JENS AAGAARD-HANSEN

AT KALDE SYGDOMMEN VED
DENS RETTE NAVN

— om spedalskhed i Sydindien

Den lille gruppe mennesker stod ved vejkanten i et abent landskab med udsigt over fro-
dige, grgnne marker og spredte palmer. Pa dgren af den hvide landrover stod DANLEP
(Danida Assisted National Leprosy Eradication Programme). I gruppen var to midaldren-
de mend fordybet i samtale — Dr. Ramu, som stod med en journal, og patienten, Narayan,'
som havde lyse pletter overalt pa huden og havelser i ansigtet og hvis lillefinger pa ven-
stre hand var stivnet som en klo.

De to mand talte om patientens sygdom — om symptomerne og om behandlingens
forlgb. Det var tilsyneladende en simpel samtale, men i realiteten dekkede den over et
kommunikationsfelt med mange facetter.

Lepra eller periya viyati

Dr.Ramu vidste, at patienten havde veret syg i ca. 20 ar, og at han havde faet behandling
de sidste 18 méaneder. Set ud fra en biomedicinsk synsvinkel havde patienten lepra —
hvilket er den legefaglige betegnelse for spedalskhed. Sygdommen skyldes en bakterie
kaldet Mycobacterium leprae. Der gér ofte mange ér fra smitten har fundet sted, til de
forste tegn viser sig. Lepra kan manifestere sig pd mange forskellige mdder, men typisk
kommer der én eller flere lyse pletter pa huden med nedsat fglelse (Figur 1). Som tiden
gér, kan infektionen brede sig i hud og nerver — der kommer flere pletter, ansigtet kan
svulme op (Figur 2), og der opstér lammelser og fglelseslgshed, som igen kan fgre til, at
der opstér sér. I ekstreme tilfzelde kan man se, at patienterne bliver blinde og mister bade
fingre og tzer.

Ifglge den biomedicinske forklaringsmodel er det muligt at behandle sygdommen.
Serlig med den nye, revolutionerende MDT-behandling,” hvor patienterne skal have en
kombination af forskellige praparater i enten 6 maneder eller 24 maneder, har man faet et
effektivt middel til at sl bakterierne ihjel og dermed standse infektionens forlgb. Herved
stopper man samtidig smittespredningen fra det fatal af patienter, som udskiller myriader
af bakterier til deres omgivelser. De patienter, som har udviklet deformiteter af forskellige
slags, kan man forsgge at hjzlpe med bl.a. fysioterapeutisk trening og maske operation.
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Figur 1. Figur 2.

I biomedicinen opfattet som en hypopigmente-  Knudedannelser i ansigtet. 1 biomedicinen
retmacula. Den er lysere end omgivelserneog  kaldet Faces Leonina— leveansigt. Af mange
har nedsat falsomhed. Af mange tamiler kaldet  tamiler regnet for et tegn pa periya viyati.
tempal.

Fra: R. H. Thangaraj & S. J. Yawalkar: Leprosy for Medical Practitioners and Paramedical Workers. 1989 CIBA-
GEIGY Limited, Basle, Switzerland.

Patienten mente derimod selv, at han havde periya viyati (den store sygdom).® Hans far
havde haft den, og Narayan tenkte, at det formentlig var ham, han havde arvet den fra.
Andre patienter, som jeg talte med, kunne supplere med andre oplysninger — bl.a. blev
mange arsager til sygdommen navnt: Guds vrede, kontakt med urent vand, tidligere
synder, herunder serligt illegitim sex i form af kontakt med prostituerede, alkohol og
manglende respekt over for familien. Bakterier n&@vntes meget sjeldent som édrsagsfor-
klaring for denne sygdom.

Konsultationen mellem Dr. Ramu og Narayan virkede saledes umiddelbart enkel og
ligetil, men den viste sig at vere betydeligt mere kompliceret.

Denne artikel handler om kommunikation i en medicinsk antropologisk kontekst.
Ved hjelp af forskellige empiriske eksempler hentet fra Salem-distriktet i Tamil Nadu i
Sydindien, vil jeg vise, hvordan de forskellige forklaringsmodeller og de termer, som
anvendes om sygdom, kan have indflydelse pa kontakten mellem behandlere og patien-
ter, og hvordan det kan have praktiske konsekvenser for forebyggelse og behandling.

