
desigualdade e de dominagdo, de acordo com esta postura, ndo resulta da cultura
da pobreza, mas, pelo contrdrio, a promove através da exclusio dos pobres nos
campos ocupacional, educacional e politico.

Alba Zaluar traduz bem, em poucas palavras, esta posigao:

Duplamente excluidos por serem ‘outros’ e por serem ‘incultos’ e ‘peri-
gosos’, os pobres urbanos vivem, neste olhar etnocéntrico e homogeneizador,
o avesso da civilizagdo. O que os exclui nao € o seu propalado fatalismo, des-
motivacado para o trabalho, apatia e resignagdo, nem a sua exclusdo no campo
educacional é consequéncia de uma suposta restrigio no seu estoque simboli-
co. Sublinhar a cultura da pobreza neste caso termina por desviar a atengo
das préprias relagGes de poder e por alimentar as politicas publicas que perpe-
tuam a desigualdade.?

Nao é dificil reconhecer verdades, embora parciais, nestas duas posturas te6-
ricas e encontrar razoes que as sustentam. Percorrer bairros de periferia urbana bra-
sileira com um didrio € um gravador, entrevistando seus moradores, com toda certe-
za revela a opressio tanto de aspectos culturais enddgenos como de um sistema so-
cial que engendra e perpetua esta realidade. A nossa experiéncia demonstra ser im-

1 Lews, Q. Introduccién a la vida. Ciudad de México: Ed. FCE, 1966.
Lewis, O. The culture of Poverty. In: Moynihan, D. P. {(Ed.) On understanding Poverty. New York: Ba-
sic Books, 1969.

2 ZALUAR, A. A maquina e a revolta. Sdo Paulo: Brasiliense, 1985.
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possivel dissociar estes dois aspectos.> Em determinados contextos, um ou outro
aparecem com maior notariedade.

E evidente que uma abertura cultural teria o poder de trazer oportunidades
que, talvez, permitissem escapar das condigbes opressivas provenientes da estrutura
social mais ampla. Nao hd nenhuma prova concreta que permita afirmar com segu-
ranga que a estrutura social capitalista exija necessariamente a perpetuagdo da misé-
ria. Embora muitos tedricos insistam em afirmar que o capitalismo é indissocidvel da
exploragio, opressdo e pobreza, a histéria tem mostrado fortes indicios de muitas
circunstincias em que a populagdo em geral, incluindo as camadas miserdveis, insis-
te em perceber o desenvolvimento do capitalismo como uma possibilidade associa-
da mais com libertacdo do que com opressdo.

Nao hd divida, no entanto, que no momento histérico em que ocorreu esta
pesquisa os sinais de opressao eram maiores devido 3 situagio de crise e de depres-
sao econdmica. Neste contexto, os individuos manipulam a realidade tendo em vis-
ta propdsitos imediatos de sobrevivéncia, numa situagao que lhes é hostil.

De qualquer modo, defendemos o ponto de vista, ancorado nas idéias de
Weber, de que a realidade é sempre maior do que a teoria que a representa, num
sentido simplificado e provisério. Ao invés de constituir uma dimensao ontoldgica, a
teoria seria, nessa perspectiva, apenas um meio ou um instrumento que permite
apreender da realidade alguns aspectos relevantes. Embora necessite de uma teoria,
o mergulho na realidade teria o efeito de dilui-la numa experiéncia que a transcen-
de.

Aproximando mais de perto o objeto de nossa investigacdo, no que diz res-
peito a situagdo geral de vida, trabalho e lazer, alguns pontos se destacam das entre-
vistas realizadas com os grupos amostrais pesquisados, cujos trechos foram selecio-
nados abaixo: as dificuldades encontradas no convivio e sobrevivéncia urbanos, o
isolamento sofrido pela falta de socializagdo e lazer, o refigio procurado na religido
pelas mulheres e na bebida pelos homens, a solidariedade encontrada nos vinculos
familiares e de vizinhanga, tendo a mulher um papel central.

Como estd, a situagao é muito dificil, a gente chega em casa de saco
cheio depois de tanto trabalho, abre a geladeira e estd vazia. A gente trabatha,
trabalha e nunca tem nada e ainda tem que ouvir a mufher reclamando da si-
tuagdo, esquentando ainda mais a cabega. A vida que a gente leva é urna vidi-
nha. Apesar de tudo, eu ndo gostaria de voltar para o sitio. Aqui tem mais mo-
vimento, mais gente na rua. {Comunicante, 34 anos, ajudante de pedreiro)

3 [sta inconsisténcia na definicdo de um fato que comporta definigbes antagdnicas foi muitc bem anali-
sada por Lévi-Strauss quando diz que a guerra, por exemplo, pode ser resultado tanto de yma defesa
legitima da pétria como de experimentos realizados por fabticantes de canhdes. Ver Livi-5Trauss, C.
Antropologia Estrutural. 5ao Paulo: Tempo Universitdrio, 1970.
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Fu ndo me sinto bem no trabalho porque ndo hi seguranga alguma. A
gente ndo é registrado e, para ndo ficar sem servigo, é obrigado a pegar qual-
quer coisa. Fazer massa o dia inteiro é muito cansativo, mas gragas a Deus eu
tenho boa satide. (Comunicante, 48 anos, ajudante de pedreiro)

Eu tenho muitas preocupagbes com a familia, com um dos irméos que
anda em ma companhia, com o outro que estd desempregado, com o sobri-
nho que estd doente, com o meu pai que foi operado e com a minha irma que
precisa fazer hemodidlise trés vezes por semana. A situagdo ficou ainda mais
dificil quando soube que estou com hanseniase. (Doente, 24 anos, continuo)

Como quase dois tercos das familias estudadas sio provenientes do mundo
rural, quase sempre as suas representagoes sobre a situagio da vida que estdo levan-
do no meio urbano remetem a uma comparagio com a vida que levavam antes.
Embora as dificuldades encontradas nesta Gltima circunstincia fossem constantes, a
totalidade das entrevistas revela que a presente situacio é pior do que a anterior.
Os pontos levantados para sustentar esta avaliagio referem-se, especificamente, a
melhor qualidade e maior abundancia dos alimentos, & auséncia de tensio causadas
pelo ambiente de criminalidade e a uma melhor situagio de lazer relacionada com
eventos sociais.

Eu gosto muito mais da roga do que da cidade, mas o problema é que a
roca ndo estd oferecendo mais nada para a gente. Se eu pudesse adquirir um
pedagco de terra voltava correndo para Id. (Comunicante, 48 anos, ajudante de
pedreiro)

Quando jovem, eu passei muita privacdo. Morava no sitio, levantava as
quatro da manha e trabalhava duro o dia todo. Mas hoje a situacio é ainda
pior aqui na cidade, com o custo de vida alto, os fithos sem emprego e os ban-
didos do bairro ameagando. Tem dia que ndo sei o que colocar na mesa por-
que ndo tem nada para comer. Esse problema a gente ndo tinha quando vivia
na roga. (Doente, 60 anos, pensionista)

Desde que saimos do sitio, tudo ficou muito mais dificil. Aqui, ndo tenho
amigos. No sitio, as pessoas sdo mais humanas, mais simples e a gente se en-
tendia melhor. Aqui eu me sinto como se fosse velha. Ndo posso ir a um cine-
ma ou a uma festa porque ndo tenho nem roupa, nem amigos e nem dinheiro.
{Comunicante, 24 anos, do lar)

A auséncia de formas adequadas de lazer em praticamente todos os bairros
de periferia percortridos nesta pesquisa é um problema que apareceu na maioria das
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entrevistas. Trata-se de um sintoma do nivel precirio de vida social que raramente
encontra condi¢Ges de ir além do nivel familiar. Neste sentido, o lazer resume-se,
principalmente, em ver televisdao em familia.

O homem encontra mais alternativas que a mulher, na medida em que lhe é
permitido beber com amigos no bar ou jogar futebol, quando é o caso de o bairro
ter um campo. O recurso exagerado a bebida ~ por individuos de sexo masculino —
mostrou-se um problema recorrente para uma proporgio em torno de 50% das fa-
milias entrevistadas. No caso da mulher, a religidao e os contatos familiares sao, além
da televisio, outras fontes disponiveis de lazer.

Eu ndo saio com minha mulher, porque eu gosto de futebol e ela gosta
de outras coisas. Eu gosto muito de cinema, mas se a gente vai ao cinema, nos
ficamos sem mistura no domingo. Por isso, o melhor é a televisio. Como eu
sou homem, eu sempre encontro tempo para sair COm um amigo para tomar
umas e outras e me divertir. £ claro que minha muther nio gosta nada disso e,
por isso, a gente ndo vive muito bem. {Comunicante, 34 anos, ajudante de
pedreiro)

N&s participamos de um grupo de oragdo aqui no bairro, que € a nossa
Unica alegria, o nosso tnico lazer. A gente ndo sai para mais nada, fora o tra-
balho e as compras. (Comunicante, 47 anos, faxineira de firma)

O maior problema é a falta de dinheiro. Com o que a gente ganha, mal
da para sobreviver, Nio di para comer fora, ir ao cinema ou ter qualquer tipo
de diversdo. Qualquer coisa que a gente faga, vai gastar o que ndo tem e vai
fazer falta. (Comunicante, 27 anos, operario)

Lazer, s6 temos a TV. As vezes, vou ao baile para dangar, mas s6 quando
tenho dinheiro, dai eu bebo um pouco de cerveja. Quando estou tensa, eu
canto e meus fithos cantam junto, isso alivia. {Doente, 33 anos, cozinheira)

O meu marido bebe cerveja demais, ele gasta o que tem e o que ndo
tem, deixando a familia desprovida. Quando ele bebe, ele esquece da vida, in-
clusive de tomar os remédios para o tratamento de hanseniase. (Comunicante,
40 anos, do lan)

Manter a familia (nuclear e extensa) solidaria e unida é considerado um valor
prioritirio, um motivo de orgulho que se pode exibir para qualquer estranho. A soli-
dariedade entre membros da familia, inclusive pais e irmaos, é promovida mais sig-
nificativamente através dos membros femininos que, como se espera, devem cuidar
de todos em caso de doenca, velhice ou qualquer outra necessidade. Ao promover

70



a manutengio de lagos sociais que mantém coesos os membros de uma familia, a
mulher nutre um componente fundamental como estratégia de sobrevivéncia fisica
de cada um dos membros do grupo social.

Entretanto, para o homem, esse tipo de cobranca ndo chega a ser tio forte,
sendo a sua responsabilidade para com os filhos, irmdos ou pais sempre menor do
que a da mulher. O seu papel social e familiar completa-se como provedor familiar .
de recursos financeiros. Um bom pai de famflia e um bom marido sio atributos de
um homem que cuida para nao deixar os membros da familia sem provisio.

Percebe-se ainda que entre as mulheres, particularmente as mais jovens, hd a
pretensao de acumular a responsabilidade de contribuir para prover a familia finan-
ceiramente, sem renunciar a sua responsabilidade estratégica pela manutencio de
lacos sociais e familiares, pelo menos como um ideal de vida. A proporgao das que
trabatham fora é significativa (27%), implicando a dupla jornada de trabatho, uma
vez que, via de regra, os servigos domésticos continuam sendo de sua responsabili-
dade.

Nunca passamos dificuldade que ndo pudéssemos resolver com a ajuda
da familia. Tenho nove irmdos e cinco cunhados e, gragas a Deus, somos mui-
to unidos. Viemos de Minas, primeiro os homens e, depois que eles arrumaram
emprego, as mulheres. Com o tempo, as mulheres também acharam emprego
e todo mundo passou a contribuir na despesa da casa. (Comunicante, 31
anos, do lar)

Eu me casei, mas ja estou separado porque ndo deu certo. Os nossos oito
fithos moram com a mde e a cunhada. fu ndo chego a ajudar porque nio da.
Eu gosto dela, mas ndo deu certo por causa da sogra que queria mandar na
minha vida. (Doente, 33 anos, caminhoneiro)

Eu gostaria de trabalhar de faxineira para poder ser livre, mas ndo d4 por-
que tenho que cuidar da minha mae doente, como a minha filha terd um dia
que cuidar de mim. (Comunicante, 56 anos, do lar)

Depois que casei, nunca mais trabalhei e me ressinto disso. Gostaria de
ter meu proprio trabalho, de ser mais independente. Mas agora ndo posso
nem pensar em trabathar, porque, além dos meus fithos, assumi a responsabili-
dade de cuidar dos fithos de minha irma. (Comunicante, 31 anos, do lar)

A solidariedade entre vizinhos existe, principalmente entre maes de familia,
sem chegar a ser expressiva. E possivel encontrar, por exemplo, esquemas nao muito
comuns para o cuidado de criangas. De um modo geral, a comunidade é percebida
negativamente. A dificuldade de se conseguir contatos estaveis no baitro, inclusive
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parceiros sexuais, foi apontada em vdrias entrevistas. Trata-se de uma condigao pré-
pria da situagdo de pobreza urbana no Brasil que se refere ao baixo grau de sociali-
zagio dos moradores de um bairro. Nao ha praticamente clubes e as poucas oportu-
nidades de socializagdo mais consistentes dizem respeito a religido (principalmente
seitas protestantes e centros de umbanda). As associagbes de bairro ndo chegam a
promover eventos num nivel significativo.

A vizinha fica com as criangas enquanto eu trabalho. A noite, eu olho pe-
fos filhos dela enquanto ela estuda. (Doente, 33 anos, cozinheira)

Eu desejo que cada um de nds case com alguém que ama, que tenha a
sua propria casa e seja feliz. Hoje em dia, as pessoas estdo com o coragdo mui-
to fechado e ndo conseguem gostar de ninguém. For isso, é dificil achar namo-
rado, principalmente aqui no bairro. {Comunicante, 47 anos, faxineira)

O sabado e domingo que tenho que ficar em casa é sempre um transtor-
no. £ marido rectamando, é vizinho que pée o som no dltimo volume, é um
amontoado de gente no barraco que sempre me deixa nervosa. Af eu ndo vejo
a hora de chegar segunda-feira e voltar para o trabalho. (Comunicante, 43
anos, doméstica)
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6

REPRESENTACOES SOBRE SAUDE E DOENCA

Neste capitulo pretendemos focalizar as representagdes sociais, tendo em vis-
ta as circunstincias de saiide e de doenca. Serdo trazidas & tona, entre outras ques-
t6es, a percepcao generalizada da origem multicausal da doenga, a importincia da
integragao social e familiar no sucesso terapéutico e a percepgdo de satide como di-
retamente proporcional a capacidade de trabalho. As causas das doengas em geral e
da hanseniase em particular e, entre elas, a questio da doenca dos nervos merece-
rdo atengio especial,

COSMOLOGIA SOBRE SAUDE, DOENCA E HANSENIASE

Pensar sobre saGde e doenga, no contexto da medicina popular, significa, ne-
cessariamente, refletir sobre as causas que promovem um e outro fendmeno. No
caso dos grupos amostrais estudados, o problema deixa de ser meramente teérico
na medida em que envolve um evento concreto de doencga na familia. Trata-se ain-
da de uma doenga que significa uma efetiva ameaca a subsisténcia, uma vez que o
seu desenvolvimento implica uma degeneragao de nervos que pode impedir o indi-
viduo de executar muitas atividades fisicas exigidas pelo mercado de trabalho. Além
disso, a hansenfase é uma doenga carregada de significados simbdlicos que remetem
a uma situagdo de exclusdo e estigma.

f importante lembrar que a rede social para a populagio trabalhadora no’
Brasil é, como tém demonstrado varias pesquisas sobre o tema," um instrumento dos
mais importantes entre as estratégias de subsisténcia. O contagio através de um de-
terminado microorganismo é amplamente reconhecido como uma condigio impor-
tante na doenga, mas que nio reflete uma causa fundamental. Esta, refere-se quase
sempre a um processo de desequilibrio do individuo, seja ele no relacionamento
com o préprio corpo, com o seu trabalho ou com o seu meio social e familiar, ao
contrdrio da sadde, que reflete harmonia e equilibrio nessas esferas.

