I1
Recursos na saude global:
Instrumentos e protagonismos

Quinta-feira, 25 de janeiro de 2018. Podia ver o sol se levan-
tando no horizonte pela minha janela. As cores eram lindas, de um
céu alaranjado. A luz do dia ja tomava conta do ambiente, quando
anunciaram que deveriamos levantar nosso encosto e colocar o cinto
de seguranga, porque estdvamos iniciando a descida. Antes da aterri-
sagem, pude ter um vislumbre da moderna arquitetura de Frankfurt
pela minha janela. Ja no aeroporto, as lojas e cafés recém levantavam
as suas portas, e tudo estava vazio e silencioso. Segui pelos sagudes,
escadas rolantes e corredores até encontrar o portio de embarque
onde aguardei minha conexdo. Era uma area ampla, cheia de por-
toes de embarque, mas que estava quase deserta, a excecdo de outras
duas pessoas que também aguardavam por ali. Ao fundo ouvia o som
de um noticiario em alemao e o barulho da funcionaria de um peque-
no café que dava inicio a jornada de trabalho.

0 meu tempo de espera para o voo seguinte era de sete horas,
o suficiente para procurar por mais noticias e informacdes sobre as
edicoes anteriores do Apelo Global. Aos poucos, os assentos ao meu
redor foram sendo ocupados, €, ao final da manh3, o siléncio e vazio
tinham dado espaco ao barulho de xicaras na cafeteria, conversas
em linguas diversas e andncios continuos de voos. Naquela altura, os
meus sentimentos variavam entre nervosismo, curiosidade e empol-
gacdo. Aquele evento e a propria viagem eram algo novo para mim.
Estando ali, diante do meu portdo de embarque, era incapaz de reco-
nhecer as linguas faladas ao meu redor ou de identificar os simbolos
de pertencimento que as pessoas exibiam. Entre uma e outra noticia
sobre as edi¢Ges anteriores do Apelo Global, também lia sobre hin-
duismo, sikhismo e sobre a capital indiana.

Era final da manha, quando vi Artur e Faustino caminhando
em minha direcdo. Finalmente tinham chegado! Abri um sorriso e
me levantei para aguardar que se aproximassem pelo corredor, e
trocamos abracos. Ja fazia em torno de seis anos que conhecia Artur,
mas aquela era a primeira vez que Faustino e eu nos encontravamos
pessoalmente, embora no més anterior tivéssemos trocado mensa-
gens e e-mails quase diariamente, preparando-nos para a viagem.
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Artur, entdo vice-coordenador nacional do Morhan, era uma das
principais liderancas do movimento em nivel nacional. Faustino,
que se tornaria no ano seguinte o coordenador nacional, vinha se
consolidando como lideranca e diferentemente de Artur, era um dos
“atingidos pela hanseniase”, o que conferia protagonismo ao seu lu-
gar de fala dentro do movimento. Artur, como sempre, vestia uma
camiseta do Morhan, e Faustino provocava dizendo que ele estava
sempre uniformizado. O clima era de descontragdo entre nds trés, e
ja passava do meio-dia quando, finalmente, embarcamos para uma
jornada de outras oito horas até Nova Délhi. Aterrissamos na capital
indiana na madrugada, em horario local. Aguardamos as nossas ma-
las, passamos pelo controle de alfindega e saimos ao saguio, onde
um motorista do nosso hotel nos esperava. Na saida do aeroporto,
tivemos uma primeira e marcante visdo da cidade, toda envolta por
uma forte neblina de cor amarronzada e por um cheiro de terra seca.

0 trajeto até o hotel levou em torno de uma hora, e estdvamos
todos exaustos, apesar da nossa agitacdo. Chegando 13, um hotel no
centro da cidade, nossa bagagem foi colocada em esteiras e passou
por detectores de metal. Artur e Faustino foram revistados rapida-
mente pelo porteiro e, na minha vez, que vinha por ultimo, o rapaz
juntou as palmas das maos, abaixou a cabeca e disse “namasté”. Re-
peti o0 movimento, gerando um sorriso de volta, e entrei no hotel.
Fizemos o check-in e fomos levados até o nosso andar, onde cada um
tinha seu proprio quarto, certamente o mais luxuoso em que ja me
havia hospedado. Era de madrugada, tinha pouquissimo tempo para
dormir até o horario combinado para o café da manh3, e nao tinha
energia extra alguma para abrir o computador e atualizar meu diario
de campo. Resolvi improvisar e, ja deitada, agarrei meu celular, abri o
aplicativo de gravacao de voz e comecei a falar. Além de um pequeno
caderninho que levaria comigo para todos os lados nos dias seguin-
tes, aquela seria a minha forma de registro ao longo de toda a via-
gem. Os dias seguintes seriam tdo intensos e longos que, ao retornar
de noite ao meu quarto, tudo que podia fazer era tomar uma ducha,
deitar-me e narrar o meu dia, até que o sono e a exaustido definissem
o fim dos meus audios de campo.
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Dois meses antes.

Era novembro de 2017, e estdvamos revisando os ultimos de-
talhes do nosso artigo para publicacdo. Aquela era a primeira vez
que Artur e eu estavamos escrevendo um artigo juntos. Ele, entdo
finalizando o primeiro ano de mestrado em Sadde Publica, tinha me
convidado para escrever sobre os filhos separados pelas politicas de
isolamento das pessoas atingidas pela hanseniase (Maricato e Custo-
dio, 2018). Foi durante esse periodo que Artur me enviou uma men-
sagem pelo whatsapp, convidando-me para viajar com o Morhan
para participar do chamado Apelo Global que aconteceria na India
naquele ano. Sinalizei que estava interessada, mas imaginei que iria-
mos conversar melhor mais tarde, dado que Artur apenas lancou a
ideia de forma rapida - correndo, como sempre estava, com mil ati-
vidades como lideranca do Morhan, conselheiro de saide, estudante
de mestrado, fotégrafo, etc.