For at lette beskrivelsen har jeg valgt at anvende termen ,,spedalskhed* som samle-
betegnelse for alle relaterede biomedicinske og etniske sygdomsenheder, herunder lepra
og periya viyati.
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Feltarbejdet fandt sted i relation til DANLEP — et Danida-projekt i Sydindien, som inden
for rammerne af det statslige, indiske kontrolprogram bidrager til at udrydde spedalsk-
hed. I feltarbejdets forlgb fulgte jeg med i alle projektets forskellige aktiviteter og inter-
viewede patienter og behandlere.*

Spedalskhedens mange navne

DANLEDPs succes med at bekeempe spedalskhed afhang i meget hgj grad af kommunika-
tion. For det fgrste var det forudsatningen for, at sundhedsoplysningskampagnen funge-
rede effektivt — dvs. at programmet fik formidlet nogle centrale biomedicinske budska-
ber til indbyggerne i Salem-distriktet. For det andet var det ngdvendigt for at foretage de
store befolkningsundersggelser, som skulle opspore nye tilfzlde. For det tredie var deten
forudsatning for, at patienten kunne motiveres til vedholdende at gennemfgre de langva-
rige behandlingsforlgb.

Som nzvnt viste det sig hurtigt, at spedalskhedens kommunikationsfelt i Salem var
betydeligt mere komplekst, end dialogen mellem Dr. Ramu og Narayan lod ane. Men det
var heller ikke blot et spgrgsmal om lepra pa den ene side og periya viyati pi den anden.

Nogle patienter sagde ikke periya viyati , men anvendte ordet kustam.’ Andre patien-
ter brugte de sproglige varianter kustanoy (,.kusta*“-sygdommen), kusta rokam (hvor ,,16-
kam* er et hgfligt ord for sygdom, som indikerer, at arsagen er Guds vrede) og flere an-
dre. Det viste sig imidlertid, at denne gruppe af na@sten-synonymer kun modsvarede en
del af lepra — nemlig det man fra en biomedicinsk synsvinkel ville kalde de fremskredne
stadier, som omfatter klohénd, tab af fingre og teer, blindhed og ansigtsh@velser. Dette
semantiske felt omfattede drsagerne, som de er nzvnt ovenfor. En del mente, at ingen be-
handling var mulig, og termerne var ofte associeret til stigmatisering.

Lepra’s tidlige stadier svarede til et helt andet st af tamilske n@sten-synonymer:
tempal (,,plet*), tol viyati (,hudsygdom®), piicci kati (,.insektbid“) og visakkati noy
(..giftigt bid-sygdom*) for blot at nzvne nogle fi. Som navnene antyder, var der tale om
sygdomme, som mentes forarsaget af insektbid eller andre giftige bid, og som viste sig
ved pletter pa huden. Her var der ingen stigmatisering, og man mente, at behandling var
mulig med forskellige former for traditionel eller moderne medicin.

Det viste sig altsd, at lepra blev modsvaret af to st af relaterede termer: €t s@t, som
svarede til de svaere fysiske forandringer og stigmatisering, og et andet sat, som svarede
til de lettere hudforandringer i form af pletter. Faktisk var det sidan, at jeg i Igbet af mit
feltarbejde registrerede 24 forskellige tamilske termer med relation til spedalskhed.

Billedet blev yderligere kompliceret ved, at en person ofte kendte tre eller fire termer,
og der var en vis geografisk variation i distriktet — f.eks. mellem den centrale slette og de
sydlige bjerge. Desuden var det naturligvis ikke alle tamiler, der mente, at tempal og pe-
riya viyati var to adskilte sygdomsenheder. Nogle patienter fortalte, at godt nok havde de
troet det engang, men efter at de havde faet kontakt med DANLEPs ansatte, havde de faet
stgrre indsigt i den biomedicinske viden. Der fandtes sédledes i befolkningen en mangfol-
dighed af mellemformer mellem den traditionelle tamilske spedalskhedsopfattelse og
den biomedicinske. Varianterne var utailige og formentlig under stadig forandring i den
biomedicinske retning under pavirkning af en intensiv sundhedsoplysningskampagne.