1 DurHaN, E. R. A caminho da cidade. Sao Paulo: Perspectiva, 1975.
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Quando se considera que, no decorrer da vida, nao ocorreram desequilibrios
graves que poderiam ter contribuido para o advento de uma doenca qualquer, sé
entdo vem a tona a idéia de contigio como um fator plausivel. Mesmo assim, este
esta sempre associado a um estado de debilidade do organismo provocado por um
desequilibrio ou um estresse momentaneo. Quando o individuo se considera forte,
com boa sadde, ele tende a desdenhar o risco de contégio.

De qualquer modo, como ilustram os trechos de entrevistas abaixo, a doenca
é percebida como sendo um fenémeno multicausal, que depende nao sé do micro-
organismo como também de fatores’socioemocionais que predisponham o organis-
mo a se debilitar e, com isso, permitir o seu desenvolvimento.

Se a gente tiver um contato com alguém que estd doente pode pegar
uma doenga. Mas é preciso que o corpo esteja abalado, enfraquecido, sendo a
gente estaria doente toda a hora. Por isso, é muito importante nao passar ner-
voso, ndo beber, ndo tomar droga. (Comunicante, 51 anos, do lar)

A minha doenga pode ter vindo de um internamento no hospital por
causa de fratura, pode ter vindo também por ter usado um copo de outra pes-
soa. Mas se fosse sO por isso, muita mais gente pegaria hanseniase. {Doente,
33 anos, motorista de caminhio)

Eu ndo acredito que nenhuma doenca pegue. Tem gente que fala que
pega, mas eu ndo acredjto porque eu jd vivi com muita gente doente e nunca
peguei. (Comunicante, 37 anos, cozinheira)

A unanimidade na crenga em fatores multicausais no processo de doenga in-
clui, também, as poucas familias de classe média e média-alta com um nivel melhor
de educacgao. Vale a pena transcrever um trecho da entrevista de um individuo com
curso superior completo para perceber que, descontada a forma erudita de lingua-
gem, o conteldo da mensagem se adapta perfeitamente com o do restante dos indi-
viduos investigados.

Doengas podem ser provenientes de causas genéticas, de exposicdo a
agentes infecciosos, de acidentes e falta de medidas higiénicas. As condigdes
de vida, de trabalho e emocionais também podem levar 2 doenga. Para a ma-
nutencdo da satide, a vida deve ser equilibrada entre trabalho, lazer e vida so-
cial. O prazer é essencial para se ter satide. £ possivel que a doenga de meu
pai tenha sido causada por influéncias negativas. Se alguém estiver suscetivel a
receber esse tipo de influéncia, podera ficar perturbado e daf vir a doenga.
{Comunicante, 28 anos, professor colegial)
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O tratamento de uma doenca deve ser realizado de duas maneiras, uma es-
pecifica, que se refere quase sempre a medicina moderna, aos medicamentos qui-
micos e aos procedimentos hospitalares e outra mais ampla que se refere ao restabe-
lecimento de um equilibrio perdido nem sempre possivel de ser atingido. De um
modo geral, acredita-se que o mero tratamento médico, ndo indo as causas profun-
das da doenga, é um procedimento apenas parcialmente eficaz, uma vez que a si-
tuacio de desequilibrio encarregar-se-ia de promover a recorréncia da doenca. Por
esse motivo, a solidariedade social e familiar é considerada indispensdvel no proces-
so da cura que, para ocorrer, exige cuidados ndo s6 do individuo doente como de
todos com quem ele convive. Entre individuos mais idosos provenientes do mundo
rural, os sintomas de algumas doengas nac sio necessariamente vistos como algo ne-
gativo, que devam ser interrompidos, mas como parte de um processo de purifica-
¢ao do organismo.

Para tratar e curar a hanseniase, a pessoa precisa de paciéncia e calma.
Se ela for ansiosa e nervosa, ai ndo tem jeito. Foi assim que agi com meu mari-
do que se tratou direitinho e teve alta em cinco anos. J4 a minha irma nunca
teve um ambiente bom com sua familia e por isso ela ndo consegue melhorar.
Nao € possivel um doente se recuperar num ambiente ruim, principalmente no
caso da hansenfase que é uma doenga dos nervos. Se a pessoa ndo conseguir
ter calma ela ndo sara. {Comunicante, 74 anos, aposentada)

Quando soube da doenga da minha mulher, eu fiquei preocupado, mas
sabia que tinha que dar um apoio maior para ela, porque se eu nio desse
apoio, ela iria piorar por causa do nervoso. (Comunicante, 46 anos, operirio)

O meu marido nao é nem um pouco nervoso e eu acho que é por isso
que ele estd sarando. Acho que foi por isso também que nele a hanseniase nao
foi muito grave. Quando a gente estd muito atacada, eu acho que a gente
pode pegar qualquer doenga. (Comunicante, 51 anos, do lar)

Quando a minha filha teve sarampo eu cuidei para que ele ndo se reco-
thesse. Quando a febre vem para fora, a crianga fica toda empipocada, mas
sara. Quando a febre recolhe a crianca pode morrer. Por isso eu ndo dei ne-
nhum remédio, s6 alimentei bem e cuidei para que ela ficasse de cama, bem
coberta. (Comunicante, 45 anos, do lar)

A doenga € necessdria porque ela limpa o corpo, o homem precisa adoe-

cer devido aos pecados do corpo. (Comunicante, 66 anos, aposentado, anal-
fabeto)
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Os trechos das entrevistas a seguir irdo ilustrar a percepgao do trabaltho como
um elemento fundamental que pode nao s6 trazer salide e doenga como também
se constitui num elemento-chave para a definigio destas condigbes. Neste caso, um
individuo que se vé com disposigdo para o trabalho tende a considerar-se e a ser
considerado saudavel, mesmo que esteja acometido de uma doenga séria como a
hansenfase. £ importante lembrar, neste particular, que a incapacidade para o traba-
tho significa algo muito sério para familias que vivem no interior da pobreza e no li-
miar das possibilidades de sobrevivéncia. Desse modo, se um individuo mostra dis-
posicido e capacidade de trabalho, ele é considerado saudavel. Apenas num segun-
do plano a boa aparéncia e a disposigdo para sair e passear aparece como um indi-
cador adequado de salde para individuos adultos, embora predomine quando se
trata de criangas. Neste sentido, estar doente ndo significa um evento exclusivamen-
te bioldgico, projetando-se no efeito mais dramético que produz, gual seja, a inca-
pacidade de trabalhar e a conseqiiente ameaga a subsisténcia familiar.

Uma interpretagdo bastante plausivel para esse fenémeno foi fornecida por
Boltanski? ao mostrar que, entre as classes sociais mais baixas, a doenga tenderia a
ser percebida somente quando houvesse uma incapacitagio de performance social,
representada especificamente pelo trabalho. Sem surpresa, observamos que esses
resultados se repetem em outras pesguisas encontradas em diferentes contextos.? Es-
tes trabalhos demonstram que, entre camadas de trabalhadores manuais, a no-
¢ao de saiude envolve necessariamente integragao a sociedade através do cum-
primento de tarefas entendidas como obrigatdrias. Nesta concepgdo, a idéia de
saude € alienada do individuo e apropriada pelo meio social via capacidade de
trabalho, exatamente o contririo do que ocorre entre camadas sociais supe-
riores. As entrevistas abaixo ilustram estes aspectos.

Cracas a Deus eu tenho boa sadde. Nunca parei de trabalhar e nunca fi-
quei de cama. Descobri que tinha hanseniase depois que fiz o teste por causa
da doenga de minha mae. Ela foi primeiro e deu positivo, depois fui eu e o tes-
te também foi positivo. Eu nem sabia o que era hanseniase e nunca tinha senti-
do nada. Fu nem prestava atencdo na mancha que eu tinha na perna. fu sem-
pre me senti muito bem. Agora, com o tratamento, a minha perna incha um
pouco e eu ndo me sinto tdo bem. (Doente, 24 anos, ajudante de pedreiro)

BoLTanskl, L. As classes sociais e o corpo. Rio de janeiro: Graal, 1984,

3 Giovan, G. A questdo dos remédios no Brasil. Sao Paulo: Polis, 1980.
d’Houtann, A, & Fieo, M. G. The Image of Health: variations in perception by sacial class in a French
population. In: Sociclogy of Health and lllness, v.6., n.1, 1984,
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Vi muita gente com hanseniase e com tuberculose no Nordeste. Tinha gente
que era uma ferida s6. L&, o doente fica seco, arreganhado; aqui ele é gordo e for-
te, & como se ndo estivesse doente. (Comunicante, 66 anos, aposentado)

De um modo geral, come ilustram os trechas das entrevistas a seguir, a sadde
é espontaneamente identificada como um estado ideal, que pode se perder no rela-
cionamento do individuo com trés fatores fundamentais mais amplos.

Em primeiro lugar, acredita-se que o individuo tende a adoecer quando passa
a conviver com vicios e maus hibitos e negligencia cuidados essenciais ao corpo fisi-
co e social, Inserem-se, neste caso, a falta de higiene € o convivio com a bebida, ci-
garo ou outros agentes toxicos. O sexo fora do casamento também é visto como
uma atividade que predispde a doenga. -

De algum modo, atribui-se ao individuo em questio uma negligéncia de or-
dem moral e, por isso, o fator envolve alguma culpa individual pela doenga. O desti-
no, a vontade de Deus ou simplesmente as condi¢des herdadas geneticamente tam-
bém apareceram com este sentido de culpa, uma vez que no passado o préprio in-
dividuo ou algum antepassado seu concorreram para causar o problema.

O meu pai morreu porgue nunca se cuidou. Ele bebia além da conta, fu-
mava demais e nunca quis seguir os conselhos dos médicos, mesmo depois
que ficou doente. Por isso ele adoeceu e morreu cedo. (Comunicante, 43
anos, dona de casa)

Eu acho que a hanseniase, assim como muitas outras doengas, se pega
pela relagdo sexual. fu sé ndo entendo como peguei porque sou vitiva € ndo
tenho multher hd dez anos. $6 pode ter sido dos casos que tive antes do casa-
mento. {Doente, 57 anos, aposentado)

£Eu acredito que a doenga é uma provagdo por parte de Deus. O espirito
nao terminou de pagar e a doenga vem para saldar alguma falta cometida no
passado. (Comunicante, 63 anos, do lar)

A doenga pode vir do pecado ou do destino. Veja o caso de uma gestan-
te que vai dar a Juz a uma crianga, gue pode nascer prejudicada se a mae ndo
tiver os devidos cuidados. (Comunicante, 31 anos, do lar)

Eu acho que peguei essa doenca de minha mae, é genético. Eu ndo me
lembro dela, mas pelo que me dizem ela bebia e fazia muita baguncga. Na épo-
ca, ela morava num cortigo e devia ter muita sujeira, muita coisa ruim. Eu pen-
so que foi daf que comegou a surgir a minha doenca. (Doente, 33 anos, cozi-
nheira)
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Em segundo lugar, a satde pode se perder através do meio ambiente mais
amplo que foge ao controle do individuo e, no entanto, se impde através de uma
md qualidade de vida. Sdo exemplos deste caso a alimentagdo pobre ou insuficien-
te, a poluigdo, as condicdes adversas de trabalho, a falta de recursos médicos e to-
das as formas de tensdo presentes na luta pela sobrevivéncia em meio urbano. No
meio rural, o obsticulo maior encontra-se no clima, no fato de se ter que trabalhar
sob sol e chuva e sob calor e frio.

Este fator encontra no trabalho o elemento fundamental que gera vida, en-
guanto possibilidade de sobrevivéncia individual e familiar e, a0 mesmo tempo,
doenga, enquanto produz tensio e desgaste. Um ambiente de trabalho hostil é per-
cebido como um fator importante de geracdo de doencas, principalmente para o
pobre, que tem que se submeter a um duro trabalho bragal. Além disso, ao contra-
rio do rico, o pobre nido pode repor adequadamente as energias perdidas e, por
isso, tera que se defrontar mais cedo com a doenca. De um modo geral, nao se atri-
bui culpa pela situacdo, que € encarada como condigido mais ou menos inevitivel
da vida. 56 em algumas poucas ocasides a culpa recaiu no patrdo ou no governo.

O meu marido deve ter pego hanseniase por causa do servico que ele
faz, do entutho que ele mexe e carrega no caminhdo. A doenga pode ter vindo
também das suas viagens, ele vai muito a Bahia e s6 pode ter trazido de 14, da-
qui é que ele ndo pegou. (Comunicante, 43 anos, aposentada)

O meu genro estava trabalhando, um tempinho atrds. Mas pergunta para
ele a situagdo gue efe tinha. Nao havia nem lugar para esquentar o almogo
que ele levava, e a dgua era de torneira. Foi por isso que ele contraiu hansenia-
se. (Comunicante, 56 anos, do lar)

A causa da minha doenga foi o meu trabalho no sitio, a lavagem que to-
dos os dias tinha que dar para os porcos. Essa favagem fermentava num balde
grande, e eu tinha que tird-la com as maos que, por isso, ficavam queimadas.
56 pode ser dai que veio esta doenca. (Doente, 71 anos, pensionista)

Eu adoeci por causa do trabatho, muito sol, chuva e saco de cimento nas
costas. A dorméncia que comegou no corpo foi devido do trabalho duro que
eu fazia, do peso que tive que carregar. (Doente, 74 anos, aposentado)

A doenga de meu marido comegou quando ele trabalhava numa indds-
tria de plastico. Alguma coisa na fdbrica deve ter causado a doenga. Ele traba-
Ihava no calor e s6 pode ter sido por isso. {Comunicante, 28 anos, desempre-
gada)
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Satde € facil para o rico e muito dificil para o pobre. A gente sabe que
para ter satide é preciso comer carne, peixe, verdura, fruta, mas a gente s6
pode comer o que tem no dia e fica faltando vitamina no corpo. Com o tempo
vem a doenca, ndo tem comao evitar. (Comunicante, 71 anos, do lar)

Um terceiro tipo de fator percebido como causacio de doenga refere-se a in-
satisfagdo com a vida, seja ela social, familiar ou individual. Neste caso, reconhece-
se que a salde depende de um estado emocional positivo que, no entanto, algum
fator externo pode retirar e confundir o individuo numa sindrome amplamente re-
conhecida como nervosa, uma condigao que se acredita anteceder a maioria das
doengas. Esta situagdo refere-se ao relacionamento humano em geral, que tem a ver
com a vida social e familiar e se estende para o trabalho e para as condigbes mais
abrangentes de vida, envolvendo o governo e o Pais.