Faltando um més para o evento, Artur me escreveu, dizendo
que minha participa¢do estava confirmada e, para minha surpresa,
descobri naquele momento que viajaria com eles na condicao de
intérprete. Artur sabia que estava nos EUA fazendo meu doutora-
do sanduiche, e ele tinha assumido que eu poderia facilmente fazer
aquele papel. Aquela novidade seria razio de ansiedade nos dias que
antecederam a viagem, conquanto Artur me tranquilizasse, dizendo
que preferiam alguém que fosse voluntario e que conhecesse os plei-
tos politicos do Morhan ao invés de contratar um intérprete profis-
sional. Uma vez confirmadas as minhas passagens, comecei a prepa-
rar as questoes burocraticas e tudo o que envolvia deixar os EUA em
meio ao doutorado sanduiche em direcio a India e retornar. Segundo
Artur, o fato de estar nos EUA também tinha ajudado na aprovacgio
da minha participagio, porque o trecho EUA-India era muito mais
barato do que o Brasil-india e, com isso, puderam convencer ‘os ja-
poneses’ a incluir mais alguém na conta.

Os japoneses, tal como todos do Morhan diziam, eram os fun-
cionarios da The Nippon Foundation (TNF) e da Sasakawa Memorial
Health Foundation (SMHF), organizacoes filantropicas sem fins-lu-
crativos envolvidas no cenario global da hanseniase e principais fi-
nanciadoras de programas anti-hanseniase da Organiza¢do Mundial
da Satude (OMS) nas ultimas décadas. Entre os anos de 1995 e 1999,
a TNF foi a responsavel pelo fornecimento em nivel global da Po-
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liquimioterapia (PQT) sem custos aos paises em desenvolvimento.
Atualmente, tanto a SMHF quanto a TNF sdo responsaveis pelo finan-
ciamento de projetos em diversos paises via organizacdes nao gover-
namentais (ONGs) e institutos de pesquisa que tenham como meta a
ampliacdo do acesso ao diagndstico e tratamento nesses paises bem
como a preservacao da historia local e o combate ao preconceito e a
discriminagdo associados a doenca. Acredito que nao seja exagero su-
gerir que a TNF seria atualmente a fundagdo com maior orcamento e
poder de influéncia global no campo da hanseniase. Os funcionarios
da TNF e SMHF eram referidos entre os ativistas do Morhan como ‘os
japoneses’, mas também era comum escutar alguém falando sobre ‘o
japonés’. O japonés era Yohei Sasakawa, filho de Ryoichi Sasakawa,
que havia fundado a TNF ainda no comec¢o dos anos 1960 (na épo-
ca, direcionada a industria de construgdo naval no Japao). Além da
presidéncia da TNF, Yohei Sasakawa acumulava naquele momento os
cargos de Embaixador dos Direitos Humanos das Pessoas Atingidas
pela Hanseniase do Governo Japonés e, desde 2001, era o Ministro
da Boa Vontade para a Eliminac¢do da Hanseniase da OMS.

Ocupando esse lugar no cenario global da hanseniase, Sa-
sakawa, ou ‘o japonés’, tinha lancado o “Apelo Global pelo fim do
Estigma e Discriminac¢do contra as Pessoas Atingidas pela Hanse-
niase” em 2006, com o propdsito de reunir movimentos sociais,
autoridades politicas, representantes de organizagdes internacio-
nais, pesquisadores e outras entidades e organiza¢cdes em torno
do tema da hanseniase. Tratava-se de um evento que gerava par-
cerias, visibilidade e fortalecia as redes internacionais que opera-
vam naquele cendrio. Com a viagem financiada pelos “japoneses”,
fomos para Nova Délhi em janeiro de 2018, para acompanhar a dé-
cima quarta edicido daquele evento, que também ja havia ocorrido
nas Filipinas, Inglaterra, China, Brasil, Indonésia e Japdo. O evento
sempre acontecia em torno do dltimo domingo de janeiro, quando
era comemorado o dia mundial da luta contra a hanseniase.

No rastro da satide global
Atualmente pesquisadores se referem a trés categorias para

diferenciar a maneira como intervenc¢des na saide mundial foram
levadas a cabo em distintos periodos temporais: a medicina tropi-
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cal, a saide internacional e a saide global. Impulsionadas por uma
série de fatores, incluindo a invencao da estatistica e, consequente-
mente, da constituicdo e operacionalizagdo sistematica de regulari-
dades (Hacking, 1990), os mecanismos de intervencdo na saude de
populacoes de territdrios nacionais deram espago para mecanis-
mos de intervencdo na satide mundial no século XIX. Esse periodo
da chamada medicina tropical se enredava a expansao imperialista
do final do século XIX e inicio do século XX e se dedicava ao estudo
de doengas infecciosas que absorviam médicos e autoridades eu-
ropeias em territorios coloniais (Kropf, 2009). A medicina tropical
deslocou o enfoque do doente e do ambiente para os agentes pato-
légicos; mudanca impulsionada por novas técnicas e tecnologias e
pelo advento e disseminac¢do da bacteriologia na segunda metade
do século XIX.

A passagem da medicina tropical para a ‘sadde internacional’
é frequentemente remetida ao fim da Segunda Guerra Mundial e ini-
cio do longo periodo da Guerra Fria. Como sabemos, foi nesse con-
texto que a OMS foi criada em 1948, com o objetivo de interferir na
saude em um ambito mundial, e o fazia inicialmente a partir da co-
laboragdo com agéncias nacionais de saide publica. Sua abordagem
estava direcionada a erradicagcdo de doengas e aos cuidados com a
saude primaria. Os programas de erradicacdo se concentravam nos
chamados paises subdesenvolvidos e em patologias infectoconta-
giosas que eram vistas como ameagas a circulacdo e ao comércio,
enquanto a atenc¢do a salde primadria era impulsionada como direito
humano basico (Lakoff, 2010). Data desse momento, por exemplo,
0 novo programa internacional de erradicagdo da lepra e da mala-
ria (Silva, 2015). Embora nem a lepra e tampouco a malaria tenham
sido erradicadas, as ciéncias médicas e os organismos internacionais
anunciavam naquele momento a vitéria das campanhas de erradica-
¢do da variola nos anos 1970; uma empreitada que ficou marcada
naquele periodo como uma espécie de exemplo da efetividade da-
quelas interven¢des em nivel mundial no campo da saude.