Men ogsé blandt DANLEPs ansatte varierede terminologien. Den formelle, biome-
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dicinske term var lepra. Den engelske betegnelse leprosy, blev anvendt meget af kon-
trolprogrammets stab og indgik da ogsd i DANLEPs navn, men en del af behandlerne var
bevidste om den nare association til det afledte leper — en gammel og sterkt stigmatise-
rende betegnelse for en spedalsk person.® Nogle DANLEP-medarbejdere kaldte syg-
dommen for Hansen's disease efter Gerhard Henrik Armauer Hansen, den norske lzge,
som i 1873 gjorde de forste observationer af Mycobacterium leprae i mikroskop. Dette
eponym udgjorde et mere neutralt alternativ til leprosy — en medicinsk eufemisme, om
man vil.

Nir jeg gor en del ud af disse mange betegnelser, s er det ikke hensigten at gennem-
fore et lingvistisk skoleridt. Det er for at beskrive det komplicerede sprogfelt, i hvilket
behandlere og legfolk kommunikerede i Salem, og forekomsten af de mange termer
havde direkte praktiske konsekvenser for programmet. For at forsté dette, er det imidler-
tid npdvendigt at kende til forholdet mellem spedalskhed og stigmatisering.

Spedalskhed og stigma

Spedalskhed er nart knyttet til stigma i Sydindien savel som i andre lande i Sydasien
(Karipurath 1976; Mull et al. 1989). Stigma er her forstaet i Erving Goffmans forstand
som: ,,en egenskab, der er dybt miskrediterende* (Goffman 1975:15).

Narayan fortalte ogsa om dette. Folkene i landsbyen talte om hans sygdom, periya
viyati, enten i det skjulte eller abent, nar de var oppe at sk@ndes med ham. De undgik
ham og forsggte at lade vare med at rgre ham. Han havde tre bgrn og en kone, og hun
skzldte ham ogsé ud. Narayan sagde helt dbent, at hvis konen blev ved med det, og hvis
han fik deformiteter og sar som fglge af sygdommen, sé ville han bega selvmord. Histo-
rier som denne var meget almindelige. De sociale konsekvenser af sygdommen var al-
vorlige. Dels var der naturligt nok nogle praktiske fglger af sygdommens fysiske manife-
stationer i form af nedsat arbejdsevne. Dels oplevede patienterne i varierende grad at
blive isolerede fra deres omgivelser. For personer, som var i den giftefardige alder, var
det meget uheldigt, hvis der blev konstateret periya viyati hos dem selv eller deres
nazrmeste, idet det vasentligt forringede deres chancer for at blive gift. Personer, som fik
sygdommen, efter at de var blevet gift, 1gb en stor risiko for at blive forladt af deres
zgtefelle — s@rlig blev kvindelige patienter ofte forladt af deres mend.

Ashok var en ung mand, som jeg mgdte pé et missionshospital i Salem by. Han kom
jevnligt til ambulant fysioterapeutisk behandling for at fi smidiggjort sine stivnede,
kloformede fingre pa den ene hiand. Han arbejde som sglvsmed og var nygift. Fysiotera-
peuten oplyste, at Ashok havde péstéet over for svigerfamilien, at klohdnden skyldtes et
cykeluheld — dvs. at han havde lgjet for ikke at bringe agteskabsplanerne i fare.

Der var andre eksempler pa stigmatisering. En gammel, delvis blind mand med for-
andringer pa hender og fgdder fortalte, at en buschauffgr havde nagtet ham adgang til en
offentlig bus. En fysioterapeut kendte tilfeelde, hvor spedalskhedspatienter var blevet
nzgtet adgang til landsbyens brgnd.

Disse negative sociale konsekvenser af periya viyati er relateret til stigmatisering.
Nogle forskere har forsggt at pavise en universel sammenhzang mellem spedalskhed og
stigma (Skinsnes i Gussow 1989:8-9; Gussow & Tracy 1977:397). Dette tilbagevises
klart af eksempler fra USA (Gussow 1989:196), Nigeria, Tanzania og Sri Lanka (Waxler
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1981:175-6). 1 modsatning til Skinsnes mener Goffman, at stigma er helt kontekst-
bestemt, og han inddeler begrebet i tre typer: kropslige vederstyggeligheder, karakter-
massige fejl og de ,tribale” (slegtsbetingede) stigmata, som race, nation og religion
(Goffman 1975:16-7).