O nervosismo é associado as preocupagdes de toda sorte e as frustragdes que
envolvem tanto as situagdes particulares de vida restritas 4 familia como as mais ge-
rais, relacionadas com a instabilidade econémica e social. Como seqiela de um re-
lacionamento emocional mal-sucedido, o nervosismo foi reconhecido pela maioria
dos individuos estudados como fator extremamente importante na causagdo de
doencas. Uma minoria, no entanto, nio leva em consideracdo este fator, ou o leva
apenas em circunstincias especiais, ndo acreditando que ele possa causar uma
doenca como a hansenfase.

Alguns individuos remeteram-se a um conhecimento difundido no passado
de que o nervosismo, produzido pelas agruras da vida, ataca o figado. Uma vez aba-
lado, este 6rgio deixa o sangue impuro, acarretando vérios tipos de doencas. Este
exemplo explicativo reflete uma sintonia com a idéia de interagao entre elementos
sociais, emocionais e fisiolégicos, numa perspectiva holistica.

O nervosismo foi apontado por um comunicante de classe média com forma-
cdo educacional superior, numa dnica ocasiao, como uma atitude negativa de res-
ponsabilidade individual que acaba por trazer doengas. Em todas as demais situagdes, o
nervosismo apareceu como um fator muito importante na causa de doencas, mas
que, como consequéncia natural de condigdes de vida, de trabalho, social e fami-
liar, encontra-se fora do controle individual.

A nossa sociedade é muito corrupta, a gente ganha pouco dinheiro e vive
nervosa, insatisfeita. Isso, sem ddvida, leva a doenga, porque a base da satide é
estar de bem consigo mesmo e com a sociedade. Aqui em casa, todos tém al-
gum tipo de problema de satide, e a causa disso € a insatisfagdo com o empre-
go, com a polui¢do, com a onda de crimes no bairro e até com a corrupgao
gue a gente sabe que acontece no governo. (Comunicante, 26 anos, operdria)
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O nervoso, além de atacar o figado e sujar o sangue, deixa 0 organismo
sem defesa. O meu marido tinha hdbitos saudaveis, comia bem, nio fumava
nem bebia e &s 10 horas da noite j estava na cama. Mas ele tinha problemas
no servigo, brigou com um dos filhos e vivia preocupado. Acabou contraindo
cancer e morreu disso. (Comunicante, 73 anos, do lar)

Sou muito nervosa, com ataques de nervos freqiientes, principalmente por
causa da situagdo financeira e da falta de dinheiro. O nervoso sé pode piorar a
hanseniase, ji que ela é uma doenca dos nervos. (Doente, 48 anos, do lan)

Fiquei doente por causa da fafta de paz, da infelicidade no casamento.
Quando eu fico nervosa o corpo fica enfraquecido, desgastado, e ai, como a
comida de pobre ji ndo tem muita substincia, € dificil repor as energias,
Quando soube da traicdo do meu marido com outra muither, os meus nervos
ficaram abalados e a minha doenga veio disso. (Doente, 61 anos, faxineira)

Mais urna vez nao foi possivel notar diferenca substancial entre a cosmologia
proveniente da populagao amostral pobre e a dos representantes da classe média.
Como pode ser observado no trecho de entrevista abaixo, proveniente de um mem-
bro de uma familia de classe média, se for descontada a forma de expressao, é ficil
perceber que o contetido da mensagem ndo é incompativel com a visio de mundo
de individuos das classes baixas.

Acredito que o temperamento nervoso e explosivo de meu marido possa
té-lo predisposto a contrair esta doenga. Ele é muito introvertido, pessimista e
com dificuldade de exteriorizar seus problemas. Ele vive preso em preocupagses
muitas vezes imagindrias. £ evidente que este temperamento pode levar i
doenga, ndo necessariamente a hanseniase, mas & doenca em geral. Eu procu-
ro olhar para o lado bom da vida e desenvolver alguma espiritualidade interior
e & logico que isso ajuda a manter uma boa satide e afastar as doencas. (Co-
municante, 49 anos, do lar, classe média, educagdo secunddria completa)
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REPRESENTACOES SOBRE BENZIMENTO,
AUTOMEDICAGCAO & MEDICINAS ALTERNATIVAS

Para os propésitos desta pesquisa, definimos medicina popular como todas as
representagdes e praticas relativas & salde e 3 doenga que se manifestam inde-
pendentemente do controle da medicina oficial, ou seja, aquela medicina institucio-
nalizada e regulamentada pelo poder piblico constituido. E possivel encontrar duas
areas distintas onde se manifesta a medicina popular: a medicina caseira, baseada
principalmente nas ervas medicinais, e a medicina religiosa, baseada principalmente
no benzimento. Outras medicinas alternativas — como a osteopatia, a macrobidtica,
a acupuntura — nao sao sequer conhecidas pela populagio amostral. A homeopatia,
no entanto, ja foi usada pelo menos uma vez por 25% das familias investigadas, sen-
do, no entanto, um recurso eventual e esporidico.

A medicina caseira e a medicina religiosa sio de uso comum e generalizado
entre os entrevistados. Apenas duas familias reportaram nao empregar normalmente
ervas medicinais; apenas trés reportaram que, por principio, nado recorrem e nunca
recorreram a benzedores.

Os nossos dados permitem afirmar que o campo da medicina popular esta as-
sentado na crenca de que a salide depende, fundamentalmente, de um estado de
equilibrio do individuo consigo mesmo, com seu meio familiar e social, a0 mesmo
tempo que a doenga depende de um estado de desequilibrio com essas esferas. En-
contrar a causa profunda de uma determinada doenca significa, necessariamente,
intervir no sentido de restabelecer o equilibrio perdido.

Nzo se espera que a medicina oficial moderna possa exercer este papel. Es-
pera-se que ela combata as manifestagbes proprias da doenga, mas se ndo houver
uma intervengao nas causas profundas, no desequilibrio que permitiu a manifesta-
¢io da doenca, o individuo continuaria propenso a recorréncia da doenca.

Um aspecto importante do desequilibrio gerado no individuo pelo seu meio
social mais imediato refere-se & crenga de que emogées negativas produzidas contra
alguém podem desestabiliza-lo emocionalmente e predispd-lo a contrair doengas.
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Essas emogOes podem ser emitidas mesmo a distincia, ainda que aquele que a rece-
be nada saiba a respeito. Acredita-se que muiheres e, principalmente, criangas sio
muito mais suscetiveis de serem vitimas desse tipo de for¢a. Um simples sentimento
de inveja, tido como o mais comum de todos os sentimentos negativos, pode ser um
exemplo em questio, Quando, além do sentimento, uma pratica consistente e con-
tinuada baseada na magia é perseguida, o resultado - o feitigo — é muito mais forte
e eficaz, podendo trazer doengas e muitos outros males.

Componentes tradicionais como a crenga em ‘‘quebranto”,' “mau-olhado’”?
e feitico sdo amplamente difundidos, e a pritica de uso de benzedeiras, particular-
mente para criangas, é geral entre as familias pesquisadas, com a excegao de duas
de classe média e média-alta que, no entanto, acreditam na base metafisica do fe-
némeno. O recurso a pai-de-santo € mais restrito, embora ocorra mais generalizada-
mente cOMO uma esperanga para casos mais dificeis.

O recurso a benzedeiras e/ou pais-de-santo como agentes que teriam o po-
der de restaurar o equilibrio emocional perdido ocorre, mais freqlientemente, entre
mulheres e criangas. Os homens tendem a usar estes agentes apenas em casos gra-
ves.

O benzimento apresenta um elemento ambiguo, principalmente quando ele
se refere a problemas de adultos e é tratado por agentes ligados a centros espiritas
ou de umbanda. Se hd um crédito na eficicia do produto, a0 mesmo tempo ele &
considerado uma forga fora de controle dos padroes morais da sociedade, uma vez
que pode se dirigir tanto para o bem como para o mal. Dai o cuidado que se deve
tomar na escolha do benzedor. Quando, no entanto, se trata de um caso reconheci-
do de doenca cujo tratamento nio tem sido bem-sucedido pelos meios oficiais, ou
quando se desconfia de que se estd sendo vitima de inveja, mau-olhado ou feitigo,
entdo a procura de benzedores, especialmente pelas mulheres, é freqgtiente.

Quando o paciente é uma crianga, no entanto, o recurso ao benzimento é
considerado perfeitamente legitimo e socialmente aceitivel. Mesmo os que nio
acreditam muito na sua eficacia levam seus filhos para benzer, por via das davidas e
pela pressao social favordvel.

No que diz respeito a hanseniase, nao se acredita que ela possa ter sido dire-
tamente causada por “mau othado’ ou qualquer sentimento negativo, embora esses
sentimentos possam aparecer como coadjuvantes de outras causas. Trata-se de uma
interpretagdo que se aplica a todas as doencas consideradas muito graves. Atribui-se
a essas doengas desequilfbrios baseados no modo de vida fisico-social — como o tra-

1 Quebranto é um tipo de inveja positiva em relagio a criangas. Se alguém olha para uma crianga e fica
encantada com sua graca e beleza, isso seria capaz de produzir uma série de indisposigbes. Reconhe-
ce-se a existéncia de quebranto quando uma crianga fica manhosa e triste.

2 “Mau-olhado” é uma forma de inveja produzida com um olhar cobigoso. O sentimento que o acom-
panha teria o poder de enfraquecer o objeto da cobiga. Se for, por exemplo, uma planta, ela tenderia
a definhar; se for a sorte de uma pessoa, ela poderia passar a ter azar e assim por diante.
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balho ou os habitos alimentares — e ndo emocional-social — como as indisposigoes
entre vizinhos. Houve, no entanto, quem acreditasse que um bom feitico teria o po-
der de trazer esta doencga para alguém. Os trechos de entrevistas abaixo revelam es-
tes aspectos:

Eu tenho filhos e levo sempre para benzer porque eles ndo sabem ainda
se defender. As vezes alguma coisa que outros desejam através da inveja, do
quebranto ou mau-olhado pega num inocente. Com malfeito (feitico) eu ndo
me preocupo. Se a gente trata todo mundo bem, sem distingdo, af é dificil que
alguém faga isso. (Comunicante, 31 anos, do lar)

Eu nao acredito nem duvido que a minha doenga possa ter sido manda-
da por alguém. Em mau-olhado eu acredito, porque jé vi pessoas com esse
problema e tinha quem tratasse. Umna vez eu fiquei ruim e o benzimento me
ajudou. fu teria o maior prazer que um pai-de-santo fizesse um milagre e cu-
rasse a minha doenca. (Doente, 78 anos, do lar)

£ muito dificil controlar a inveja que alguém possa ter da gente. O que eu
tento fazer é ndo ligar, porque se liga € pior. De vez em quando, eu vou me
benzer. As criangas, eu levo sempre. 56 € preciso ter cuidado com quem se
benze, porque tem muita gente que fida com macumba. (Comunicante, 25
anos, do lar)

A minha doenga deve ter vindo da macumba. Ela veio muito de repente
e eu tinha tido uma discussdo no servico. Foi muita coincidéncia, primeiro elas
brigam comigo por causa de questdes de trabalho, logo depois vem a doenga.
A doenca veio porque tinha que vir, mas que entrou um pouco de mau-olha-
do, entrou. (Doente, 61 anos, faxineira de firma)

A medicina religiosa constitui um campo extremamente importante no con-
texto da medicina popular, produzindo uma cosmologia que inclui nogdes bem de-
finidas de causagio de doengas produzidas pelo desequilibrio do meio social mais
imediato ao individuo e acrescentando as particularidades de cada religido. Via de
regra, o recurso a3 medicina religiosa nio se faz em concorréncia com a medicina
oficial. A medicina oficial e a popular religiosa sdo percebidas como complementa-
res, a religiosa contribuindo para que a oficial funcione melhor.

A postura tedrica que consideramos mais adequada na andlise deste fenéme-
no é a de Bourdieu® que, num contexto capitalista, percebe o campo religioso como
um mercado de bens simbélicos cujo consumo nao exige necessariamente um com-

3 Bouroiew, P. A economia das trocas simbdlicas. 5ao Paulo: Perspectiva, 1975.
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prometimento ético. Dessa maneira, a religido transforma-se em mercadoria que,
num sistema competitivo de mercado, é vendida, nio em sua totalidade, mas como
instrumento parcial para problemas pessoais especificos.

No Brasil, Monteiro* estudou o fendmeno da grande expansio de clientelas
flutuantes e transitérias que combinam a eficicia de produtos de empresas de tradi-
¢hes diferentes, sendo antagdnicas. Como mercadoria, a religido passa a desempe-
nhar um papel utilitdrio que serve como instrumento para atenuar as afligdes da vida
urbana. Assim, a classica fungao das religides, analisada por Weber,® ou seja, a cons-
trugio de mundos com sentido, é suplantada pela funcdo de controle das incertezas
num mundo sem estabilidade, em processo constante de mudancga.

As principais instituigdes religiosas que tratam de problemas de doenca em
Campinas sdo o espiritismo kardecista, a umbanda, algumas seitas protestantes
como o pentecostalismo, o catolicismo romano e o catolicismo popular. Uma das
praticas mais difundidas da medicina religiosa ocorre através do relacionamento
com as benzedeiras e benzedores que se utilizam das tradigbes rituais do catolicis-
mo popular e do espiritismo kardecista para prestar assisténcia a populagio.

O recurso as religides para o tratamento e cura de doengas faz-se, via de re-
gra, sem qualquer comprometimento ideoldgico. Um doente, por exemplo, pode
procurar um pastor ou um pai-de-santo sem ser protestante ou umbandista e sem a
pretensdo de se converter a essas religides. Ao adotar os rituais recomendados por
esses agentes, a sua Unica finalidade é tentar alcangar a magia da cura. Os trechos
de entrevistas abaixo demonstram estes aspectos:

Quando eu estava na ignordncia, vivia revoltado e achava que a hanse-
niase tinha sido colocada em mim por um malfeito. Depois que encontrei
Deus na igreja Adventista, eu entendi que a tinica maneira de me defender é
acreditar em Jesus que também quer que a gente se trate com a medicina.
(Doente, 59 anos, aposentado)

Eu cheguei a ser internado no hospital por causa de dores terriveis na
barriga e os médicos me deram alta sern desconfiar que era apendicite. Depois
que comecei a freglientar um terreiro de umbanda, tive que voltar ao hospital
e o mesmo médico que antes achou que ndo era nada, de repente, disse que
eu precisava operar do apéndice. Foram as nossas oragoes que deram um pou-
co de luz e abriram a mente do médico. Eu operei e nunca mais tive nada. O
médico ficou espantado com a facilidade com que tudo correu na operagao. £
claro que sem a operagdo espiritual tudo teria sido mais dificil. {Doente, 50
anos, motorista aposentado)

4 MonrTERo, P. Da doenga a desordem: a magia na Umbanda. Rio de Janeiro: Graal, 1985,
5 Weser, M. The sociology of religion. London: Methuen, 1966.
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Nao que a gente acredite em pai-de-santo, mas se ouvirmos falar de um
que cura a gente feva, porque o importante é sarar. Se o meu marido nio sarar
com o tratamento médico, entdo eu vou tratar de convencé-lo a se benzer.
(Comunicante, 43 anos, aposentada)

Embora o uso de meios religiosos para obter a cura ndo entre em conflito
com o tratamento médico convencional, em alguns casos excepcionais algum tipo
de oposicao foi encontrado, inclusive com prejuizo para o tratamento de hanseniase
e de outras doencas. Nestes casos, foi possivel observar situagbes em que o indivi-
duo simplesmente nao cré de todo nas possibifidades abertas pelos meios religiosos
ou nas possibilidades abertas pela medicina oficial:

fu nao acredito que religido ajude no tratamento de doengas. A refigido
consola e a medicina cura. Sdo duas coisas completamente diferentes que nao
podem ser confundidas. (Comunicante, motorista, 42 anos)

Eu sei que ndo adianta ir ao médico tratar hanseniase porque a causa dis-
so foi um mau-olhado que uma mulher pés em mim. Foi por isso que o trata-
mento para hansenfase que comecei a fazer no Centro de Sadde nio deu cer-
to. Eu me sentia muito pior com o tratamento e tive que parar. Hoje, so sinto
alivio quando vou a um pai-de-santo que conhego. As coisas que fizeram con-
tra mim demoram para sair do corpo, mas é preciso ter fé. (Doente, 58 anos,
lavrador)

O uso de cha caseiro baseado em ervas medicinais® € um instrumento de uso
generalizado entre as familias pesquisadas. Nao foi possivel encontrar nenbuma de-
las que, contra algumas indisposicdes ou mal-estares, deixe de recorrer a esta priti-
ca. Trata-se de um meio terap&utico que se encontra profundamente arraigado nas
tradigbes culturais do povo brasileiro e, dai, 0 seu uso ser encontrado em pratica-
mente todo o territdrio nacional.” As ervas sdo consumidas como parte importante
no cuidado doméstico com a salide e como estratégia empregada, particularmente
pela mae de familia, no trato de alguns sintomas e doengas de seus filhos.