Atualmente existe uma marcagdo temporal que diferencia
aquele periodo da “satide internacional” do atual cenario da chama-
da “saude global”. Aqueles programas que enfocavam a erradicacdo
de doencas e a sauide primaria sdo entendidos como abordagens do
periodo da sadde internacional em contraposicdo a saude global,
porque os programas estavam fundamentados na cooperacdo entre
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organismos internacionais e servicos nacionais de satde publica. Em-
bora a diferenca entre a saide global e a saude internacional pare-
¢a nao ter uma definicdo bem clara, a “satde global” estaria ligada a
transformacao do enfoque dos programas e da metodologia utilizada
no inicio dos anos 1990. Impulsionadas por agentes poderosos como
a Fundacao Gates, o Fundo Global da ONU, a Fundagao Clinton, etc.,
essas transformag¢des marcaram um novo periodo em que a interven-
¢do de organismos internacionais na satide passava a operar a partir
de iniciativas publico-privadas e com a mediacdo de ONGs, institutos
de pesquisa e outras entidades, e evitando governos nacionais, mui-
tas vezes vistos como incompetentes ou corruptos (Lakoff, 2010).

A saude global se refere, portanto, a um certo periodo, a certo
conjunto de atores e estratégias utilizadas nas interven¢des na sat-
de em nivel mundial. Contudo, a no¢do de satde global também se
refere a uma area de estudos. Os estudos da saude global abordam
a ascensdo desses novos atores da chamada saude global e suas re-
lacées na conformacio de politicas mundiais no campo da satde.
Busca-se entender como ONGs, fundacdes filantrépicas, institutos
de pesquisa, industria farmacéutica, sujeitos coletivos, etc., operam
para moldar a agenda da satde global e impulsionar visibilidades e
invisibilidades. Pesquisadores dessa area nos convidam a contem-
plar como a sadde global potencializa a ordem neoliberal (Petryna et
al., 2006), explorar a diferenca entre a historia contada em nivel glo-
bal e a histéria tal como vivida localmente (Fassin, 2007), sublinhar
amaneira como a sadde global pode impulsionar uma despolitizacao
de demandas politicas, enquadrando-as numa ética da compaixao e
sofrimento (Fassin, 2011), perceber as diferencas e hierarquias im-
plicadas numa “biomedicina humanitaria” ou “seguranca na saude
global” (Lakoff, 2010), analisar o crescente uso de abordagens de
base quantitativa como padrido de ouro para a producio de evidén-
cias epidemiolégicas (Adams, 2016; Biehl, 2016), etc.

No presente capitulo, inspiro-me nesses debates para aden-
trar uma descri¢do de alguns atores, instrumentos, agendas e es-
pacos que conformam o campo da saude global em hanseniase e
chamo a atencdo para eventos das ultimas décadas que marcaram
esse campo e 0s quais os efeitos ainda se desenrolam. Inicialmente
irei discorrer sobre uma série de elementos que se enredaram e que
constituiram as condi¢des de possibilidade para que, no inicio dos
anos 1990, a OMS lancasse as chamadas campanhas de eliminacao
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da hanseniase. Tal como destacarei, as ultimas trés décadas do sécu-
lo XX foram descritas como a “Era de Ouro” da hanseniase, momento
que culminaria na virada do novo milénio com a vitoriosa declaracao
da OMS de que a hanseniase tinha sido eliminada como problema de
saude publica global. Com essa questdo no plano de fundo, adentro
um segundo momento deste capitulo, em que abordarei aquela se-
mana em que estive em Nova Délhi como voluntaria-intérprete do
Morhan. Entre a descricdo das oficinas, workshops e atividades que
participamos, vou introduzindo os atores, as estratégias, os instru-
mentos, agendas e espagos que atualmente se enredam na produgao
de politicas globais na area da hanseniase - num formato que em
muito esta baseado em parcerias publico-privadas e que aglomeram
ONGs, fundacdes filantrépicas, pesquisadores, sujeitos coletivos, etc.
O objetivo deste capitulo ndo é oferecer uma visdo geral do
campo global da hanseniase, mas pincelar alguns atores e instru-
mentos e refletir sobre seus efeitos; em especifico, pretendo chamar
a atencdo para os efeitos da eliminacdo global da hanseniase como
problema de satde publica para o fluxo de recursos financeiros, ao
mesmo tempo que destaco o surgimento mais recente de ferramen-
tas de eliminag¢do da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela
hanseniase - um conjunto de novos recursos do campo dos direitos
humanos que tem contribuido para dar nova visibilidade a hansenia-
se no cenario da saude global. Ao fazé-lo, destaco o protagonismo dos
sujeitos atingidos pela hanseniase que nio apenas levam adiante a
luta pela eliminacdo de variadas e persistentes formas de discrimina-
¢do como também acionam essas ferramentas na luta contra a hanse-
niase como problema de satde publica num mundo pés-eliminacao.

Eliminando um problema de satide publica

0 inicio das chamadas campanhas de elimina¢do da hanse-
niase da OMS esta diretamente conectado com a implementacio da
PQT na década de 1980. Para entender essa histéria um pouco me-
lhor, vale a pena oferecer um breve vislumbre do tratamento da han-
seniase que antecedeu imediatamente a formulacdo do regime PQT.
0 tratamento monoterapéutico da hanseniase foi um advento da dé-
cada de 1940, com a descoberta dos efeitos dos derivados sulfénicos
pelo americano Guy Faget, entdo médico-chefe do famoso Carville
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National Leprosarium, uma das ex-colonias do sul dos EUA, que tal-
vez seja uma das mais referidas pela historiografia internacional. O
tratamento monoterapéutico foi posteriormente reconhecido como
um marco na histéria da hanseniase, tido durante muitos anos como
Unico tratamento eficiente e sendo atualmente apontado como um
dos fatores principais para o paulatino encerramento das politicas
de isolamento a partir do final dos anos 1950. Entendia-se que “a era
de um tratamento efetivo da hanseniase finalmente tinha chegado”
(Bonamonte et al, 2017, p.176, tradugdo propria).