Spedalskhed har nogle spektakulere, fysiske manifestationer, og de rammer de dele
af kroppen, som i s&rlig grad formidler kommunikation, nemlig ansigt og hender. Jeg
mener, at spedalskhed pga. disse kendetegn er velegnet som ,rastof til videre kulturel
forarbejdning* — at sygdommens igjnefaldende karakteristika indbyder til betydnings-
produktion; p4 samme made som man vel i alle kulturer forholder sig til forskellen mel-
lem kgnnene. Hvorvidt dette sa vil lede til stigmatisering vil variere fra kultur til kultur.

Det var disse manifestationer, som i en sydindisk kontekst tolkedes som , kropslige
vederstyggeligheder* og udlgste stigmatisering. Herudover fik de kropslige tegn straks
nogle moralske overtoner svarende til Goffmans anden stigmakategori: , karaktermas-
sige fejl“ (ibid.). Det fremgik klart af nogle af drsagerne til periya viyati: tidligere synder,
herunder sarligt illegitim sex. Der var med andre ord en sn@ver sammenh@ng mellem
fysiske kropsforandringer som fglge af spedalskhed og den sociale dimension i form af
patienternes moralske egenskaber. Desuden mente nogle informanter, at der var en sam-
menhang mellem periya viyati og lav kaste — dvs. et eksempel pa den tredie kategori i
Goffmans typologi om gruppetilhgrsforhold. Det tyder saledes pa, at stigmatiseringen af
spedalskhed i Sydindien er sa sterk, fordi den indbefatter elementer vedrgrende kroppen
og patientens karakter savel som hans sociale tilhgrsforhold.

En mand fra Rasipuram havde veret syg i 10 &r. Selv om han havde beskedne tegn pa
en nerveskade i venstre arm, mente han selv, at han led af tempal. P4 mit spgrgsmal, om
der var andre i byen, der havde samme sygdom, svarede han, at der var mange med
deformiteter, som havde periya viyati, og landsbyens raske indbyggere distancerede sig
fra dem. Periya viyati-patienterne tilhgrte imidlertid de lave kaster, og informanten selv
var af hgjere kaste. Det faktum, at manden i selve sit svar associerede de to termer, tyder
imidlertid pa, at han ikke skelnede sa skarpt mellem dem endda.

Det er et grundleggende princip inden for langt de fleste lepra-programmer, at man
forsgger at forebygge skader, der kan opstd. For eksempel laver man nogle specielle
sandaler, som skal beskytte patienterne imod sirdannelse pa fgdderne. Disse karakteristi-
ske sandaler er imidlertid almindeligt kendte i befolkningen. Det betyder, at en forebyg-
gende, biomedicinsk foranstaltning i sig selv var et stigma, og jeg sé flere eksempler pa,
at patienter af denne grund undlod at bruge dem og derfor blev yderligere handicappede.
Stigmatisering havde altsa af og til direkte kliniske konsekvenser.

Den stigmatisering, som knytter sig til spedalskhed i den tamilske kontekst, er nart
relateret til sygdommens arsagsforklaringer. Kumar, en rask mand, som jeg intervie-
wede, angav kontakt med urent vand, alkohol og prostituerede som érsager til sygdom-
men. Senerehen i samtalen fortalte han om en indisk film, Ratta kannir (Blodtarer), som
havde veret fremme for ca. 30 ir siden. Angiveligt gik handlingen i korte trek ud pa, at
den mandlige hovedrolleindehaver levede et udsvavende liv med prostituerede. Senere
kom han i fengsel og fik spedalskhed, som han angerfuldt tilskrev sit tidligere skgrlev-
ned. Til trods for, at det var en gammel film, stod den sterkt i en del folks bevidsthed.
Filmmediet spiller en meget stor rolle i indisk popul@rkultur. Parallelt hertil fik jeg for-
talt en tilsvarende myte om en gammel tamilsk digter, som fik spedalskhed, fordi han
uretmassigt havde begaret en vis kvinde.’
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Praktiske konsekvenser

DANLEPs effektivitet beror i hgj grad pa personalets evne til at kommunikere med pa-
tienter og pargrende. En af de vigtigste aktiviteter i programmet var sundhedsoplysning,
og man havde bl.a. valgt fglgende hovedtemaer: ,,Det er muligt at behandle...”, ,,Kom til
behandling tidligt...", ,,Stop isolationen af patienterne...”. Hovedsigtet med dette var at
stoppe smittespredningen fra de hardt angrebne patienter; at fa fat i patienterne sa tidligt
som muligt, saledes at de ikke ndede at udvikle sen-fglger; og at bedre de stigmatiserede
patienters situation. Set ud fra en lepra-opfattelse er dette rationelle og vigtige prioriteter.
Men hvilken terminologi skulle man valge i oplysningskampagnen? Ud fra den biome-
dicinske rationalitet tolker jeg problemstillingen som fglger:

Hvis man besluttede sig for tempal, ville man sandsynligvis kunne fé en del patienter
i tidlig behandling, men man ville n@ppe na periya viyati-patienterne. Desuden ville man
formentlig fa svert ved at motivere tempal-patienterne til at tage to slags medicin i et
halvt ar for en sygdom, som man normalt ville fa korte behandlinger for overalt i det
medicinsk pluralistiske system. Ville man i det mindste ikke have behov for ggre tempal-
patienterne klart, at hvis de ikke fik behandlet deres tempal, sa ville de fa deformiteter,
eller noget i den retning?

Hvis man omvendt satsede pa termen periya viyati, ville man formodentlig kunne
reducere smittespredningen, som netop sker fra et mindretal af patienterne i denne grup-
pe. Men tempal-patienterne ville neppe fgle sig truffede og den tidlige behandling ville
derfor ikke finde sted.

En tredje taktik kunne vere, at man satsede pa at oplyse om, at de to grupper af syg-
domsbenzvnelser er forskellige stadier af den samme sygdom. Hermed ville man uvza-
gerlig overfgre noget af stigmatiseringen fra periya viyati til tempal og dermed skremme
nogle bort fra en tiltrengt tidlig behandling. Hvis man f.eks. pr@senterede en tempal-pa-
tient for, at det i virkeligheden var en slags periya viyati, sa satte man samtidig implicit
spgrgsmalstegn ved personens seksualmoral og antydede, at der kunne komme proble-
mer i forbindelse med @gteskabet — implikationer, som nok kunne give en del tempal-
patienter besvar med at kgbe budskabet.

Problemerne og mulighederne var siledes talrige i planl@gningen af sundhedsoplys-
ningskampagnen, og tilsyneladende havde ethvert valg af terminologi en pris.® I DAN-
LEP havde man valgt at fokusere pa det tamilske ord tolunoy. Det 14 godt nok tet pa grup-
pen af nesten-synonymer omkring periya viyati og kustam, men det var ikke helt sa svart
belastet med stigmatiserende konnotationer, og det havde et mere neutralt, akademisk
prag. Jeg ser heri en parallel til vores brug af lav-tabuerede betegnelser for seksuelle
kropsdele og funktioner — termer, som kan vare en ngdvendig forudstning for at nogle
mennesker (sdvel professionelle som legfolk) kan kommunikere om disse emner pa en ri-
meligt neutral méde.

En anden vigtig aktivitet i projektet var befolkningsundersggelser. DANLEPs ,,Le-
prosy Inspectors* (LI), som var en kategori af behandlere nederst i programmets hierarki,
og som havde mest kontakt med den almindelige befolkning, var meget bevidste om det
stigma, som var knyttet til spedalskhed, og det pregede deres kommunikation. DANLEP
anvendte mange ressourcer pa at foretage systematiske befolkningsundersggelser, som
skulle finde nye lepra tilfelde. Nar LI’erne gik fra hus til hus for at finde frem til nye
patienter, presenterede de sig ofte pa en made, sa stigmatiseringen ikke blev aktiveret.
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Nogle gange prasenterede de sig som ,hudlege” og nogle gange som ,,én der kiggede
efter pletter pa huden®.’

Stigmatiseringen spillede imidlertid ogsa en mere direkte rolle for behandlerne. En
centralt placeret informant i DANLEP skgnnede, at 50% af de ansatte i det indiske spe-
dalskhedsprogram var blevet overflyttet dertil som en form for administrativ straf. En
anden fortalte om et tilfzlde, hvor en LI var blevet forladt af sin kone, fordi han ikke ville
opgive sit arbejde med spedalskhedspatienter. Ydermere fik alle programmets ansatte et
Igntilleeg i forhold til landets gvrige sundhedspersonale — et sékaldt ,,incentive®, som
meget abent blev fortolket som en kompensation for, at personalet skulle beskzftige sig
med en sygdom som spedalskhed.'® Set ud fra en nggtern, biomedicinsk betragtning er
der ikke nogen speciel grund til det, idet langt de fleste mennesker har en naturlig mod-
standskraft imod lepra.