Embora no interior rural do Pais seja possivel encontrar especialistas profissio-
nais (“raizeiros”) que dio consultas médicas e comercializam os produtos naturais,

6 Termo genérico que compreende virias qualidades de plantas ou partes de plantas, tais como raizes,
folhas, troncos de drvore e sementes que sdo consideradas como tendo efeito terapéutico quando in-
geridas em infusdo. Num plano secundario, elas sdo usadas como banhos ou unglientos para aplica-
cao externa.

7 Quiroz, M. 5. Hot and cold dassification in traditional Iguape Medicine. In: Ethnology, 23(1):63-71,
Pittsburgh: 1984,

QuEIRDZ, M. S. Representagdes sobre Satide e Doenga, Campinas: £d. UNicame, 1990.

85



nio ocorre na regido de Campinas tal tipo de agente, embora existam pessoas en-
tendidas no assunto, o que é o caso das benzedoras, dos pais ou maes-de-santo da
umbanda e dos agentes espiritas em geral,

O uso desses elementos obedece a uma légica baseada no equilibrio entre as
diferentes partes do organismo humano e deste em relagio ao meio natural. Neste
processo algumas ervas sdo consideradas quentes e atuam positivamente no sentido
de fortalecer o sangue e proteger os pulmdes, enquanto outras sio consideradas
frias e atuam positivamente no sentido de refinar o sangue e proteger o figado, os in-
testinos e os rins.? De um modo geral, esta légica, embora subjacente ao uso de me-
dicamentos, é reconhecida em nivel muito mais intuitivo do que intelectual.

A maioria dos que consomem ervas medicinais as cultivam no quintal préprio
ou as obtém de vizinhos, e apenas uma minoria as adquire exclusivamente em far-
mdcia, mercado ou feira. As ervas e produtos medicinais mais empregados sio o
boldo, o poejo, a horteld, a folha de abacate para problemas do figado e do intesti-
no, a quebra-pedra para problemas dos rins, o alho e o mel para gripe e resfriado, a
camomifa para c6lica menstrual, a erva cidreira para insdnia e problemas hervosos e
a erva-doce para problemas estomacais.

A difusdo do conhecimento que envolve a medicina caseira ocorre, via de re-
gra, através de pessoas mais velhas na familia, geralmente via sexo feminino, embora
o sexo masculino ndo esteja excluido. O espiritismo kardecista e, mais moderna-
mente, a umbanda sdo também importantes difusores de ervas medicinais e das for-
mas terapéuticas que elas envolvem.

Em principio, o uso de ervas medicinais ocorre sem nenhum antagonismo
com a légica da medicina moderna oficial. Normalmente, este uso ocorre para os
diversos mal-estares ou indisposicoes, os quais sdo avaliados como problemas meno-
res que nNic merecem a preocupagao ou o cuidado médico. Apenas quando o pro-
blema € considerado mais grave é que se recorre a agentes farmacéuticos e médi-
cos. Em algumas ocasides, as ervas medicinais sao acrescentadas aos medicamentos
guimicos receitados pelos médicos, sem que seja observada qualquer contradigdo
neste processo.

A razdo da persisténcia desses medicamentos num contexto capitalista relati-
vamente desenvolvido é que eles, até certo ponto, complementam os vazios deixa-
dos pela medicina oficial como, por exemplo, os mal-estares e indisposighes consi-
derados ndo graves, ou algumas doengas crénicas, as quais os médicos previdencia-
rios ou os de Postos de Satide deixam de medicar. Os trechos de entrevistas abaixo
revelam estes aspectos:

8 Queroz, M. S, Hot and cold classification in Traditional lguape Medicine. In: Ethnology, 23(1):63-71,
Pittsburgh, 1984. '
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Quando meus filhos estdo agitados, eu dou erva cidreira ou hortels. Eu
acredito em chds, mas sé para problemas menores, ndo como meus pais usa-
vam que servia para tudo e era um exagero. (Comunicante, 31 anos, do lar)

Eu aprendi sobre o uso de chd com os mais velhos; fui crescendo e
aprendendo vendo os mais velthos fazerem. A mae € praticamente obrigada a
aprender quando tem filhos. (Doente, 36 anos, empregada doméstica)

A gente tomava muito cha no tempo do sitio. Para qualquer mal havia
uma erva e a gente tomava porque ndo havia médico. Hoje, a gente toma s6
para problemas menores. (Doente, 40 anos, pequeno empresario)

Em algumas ocasides, como dimensionam os trechos de entrevistas abaixo,
foi observada oposigao entre a medicina popular caseira e a medicina oficial. Esta
oposigdo, no entanto, ndo se manifesta com freqiiéncia na pritica, embora esteja
sempre presente de um modo latente num plano ideolégico. Uma interpretagio
plausivel para este fato é que o cariter intervencionista e sintomdtico da medicina
moderna oficial contradiz a idéia de equilibrio presente na medicina popular casei-
ra. Esta contradigio é reconhecida pelas representactes dos individuos, embora, em
seu exercicio, a forga de penetracao da medicina oficial ndo permita a possibilidade
de competicio entre os respectivos sistemas. Excepcionalmente, no entanto, ha in-
dividuos que optam exclusivamente por tratamentos naturais baseados em dietas,
ervas ou medicamentos homeopiticos. A demora na obtengao de atencdo médica
que se verifica no Centro de Satide concorre para reforgar esta opgio:

As vezes, ao invés de ir ao médico, eu pego todos os remédios do mato,
coloco no dlcool, ponho ainda remédio para dor e sal, bato tudo, fervo e
tomo, £u jd estou velha mesmo e fago do jeito que eu gosto. A Ultima vez que
eu fiz, Deus ajudou e eu methorei do meu reumatismo. (Comunicante, 57
anos, do lar)

Um dia, eu fiquei tio desanimado com a demora no atendimento no
Centro de Saiide que larguei tudo 14, "remédio, consulta e cartdo para nunca
mais voltar. Hoje, quando me sinto mal, procuro um pai-de-santo que me re-
comenda vdrias ervas medicinais que nunca atacam o corpo. Eu prefiro o jeito
de Deus. (Doente, 58 anos, lavrador)

J4 tive tuberculose e me curei com ervas caseiras. No comego eu me tra-
tei com um médico que me entuchou de vdrios remédios que me faziam ficar
muito pior do que estava. Um dia eu criei coragem e joguei todos eles fora e, a
partir desse dia, comecei a fazer tratamento por minha conta. Passei a tomar
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sumo de saido com leite, sumo de erva Santa Maria e fiz uma garrafada com
acapé e erva de passarinho. Em poucos meses ji me sentia muito melhor e
acabei sarando dessa doenga. Foi a melhor coisa que fiz. (Doente, 771 anos,

pensionista)
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8

DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E
AVALIACAO DO SERVICO

Os depoimentos relativos a histéria pessoal do desenvolvimento dos sinto-
mas, do recurso a médicos e do diagndstico da hansenfase apresentam um ponto
em comum, qual seja, na maioria dos casos (cerca de 90%), antes de haver o diag-
néstico da doenga, o paciente passou por um médico que emitiu um diagndstico er-
rado. A situagio mais comum, no entanto, envolveu virios médicos e muitos anos
de tratamento equivocado. Esses depoimentos sdo elogiientes no sentido de revelar
um fato que é amplamente reconhecido pelos profissionais especializados em han-
seniase no Centro de Sadde | (Policlinica) em Campinas e pelos demais especialistas
entrevistados nesta pesquisa, ou seja, os médicos, de um modo geral, receberam
treinamento insuficiente para lidar com vdrias doengas endémicas no Brasil. Quando
se pensa em hanseniase, esta deficiéncia revela-se de um modo ainda mais pronun-
ciado, a ponto de haver uma profunda ignorincia no que diz respeilo a esta doen-
¢a. Este fator concorre decisivamente para que a hanseniase sefa, quase sempre,
diagnosticada tardiamente. Além destes aspectos, este capitulo mostrard também o
relacionamento dos doentes com o tratamento, com o diagnéstico e com o servigo
médico. O significado que assumem os nomes ‘lepra’ e ‘hansenfase’ e a avaliagio
do serviga e da medicina oficial serdo também focalizados. Inicialmente, no entanto,
temos trechos de entrevistas que demonstram o problema do diagnéstico equivoca-
do: ‘

A minha avé ficou por mais de 10 anos fazendo um tratamento gue ndo
tinha nada a ver com hanseniase porque os médicos achavam que era primeiro
reumatismo e depois diabetes. Quando ela voltou a Campinas eu a levei ao
posto de saiide e 56 entdo o médico suspeitou que ela poderia ter hanseniase
e a mandou ao Centro de Saidde. (Comunicante, 37 anos, cozinheira)
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A minha doenca comegou com uns carogos no corpo hd cinco anos. Eu
me tratei com um médico que me encheu de remédios que ndo fizeram qual-
quer efeito, s me intoxicaram. Cheguei a me internar no Hospital e um grupo
de estudantes ficou em cima de mim, sem descobrir a minha doenca. Se nio
fosse a minha mulher suspeitar que poderia ser hanseniase, provavelmente eu
ainda estaria nas maos de médicos que ndo conhecem nada dessa doenga. Eu
levei a suspeita da minha mulher para o médico que resolveu me encaminhar
para o Centro de Satide. (Doente, 50 anos, motorista de &nibus aposentado)

Apareceu uma mancha na perna, mas eu achava que era por causa da in-
toxicagdo de umas injecoes de antibidtico que tinha tomado e ndo me preocu-
pei. O tempo foi passando e um dia acordei com as pernas totalmente ador-
mecidas e mal consegui me levantar da cama. Nessa ocasido, torci 0 pé es-
querdo que inchou e foi engessado. Quando o gesso foi retirado, o médico
constatou que o pé continuava inchado. A partir dai eu fui a vérios outros mé-
dicos, 0 pé foi engessado de novo e sé depois que uma médica percebeu que,
além do inchago havia insensibilidade no brago é que decidiu me encaminhar
para o Centro de Satide. (Doente, 61 anos, faxineira de firma)

O reconhecimento dos sintomas da hanseniase depende de dois fatores. Pri-
meiro, da percepgao de algo anormal no corpo e, segundo, de um conhecimento
gue remeta esta percepgdo a uma situagio de doenga. No caso da hansenfase, a
jungdo desses dois fatores € dificil de ocorrer uma vez que, como muito bem de-
monstrou Boltanski," a percepgio de um sintoma corporal depende em grande me-
dida de referéncia simbdlica que o situe no interior de um determinado sisterna
cosmolégico. 56 entdo este sintoma poderia ser reconhecido, classificado e lidado
apropriadamente.

A palavra desempenha um pape! dos mais importantes neste processo e nela
ja se inclui uma série de atitudes, valores e estratégias de agdo. Como, no entanto, o
capital taxondmico das classes trabalhadoras manuais € pequeno com relagao a
eventos corporais, a percepgao destes fica prejudicada, a ndo ser quando o sintoma
evolui para formas significativas de dor ou incémodo.

No casoc da hanseniase, esta situagio pode ser ainda mais dramética, uma vez
que os sintomas, no inicio da doenga, ndo sdc muito notiveis e nem prejudicam o
desempenho no trabalho. Por esse motivo, também porque, praticamente, nao exis-
te uma busca planejada de casos desta doenga por parte de um programa de satide
plblica, a procura por tratamento € freqlientemente tardia. Esta situagdo torna-se
ainda mais grave quando nos deparamos com a ignorancia de uma ampla propos-
¢do de médicos sobre a doencga.

1 Boutansk, L. As classes sociais e o corpo. Rio de Janeiro: Graal, 1984.
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Uma dimensio importante da hanseniase é que ela € uma doenca que, em
suas formas mais evoluidas, pode causar lesdes de nervos e impedir a execucio de
muitas formas de trabalho. Nos grupos amostrais estudados, grande parte dos indivi-
duos conhece este fato e o leva em conta na decisao de continuar e persistir com o
tratamento. A idéia de ndo mais poder trabalhar significa uma ameaga direta 2 sub-
sisténcia e, portanto, algo realmente grave na vida de cada um:

Eu ndo sabia nada sobre a hanseniase, s6 depois que comegou o trata-
mento eles explicaram e eu aprendi. Muitas coisas préprias da doenga, tais
como insensibifidade e coceira na perna, eu nem notava e hoje eu estou sem-
pre ligado nisso porque é preciso passar um éleo que os médicos recomen-
dam. (Doente, 40 anos, pequeno empresario)

56 quando perdi o movimento do dedinho da mio esquerda e o pé pas-
sou a sé virar para baixo € que eu procurei tratamento médico. (Doente, 40
anos, pequenc empresario)

Eu s6 recomecei o tratamento hd quatro meses depois que percebi que
estava ficando pior e ndo estava dando conta do servigo de casa. (Doente, 62
anos, dona de casa)

Embora a preocupagio com o uso do corpo no trabalho seja crucial para a
subsisténcia da grande maioria dos entrevistados, e a hanseniase envolva uma amea-
Ga a este aspecto, houve uns poucos individuos que demonstraram ndo se importar
com isso. Eles preferiram interromper o tratamento e se colocar sob o risco de se ve-
rem impedidos de exercer o seu trabalho a continuar se submetendo as recomenda-
goes médicas. A alegacio dos quatro entrevistados que se encaixam neste caso foi
que o trabatho os impedia de permanecer na fifa de espera para receber atengio no
Centro de Saiide todo més. Observa-se, nessas situagbes, que a perspectiva de pla-
nejamento a curtissimo prazo, que corresponde a quase totalidade das agbes postas
em prética ao longo de suas vidas, foi mais consistente do que o medo projetado no
futuro a exigir uma disciplina a longo prazo.