Aos poucos os médicos leprologistas passaram a experimen-
tar e implementar a nova droga no tratamento da doen¢a mundo
afora. Em pouco mais de duas décadas, entretanto, comecaram a
surgir trabalhos que apontavam para o possivel desenvolvimento
de resisténcia medicamentosa entre os pacientes. A confirmagdo da
suspeita, contudo, veio apenas algum tempo depois, na esteira de
novas descobertas técnicas e cientificas. Na década de 1960, a co-
munidade internacional de leprologistas comemorou o sucesso do
cientista americano Charles Shepard, ao inocular o agente etiolégico
da hanseniase, 0 Mycobacterium leprae (M. leprae), em coxim plantar
de camundongos. Esse procedimento ficou conhecido como a ‘técni-
ca de Shepard’, utilizado até os dias de hoje e que “foi um marco na
pesquisa do bacilo e da doenga, propiciando um importante avango
em estudos, especialmente na area terapéutica e resisténcia medi-
camentosa” (Didrio, 2014, p.67). Embora a almejada reproducio in
vitro ndo tenha sido conquistada, aquela inovacdo tornava possivel,
pela primeira vez, a reproducao in vivo do agente etiol6gico da doen-
ca. Com isso, abriram-se as experimentacdes com novas drogas e
também a confirmag¢ido da presenca de cepas do bacilo resistentes
aos derivados sulfonicos.

13 Ainda que ndo seja o foco deste capitulo, vale notar que essa técnica, que segue
sendo a opgdo acionada para o cultivo do M. leprae, ndo é entendida como um
procedimento simples. Conforme descobriria ao longo das minhas entrevistas com
pesquisadoras brasileiras, e tal como explicita a biéloga Suzana Diério (2014, p.68):
“Passadas algumas décadas, a inoculacdo do M. leprae em pata de camundongos,
imunocompetentesouimunodeficientes, tem sido um desafio a persisténcia daqueles
que estudam o patdgeno em seus mais variados aspectos, uma vez que a técnica
é laboriosa, e os resultados demoram meses para serem produzidos. Entretanto,
até que um método mais simples e sensivel seja padronizado, a inoculagdo em pata
de camundongo ainda é fundamental para a pesquisa em hanseniase em suas mais
diversas dreas”.
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Em 1975, um grupo de pesquisadores apresentou um rela-
torio ao entdo diretor do setor de hanseniase da OMS, em que cha-
mava a atengao para o problema da resisténcia medicamentosa e da
persisténcia bacteriana no tratamento monoterapéutico. Em 1976,
o Programa Especial de Investigacdo e Treinamento em Doencas
Tropicais (TDR) da OMS formou um Grupo de Trabalho Cientifico
direcionado a investigar o tratamento da hanseniase, o chamado
THELEP (Therapy of Leprosy).

O THELEP proporcionou uma oportunidade tinica para os princi-
pais cientistas envolvidos na pesquisa sobre a quimioterapia da
hanseniase (...) para cooperar, trocar experiéncias, discutir suas
descobertas e conseguir importantes financiamentos do Progra-
ma Especial de Investigacdo e Treinamento em Doencas Tropicais
(TDR) para seu trabalho (..). A primeira tarefa do THELEP foi or-
ganizar e patrocinar pesquisas que confirmassem a gravidade do
problema colocado pela resisténcia do M. leprae a dapsona (...). Os
objetivos do grupo de trabalho cientifico da OMS em suas muitas
deliberagdes e financiamentos concentraram-se na quimioterapia
em modelos animais e ensaios clinicos, que foram quase exclusi-
vamente dedicados a avaliar os quatro antimicrobianos eficazes
disponiveis: dapsona, rifampicina, etionamida/protionamida e
clofazimina, sozinhos e em combinac¢do. Assim, em 1977 e durante
os anos seguintes, a OMS patrocinou varios estudos para ampliar
nossos conhecimentos sobre agentes quimioterapicos para o trata-
mento da hanseniase (Gelber, 2012, p.224, tradugdo prépria).

Como aponta a cita¢do acima, o THELEP passou a investigar
a combinagdo de drogas, a fim de solucionar a questdo das cepas
resistentes. Em 1982, com base nas pesquisas que vinham sendo
realizadas pelo grupo, a OMS recomendou a implementagdo mun-
dial da PQT, regime que combinava o uso da dapsona, clofazimina
e rifampiscina. Inicialmente, a PQT foi recomendada em um regime
de seis meses para os casos clinicos do tipo Paucibacilares (PB) e de
dois anos para os casos do tipo Multibacilares (MB). Em 1998, a OMS
diminuiu o tratamento dos casos MB para um ano, mantendo os seis
meses para os casos PB. Tal como veremos adiante neste livro, esse
sistema segue como regime padrdo recomendado pela OMS.

No Brasil, o regime PQT comegou a ser implementado em
algumas areas pilotos em 1983. Vera de Andrade, apontada como
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uma das pioneiras na implementacdo da PQT no cenario nacional,
discorreu sobre esse momento em sua tese de doutorado em Saude
Publica, em 1996:

(...) [E]m 1983, enfrentei pela primeira vez o desafio politico, pe-
dir ao governo que se instalava no Rio de Janeiro e aos pacientes
a oportunidade de implantar no Hospital do Curupaiti um novo
tratamento, Multidrogaterapia-OMS (MDT-OMS), que implicava em
modificagdes estruturais nas atividades de controle da hansenia-
se. Os resultados desse trabalho contribuiram de forma definitiva
para a implantacdo da MDT-OMS em todo Brasil, iniciando-se um
redirecionamento da profilaxia da hanseniase no Brasil através da
coordenacdo nacional executada pela Dra. Maria Leide Wal-Del Rey
de Oliveira. Com objetivo de orientar os profissionais da rede de
saude para a aplicagdo de MDT-OMS, um guia de procedimentos foi
entdo elaborado (Andrade, 1996, p.05).

A partir dai, o programa de hanseniase em ambito nacional
comecou a ser reestruturado, e levaria quase uma década até a PQT
ser oficialmente adotada como tnico esquema de tratamento pelo
Ministério da Sadde no Brasil em 1991. Também data desse ano,
1991, o inicio das campanhas de eliminacao da OMS (Leprosy Elim-
ination Campaigns — LEC). Em 13 de maio de 1991, a Assembleia
Mundial de Satide da OMS fez um chamado as autoridades de todo
o mundo pela eliminacdo da hanseniase como problema de satde
publica global até o ano 2000. Ao contrario das campanhas de er-
radicacdo que marcaram as intervencdes internacionais de meados
do século XX, a campanha de eliminacdo da hanseniase inaugurada
ndo se assentava na tarefa de extinguir o agente patoldgico da doen-
¢a, tal como acontecia com outras doengas naquele periodo, mas de
reduzir as taxas de prevaléncia. Conforme definiria a OMS naquele
momento, eliminar a hanseniase era sinonimo de reducao da “preva-
léncia para um nivel abaixo de um caso a cada 10 mil habitantes”!*.
Na esteira da nova meta mundial, a partir de 1995 a OMS forneceu a
PQT de forma gratuita, através do financiamento da fundagio japo-
nesa TNEF e, a partir dos anos 2000, a Novartis assumiria o financia-
mento global pelas décadas seguintes.

