Hanseniase: Representacfes sobre a Doenga sécio-cultural da doenca. E curioso que, situando-se
Lenita B. Lorena Claro. Rio de Janeiro: Editora nesta confluéncia tao interessante entre biologia e cul-
Fiocruz, 1995, 195p. ISBN 85-85676-08-6. tura, a hanseniase tenha recebido tdo pouca atencéo
de pesquisadores interessados em desenvolver esta
A autora desta obra realiza uma anélise meticulosa@rea académica. Talvez esta evitacdo seja parte do
de algumas representages sociais sobre a Hanseniasstigma que ela carrega.
a partir do ponto de vista dos pacientes. Trata-se de A hanseniase, por suas proprias caracteristicas,
um tema importante no contexto da sociologia e anresiste & modernizacdo da pratica médica. Ao exigir
tropologia da medicina e satide que é proposto conym contato prolongado com o paciente e um vinculo
muita oportunidade num momento em que se assist&jpo médico de familia no qual a vida do paciente e de
de um lado, a crise do paradigma positivista da medisya familia deve ser acompanhada num sentido muito
cinae, de outro, em resposta a esta crise, a atribuicdgmplo, a situagao do doente inclui dramas de varios
de importancia e responsabilidade cada vez maioregpos relacionados com o tratamento médico, com a
as abordagens que incluem o social e 0 aspecto subjgjtyacio de pobreza, de caréncia cultural, de desagre-
tivo da doenca e da cura. ) gacéo familiar, de subemprego, além dos problemas
Ahanseniase € uma moléstia de evolugéo prolonygicolagicos especificos & doenca, relativos a rejeicao
gada com grande potencial incapacitante. Atinge prin-g 3 paixa auto-estima. E provavel, ainda, que a situa-
cipalmente as camadas mais pobres da populacdog;q ge estresse causada por esses fatores contribuam

apresenta endemicidade em todas as macrorregiﬁebcara deprimir o sistema imunolégico do paciente

brasileiras. O ocultamento da doenga, inclusive a re'predispondo-o a contrair a doenca.

cusa 3 se_;ubmetet_r aum tratamen_io m_Ed'CO; € €O~ Em realidade, a hanseniase s6 se torna doenca quan-
mum devido ao estigma, preconceito e ignoranciay, asgociada com uma deficiéncia imunolégica que se

existentes em torno de sua manifestacdo. Como des'upf)e ser de origem genética.

monstra Lenita Claro, qualquer que seja o alcance de Nesse contexto, esta publicac&o apresenta a quali-

um programa de satide oferecido pelo setor I:)Ubl'codade e os inevitaveis limites da sua condicdo de ser

ele sera inevitavelmente interpretado, avaliado e ma- . . . .
. L . uma obra pioneira. A qualidade maior da obra
nipulado pelos individuos a quem ele se destina de

. x . encontra-se precisamente na coragem da autora em
acordo com um determinado padr&o cultural. Focali-

. o . trazer atona um tema que, no plano académico-cien-
zar esta realidade significa, portanto, contribuir ndo

! ; . I tifico, representando a perspectiva das ciéncias médi-
s6 para o desenvolvimento da area das ciéncias soci-_ ', : ;

) . N . ) ~__.cas, € considerado de segunda categoria, um absurdo
ais aplicadas a medicina numa perspectiva académi-

. . vidente diante do nimero expressivo e em expansao
ca, como também para o sucesso de um determmad‘g;e doentes no Brasil ConsideF;ada uma doen 2t|’ ica
programa de saude publica. : catp

Visto ser a hanseniase uma doenga curavel em to(ja pobreza, num contexto em que o paradigma domi-