Faz um ano que comecei a me tratar de hanseniase e faz seis meses gque
interrompi o tratamento. J4 recebi cartas do Centro de Saiide pedindo para
voltar, mas eu ndo posso perder tempo de trabalho esperando ser atendido.
(Doente, 29 anos vendedor ambulante}

Como vimos anteriormente, o tratamento da hanseniase é dificil e demorado.

Ele exige um tempo médio de dois anos no caso de o paciente estar se submetendo
a poliquimioterapia (PQT). Mesmo a forma mais branda da hanseniase (a paucibaci-
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lar) exige um tempo minimo de seis meses. No caso do tratamento tradicional, o
tempo é muito maior, podendo chegar a quinze ou mais anos, dependendo da evo-
lugao do paciente.

Em principio, a PQT, por ser mais eficaz e por ter uma duragio muito menor,
é mais desejada tanto pelos médicos como pelos pacientes. Porém, ela nio é tolera-
da por alguns pacientes que, por apresentarem efeitos colaterais fortes, nio ofere-
cem alternativa ao tratamento tradicional. Um dos efeitos colaterais, amplamente re-
conhecido como muito desagradavel é, como vimos, o escurecimento da pele. Ou-
tros efeitos referem-se a indisposigbes estomacais, prejuizo para o funcionamento
dos rins e indisposicao geral para o exercicio de atividades fisicas e mentais.

Além dos antibi6ticos, o tratamento demanda uma disciplina que altera mui-
tos habitos do paciente, exigindo abstinéncia de bebidas alcodlicas e exercicios fisi-
cos didrios para os tenddes e fitamentos nervosos, principalmente dos membros su-
periores (bragos, maos e dedos) e inferiores (pernas, pés e dedos). Os antibi6ticos
sao fornecidos gratuitamente pelo Centro de Saiide que acompanha a evolugio do
tratamento, exigindo a presenga mensal do paciente.

De um modo geral, foi possivel observar que a grande maioria dos pacientes
nao segue adequadamente o tratamento, particularmente no que se refere aos exer-
cicios fisicos. Apenas uma minoria confirmou segui-ios de um modo rigoroso. Quan-
to ao uso dos antibidticos, a maioria segue o tratamento, apesar do mal-estar que
eles provocam. Uma percentagem significativa (20%) interrompe momentaneamen-
te o consumo de medicamentos quando o mal-estar decorrente do seu uso torna-se
insuportavel. A abstinéncia ao uso de bebida alcodlica é, no entanto, um fato que
estd longe de ser geral.

A proporgao dos que fazem corretamente os exercicios necessarios para a re-
cuperagao da mobilidade das maos e pés & muito pequena (cerca de 15%). Como
ilustram os trechos e entrevistas abaixo, 0s exercicios fisicos mostraram-se incompa-
tiveis para quem trabalha com o corpo o dia inteiro e chega cansado em casa:

A enfermeira me orientou para por os pés na dgua quente, massagear a
perna com Oleo e fazer exercicios para 0s nervos, mas raramente eu faco tudo
isso. A gente esquece. Fla recomendou para usar um barbantinho no dedo
para ndo esquecer, mas a gente esquece do barbantinho também. (Doente, 33
anos, operario)

Eu ndo fago nenhum dos exercicios que me recomendaram no Centro de
Satide porque ndo entendi bem o que era para fazer. Eu me exercito capinan-

do nos lotes e jd € exercicio suficiente. (Doente, 52 anos, autbnomo)

Eu tomo todos os remédios recomendados, mas fora de hora. tu ndo
caonsigo encontrar tempo para fazer os exercicios e nem evitar de tomar sol por
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causa de meu trabalho como motorista de caminhdo. (Doente, 33 anos, mo-
torista de caminhio)

O nome hanseniase foi dado a lepra numa tentativa de reduzir o estigma as-
sociado com esta doenga. Nem todos os paises adotam esta nomenclatura. No Bra-
sil, a decisao de adotd-la ocorreu num contexto em que uma nova atitude para com
a doenga foi tomada pelas dreas competentes de salde piiblica, em particular o Mi-
nistério da Satde e as Secretarias Estaduais de Satde.

O fato é que esta mudanga de nome concorre positivamente para se conside-
rar a hanseniase como uma doenga como outra qualquer, reduzindo a conotagio
negativa associada ao nome lepra. Cerca de 50% dos individuos entrevistados nao
consideram que hansenfase e lepra sio a mesma doenga, ou consideram ambas
como estigios muito diferentes da mesma doenga, onde a lepra aparece como uma
manifestagdo muito mais grave.

Uma outra diregao importante transmitida pelo Centro de Salide aos pacien-
tes refere-se a uma certa banalizacio da hanseniase como sendo uma doenca que,
por ser curdvel, ndo apresenta muitos riscos quando tratada. juntamente com este
aspecto, inculca-se no paciente a crenga de que nao hd qualquer outra forma de
tratamento possivel para esta doenga. Para que ocorra a cura, o paciente tem que se
submeter incondicionalmente ao tratamento prescrito, principalmente no que se re-
fere ao uso de antibiéticos:

A palavra lepra assusta muita gente, mas j& tem cura, Assusta porque
vem da tradigdo, as pessoas mais velhas ndo tinham conhecimento nenhum,
eram ignorantes. Quviam aquilo e se horrorizavam. Hoje a sociedade € mais
esclarecida. Quando a minha irma me contou que tinha esta doenga eu ndo
tive reagdo estranha nao. Ficou bem claro que a gente ndo devia se preocupar.
{Comunicante, 31 anos, do lar)

Quando o meu marido foi diagnosticado como hanseniano, em 1959, o
preconceito foi uma coisa de doide. Nao se podia falar sobre o assunto porque
todo mundo tinha medo. Os que sabiam da doenga dele nao davam a mio e
evitavam chegar perto. Hoje é diferente, eu conto para todo mundo esse pro-
blema e ndo percebo nem medo nem preconceito. {Comunicante, 74 anos,
aposentada)

Eu ndo sei o que é lepra, j4 ouvi falar que é uma doenca muito ruim que
dé feridas cascudas que arrebentam na pele deixando a pessoa suja e fedida.
Cragas a Deus eu nunca vi esta doenga. Hansenjase € o que eu tenho, comega
com um formigamento na pele e depois a gente ndo sente nada naquela parte,
Nao dé para explicar muita coisa, o motivo da doenga, como ela acontece, es-

-

93



sas coisas, por que a gente ndo pensa muito no assunto. Para explicar bem, a
gente teria que estudar em livro. (Doente, 62 anos, dona de casa)

Quando soube que tinha esta doenga, me senti muito humilhada. Eu
cheguei a discutir com o médico e com as enfermeiras porque nio era possivel
achar que eu tinha uma coisa dessas. Mais tarde, entendi que a hanseniase é
uma doenga como outra qualguer. (Doente, 71 anos, pensionista)

O conhecimento sobre a hanseniase pelos individuos pesquisados é rudimen-
tar, como a compreende a ciéncia ocidental moderna. Uma propor¢ao significativa
dos comunicantes e dos pacientes {25%) tem uma visdo distorcida ou nao sabe pra-
ticamente nada sobre a doenga, enquanto os demais sabem apenas rudimentos que,
no maximo, sao equivalentes aos cartazes informativos no Centro de Sadde.

Via de regra, esses conhecimentos se aplicam exclusivamente ao caso pessoal
do individuo doente na familia. Em alguns casos, o comunicante sequer sabia que
havia um doente de hanseniase em sua casa. Quanto aos medicamentos ingeridos, a
maioria dos pacientes e dos comunicantes entrevistados sabfam muito pouco sobre
o seu modo de agio.

A representagdo mais comum para a hanseniase refere-se a uma situagio de
ambiguidade. Se por um lado, ela aparece como uma doenca que tem cura, que, se
tratada, ndo contamina, ainda assim ela é considerada como merecedora de preo-
cupacdo. Quando se consideram outras doengas graves tais como o cancer ou, par-
ticularmente, a AIDS {(uma referéncia constante para situar positivamente a hansenia-
se), entio a hanseniase volta a ser considerada uma doenca banal:

Eu ndo tenho a minima idéia do que seja hanseniase porque é a primeira
vez que estou ouvindo. Lepra eu ja ouvi falar, parece que é uma doenga grave,
a pessoa fica deformada, é muito contagiosa e por isso a pessoa tem que ficar
separada. Mas a gente ndo entende, ndo sei dar uma explicagdo. Eu nunca vi
esta doenca e nunca conversei sobre isso antes. (Comunicante, 34 anos, do-
méstica)

Como seres mortais, estamos sufeitos a contrair qualquer doenga, inclusi-
ve as mais sérias. Ainda bem que a hansenfase tem cura. Duro seria vocé estar
com uma doenca sem tratamento. Muito pior do que a hanseniase é o céncer
e, ainda pior do que o cancer é a AiDs. Essas doengas causam um enorme so-
frimento e o fim é sempre a morte. Com a hanseniase, o sofrimento é muito
menor. (Comunicante, 39 anos, escriturdria)

Nunca quis saber sobre a doenga da minha sogra; nunca perguntei por-
que acho chato. Se a pessoa nao conta, a gente ndo deve ficar especulando.

94



Separar a pessoa doente seria muito ruim para ela e isso a gente ndo faz, mes-
mo porque a hanseniase ndo é uma doenga contagiosa; se fosse, alguém de
nos jd estaria contaminado. (Comunicante, 29 anos, pedreiro)

Quando comecei a fazer os exames no Centro de Sauvde, eu tinha medo
que fosse AIDS. A médica fez muitos mistérios antes de me dizer o que eu tinha
e eu fiquei muito assustado. Quando soube que tinha hanseniase me senti até
melhor. Os médicos me explicaram que, fazendo o tratamento, a doenca dei-
xaria de ser contagiosa. Acho que serei curado e ndo estou preocupado.
(Doente, 40 anos, pequeno empresario)

A maioria dos individuos estudados (82%) avaliou negativamente o governo
do tempo da época que antecedeu o levantamento de dados da pesquisa, o Gover-
no Collor, identificando-o com a dificil situacio de vida e de trabalho. Esta avaliagio
coincide com 0 momento extremamente grave de crise econdémica, social e cultural
por que passa o Pafs. A inflacio em torno de 20% ao més atinge principalmente os
trabalhadores que ndo tém como dela se defender. Os servigos publicos deteriora-
dos, o desemprego e o aumento impressionante da criminalidade, todos esses fato-
res repercutem, principalmente, na populagio trabalhadora residente na periferia
urbana. As politicas pablicas, ou a auséncia delas, excluem, de um modo ou de ou-
tro, os pobres nos campos ocupacional, educacional, habitacional e politico. Os in-
dividuos pesquisados percebem isso claramente e consideram uma conseqiéncia
natural que o pobre adoega mais do que o rico.

A oferta de servigos de saflide *‘oficial’”’ disponivel compreende fundamental-
mente a rede bisica de servigos piblicos de salde, os farmacéuticos, a medicina
conveniada e a medicina privada, envolvendo agentes tais como médicos, enfer-
meiras, atendentes de enfermagem e préticos de farmécia.

A medicina conveniada é promovida pelas grandes firmas aos seus funciond-
rios e a suas familias, recebendo da comunidade uma avaliagio bastante positiva. A
medicina particular, através de consulta privada, embora receba aprovagao inques-
tiondvel da comunidade, é um recurso que, pelo seu custo financeiro, torna-se ex-
cepcional. O recurso ao farmacéutico como agente de diagnéstico e cura de doen-
cas é também comum, constituindo parte importante nas estratégias de consumo de
medicamentos por parte dos individuos estudados.?

No que se refere aos servigos publicos de salde, 38% da populagio amostral
os considera precdrio e insuficiente; 44% o considera aceitivel, com restricdes, e
apenas 18% o considera adequado. Os hospitais universitirios receberam uma ava-
liagio mais favordvel dos individuos estudados do que os Postos e Centros de Saiide.

2 Ver, a respeito, QUEIROZ, M. 5. RepresentacOes sobre Sairde e Doenga — agentes de cura e pacientes
no contexto do SUDS. Campinas: Ed. UNicamp, 199Q.
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Considera-se que, neles, ndo sé o atendimento é mais rapido, mas também melhor.
A possibilidade de receber um servigo com maior disponibilidade de meios diagnds-
ticos e terapéuticos que se supde haver nestes hospitais concorre para esta avaliagio
positiva.

A insatisfagio da clientela com os servicos prestados pela rede pablica de sai-
de tem a ver, principalmente, com a demora no atendimento e com a expectativa
frustrada a respeito do tratamento médico. A tendéncia de alguns médicos da rede
plblica de ndo medicar desnecessariamente o paciente tem como efeito gerar des-
contentamento:

A situagdo do pafs estd péssima. Nao hd emprego, muitos dos meus cole-
gas mais antigos viraram bandidos. Tem muito pivete nas ruas, trombadinhas
que roubam por vicio, para comprar droga. A gente que procura viver honesta-
mente, sofre, ndo encontra oportunidade. O Collor acabou de estragar o Pais.
(Doente, 26 anos, ajudante de pedreiro)

O pecado que eu cometi por ter esta doenca é ter nascido no Brasil. Se
fosse em outro pais as condigdes seriam muito methores. Aqui, quando a gente
precisa de um tratamento, dd muito trabalho e tudo € muito dificil. Quando
precisa de um exame, a demora é de pelo menos trés meses. O governo preci-
saria dar mais apoio para a saude. Todos nds merecemos que esse desejo seja
atendido, mas atualmente isso parece ser impossivel. (Doente, 40 anos, pe-
quenc empresario)

Os médicos do Posto fazem pouco da gente. Eles acham gque o que é
descontado do seu saldrio e vai para eles é muito pouco e vocé nio recebe um
tratamento adequado. A pobreza inteira estd ld e eles ndo dio conta e, entdo,
eles dio um remedinho s6 para afiviar. A gente consegue isso depois de ter ido
ndo sei quantas vezes para marcar consulta e esperar um bom tempo na fila.
Dai a gente fica mais nervosa e mais doente ainda do que estava. Pior ainda
quando encontra um médico que trata mal o cliente. Por enfrentar todos esses
problemas é que o pobre é mais doente do que o rico. (Doente, 61 anos, faxi-
neira de firma)

Eu fico muito irritada quando vou ao Posto de Saude para mim ou para
meus fithos e ougo o médico dizer sem nem examinar ou pedir exames clinicos
gue a gente ndo tem nada de errado. Al a gente volta frustrado porque conti-
nua com o problema sem ser medicado. Quando isso acontece, eu procuro
outro médico ou o farmacéutico jd conhecido da gente. (Comunicante, 29
anos, do lar)
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Quando a atengdo é focalizada especificamente no Centro de Sadde que
promove o tratamento para a hanseniase, a avaliagdo dos individuos pesquisados é
melhor do que a do sistema de satide em geral, chegando a ser positiva em cerca de
29% dos casos. Os que avaliaram o servigo como adequado, com restricdes, chegam
a 43% e os que o consideraram precario e insuficiente totalizam 28%.

Os que espontaneamente avaliaram positivamente o servi¢o deram como ra-
zao principal o fato de o servigo ser grétis e o seu custo ser maior do que a contri-
buigdo que eles dio em forma de imposto. Foi também bastante mencionada a qua-
lidade no atendimento, principalmente de um ou outro médico ou enfermeira.
Quando, no entanto, o entrevistador destacou as principais falhas do servico, a ten-
déncia foi concordar que elas de fato existem.