1* Acesso em: https://www.who.int/neglected_diseases/mediacentre/WHA_44.9_
Eng.pdf?ua=1. Ultimo acesso em janeiro de 2022.



II. Recursos na saude global: Instrumentos e protagonismos | 97

A campanha de eliminacdo dos anos 1990 foi intensamente
celebrada com a chegada do novo milénio e com o antncio pela OMS
de que a eliminacao global tinha sido conquistada.

Durante séculos, muitas vezes com as melhores inten¢des possiveis
para seu bem-estar assim como para o da comunidade em geral, os
pacientes de hanseniase eram expulsos de suas casas e isolados em
“leprosarios”. As criancas eram frequentemente separadas a forga
de seus pais por longos periodos de tempo. Hoje, em todo o mundo,
todas as pessoas diagnosticadas com hanseniase podem ser trata-
das e curadas enquanto levam uma vida completamente normal
(). Nos dltimos 18 anos, a prevaléncia global foi reduzida em 90%
em todo o mundo. No final de 2000, a hanseniase havia sido elimi-
nada como um problema de satde publica em nivel global (OMS,
2003, tradugdo préprial®).

Comecavamos o novo milénio com um gosto de vitdria so-
bre uma das doengas retratadas como mais antigas da humanida-
de. Todavia, apesar da celebracdo e do antncio vitorioso da OMS,
apontava-se que, em nivel nacional, restavam doze paises com in-
dices de prevaléncia acima de um caso a cada 10 mil habitantes.
Entre eles, cinco paises eram destacados como responsaveis por
83% da prevaléncia mundial: Brasil, india, Madagascar, Mogambi-
que e Nepal?.

Em novembro de 1999, a OMS criou a chamada GAEL, a Alian-
ca Global pela Eliminacao da Hanseniase (Global Alliance for Elimina-
tion of Leprosy - GAEL), com o objetivo de impulsionar a eliminacdo
da hanseniase em nivel nacional naqueles doze paises até o ano de
2005. Na corrida pela conquista desse objetivo, a OMS lancou em
2003 a campanha intitulada “O Impulso Final: estratégia para elimi-
nar a hanseniase como problema de saide publica” (The Final Push:
Strategy to Eliminate Leprosy as a Public Health Problem). O objetivo
era “detectar e curar em torno de 2,5 milhdes de pessoas entre os
anos de 2000 e 2005” (OMS, 2003, traducio propria).

15 Retirado de: The Final Push Strategy to Eliminate Leprosy as a Public Health
Problem. Acesso em: https://www.who.int/lep/resources/Final_Push_%20QA.
pdf?ua=1. Ultimo acesso em: janeiro de 2022.

16 Ibidem.
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A GAEL reune todos os principais atores - governos dos paises
onde a hanseniase é endémica, a OMS, a Fundagio Nippon/Fun-
dacao Sasakawa e a Fundacdo Novartis/Novartis para o Desen-
volvimento Sustentavel. A GAEL trabalha de perto com pacientes,
comunidades e todas as agéncias interessadas na hanseniase, tais
como a Danish International Development Assistance (DANIDA), o
Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase
(MORHAN) e a Pastoral da Crianga no Brasil, tal qual a Handicap
International, e o Banco Mundial. Isto ja levou a uma maior efi-
cacia e a colaboracido coordenada entre parceiros em nivel local
(OMS, 2003, tradugao prdpria).

No relatério da campanha de 2003 da OMS, foi aponta-
do que o maior desafio enfrentado para a eliminagdo da hanse-
niase em nivel nacional era de ordem “operacional”. Destacava-se
que a maioria dos sistemas de saide operava no atendimento a
hanseniase de maneira “centralizada”, em oposicido a recomendacio
da OMS que tinha acompanhado a implementacao da PQT de um
sistema descentralizado de atendimento pela clinica médica (ou
seja, que o atendimento a hanseniase ndo ficasse limitado a centros
especializados, mas que fosse capilarizado nos sistemas de saide; as-
sumido pelas pontas). Destacava-se também que o medo da hanse-
niase e a estigmatizacdo dos afetados persistia, implicando a demora
na busca por tratamento, e que ainda haveria espacos geograficos nao
alcancados pela PQT, impedindo o acesso dos sujeitos ao tratamento.

A tese de doutorado de Andrade (1996) indica que, no caso
do Brasil, as campanhas de expansao ao acesso e distribuicio mun-
dial da PQT pela OMS, a modificacdo de servicos de notificacido e a
subsequente descentraliza¢cdo do tratamento pelo SUS alimentavam
as expectativas, ainda em 1996, de que o Brasil teria “condicoes de
eliminar a hanseniase no inicio do século 2000” (Andrade, 1996,
p.168). Com os resultados ndo satisfatérios apresentados na chega-
da do novo milénio, o Ministério da Sadde langou “o Plano Nacional
de Mobilizacdo e Intensificacdo das Ac¢des para Eliminacdo da Han-
seniase e Controle da Tuberculose, priorizando 329 municipios, em
funcao dos elevados indicadores epidemioldgicos” (Daxbacher et al,
2014, p.53). Nessa esteira de eventos, o Brasil assinou a chamada
Declaragao de Caracas durante a 32 Conferéncia Regional da Organi-
zacdo Pan-Americana de Satde, em que se comprometia a eliminar
a doenca até 2005.
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Se na virada do milénio doze paises ainda precisavam atingir
a meta da eliminagdo, em 2005 essa lista tinha diminuido para nove
paises: Angola, Brasil, Reptiblica Centro-Africana, Congo, India, Ma-
dagascar, Mogambique, Nepal e Tanzania'”- No decorrer da década
seguinte, esses paises anunciaram um a um a conquista da meta da
eliminacdo: Angola, Republica Centro-Africana e fndia, em 2005,
Madagascar e Tanzania, em 2007, Congo e Mogambique, em 20082,
e Nepal, em 20092, O Brasil permaneceria como tnico pais do mun-
do a nao ter eliminado a hanseniase como problema de satde publi-
ca. De acordo com os dados da OMS de 2015, apesar de a India ter
reportado mais de 127 mil novos casos e o Brasil, pouco mais de 26
mil naquele ano (taxas que seguiram mais ou menos estaveis nos
anos anteriores e posteriores), em niimeros relativos, o Brasil era o
Unico que registrava mais de 1 caso a cada 10 mil habitantes e, por-
tanto, o Unico a ndo ter atingido a meta da eliminacao.