das as suas formas, o seu maior problema néo se eﬂ‘:‘mte da medicina privilegia a dc_Jenc;a a_guda passivel
contra tanto no Ambito médico como no social. E nesY€ S€' trat,ada com alta tecnqlogla hospitalar, a hanse-
se sentido que o estudo sobre a percepcao e a reacBi*Se estalonge de poder alimentar este paradigma, o
de doentes & doenca pode contribuir decisivament&Ue acarreta desinteresse generalizado das institui-
para o controle da endemia. Para realizar este propdz0€s, dos médicos e do publicoemgeral.
sito, a autora enfatiza o ponto de que a medicina pre- A analise das representacées apresenta varios as-
cisaria ampliar a sua base reducionista biolégica e proP€ctos interessantes e algumas falhas que valem a
jetar um enfoque que inclua o processo salde e doe€na ser apontadas com a finalidade de refinar o tra-
ca como uma dimens&o que esta inevitavelmente imbalho caso a autora ou algum outro pesquisador resol-
pregnada de fatores sociais e culturais. vam dar continuidade a este tipO de pesquisa. De um
Ao adotar uma metodologia qualitativa, na tradi- modo geral, as falhas e limites da obra dizem respeito
cao da antropologia social e cultural, o objetivo prin- principalmente a uma certa timidez na abordagem de
cipal desta publicacéo é trazer a tona 0 mundo subjealguns dos problemas levantados e a auséncia de um
tivo de uma doenca carregada de aspectos simbolicagsano de fundo mais nitido a respeito de alguns aspec-
e culturais. Se, sob o ponto de vista médico, a hansenfes epidemioldgicos e das condigdes objetivas de di-
ase é uma doencga que conta com tratamento e curagnostico e tratamento da hanseniase no Brasil e, mais
sob o ponto de vista cultural, ela remete a simbologarticularmente, no Municipio do Rio de Janeiro.
negativamente carregados num nimero consideravel A obra consiste de trés capitulos e concluséo. O
de sociedades, inclusive o Brasil. Por esse motivo, el@primeiro capitulo, com trés paginas, aborda a hanse-
€ uma doenga-chave para a compreensé&o da inevitavaiase como um problema médico-sanitario, sendo que
associagao entre as dimensoes fisica, psicologica & analise da situac&o no Brasil deveria ser um pouco
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mais extensa, incluindo aspectos tais como o crescisdo da manifestagao da hanseniase, ndo foram dimen-
mento da doenga e as condigBes que favorecem estionadas, ainda que brevemente. Se a autora tivesse,
crescimento assim como a estimativa de doentes, berna caracterizagéo epidemioldgica da doencga, conside-
maior do que os casos registrados. Quanto a abordaado que a sua propagacéo deve muito as condi¢es
gem histdrica, o que € mencionado é muito poucoprecarias de moradia e outras condi¢des sociais ad-
diante da importancia que teve esta doenca no imagiversas (migracéo recente, subemprego, desagregacéo
nério social e no pensamento médico. O sistema dé&ocial e familiar), essas condi¢des néo teriam sido ne-
confinamento e os leproséarios no Brasil mereciam umagligenciadas na caracterizagdo sociologica da popula-
discuss&o mais aprofundada para permitir inclusive¢ao estudada.

uma melhor compreensao das representacdes sociais AS representacdes sociais sdo divididas em 13 te-
sobre a doenca. Ficou faltando também uma caracterinas basicos: “a percepcdo de estar doente”; “a busca

zac#o, ainda que breve, sobre as condicdes de tratde Um servico de salde”, “o nome da doenca”, “as
mento no Municipio do Rio de Janeiro, uma vez quecausas da doenca’, “a contagiosidade”, “a gravidade”,
as representacdes a respeito do servico disponivel s@ €volugéo”, “a curabilidade”, “o tratamento”, “ade-
podem ser compreendidas a luz de uma realidade ins380 @0 tratamento”, “comunicag&o e informag&o so-
titucional mais objetiva. bre a do_en(;a", ”_reagﬁes pessoais ante a doen(;? ea
O segundo capitulo analisa satisfatoriamente g2uto-estima” e, finalmente, “controle de informacéo
hansenfase como uma questéo social e cultural, levar0Pre & doenca e estigma social”. De um modo geral, a
tando ampla bibliografia internacional sobre o tema, 2n2lise das representagoes sociais contidas em cada
abordando uma variedade de situacdes e contextod™ desses temas € bem feita e da conta de seu princi-
sécio-culturais e os diferentes modos de se lidar conP@! PrOPOSIt0, que € mostrar ao |eitor o universo sub-

esta doenca. Enfase especial é dada & questso do é§t-"(’:° O;J 3 exgerlepclz;]a SOC";" da hansem?sg. .
tigma, tendo como referéncia principal a obra classica. ontudo, duas fainas podem ser apontadas na ana-

de Goffman. Uma situagéo importante, amplamente ise das representacoes socials contidas nesses temas

mas néao foi mencionada neste capitulo, diz respeito . q pr ¢

- : um determinado assunto podem nao corresponder

ao fracasso do sistema de confinamento no Estado :