Disse eksempler viser altsa, at behandlerne ikke blot handlede ud fra rationelle, bio-
medicinske overvejelser. De havde et stort kendskab til l&gbefolkningens forklarings-
modeller, hvilket var en stor fordel i deres kommunikation med patienter og péargrende.
Faktisk havde man i DANLEP gennemfgrt et studie for at belyse disse forhold (Muruge-
san et al. 1987). Samtidig var de i hgj grad underlagt de normer, som var geldende i den
socio-kulturelle kontekst. Dette preegede deres daglige arbejde som spedalskhedsarbej-
dere, men det var ligeledes indskrevet i hele organisationens administrative rammer.

DANLEP var et ,,eradication programme* — dvs. at den ultimative mals@tning var at
udrydde sygdommen, og midlet hertil var MDT-behandlingen. Successen afhang af, at
alle de patienter, som fik diagnosticeret spedalskhed, ogsa gennemfgrte behandlingen
med de to til tre forskellige mediciner i 6 til 24 méneder. ,,Compliance* er betegnelsen
for, i hvilken grad en patient retter sig efter den ordinerede behandling. Adskillige under-
sggelser har vist, at en stor procentdel af patienter overalt i verden ikke tager deres medi-
cin som ordineret (Wright 1993).

Det faktum, at spedalskhed skal behandles over sa langt et tidsrum reducerede i sig
selv ,,compliance*. Men ogsa her havde stigmatiseringen en vis indflydelse. Patienterne
fik udleveret deres medicin hver 28. dag pa specielle kontaktsteder. Men pa disse steder
samledes imidlertid béde tempal-patienter og periya viyati-patienter. Dvs. at en patient
med et par lyse pletter pa huden, som opfattede sig selv som havende tempal, af og til
kunne have svart ved at forsta og acceptere, at der i den samme k¢ stod periya viyati-
patienter, som tilsyneladende fik nasten den samme medicin. Dette var neppe noget der
ggede tempal-patienternes compliance.

En ung mandlig skraedder havde varet syg i 7 ar. Han havde faet medicin i perioder,
men var pé det sidste holdt op med at fglge behandlingen. Et par af DANLEPs ansatte
kontaktede ham for at opfordre ham til igen at fglge forskrifterne, og samtalen foregik
diskret i DANLEPs bil, som var parkeret rundt om hjgrnet. Patienten var nemlig ikke
meget for en dben kontakt, idet bade bilen og personalet i befolkningens gjne blev sat i
forbindelse spedalskhed og dermed i nogen grad stigma.

Herudover er der en del bivirkninger ved de tre preeparater, som er med til at nedsatte
,compliance*. Rifampicin kan farve urinen rg¢d, og clofazimin kan medfgre en reversibel
mgrkfarvning af huden — et noget uheldig fenomen, fordi lys hud i store dele af Indien
regnes for at vaere smukt. Et studie fra Pakistan har vist, at netop bivirkninger var en
vaesentlig drsag til nedsat ,,compliance®, ikke mindst fordi patienterne ikke havde faet
tilstrekkelig information forinden (Mull et al. 1989)."
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Konklusion

Denne artikel rummer eksempler pé, hvordan valget af navne for sygdom pé forskellig
vis kan have direkte indflydelse pA kommunikationen mellem behandler og patient og
dermed pa det praktiske medicinske arbejde.

Spedalskhedens kommunikationsfelt i Tamil Nadu viste sig at indeholde et termino-
logisk vildnis af tre biomedicinske nasten-synonymer og 24 l&gmandstermer. Disse be-
navnelser havde meget forskellig betydning, og stigmatiseringen varierede meget. Pro-
fessionelle og leegfolk kommunikerede i et semantisk kaleidoskop, hvor valget af navn
for sygdommen kunne have afggrende indflydelse pa processens forlgb. Det gjaldt pa
omrader som sundhedsoplysning, befolkningsundersggelser og behandlingens gennem-
fgrelse.

Det er ngdvendigt for biomedicinske professionelle at have detaljeret kundskab om
den socio-kulturelle kontekst, i hvilken de arbejder; og jeg mener, at antropologer har
unikke forudsztninger for at fremskaffe denne viden — forhabentlig ikke mindst til gavn
for patienterne.