A partir da virada do milénio, a OMS langou novas estratégias
globais de cinco em cinco anos: “Estratégia global para aliviar a car-
ga da hanseniase e manter as atividades de controle da hanseniase”
(2006-2010), “Estratégia global aprimorada para reducdo adicional
da carga da hanseniase” (2011-2015), “Estratégia global para hanse-
niase, aceleragcdo rumo a um mundo sem hanseniase” (2016-2020) e
“Estratégia Global de Hanseniase - ‘Rumo a zero hanseniase” (2021-
2030). O relatdrio epidemioldgico da OMS de 2016 condensava as
conquistas das ultimas décadas.

A introdugdo da poliquimioterapia (PQT) nos programas de han-
seniase, em meados dos anos 1980, resultou em uma reducao sig-
nificativa da prevaléncia da doenga, de 5,4 milhdes de casos na-
quela época para algumas centenas de milhares atualmente. Ten-
do notado aquela diminui¢ao substancial, em 1991 a Assembleia
Mundial da Sadde langou o chamado para a eliminagao global da
hanseniase como um problema de sadde publica até o ano 2000.
As estratégias globais de hanseniase foram entdo desenvolvidas
em torno dessa meta, até que a eliminacdo da hanseniase como

17 WHO Weekly Epidemiological Record, n234, 80, pp. 289-296, 2005.
18 WHO Weekly Epidemiological Record, n232, 81, pp. 309-316, 2006.
19 WHO Weekly Epidemiological Record, n25, 82, pp. 225-232, 2007.
20 WHO Weekly Epidemiological Record, n233, 83, pp. 293-300, 2008.
21 WHO Weekly Epidemiological Record, n235, 85, pp. 337-348, 2010.
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um problema de saude publica fosse alcangada em nivel global em
2000 e, posteriormente, em nivel nacional pela maioria dos paises
em 2005. As estratégias globais de hanseniase concentraram-se
desde entao na redugdo da carga da doenga, medida em termos de
novos casos com sequelas visiveis ou grau 2 de incapacidade (GI2)
(tradugio prépria??).

Como vimos até aqui, as ultimas décadas das politicas glo-
bais de hanseniase estiveram marcadas pela meta da eliminagdo.
Os ndmeros anunciados eram de uma magnitude impressionante:
afirmava-se que, com a implementacdo mundial da PQT em 1981,
“mais de 8,4 milhdes de pacientes foram curados, e a carga global
da hanseniase reduziu de 5,4 milhdes de casos registrados em 1985
para 0,9 milhdes em 1997” (The World Health Report, 1998, tradu-
cdo propria)?. Em 2016, esse nimero havia caido para a cifra de 0,2
milhdes ou, mais precisamente, para 210.758 novos casos detecta-
dos (duzentos e dez mil setecentos e cinquenta e oito)**

A partir de meados da década de 1970, o desenvolvimento
de pesquisas e politicas em hanseniase ganharam um novo e gran-
de impulso global. Conforme apontaram pesquisadores da area, no
periodo imediatamente anterior aquele, uma série de inovacdes
técnicas e novas descobertas em torno da relacdo entre o agente
etiolégico da hanseniase e o sistema imunolégico humano colocaria
a doenca no centro das aten¢ées da comunidade cientifica como um
modelo ideal para que se experimentasse teorias e métodos rela-
cionados a imunidade celular (Scollard, 2006). Foi na esteira desses
eventos, juntamente com os persistentes trabalhos em torno das
cepas resistentes, que a hanseniase adentrou na lista de doencas se-
lecionadas pela OMS e pelo Banco Mundial para integrar o Progra-
ma Especial de Investigacao e Treinamento em Doencgas Tropicais
(TDR), que, como ja vimos, culminou na elaboragao do novo trata-
mento PQT. De acordo com o hansenologista norte-americano David
Scollard (2005), a magnitude do novo fluxo de interesse e recursos
desse periodo poderia ser medida pela quantidade de publicacdes

22 WHO Weekly Epidemiological Record, n?35, 91, pp.-405-420, 2016.

23 The World Health Report 1998. Life in the 21st century A vision for all. Acesso
em: https://www.who.int/whr/1998/en/whr98_en.pdf?ua=1. Ultimo acesso em
janeiro de 2022.

2 WHO Weekly Epidemiological Record, n?35, 91, pp.-405-420, 2016.
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na area da hansenologia/(leprologia), que saltou de 03 artigos, em
1962, para 172, em 1989. As campanhas de eliminagcdo da OMS nos
anos noventa fechavam com chave de ouro as ultimas trés déca-
das do século XX, que foram descritas pelo referido hansenologista
como o periodo dourado da pesquisa em hanseniase. Com a chega-
da do novo milénio, a OMS anunciava triunfante que nés tinhamos
deixado a hanseniase para tras, que finalmente a humanidade tinha
derrotado aquela que era uma das mais antigas enfermidades.

Esse “n6s”, contudo, ndo incluia alguns de nos, e o Brasil iria
se manter solitario nessa lista de paises com prevaléncia acima do
estipulado. Em 2021, trés paises eram apontados como responsa-
veis por 79% dos casos registrados globalmente (ou seja, aqueles
com as maiores taxas de deteccao), sendo eles ndia, Brasil e Indo-
nésia?®. Com isso, esses paises figuram como alvos da atengio in-
ternacional, em especial a India que, embora estivesse na lista de
paises com a taxa de prevaléncia abaixo de 1 caso a cada 10 mil ha-
bitantes ha alguns anos (e, portanto, tenha declarado a eliminacao
da hanseniase), mantinha as mais altas taxas de deteccdo mundial.
No ultimo capitulo deste livro, irei retomar esse tema, explicitar a
diferenca entre esses instrumentos estatisticos (taxas de prevalén-
cia e taxas de deteccdo) e demonstrar como as métricas emprega-
das na defini¢do da realidade epidemioldgica global da hanseniase
operavam para anunciar que a mesma tinha sido eliminada como
problema global.