As maiores restri¢des ao servi¢o foram, pela ordem de importancia, a demora
no atendimento, a falta de esclarecimento e comunicagio para com os doentes e a
falta de atengdo de médicos e pessoal de enfermagem por problema de falta de
tempo. Estas condi¢oes concordam plenamente com a avaliagao do servigo realiza-
da pelos médicos e pessoal de enfermagem do Centro de Sadde. Os trechos de en-
trevistas abaixo revelam como estes aspectos sdo representados:

fu jd melhorei uns 80% depois gque comecei a fazer o tratamento. Nao
tenho nenhuma queixa de 13, todos me tratam muito bem. O servico é nota
dez. Quando eu sarar, pretendo voltar 1d de vez em quando para fazer uma vi-
sitinha. (Droente, 50 anos, motorista aposentado)

Os meédicos e as enfermeiras que trabalham com hanseniase tém um sa-
ldrio muito baixo, entdo tem aqueles gue tratam a gente com carinho e ague-
les que atendem a gente muito mal, que descarregam os seus problemas em
cima da gente. (Doente, 33 anos, operdrio)

Sempre fui bem atendido no Centro de Satde. O dnico problema é a
mudanga freqiente de médicos. A demora para ser atendido, para mim, nio é
problema porque meu patrdo sabe da minha doenca e é compreensivo, dei-
xando eu me atrasar no servigo quando vou ao Centro de Sadde. (Doente, 41
anos, autdnomo)

O atendimento no Centro de Satde é muito ruim, muita demora e tudo
muito mal explicado. Fu ndo consegui entender muito do que foi ensinado so-
bre a doenca e sobre 0s exercicios. Antes de me tratar 14, eu me tratava no
hospital Mario Catti e tomava um remédio para a circulagdo por causa do for-
migamento na perna. Até hoje eu nao tenho certeza se de fato eu tenho han-
seniase, pode ser que o primeiro médico tivesse razdo e eu tenho problema de
circulagdo ou de alergia. (Doente, 74 anos, aposentado)
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O problema da dificuldade de comunicagdo entre equipe de saide e pacien-
te merece um destaque entre os obsticulos apontados pelos individuos pesquisados.
Considerado como o segundo maior problema no Centro de Salde, a falta de infor-
magdes a respeito da hanseniase aparece como uma aflicio constante entre o0s indi-
viduos pesquisados. Nota-se, neste particular, que ha uma forte demanda reprimida
com relacdo a um melhor conhecimento sobre a doenga, sobre o processo de trans-
missdo e sobre a obtencio da cura. Entre alguns pacientes pairam dividas sobre se
de fato estdo com hanseniase pois, afinal, outros médicos deram outros diagndsticos
e eles podem ter razao. Outras dividas dizem respeito a se, realmente, a doenca
tem cura, ao tempo de tratamento e aos exercicios, dietas e procedirnentos necessa-
rios. Ficou claro nas entrevistas que a falta de esclarecimentos prejudica de um
modo significativo o tratamento da doenga.

Nesse contexto, 0s entrevistadores tiveram alguma dificuldade para se des-
vencilhar do assédio que muitos entrevistados realizavam no sentido de obter vérias
informagoes a respeito da doenga. Como mencionado no primeiro capitulo do livro,
ainda que a principal entrevistadora fosse uma enfermeira com especializagao em
hanseniase, o procedimento foi invariavelmente recusar qualquer explicagio para
ndo prejudicar o andamento das entrevistas.

Uma proporgao significativa dos individuos entrevistados considera que o go-
verno deveria explicar melhor sobre a hanseniase em programas de televisao, veicu-
lo de comunicagdo mais acessivel para a populagao trabathadora:

Eu acho que a gente deveria estar mais a par de problemas de saiide. Por
que ndo se di mais esclarecimento e informagdo para o povo na TV jd que todo
mundo vé& TV? S6 assim o povo teria mais esclarecimento, mais informagéo e sabe-
ria se prevenir da doenga. (Comunicante, 37 anos, ajudante de pedreiro)

Eu gostaria de saber muito mais do que sei sobre a hanseniase, como ela
reage na gente, se vai mesmo ter cura, como ela passa para outra pessoa. Se ti-
vesse esperanga de que iria sarar eu poderia assurmir Certos Compromissos com
minha namorada que ndo sabe nada sobre a minha doenca. £ duro saber que
alguém pegou uma doenca grave por sua causa. Eu ndo tenho a menor idéia
de como as pessoas que moram comigo teriam que fazer para ndo pegar a
doenga. (Doente, 24 anos, ajudante de pedreiro)

Eu ndo estou bem esclarecida sobre a hanseniase. Gostaria de saber mais so-
bre como a doenca é transmitida, como se desenvolve. Eles me explicaram tudo
isso, mas a gente ndo entende bem. fu tento pesquisar nos cartazes que tém no
Centro de Satide, mas ainda tem muita coisa que eu nao sei. Por isso, eu desani-
mei e ndo fago os exercicios. (Doente, 36 anos, empregada doméstica)
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O Centro de Saide dd um bom atendimento, os médicos e as enfermei-
ras sdo atenciosos, eu s6 acho que eles poderiam explicar melhor sobre a han-
seniase, como a doenga aparece, como se pega. Eu tive uma entrevista com
uma enfermeira que deu explicagdo, mas jd faz oito meses e eu esqueci tudo.
(Doente, 55 anos, aposentado)

Deveria haver um servigo mais eficiente de informacdo sobre a hansenia-
se. Acho que falta um trabalho educativo de esclarecimento publico sobre a
doenca. E preciso passar informages bdsicas sobre a doenca, porque muito
pouca gente a conhece. Mesmo os médicos ndo a conhecem. Nio gosto do
servico do Centro de Satide. (Ex-doente, 53 anos, técnico em prétese denta-
ria)

O processo de avaliacdo de um servico pliblico apresenta um forte compo-
nente de subjetividade que mesmo uma pesquisa qualitativa, algumas vezes, nio
consegue controlar. Em pelo menos uma ocasido, a ambigiidade da avaliagio foi
dbvia. O paciente considerou excelente o servico, mas interrompeu o tratamento
porque decidiu que ndo houve acerto para com o seu caso especffico.

Esta maneira de pensar e agir, embora tenha aparecido em apenas uma Gnica
ocasido de forma explicita, é de fato comum. Avalia-se a pessoa do médico enquan-
to um ser humano, sem que ocorra uma dissociagdo com sua competéncia profissio-
nal. Neste caso, nio se considera de inteira responsabilidade do médico se ele errar
o medicamento para um determinado caso. Nao se espera que o médico acerte
sempre e ndo lhe é atribuida nenhuma culpa neste processo. Cabe ao paciente pro-
curar outro médico e, com ele, tentar uma melhor sorte.

Os trechos de entrevistas abaixo ilustram esta maneira pontual de ver o pro-
blema, que corresponde a causa da maioria das interrupgdes do tratamento de han-
seniase. Ser um bom médico, segundo esta representagao, mais do que “acertar’” os
remédios, significa ser atencioso e conseguir estabelecer uma conexdo emocional
para com o paciente, Considera-se, inclusive, que essa conexdo emocional facilita
muito o acerto médico. Neste sentido, o hospital é visto como um ambiente que,
embora tecnicamente necessdrio para o tratamento, é frio e pode trazer outros agra-
vos a salide:

Os médicos do Centro de Saidde sdo bons, eles s6 ndo acertaram os re-
médios comigo. Por isso € que interrompi o tratamento de hanseniase. {Doen-

te, 24 anos, continuo de firma)

O pessoal que trabalha com a hanseniase deve ser um profissional com
experiéncia, mas se ele ndo tiver muita paciéncia, o seu saber nio adianta
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nada. £ importante ele ndo ter divida, transmitir seguranga e calma e respon-
der as ddvidas com simpatia. (Doente, 40 anos, pequeno empresdrio)

Ser atendida com atencdo e carinho é o que a gente espera de um servi-
¢o de satide. A gente vai ld nervosa, cheia de problema e se ndo for bem rece-
bida é pior do que se ndo tivesse ido. (Doente, 61 anos, faxineira)

Quando eu vou ao Centro de Salde eu fago questdo de ser atendida
pelo Dr. “C”. Ele acertou o tratamento e eu me dou muito bem com ele. Fu
prefiro ter que esperar mais tempo ou mesmo voltar outro dia do que ser aten-
dida por um outro médico em guem eu ndo tenho confianga. Se ndo ha con-
fianga, é dificil o tratamento dar certo. (Doente, funciondria pablica, 43 anos)

£u nao gosto de internamento. Ndo gosto de hospital, acho uma tristeza,
mas se ndo tem jeito, tem que ir, tem que tratar. Quando meu pai ficou inter-
nado, foi uma tristeza vé-lo na mao dos outros. Tudo Id é muito frio e, por isso,
eu figuel muito preocupada. (Comunicante, 51 anos, do lar)
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RELACIONAMENTO SOCIAL, FAMILIAR E DE TRABALHO ~
EXPECTATIVAS, ESTRATEGIAS E ATITUDES

Embora a hanseniase seja uma doenga que, uma vez tratada, mostra possibili-
dades significativas de cura e nao apresenta risco de contdgio, ainda persiste uma si-
tuagdo moderada de estigma em relacao a doenca, em fungdo de preconceitos pro-
fundamente arraigados.

O termo estigma é utilizado segundo o conceito desenvolvido por Goffman,’!
que encontra nele trés tipos fundamentais: as abominagdes do corpo, os defeitos de
carater e a proveniéncia social (nacionalidade, religido, casta etc.). E evidente que
no contexto da hanseniase, o estigma refere-se ao descrédito, a desqualificagdo e a
marginalizacao social em consequéncia das deformidades fisicas do paciente.

Uma vez que um individuo é estereotipado com tat rétulo social, que signifi-
ca a imposi¢ado de uma marca que, de um certo modo, o reduz a uma condigdo in-
ferior ao padrao minimo atribuido & condigao humana, restaria a ele duas possibili-
dades: ou se adequar ao papel marginal a ele designado ou tentar “encobrir” as
marcas que caracterizam o esteredtipo estigmatizante.

Aceitar o papel social significaria, no Brasil, antes da segunda metade deste
século, segregar-se da familia e da sociedade e confinar-se num dos leprosarios dis-
poniveis, submetendo-se a um tratamento que nao tinha qualquer possibilidade de
controlar a doenca. Na india, conforme o relato de Waxler, ainda hoje em dia, para
um individuo socialmente reconhecido como leproso, nio hé alternativa ao abando-
no do emprego, a separacio da familia e & exclusdo do meio social. Procurar uma
cidade grande é tudo o que lhe resta, como mendigo.

Enquanto no meio cultural da india o individuo tende a conformar-se com o
papel social a ele atribuido, nos Estados Unidos ele tende a agir agressivamente con-

1 Gorman, E. £stigma. Buenos Aires: Amorrortu, 1963,

2 Waxier, N. E. Learning to be a Leper: a case study in the social construction of iliness. In: Musker, E.
G. (Org.). Social Contexts of Health, lilness & Patient Care. Carnbridge University Press, 1981.
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tra este tipo de esteredtipo. No Brasil, a nossa pesquisa sugere que hd uma forte ten-
déncia para o “encobrimento’” da doenga, com o apoio da familia nuclear e dos
servicos de sadde.

Como vimos anteriormente, a mudanca de nome ‘lepra’ para ‘hansenifase’
concorreu positivamente para atenuar o estigma. No Centro de Salde, o paciente é
estimulado a encobrir e instruido a ndo contar sobre sua doenga para seu meio so-
cial e de trabalho. Este conselho € seguido pela maioria dos individuos pesquisados.
Com apenas trés excegGes, todas as familias entrevistadas revelaram que evitam
mencionar a respeito da doenga para qualquer outro individuo fora do circulo mais
intimo da familia.

Normalmente, o diagndstico de hanseniase choca o paciente que, mesmo sa-
bendo que se trata de uma doenga curével e ndo-transmissivel, internaliza a necessi-
dade de camuflar a verdade para os outros e passa a sentir o peso do estigma. A
alianga com a familia é considerada indispensavel. A maioria dos doentes entrevista-
dos considera que nunca notou preconceito entre os membros da familia. Em trés
ocasides, no entanto, este preconceito foi explicitado, e em dois casos houve sepa-
ragao do casal {depois reconciliados} e uma exclusao do meio familiar. Trata-se de
uma situacio que reforga a idéia de estigma moderado existente em relacio a doen-
ca. Este capitulo focaliza as estratégias e atitudes dos doentes e de seus familiares
diante do estigma. Além disso, o capitulo traz a tona as estratégias diante do trata-
mento da doenga e o impacto da mesma no modo de vida em geral. Os trechos de
entrevistas abaixo revelam, inicialmente, as representagdes e as atitudes mais gerais
a respeito do estigma:

Quando soube da minha doenga fiquei muito revoltado. Eu gosto muito
de praia, mas ndo d4 mais para ir com pessoas conhecidas. Eu tenho que an-
dar sempre com camisa de manga comprida e n3o posso usar bermudas. Pior
que tudo € ndo poder tomar cerveja com os amigos por causa dos medica-
mentos. $6 de pensar no assunto, eu fico nervoso. Apesar disso, acredito na
cura. (Doente, 29 anos, lojista)

Quando a gente vé o preconceito que existe com relacdo & hanseniase, a
barreira que ela produz, entdo, a gente trata de se resguardar. Antes, os lepro-
sos eram enxotados; hoje, o problema com a AIDS é muito maior, e a hanse-
niase passou a ser uma doenca normal, mas mesmo assim é melhor evitar co-
mentar com os outros sobre o assunto. (Doente, 40 anos, comerciante)

Sou portador de hanseniase hd uns 30 anos. Quando minha mulher ficou
sabendo, ela separou-se de mim. Ela ficou preocupada com os fithos pequenos
e foi embora. Mais tarde ela entendeu que a doenga ndo é contagiosa, nés jun-
tamos de novo e agora estd tudo bem. (Doente, 64 anos, aposentado)
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Eu percebo muito preconceito contra 0 meu marido por causa da hanse-
niase. Aqui em casa, o pessoal diz que ndo tem, mas ndo € verdade. Eu perce-
bo que eles evitam sentar onde ele senta, beber no mesmo copo e ndo que-
rem lavar a roupa junto com a defe, (Comunicante, 26 anos, desempregada)

A atitude de encobrir a hanseniase perante os vizinhos e o meio social e de
trabalho do doente € realizada com um cuidado ainda maior. O preconceito existe,
e aqueles que ndo se preocuparam em preservar a sua imagem social sofreram um
processo de degradacao ou mesmo exclusio ou, no caso de trabalho, demissio.