Noter

1. Alle navne er opdigtede.

2. Multi Drug Therapy (MDT) er et nyt behandlingsprincip, som har haft stor succes i de senere ar. Det om-
fatter en kombination af de tre farmaka: dapsone, rifampicin og clofazimin (WHO 1988). De seneste tal
viser et skgnnet fald fra 5,5 til 3,1 millioner lepra-patienter i verden fra 1991 til 1993. Dette skyldes MDT,
som anslés at have reduceret den globale pravalens med 64% over de sidste 8 ar (WHO 1993).

3. Hvor intet andet er anfgrt, er de etniske termer tamil, transkriberet iht. Ardens regler (Arden 1969).

4. Feltarbejdet, som fandt sted i sommeren 1990, fik gkonomisk stgtte fra Nordisk Institut for Asienstudier.
Danida, personalet ved DANLEP og Susan Whyte ved Institut for Antropologi har ydet verdifuld hjzlp
(Aagaard-Hansen 1991).

5. Dette ord stammer fra sanskrit kushta, som hyppigt anvendes i det hellige hinduistiske skrift, Atharva Ve-
da fra omkring 1400 f.Kr. Etymologisk bzrer det betydningen ,.det som sgnderriver* (oversat fra Rastogi
etal. 1984).

6. Det danske sprog rummer ogsé flere vendinger, hvor spedalskhed pé forskellig vis er knyttet til noget ne-
gativt: ,,at blive behandlet som en spedalsk* — i betydningen at blive isoleret, ,,at blive helt spedalsk" — i
betydningen at blive helt ude af den.

7. Inden for kristendommen findes der ligeledes nogle kraftige negative konnotationer til spedalskhed. Bade
i Det Gamle og Det Nye Testamente nzvnes spedalskhed adskillige gange, som oftest som noget urent og
stigmatiserende. Bizart nok synes det hele at bero pé en oversattelsesfejl. Johs. G. Andersen (1969) for-
teeller i sin doktordisputats den spzndende historie om, hvorledes den kliniske enhed lepra, som biomedi-
cinen kender den i dag, fgrst kom til Det Hellige Land i &rhundrederne fgr Kristi fgdsel. Et samspil af hi-
storiske begivenheder og lingvistiske forviklinger ledte frem til den bibelhistoriske opfattelse, vi har i dag.
Denne bibelske association blev siden hen genaktiveret af nogle historiske begivenheder i forrige &rhund-
rede, hvor betydningen af spedalskhed ellers var aftaget vasentligt i Europa (Gussow 1989; Gussow &
Tracy 1970, 1971, 1977).
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8. Litteraturen om anvendt medicinsk antropologi rummer flere eksempler pa terminologiens afggrende be-
tydning. En stor del af denne forskning har fundet sted i tilknytning til diarrébekzmpelsesprogrammer
(Kendall et al. 1984; Nichter 1989).

9. Befolkningsundersggelserne stgdte ogsd pd en anden hindring. Langt de fleste af LI’erne var mand. I Sa-
lem og ikke mindst blandt de fa procent af befolkningen, som var muslimer, lagde man stor vaegt pa kvin-
ders kyskhed. Det siger saledes sig selv, at det af og til var svart for LI'erne at g fra hus til hus for at
inspicere specielt de kvindelige familiemedlemmers hud pé sa store dele af kroppen som muligt.

10. Disse ,,incentives“ vil maske volde visse problemer i de kommende ar. Det er en tendens i tiden, at man
bevager sig bort fra sikaldte vertikale programmer, som koncentrerer sig om en enkelt sygdom, og i stedet
sigter imod horisontale programmer, som mere integreret kontrollerer flere sygdomme samtidigt. Hvad
skal man ggre med , incentives“, nir spedalskhedsarbejdet integreres i det almindelige indiske sundheds-
vasen? Skal de bortfalde, eller skal alle nu have det?

11. Jeg har her beskrevet de praktiske konsekvenser for sundhedsoplysning, befolkningsundersggelser, og
»compliance®. Set i et overordnet perspektiv kan man sige, at det er funktioner, hvor patienterne og befolk-
ningen er i en passiv rolle i forhold til behandlerne. DANLEP initierede imidlertid ogsa processer, hvor
lzgfolk tog mere aktivt hind om deres egen situation — det sékaldte ,,community participation* princip,
som spiller en central rolle i den internationale udviklings-diskurs i gjeblikket (Rifkin et al. 1986).
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