Em trabalhos mais recentes, pesquisadores da area da han-
seniase tém apontado diferentes efeitos a longo prazo da declaracdo
global da eliminacdo da hanseniase na virada do milénio, tais como
a descontinuidade de campanhas de busca ativa e a perda progressi-
va da expertise médica em realizar o diagnoéstico e o tratamento da
hanseniase (Virmond, 2012) bem como uma queda brusca no finan-
ciamento de pesquisa em nivel internacional (Fine, 2007; 2016). A
preocupacao com a sustentabilidade da atencdo a hanseniase apds a
conquista da eliminacao global ja havia sido premeditada, tal como
indica um dos relatérios técnicos publicado pelo grupo de especia-
listas em hanseniase da OMS em 1997.

%5 Retiradode: “Estratégia GlobaldaHansenfase2021-2030-Rumoazerohanseniase”.
Acesso em: https: //www.who.int/pt/publications/i/item/9789290228509. Ultimo
acesso em janeiro de 2022.
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Como a prevaléncia da hanseniase estd diminuindo e existe con-
corréncia em torno dos recursos disponiveis para lidar com outras
doengas, pode ser que ndo seja facil manter o interesse publico
ou o interesse governamental pela hanseniase nos niveis atuais.
E preciso esclarecer que o investimento continuo na manutengio
das atividades de combate a hanseniase é um passo necessario
para alcangar um mundo livre da hanseniase. A OMS deve continu-
ar a trabalhar junto com os programas nacionais de eliminacdo da
hanseniase, fornecendo diretrizes técnicas, apoiando as principais
atividades de combate a hanseniase e auxiliando em processos de
monitoramento e avaliagio (tradugdo propria?®).

Conforme argumentou Paul Fine, da Escola de Higiene e
Medicina Tropical de Londres, tanto financiadores quanto jovens
pesquisadores nao sdo atraidos “por uma doenca oficialmente ‘eli-
minada™ (Fine, 2007, p.02, traducdo propria). Conforme destaca o
pesquisador, a “principal revista dos ultimos 70 anos (International
Journal of Leprosy) publicou sua udltima edicao em 2005, e ha pou-
cas pesquisas acontecendo, a despeito da nossa continua ignorancia
sobre a histdria natural da doenga (Ibidem)”. Ou seja, o mundo do
poés-eliminacdo vivia um periodo percebido como um momento de
vacas magras, seja no financiamento de campanhas de busca ativa,
seja no campo da pesquisa.

Durante o Apelo Global em Nova Délhi, em janeiro de 2018, os
representantes do movimento de pessoas afetadas pela hanseniase
da India, da Indonésia e nés, que estavamos la como representantes
do movimento do Brasil, carregdvamos tacitamente os nimeros glo-
bais de hanseniase nas costas. Afinal, esses trés paises eram apon-
tados como responsaveis por quase 80% da carga mundial da han-
seniase. Como irei expor a seguir, juntamente com pessoas afetadas
pela hanseniase das Filipinas, Indonésia, ndia, Myanmar, Eti6pia,
China e outros, participamos daqueles seis dias de evento que, con-
quanto acontecesse num “mundo poés-eliminacdo” e elevasse a luta
pela eliminacdo da discriminacgdo social como tema central da agenda
politica do momento, na pratica também era acionado como espaco
estratégico para o fortalecimento de campanhas e servigos de saude.

26 WHO expert committee on leprosy. Acesso em: https://apps.who.int/iris/
bitstream/handle/10665/42060/WHO_TRS_874.pdf?sequence=1. Ultimo acesso
em dezembro de 2021.
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Nova Délhi: Atores, agendas e dindmicas

0 “Apelo Global pelo fim do Estigma e Discriminag¢do contra
as Pessoas Atingidas pela Hanseniase” era um ritual em que um
conjunto de organizagdes, entidades, autoridades politicas e mo-
vimentos assinavam um documento em que se comprometiam a
incorporar em suas agendas politicas a luta pelo fim do estigma
e discriminagdo contra as pessoas atingidas pela hanseniase. Nas
edicdes anteriores do evento, diferentes organizacdes e atores fo-
ram convidados a participar e a comprometer-se com aquela causa
politica, tais como liderancgas e ativistas dos direitos humanos, li-
deres empresariais, instituicdes educacionais, a Associacdo Mun-
dial de Médicos, a Associacao Internacional de Advogados, lideres
religiosos, etc. A edi¢cdo de 2018 ndo foi diferente e trazia o apoio
da Organizacdo Mundial de Pessoas com Deficiéncia (Disabled Peo-
ples’ International - DPI). A DPI, como era conhecida, representava
uma rede global de organizagdes nacionais ou assembleias de pes-
soas com deficiéncia. Juntos, a The Nippon Foundation, ou apenas
TNF e a DPI promoveram o evento intitulado Conferéncia Nacional
da Hansenfase e Deficiéncia (National Conference on Leprosy and
Disability), dentro do qual a assinatura do documento que marcava
o lancamento do Apelo Global ocorreu.

Em um grande auditério de um hotel, estavam presentes re-
presentantes de movimentos de pessoas atingidas pela hanseniase
e de movimentos de pessoas com deficiéncia de diversas partes do
mundo e as chamadas ‘autoridades’. Sem duvidas, a escolha da ca-
pital indiana como anfitrid para aquele evento se alinhava aos obje-
tivos de chamar a ateng¢do para o problema da hanseniase também
na India, um acontecimento que atraia a atengéo de figuras politicas
locais e da midia. Naquele primeiro dia de evento, entre as autorida-
des que estiveram presentes, estava o presidente e alguns diretores
da TNF, a Alta-Comissaria para os Direitos Humanos da Organizacdo
das Nagoes Unidas (ONU), o Diretor Regional para o Sudeste Asiatico
da OMS, o presidente da Fundacio Sasakawa de Hanseniase da India,
o Diretor do Programa Nacional de hanseniase da India, pesquisado-
res de diferentes paises, alguns médicos e diretores de ex-colonias e
autoridades politicas do governo indiano, entre outros.