Este fator ndo estd ligado exclusivamente a ignordncia sobre o contdgio da
doenca. Houve pronunciamentos de que, mesmo sabendo que ndo ocorre possibili-
dade de contdgio, ha uma atitude psicolégica de aversao ao doente, como se ele, na
acepgdo de Douglas,® tivesse se tornado impuro e esta impureza trouxesse alguma
forma de perigo. Mais uma vez, como ilustram os trechos de entrevistas abaixo, a
AIDs é utilizada como termo de referéncia e se sobressai em relagdo 4 hanseniase:

Os vizinhos ndo sabem que tenho hanseniase porque ndo gosto de co-
mentar. Quando me perguntam porgue vou ao Centro de Sadde, digo que te-
nho uma anemia forte e estou fazendo um tratamento. Se alguém fica sabendo
que tenho essa doenga, vai espalhar para todo o mundo. Aqui em casa, nin-
guém fez nenhuma diferenga comigo por causa da doenga. (Doente, 62 anos,
dona de casa)

Se os amigos, vizinhos e familiares ficassem sabendo da minha doenga,
eles iriam ficar ressabiados e se afastariam, o que ndo seria nada facil para
mim. O jeito é continuar tomando sempre os remédios, continuar o tratamen-
to e agir como se nada tivesse acontecido. (Doente, 55 anos, aposentado)

fu ndo contei sobre minha doenca para toda minha familia porque acho
que € preciso ter alguma cautefa. Fu me considero normal e gostaria de ser
considerado assim. Fu ndo comento com vizinhos e amigos por causa do pre-
conceito. Se alguém me vé tomando remédio, eu invento uma desculpa. Men-
tir aborrece a gente, mas ndo tem outro jeito. (Doente, 40 anos, pequeno em-
presario)

Meu filho pediu para que ndo contdssemos para ninguém que ele tem
essa doenca. Se as pessoas ficassem sabendo, elas iriam ficar comentando e se
afastariam dele e, por isso, é bom que elas ndc saibam. Se eu tivesse essa
doenca, eu também ndo iria contar para ninguém. A mesma coisa é com a

3 DoucLas, M. Purity and danger. Harmondsworth: Penguin Books, 1966.
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AIDS, ninguém quer chegar perto de quem estd doente, eu ndo chegaria. Eu sei
que chegar perto ndo transmite a AIDS, mas mesmo assim, eu ndo chegaria.
(Comunicante, 51 anos, do lar)

Os doentes que apresentam sinais mais pronunciados da doenga, como man-
chas em partes visiveis do corpo ou, pior ainda, deformidades fisicas como conse-
quéncia de uma menor defesa do organismo, encontram-se numa situagao de estig-
ma que, mesmo distante do caso da india, os aproxima deste polo mais radical de
exclusao e marginalizagao. Para esses individuos tudo é muito mais dificil ou quase
impossivel, considerando-se situagdes como: arranjar um emprego, ter amigos, con-
seguir uma namorada ou companheira e constituir uma familia. Isolado, o individuo
internaliza algum tipo de culpa. Mesmo quando ele é bem-sucedido em camuflar a
doencga, a preocupacao de ser descoberto é constante. Felizmente, estes casos cons-
tittem uma minoria. A seguir, os trechos de entrevistas mostram como os doentes
representam a sua condigao:

A hanseniase é uma doenga enviada como castigo de Deus. Fu vivo me
perguntando onde errei. fu sou muito nervoso e revoltado por causa disso.
Nao tenho namorada e ndo gosto de sair de casa. As pessoas evitam se aproxi-
mar de mim por causa da deformacdo da minha mao esquerda. O que eu mais
gostaria € de arranfar um trabalho e me sentir dtil. Fu bebo para ficar mais cal-
mo. (Doente, 23 anos, desempregado)

Quando foi diagnosticada a hanseniase em mim, contei para a minha
mée e outros parentes mais proximos com quem morava, tles nio falaram
nada, mas eu pude perceber que eles ndo se sentiram bem, apesar de ter ex-
plicado que a doenga ndo era contagiosa. Eles ndo fizeram nada para eu sair
de casa, mas a situagdo comegou a ficar chata e eu sai e vim morar nesta pen-
sdo. A minha mée achou que eu peguei esta doenga de mulheres da vida, Fu
explicava o que o médico me disse, mas ela ndo entendia nada. Meu tnico
consolo é saber que se fosse AIDS seria muito pior. (Doente, 24 anos, ajudante
de pedreiro)

Quando tomo muito sol, queima o local das manchas e eu passo mal,
mas ndo posso evitar de tomar sol porque trabatho como ajudante de pedrei-
ro. A minha maior preocupagdo é os outros comegarem a reparar. Se 0 meu
patrdo perceber, eu acho que ele me demite. (Doente, 24 anos, ajudante de
pedreiro)

tu fico muito triste vendo meus filhos sem emprego. Eles procuram por
trabalho e nédo encontram. Dois deles sdo pedreiros e tém dificuldades de tra-
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balhar porque tém hansenfase e problemas com esforgo fisico. Um deles con-
seguiu recentemente um emprego, mas teve logo que parar por causa de uma
crise de neurite. Quando voltou do tratamento, encontrou sua carteira assina-
da com demissdo. Ele ficou com tanta raiva que parou o tratamento. A assis-
tente social foi falar na firma dele, mas ndo resolveu nada. Por causa desse tipo
de coisa, ele se tornou uma pessoa muito revoltada e ultimamente deu para
beber todos os dias. (Doente, 60 anos, pensionista)

Um individuo ou sua familia pode reagir ao diagnéstico da hansenfase como
uma catistrofe terrivel, com indiferenca ou com alivio. As razdes para essas discre-
pancias repousam, em boa medida, no nivel de educagio e de renda a que perten-
ce o doente. De um modo geral, encontramos o seguinte padrdo: as familias de clas-
se média entrevistadas perceberam o diagnéstico como algo muito negativo, embora
a maioria dos tipos de hanseniase nestes estratos sociais representem formas menos
graves. Entre as familias de classe baixa, a proporcdo daqueles que receberam o
diagnéstico com indiferenga ou mesmo com alivio foi consideravelmente maior, ain-
da que os tipos de hansenfase nestas camadas tendam a representar formas mais
graves.

A razao provdvel para essa discrepancia repousa no fato de que para as fami-
lias de nivel educacional e de renda baixos, o diagnéstico de hanseniase nao repre-
senta um estigma tao forte quanto nas familias de nivel educacional e renda mais al-
tos. Entre estas (ltimas, o diagnéstico representa uma ameaca direta a imagem pu-
blica e ao sentimento de identidade que elas tentam projetar para o mundo social e
para si mesmas. Nao deixa de constituir um paradoxo o fato de familias com melhor
nivel de informagao serem mais propensas a nutrir um preconceito desta natureza.

O papel humilde desempenhado na sociedade pelas familias de classe social
mais baixa exige um investimento menor na imagem pablica e, por esse motivo, o
diagnéstico de hanseniase tende a se revelar como um problema maior apenas en-
quanto ameaca a capacidade de trabalho. Os trechos de entrevistas abaixo revelam
que, entre estas familias, & comum receber o diagnéstico com indiferenga. Como re-
velam os trechos de entrevistas abaixo, quando hd uma reagao emocional de cho-
que, ela ocorre ndo tanto pela ameaga a um sentimento de identidade quanto pela
possibilidade de incapacitagio fisica:

Quando meu genro contou que tinha hanseniase, a gente nem pensou
que fosse algo ruim, porque os médicos insistiram que a doenga tinha trata-
mento. Se tem cura, tudo bem, é como qualquer outra doenga. Faz dois anos
que ele segue o tratamento e ja deve estar quase bom. (Comunicante, 51
anos, do lar)
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Quando soube que tinha hansenfase, nio senti nada, eu me conformei.
Fu ndo tenho nada desse negdcio de ficar me lamentando. A gente nio tem
tempo para pensar muito no problema. fu me preocupo mais com o que eu
terei de por na mesa amanhd. (Doente, 62 anos, dona de casa)

Quando a minha mae chegou do Centro de Satide e contou que tinha a
doenga, a gente ndo teve nenhuma reagdo, nenhuma surpresa porque nio é
uma coisa para se desesperar. Desde que eu nasci, ela se queixa desse proble-
ma. Agora, que estd sendo tratada, ela deve ficar melhor. O tratamento é de-
morado porque a doenga ficou grave depois de tanto tempo. (Comunicante,
37 anos, ajudante de pedreiro)

Quando ouvi do médico que tinha hansenfase, fiquei apavorado, pois
achei que fosse uma doenga muito contagiosa e que fosse necessdrio o meu
isolamento. A minha mulher precisou de algum tempo para me acalmar e me
fazer ver que o problema ndo era tdo grave como eu imaginava. A doenga es-
tava no inicio, ndo era contagiosa, o tratamento nao levaria tanto tempo € a
cura era uma certeza. (Ex-doente, técnico especializado, 53 anos)

Quando soube que estava com hanseniase, fiquei apavorada porque
pensei que fosse comegar a cair pedago. Figuei mais trangtiila quando o médj-
co me explicou que ndo era assim. Mais tarde, percebi que a doenga ndo mu-
dou muita coisa em mim. Eu sou a mesma que eu era sem a doenga. Nunca
parei de trabalhar, é como se ndo tivesse a doenga. (Doente, 62 anos, dona
de casa)

Como um elo central que coordena e administra as estratégias de consumo
em saidde encontra-se a familia que, em dltima instincia, controla os passos necessa-
rios para a decisao do que gastar. Cabe & mae ou a dona de casa decidir se algum
membro estd doente, qual a gravidade da doenga e se deve receber tratamento de
algum tipo.* O fator econdmico é, sem divida, importante na determinacio da to-
mada de decisio, na medida em que configura e limita o universo de opgoes e o le-
que de possibilidades disponiveis. Qutros fatores desempenham um papel ndo me-
nos importante nesse sentido, destacando-se os aspectos culturais, a forma de orga-
nizagio familiar, além da situacio de oferta de servigos pablicos de saude.

Nesse contexto, o campo de agao de um paciente € analogo ao de um mer-
cado, onde se oferecem diferentes produtos confeccionados sob diferentes paradig-
mas e propostas ideolégicas de cura, e onde, embora a medicina represente um va-

4  Qurroz, M. 5. Representagoes sobre Sadde e Doenga — agentes de cura e pacientes no contexto do
SUDS. Campinas: Ed. UNicamp, 1990,
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lor inquestiondvel, o comprometimento com ela é parcial e limitado pela concorrén-
cia com outras alternativas.’ Nesse esquema, o médico significa apenas uma dentre
outras pecas num tabuleiro complexo que, em dltimo caso, é manipulado pela po-
pulagio.

No caso especifico da hanseniase, embora a medicina religiosa tenha um pa-
pel significativo, como vimos anteriormente, o papel atribuido & medicina ocidental
moderna é fundamental. Mesmo os que tentam outras vias, como verificamos com
respeito aos que usam ervas medicinais ou aproximagbes religiosas, raramente o fa-
zem como alternativa, mas como um complemento:

Para outras doengas eu jd experimentei chds caseiros e benzimento por-
que acredito que podemn funcionar, mas ndo para a hanseniase. Nem me passa
pela cabega tentar qualquer outra coisa além do tratamento que recebo no
Centro de Satide. (Doente, 33 anos, motorista de caminhio)

Nao adianta procurar qualquer tipo de tratamento para a hanseniase fora
da medicina, A hanseniase é uma doenga do sangue e dos nervos, ndo é do
tipo que vem de mau-olhado. Por isso é preciso tratar com médico. (Doente,
42 anos, operario)

A partir do momento que soube da minha doenga, eu comecei a seguir
todas as recomendag6es dos médicos. Eu cortei imediatamente qualquer bebi-
da alcodlica e evito tudo aquilo que fico sabendo que pode ser prejudicial para
a sadide. Eu s6 penso em me recuperar e para isso sigo todas as recomendagées
dos médicos. (Doente, 40 anos, comerciante)

A identificagao de sadde com capacidade de trabalho e bem-estar, particular-
mente entre as familias de classe social mais baixa, algumas vezes prejudica a per-
cepgao de que o tratamento para hanseniase realmente pode conduzir i cura. £ es-
tranho para essas familias que um tratamento que, constantemente, causa indisposi-
gOes e mal-estares possa, a0 mesmo tempo, promaver a cura. Em vdrias ocasides, as
primeiras sensagbes negativas provocadas pelos medicamentos foram identificadas
como um caso em que o médico nao ‘““acertou”. Esta interpretacao responde pela
maioria dos casos de abandono do tratamento. As familias de classe média, por sua
vez, tenderam a aceitar as indisposigées provenientes da medicagio com maior na-
turalidade e mostrar menos dividas quanto a cura, embora a demora no tratamento
freqiientemente tivesse provocado desinimo.

5 Bourbiey, P. A fconomia das Trocas Simbélicas. $ao Paula: Perspectiva, 1975.
BeaLs, A. R. Strategies of Resort to Curers in South India. In: Lesue, C. (Ed.) Asian Medical Systems, Ber-
keley: Un. of California Press, 1976.
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As familias de classe social baixa mostraram-se muito mais propensas a aban-
donar o tratamento do que as familias de classe social média e média-alta. O mes-
mo padrao repetiu-se no que diz respeito ao controle dos comunicantes, na con-
fianga nas palavras dos médicos e na consisténcia em seguir o tratamento. Como ji
vimos, raramente os exercicios de fisioterapia sdo realizados por doentes pobres,

que justificam essa atitude pelo fato de ja fazer exercicios fisicos em demasia no tra-
balho:

Eu me dei muito mal com o tratamento. Depois de quatro meses, fui a
um outro médico num outro posto de saiide. O médico viu a mancha e achou
que era micose e me deu um tratamento. J4 faz dois meses que estou passan-
do as pomadas que ele receitou, mas ndo estou sentindo nenhuma melhora.
Eu ndo contei para ele que o teste para hanseniase deu positivo porque € ele
quem deveria fazer as perguntas. Eu torci para ter dado certo mas, como ndo

‘ deu, vou retornar ao Centro de Satide. (Doente, 33 anos, operério)

Nao quero mais saber de tratamento porque me dava muito mal com os
remédios, eles me deixavam de um jeito que ndo podia mais trabalhar. Sem
poder trabalhar, de onde é que eu iria tirar o meu sustento? Por isso eu larguei
e ndo pretendo continuar. Eu sei que posso contaminar as criangas, mas o que
posso fazer? Além disso, eu ndo acredito que tenho esta doenga. No comego,
os médicos trataram a ferida como tlcera. S6 mais tarde, no Centro de Satide,
eles acharam que era hanseniase. Como eu ndo sei quem tinha razdo, é me-
thor deixar como estd. (Doente, 58 anos, lavrador)

O dnico em casa que se preocupa com hanseniase é meu marido que,
além de ir fazer o controle, sempre observa se aparece alguma mancha na
pele. Ele se preocupa com o fato de meu pai ndo querer fazer mais tratamen-
to. Ele diz que precisa das mdos para trabalhar e se preocupa com a possibili-
dade de ter de parar. (Comunicante, 24 anos, do lar)

Eu ndo fago mais tratamento porque, no Centro de Sadde, eu tinha que
ficar esperando mais de trés horas para ser atendido e eu ndo tenho tempo.
Por enguanto, o problema é s6 no nariz, e nariz tanto faz. fu me sinto bem e
se piorar, se pegar o brago e as pernas, eu vejo o que vou fazer. (Doente, 33
anos, caminhoneiro)