. P . . ~ exatamente ao que as pessoas envolvidas fazem de

Americano do Hawai em inicio deste século, situacéo, - RSN L

. ~ _.1ato e podem também néo significar objetivamente a

esta que acabou por desestimular a recomendacao in- _. )

- " realidade a que se referem. Para conferir uma certeza
ternacional desta pratica.

. ! maior sobre a coincidéncia das representacdes com a
O terceiro capitulo concentra-se na fala dos doen-

tes. Ainda que a analise das representacses demonrealidade, a autora deveria ter entrevistado uns pou-
) d P . & gos especialistas na prestacao de cuidados de salde, o
tre um trabalho de campo consideravel e, de um mod

| esteia bem feit lustracoes ri det ?que, em algumas situacgdes, proveria um pano de fun-
geral, esteja bem Ieita, com lustracOes ricas de ey, ais configvel para a analise empreendida.

chos de entrewstas_, alguma_s restricdes podem ser Em segundo lugar, a andlise das representacdes
apontadas a respeito de dois aspectos: a metodqaij sido enriquecida se a autora tivesse levado em
logia de pesquisa utilizada e a caracterizagdo soCiol6g o nsigeraco a variavel “classe social’. A perspec-
gica dos pacientes analisados. Quanto a0 primeirg;y, de duas classes de doentes a partir dos fatores
desses aspectos, ficou faltando nao s6 uma abordagnga e nivel de educago poderia sugerir a existén-
gem mais rigorosa do meétodo de pesquisa utilizadocia de dois padrdes de representacdes sociais em
o qualitativo, como também as condicdes objetivasa|guns casos, como fizera Boltanski com respeito
do campo de pesquisa, envolvendo principalmente;q yso do corpo. Desse modo, percepgdes sobre
o relacionamento da pesquisadora com o seu objetgemas abordados pela pesquisa tais como a reagéo
de pesquisa, os pacientes de hanseniase. A analiggante do diagnéstico, a nogao da gravidade do pro-
da metodologia qualitativa empregada restringe-se &lema, a fidelidade ao tratamento, o relacionamen-
apenas um paragrafo, o que € obviamente insuficiento com o servigo, ou ainda o grau de informacéao
te, e nada é mencionado a respeito do relacionamenspopre a doenca, que sdo tratados uniformemente,
to da pesquisadora com seus entrevistados. No nogevando-se em conta a totalidade da populagéo,
so entender, esses dois aspectos definem o principgloderiam apresentar uma variagéo de acordo com a
limite desta publicacéo. insercéo numa determinada classe social. E eviden-
Quanto a anélise sociologica dos pacientes estudae que a grande maioria da populacéo estudada é
dos, aspectos relacionados com a situagéo de moradippbre, mas o fato de haver 16% deles com renda
de migracéo e de redes sociais, variaveis sociolégicagamiliar de sete salarios minimos ou mais poderia,
importantes que podem contribuir para a compreen-em alguns casos, levantar a davida se também um
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estrato social com nivel de renda e de educacaaonar sua familia e seu meio social para se tornar
mais elevados ndo mostraria alguma variagédo; enmendigo num grande centro urbano, tudo indica, in-
algumas de suas representacoes. clusive os préprios dados da autora, que ha estig-
Outras falhas menores nesta analise dizem resmatizacao social, ainda que moderada.
peito a pequena énfase dada as representa¢des que Diluidos no conjunto da obra, os limites e falhas
remetam causa da doencga a fatores de naturezencontrados sdo, contudo, ofuscados pelas qualidades
sacio-psicoldgica (doenga causada, por exemplo, pel@ virtudes ja& mencionadas que o trabalho apresenta.
infelicidade ou dificuldade num determinado tipo de Talvez a maior virtude desta publicacdo seja a possibi-
relacionamento humano e social); a conclusédo unlidade real de, ao ampliar a compreenséo do aspecto
tanto apressada de que formas de tratamento populaubjetivo da hanseniase, poder ser (til para todos os
res alternativos néo séo importantes e a conclusaegrofissionais da salde que lidam com este problema,
duvidosa de que, com excecao dos casos com detarazendo beneficios praticos para os seus pacientes.
rioracdo da aparéncia, a estigmatizacéo social ndo é
freqiiente. Com respeito a este Ultimo ponto, embo-

ra, no Brasil, o estigma relacionado com a lepra ndo Marcos S. Queiroz
seja nada comparavel com a situagdo da india, na Nucleo de Estudos Psicolégicos
qual o paciente fica sem alternativa a ndo ser aban- Universidade Estadual de Campinas/SP
Disease and Social Diversity: The European cobertas pelo estudo. Como destacado pelo préprio

Impact on the Health of Non-European$tephen autor, as doencas raramente atuam como forcas inde-
J. Kunitz, New York e Oxford: Oxford University pendentes mas, pelo contrario, sdo moldadas pelos
Press, 1994. 209 pp. ISBN 0-19-508530-2. diferentes contextos (culturais, politicos e histéricos)
US$ 49.95 (capa dura). nos quais elas ocorrem.
E sob esta 6tica particularista que Kunitz discute

Stephen J. Kunitz, consagrado pesquisador nortee impacto diferenciado da colonizagdo inglesa nas re-
americano que tem se dedicado ao estudo médico gides compreendidas pelo estudo. Em primeiro lugar,
epidemiolégico de populacdes amerindias, langa-ses primeiras levas de ingleses que migraram para estas
com este seu novo trabalho em um desafio maiorcolénias ndo compunham um conjunto homogéneo
quer seja, comparar 0s impactos do contato europedo ponto de vista sdcio-cultural, mas representavam
sobre as populacdes nativas de quatro regides submelistintas fac¢gfes constituintes da sociedade inglesa
tidas a colonizacéo inglesa Austrélia, Canadé, E.U.Ada época. Isto é: dissidentes religiosos de classe mé-
e Polinésia (principalmente a Nova Zelandia). dia nos E.U.A,, loialistas anglicanos no Canada, cri-

Um aspecto central do livro é a discussao acercaninosos e prisioneiros na Australia e, na Nova Zelan-
da depopulacéo a recuperagdo demografica que saia, uma combinacéo de ingleses classe média e aus-
deram de maneira distinta nas regifes cobertas peltralianos. Segundo o autor, estas diferengas sociais
estudo. Kunitz conseguiu levantar uma grande quanfizeram-se refletir em distintas formas de perceber e
tidade de dados populacionais, assim como dede se relacionar com as populacdes nativas. Para Ku-
morbi-mortalidade, de t&o dificil obtencéo para estasnitz, estas diferencgas estariam na base da explicagéo
populagdes. Este banco de dados serve de base patas distintas politicas adotadas pelos diferentes pai-
suas andlises epidemiolégicas que incluem a estimases no tratamento dos indigenas até os dias de hoje. O
tiva de taxas de mortalidade, fecundidade e de cresciautor também considera as diferengas socio-culturais
mento demograéfico. e demograficas das sociedades nativas em sua andlise

O livro € marcado por um tratamento critico deste sobre impacto do contato e recuperagdo. Segundo
banco de dados assim como por sua preocupacao eKunitz, os enormes contrastes culturais, politicos e
evitar uma abordagem estritamente epidemiolégica, sdcioecondmicos verificados entre as varias etnias
gue tornaria o texto mais arido e reduziria o podernativas destas regides requerem cautela ao se genera-
explicativo de suas interpretagdes. Logo no primeirolizar sobre os efeitos do contato.
capitulo, Kunitz critica a universalidade do modelo  Um dos pontos altos do livro é o tratamento dis-
biomédico e destaca a necessidade de uma aproxpensado a discussdo acerca da transigao dos perfis
macao antropolégica para o melhor entendimento dagpidemiolégicos e demogréficos das populagbes nati-
semelhangas e diferengas do processo salide/enfermias da América do Norte e Oceania. Possivelmente
dade verificado nas populag6es nativas das regidesefletindo a melhor qualidade de seus dados, os casos
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