As percepgdes quanto ao impacto da doenga no modo de vida variavam mais
em fungio da gravidade da mesma. As formas de hanseniase mais deformantes ten-
dem a ter um impacto muito maior, tanto entre as famflias de classe média como
entre as de classe baixa. Como o atendimento médico no Centro de Sadde exige
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um longo periodo de espera, ele expde ao doente casos mais graves da doenga, o
que fregilentemente causa medo, alivio (pelo caso pessoal ser menos grave) e maior
apego ao tratamento. No entanto, entre os que abandonaram o tratamento, todos
eles de classe social baixa, nem mesmo o fato de saber que a doenca poderia piorar,
levando a deformacdes incapacitantes, impediu a tomada de decisio em favor de
uma perspectiva imediatista. E esta mesma atitude que leva os pacientes a s6 procu-
rarem um médico quando o desenvolvimento da doenga comega a ameacar a capa-
cidade de trabatho. E dificil, nestes casos, deixar de concordar com a teoria da cultu-
ra da pobreza, que explica que atitudes como esta sdo o resultado de uma percep-
¢ao mais pontual e imediatista da vida:

No geral, a doenga ndo modificou muito a minha vida que segue do mes-
mo modo que antes. Fu ndo teria condigoes de mudar se fosse preciso. Como
é que eu poderia encontrar uma outra profisséo nessa altura da vida? (Doente,
33 anos, motorista de caminhio)

Quando eu fazia tratamento, eu morria de medo dos demais pacientes
que encontrava no Centro de Satide, porque a gente via o estado deles, aque-
les vethinhos com o pé inchado, com manchas e feridas feias. O estado da
gente era normal perto defes. (Ex-doente, 33 anos, cozinheira)

A dnica coisa que a doenga modificou na nossa vida foi o sexo. Ele me
procura muito menos e é menos carinhoso. Acho que ele ficou nervoso e inse-
guro. (Comunicante, 26 anos, desempregada}

A doenga modificou tudo na minha vida. Eu tive que deixar de trabalhar,
perdi o gosto de ir a bailes e encontrar uma namorada e, também, a esperanca
de cura depois de quatro anos de tratamento sem resultado. Para ser franco,
com a vida que eu tenho, ndo me sinto nada fefiz. Para melhorar o programa
de hanseniase, acho que deveria haver mais reunido de médicos com doentes
para explicar a doenca e o tratamento. (Doente, 28 anos, aposentado)
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CONCLUSAO

Esta pesquisa mostra, antes de tudo, a baixa prioridade que a hanseniase tem
recebido por parte da sociedade em geral e da medicina em particular. Embora da-
dos epidemioldgicos revelem que esta endemia esteja crescendo no Brasil a uma
grande velocidade, esta informagdo nao parece sensibilizar a sociedade e o poder
publico no sentido de promover um enfrentamento do problema.

A reforma do sistema de saide promovida no Pafs que desembocou no SUS,
a0 mesmo tempo que impds um sistema descentralizado e municipalizado destruiu
o sistema centralizado e autoritirio na Sadde Pdblica e, dentro desta, o modelo he-
gemonico da dermatologia sanitdria no controle da hanseniase. A politica implemen-
tada pelo SUS pretende descentrar o diagndstico e o tratamento desta doenga atra-
vés de toda a rede bdsica de servigos de satde e, com isso, dilui-la no quadro geral
de morbidade. Ainda que esta medida tenha um efeito positivo na desestigmatiza-
¢do da doenga, a falta de recursos tem causado um nivelamento por baixo junto as
demais morbidades, deixando-a em pior situacdo do que se encontrava no modelo
anterior.

O sistema de saiide como um todo encontra-se em crise pela impossibilidade
de gerar recursos suficientes para dar conta dos custos crescentes do servico médi-
co-hospitalar. Embora o hospital e a alta tecnologia em que se baseia estejam no
centro da crise, 0 setor mais prejudicado tem sido o servico plblico relacionado
com a medicina coletiva (controle de vetores, instituigdes de pesquisa, produgao de
imunobioldgicos, de medicamentos e medicina preventiva), que foi praticamente
sucateado depois de muito tempo de investimentos baixissimos. Nada indica que
esta situagao possa ser revertida com o avango do SUS, cuja forma de pagamento
do servico médico privilegia o pronto-atendimento sob a 6tica do profissional médi-
o, ou seja, 0 aspecto biolégico e individual da doenga.

Um municipio do porte de Campinas, que contribui para o financiamento do
setor saiide com o equivalente a um ter¢o de tudo o que € gasto e que poderia “por
mais peso” em programas de saide de maior abrangéncia do que no pronto-atendi-
mento, reproduz a influgncia biologicista e individualizante propagada pelo Gover-
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no federal, concentrando cerca de 95% de seus gastos no pronto-atendimento clini-
co individual. A forma de pagamento dos servigos de satide implementada pelo SUS
dificulta a relocagdo da dimensdo bioldgica da medicina num ambito dependente
de objetivos sociais. Com o dominio da medicina curativa na rede bésica de servicos
de saide, a saGde pdblica e a medicina preventiva e social continuam a desempe-
nhar um papel secundério e submisso a uma postura que nao mais se legitima em
nivel tedrico.’

Quebrar abruptamente esta légica é, numa interpretagao corroborada pelos
técnicos da Secretaria Municipal de Sadde, dificil devido a questdes que vio desde
a forma de financiamento do nivel federal para a saide até a legislagio municipal
que estimula a contratagio de médicos e dentistas, dificultando a de outros profis-
sionais da sadde. As agbes coletivas, por outro lado, sdo caras porque exigem estru-
turas permanentes e, freqiientemente, “inconvenientes” porgue criticam o modelo
de desenvolvimento econdmico. Além disso, os resultados obtidos por este tipo de
servico nao sio imediatamente visiveis e nem facilmente percebidos, embora sejam
indispensaveis para a melhoria das condigbes de vida e de sadde.

A rotatividade da maoc-de-obra na rede, em fungio dos baixos saldrios, e a
descontinuidade das politicas plblicas decorrente da constante mudanga de secretd-
rios da saide tém sido os grandes problemas que afetam negativamente a rede pd-
blica de servigos de saiide, num contexto em que inexiste uma burocracia sélida e
auténoma. A constante mudanca de médicos causa prejuizo para todas as doengas,
mas principalmente para a hanseniase, que exige um treinamento especifico e con-
templa um tratamento de longa duragdo. A confianga no profissional e o vinculo
afetivo sdo aspectos importantes da clinica que se encontram prejudicados no servi-
¢o piblico de saide.

Atualmente, o Centro de Salide nao tem e nem pretende desenvolver qual-
quer meio de coagir um doente infectante a se tratar. Isto reflete uma postura positi-
va quando se tem como parametro a tradigdo autoritiria do sistema de sadde inau-
gurada por Oswaldo Cruz. No caso da hanseniase, esse autoritarismo, expresso no
sistema de internamento compulsério em asilos, significou um periodo de terror
para o doente e seus familiares, Ao mesmo tempo, esta postura implica uma omis-
sdo irresponsdvel quando se tem como referéncia a existéncia de meios nao autori-
tarios de persuasio, através de visitas de sanitaristas e psicélogos. Esta alternativa,
contudo, encontra-se absolutamente além dos meios disponiveis ao servigo publico
de saide. Sugerir que o sistema de sadde saia em busca de patologias e de trata-
mentos quando nao consegue dar conta nem dos que procuram por ele, significa
uma utopia na presente conjectura.

1 Ver, a respeito, QUEIROZ, M. 5. & ViaNs, A. L. Organizagio e gerenciamento dos servi¢os de sadde:
uma avaliagio da experiéncia de Campinas. In: Rev. Adm. Publ., 28(2): 61-70, Rio de Janeiro, 1994,
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A pretensio de descentralizar o atendimento para todas as unidades tem es-
barrado no despreparo dos médicos para diagnosticar e tratar a hanseniase, o que
resulta num problema sério, tendo em vista que o Brasil é um pais endémico e que
por isso a hipotese diagndstica deveria estar presente em qualquer consulta médica,
A capacitagdo desses profissionais exigiria uma radical mudanga, desde a estrutura
do ensino médico, cuja percepgao dominante da doenga é hospitalocéntrica, até
uma valorizacdo do pagamento dos médicos do setor publico. A implementagio
desta dltima medida teria o poder de evitar a grande rotatividade atualmente exis-
tente entre os médicos da rede publica, juntamente com a percepgdo de que 0 em-
prego neste setor é apenas um estdgio a ser superado no desenvolvimento profissio-
nal.

A alta proporgao de diagnésticos equivocados encontrados por esta pesquisa
resulta da ignorancia generalizada dos médicos em relagdo a hanseniase, um forte
sintoma da nao-prioridade que esse tipo de doenca representa para o sistema de
educagio médica. O médico normalmente nao tem condigdes de realizar o diag-
néstico porque, além de nao ter sido treinado para isso, ndo quer fazé-lo, uma vez
que a hanseniase é uma doenga que se afasta do paradigma dominante da medicina
baseada no hospital e na alta tecnologia.

Por suas proprias caracteristicas, a hanseniase, ao invés de alta tecnologia, re-
quer um contato prolongado de uma equipe de profissionais da salde com o pa-
ciente. Este contato, por sua vez, prevé um tratamento que inclui, mas ndo se limita
ao mero aspecto biololdgico. A situagio de pobreza, de caréncia cultural, de desa-
gregacdo familiar, de subemprego, além dos problemas psicolégicos especificos da
doenga relativos a rejeicdo ¢ a haixa auto-estima, nao s6 a acompanham, influindo
decisivamente no tratamento e na cura, como também fazem parte de sua prépria
causa. E provével, nesse sentido, que a situagio de estresse promovida por estes fa-
tores tenha concorrido para deprimir o sistema imunoldgico do paciente, predispon-
do-o a contrair a doenga. Em realidade, a hanseniase sé se torna doenca quando as-
sociada com uma deficiéncia imunolégica que se supbe ser de origem genética.

Os profissionais do Centro de Salde sdo undnimes em reconhecer que o pro-
blema de depressdo emocional causado pelas condigbes de vida afeta negativamen-
te o tratamento de qualquer doenga, mas principaimente o da hansenfase. Embora
identifiquem este fator e, com isso, a necessidade de que o tratamento seja conduzi-
do por uma equipe multiprofissional, os médicos consideram ser inevitivel que a fal-
ta de recursos do setor piblico atinja particularmente esta drea, que envolveria um
trabalho mais intensivo de psic6logos, assistentes sociais e outros profissionais preo-
cupados em perceber o processo satide e doenga no interior de uma perspectiva in-
tegral de vida. Embora partilhem do ideal de que a satide e a doenga devam ser per-
cebidos num contexto que inclua dimensdes mais amplas do que o mero aspecto
bioldgico, os médicos sao undnimes em afirmar que nao se pode comegar um siste-
ma de safiide sem o aspecto biolégico. As dimensdes sociais e psicologicas deverio



ser acrescentadas paulatinamente, na medida em que o servigo receba mais recur-
sos. Enquanto isso nao for possivel, o médico admite improvisar com os poucos re-
cursos de que dispoe.

A precariedade do servigo de acompanhamento sociopsicoldgico conduz a
um envolvimento precéric com o tratamento e a uma pouca preocupagao com os
aspectos informativos e educativos, tanto por parte do paciente como do servico de
saGde. A pesquisa mostra que a maioria dos doentes e comunicantes pesquisados
sabem muito pouco sobre a doenga, a0 mesmo tempo que reivindicam uma melhor
comunicagao com a equipe de satde, visando um relacionamento mais harmonico
com o processo de tratamento.

Esta reivindicagdo encontra-se perfeitamente integrada com uma visdo que
percebe a saide e a doenga como resultantes, em grande medida, do relaciona-
mento do ser humano com o seu meio social, familiar e de trabatho. Outras pesqui-
sas mostram que este tipo de representagdo é partilhada por muitas outras socieda-
des e culturas, inclusive sociedades complexas como mostra o estudo de Herzlich?
conduzido em Paris, um meio urbano cosmopolita. Ficar doente ou curar uma
doenga, segundo esta representacio, depende do modo de vida tomado num senti-
do mais amplo que, sem negar os aspectos bioldgicos da doenga e da cura, leva em
conta a dimensdo simbélica presente nos valores que dao sentido a vida, a doenga e
a morte.

Ainda que haja um consenso nas ciéncias sociais, particularmente nas dreas
da antropologia da medicina e sociologia da salde, de que a compreensio da sadde
e da doenca nao pode prescindir de fatores socioculturais, esta perspectiva s6 recen-
temente tem se aberto de um modo mais consistente para as ciéncias bioldgicas. No
entanto, os estudos realizados com placebos,® com a atitude emocional em relagio
a cura, e principalmente com o estresse, tém revelado aspectos que as ciéncias so-
ciais, a psicologia e, ironicamente, as representages do senso comum de muitas so-
ciedades ja conheciam, ou seja, o fato de que tanto a satide como a doenga depen-
dem de componentes subjetivos e emocionais relacionados com a experiéncia de
vida. Intervir nestas dimensdes pode ser eficaz para muitos problemas que a medici-
na insiste em focalizar sob o ponto de vista estritamente biolégico. Capra* fala com
muita propriedade a respeito:

2 Herzuch, C. Health and lilness — a social psychological analysis. London: Academica Press, 1973,

3 Placebo é um medicamento indcuo, dado ao paciente como se fosse um comprimido auténtico, a
fim de que ele pense estar recebendo o remédio verdadeiro. Diversos estudos mostraram que 35%
dos pacientes apresentaram alivio satisfatéric quando receberam placebos em vez da medicagao re-
gular para uma vasta gama de problemas médicos.

4 Carra, F. O Ponto de Mutagioc — a ciéneia, a sociedade e a cultura emergente. S3o Paulo: Cultrix,
1993.
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Existe um elemento-chave no vinculo entre o estresse e a doenga que ain-
da ndo € conhecido em todos os seus detalhes, mas que foi verificado por nu-
merosos estudos: é o fato de que o estresse prolongado anulfa o sistema imu-
noldgico do corpo e suas defesas naturais contra infecgdes e outras doengas. O
pleno reconhecimento desse fato ocasionard uma importante mudanca na pes-
quisa médica, fazendo com que ela deixe de lado a preocupagdo com microor-
ganismos e passe a estudar, cuidadosamente, o organismo hospedeiro e seu
meio ambiente. Tal mudanca € vital em nossos dias, visto que as doengas cré-
nicas e degenerativas — que sdo caracteristicas do nosso tempo e constituem as
causas principais de morte e incapacidade — estdo intimamente relacionadas
com o estresse excessivo. {Capra, 1993: 319)

Este livro pretendeu oferecer uma pequena contribuigdo para a consolidagio
deste novo paradigma apomado por Capra, um paradigma que inclui o aspecto subjeti-
vo e cultural da doenga e destaca a importincia do método qualitativo de investigagao.
O estudo das representagdes sociais sdo indispensaveis nesta perspectiva e, através de-
las, acreditamos ter podido oferecer uma dimensao mais abrangente e, por isso mesmo,
mais rigorosa sobre o problema da hanseniase.

Costariamos de concluir assumindo que, para incorporar uma dimensao holistica
da satide e doenga, em consondncia tanto com as representages populares como com
as investigagoes cientificas mais recentes sobre placebo e estresse, a medicina precisaria
ampliar a sua base reducionista biolégica e incluir dimensdes sociais e culturais no enfo-
que da sadde e da doenca. Esta perspectiva teria um efeito duplo com relagio a especi-
ficidade do nosso estudo. De um lado, ela responderia 3 demanda de grande parte da
populacio e, de outro, muito provavelmente, produziria um impacto positivo no qua-
dro epidemioldgico de desenvolvimento da hanseniase.
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