Na cerimoOnia de abertura, Yohei Sasakawa, que, como vimos,
era o Presidente da TNF, deu o tom para o encontro.
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Dou inicio a este Apelo Global, com o objetivo de mudar a menta-
lidade da sociedade em relacdo a hanseniase. Durante os ultimos
12 anos, trabalhei com parceiros de varias areas. Hoje a TNF tem
o prazer de anunciar que a Organizacdo Mundial de Pessoas com
Deficiéncia, a DPI, esta em plena parceria, endossando este Apelo
Global. Um dia eu estava conversando com um homem que havia
sido expulso de sua vila ap6s ter sido diagnosticado com hansenia-
se, e que agora vivia isolado e sozinho. Ele parecia ter aceitado seu
isolamento como algo natural. Quando lhe disse que ndo havia ra-
z3o para aceitar ser excluido da sua vila, ele ndo tinha ideia do que
eu queria dizer. Essa é uma experiéncia que eu tive em uma parte
da India. Quando compartilhei essa experiéncia com o Sr. Abidi,
presidente global da DPI, ele me disse que nao tinha percebido que
o movimento de deficientes, em geral, negligenciava a causa das
pessoas afetadas pela hanseniase. Estou muito emocionado por
seu forte compromisso de criar uma sociedade mais inclusiva. As
pessoas afetadas pela hanseniase também estdo se tornando for-
tes defensores na luta para eliminar o estigma contra a hanseniase.
Hoje temos o Sr. Narsappa, que se dirigira a n6s mais tarde, e outras
pessoas afetadas pela hanseniase que sdo ativas em muitas partes
do mundo. Vamos aproveitar esta ocasido para reafirmar nosso
compromisso de acabar com o estigma e a discrimina¢do contra a
hanseniase (...) (Diario de Campo, 2018, traduc¢do propria).

Durante dois dias, participamos de todas as atividades do
evento. Na manha do primeiro dia, acompanhamos a cerimdnia
de abertura, que contou com a fala de Sasakawa, o presidente da
TNF, com Javed Abidi, entdo diretor global da DPI, com Shakuntala
Gamlin, secretario do Departamento de Empoderamento das Pes-
soas com Deficiéncia da india, e com o Dr. Gopal, co-fundandor e
diretor da IDEA (International Association for Integration, Dignity
and Economic Advancement), organizacao internacional que atuava
em defesa dos direitos das pessoas atingidas pela hanseniase. Na
sequéncia da cerimoénia de abertura, acompanhamos a transmissao
de alguns videos, tal como uma fala do diretor-geral da OMS e do
Alto-Comissario da ONU para os Direitos Humanos e videos de cam-
panhas de sadde do governo indiano. A manha do primeiro dia do
evento terminou com o ritual de lancamento oficial do Apelo Global
2018. Em um enorme teldo, foi colocada uma foto do documento
onde estava a assinatura de endosso de todas as organizac¢des de
pessoas com deficiéncia presentes, simbolizando o compromisso
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que assumiam em combater a discriminagao contra as pessoas afe-
tadas pela hanseniase?’.

As demais mesas, workshops e atividades daqueles dois dias
de evento trouxeram diferentes questoes, atores e formatos. Ain-
da na tarde do primeiro dia, retornamos para o auditério do hotel
e acompanhamos uma mesa redonda que reunia representantes de
movimentos de pessoas afetadas pela hanseniase e movimentos de
pessoas com deficiéncia da Indonésia, Mianmar, Bangladesh e Brasil.
A proposta era “compartilhar perspectivas internacionais/diadlogos
globais e boas praticas na eliminacdo da discriminacdo contra as
pessoas afetadas pela hanseniase e integrar as questdes da hanse-
niase ao amplo movimento de pessoas com deficiéncia”. Faustino su-
biu ao palco representando o Morhan e sentou-se ao lado de Carmen,
delegada da Organiza¢do Nacional de Entidades de Deficientes Fisi-
cos (ONEDEF). Em suas apresentagdes, contaram sobre a histdria,
conquistas e desafios de seus movimentos.

Havia conhecido Carmen no dia anterior, quando ela recém
chegava do Rio de Janeiro com sua filha Gabriela. Contudo, tinha
sido no almoco daquele dia em que tinhamos, de fato, conversado
por mais tempo. O almogo foi servido num grande jardim lateral do
hotel, onde ocorria o evento e, ademais de Artur e Faustino, na nos-
sa mesa também estavam Carmem e Gabriela. Carmen vinha repre-
sentando a ONEDEF - organizacdo que reunia as entidades de pes-
soas com deficiéncia fisica do Brasil. A filha de vinte e poucos anos
fazia o papel de intérprete e também auxiliava a mae a enfrentar
as barreiras do caminho. Carmem se divertia, dizendo que aquela
era uma oportunidade Unica de colocar Gabriela para trabalhar e
que ela iria passar dois dias empurrando a cadeira de rodas. Os in-
tervalos do evento eram momentos de estabelecer novas redes de
contato e pensar em estratégias. Artur, que era incansavel, saia con-
versando um pouco com uma lideranca, depois com outra, depois
abordava alguma autoridade, era abordado por outra e, como ele
mesmo dizia, seguia o dia gastando o “portunhol” com os demais
latino-americanos e improvisando em inglés, ou me chamando em
Seu Socorro.

27 £ possivel acessar a programacio, os videos transmitidos na ceriménia de
abertura e a lista de entidades que assinaram o Apelo Global 2018 no seguinte link:
http://leprosy.jp/english/ga2018/. Ultimo acesso em janeiro de 2022.
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0 segundo e ultimo dia teve um carater bastante diferente.
Durante toda a manh3 e parte da tarde, acompanhamos dois work-
shops que eram voltados as entidades indianas. As duas sessdes do
workshop comecaram com falas do tipo expositiva, seguidas por ses-
sbes de perguntas e respostas da plateia. Ao contrario do primeiro
dia, em que o auditdrio estava repleto das chamadas “autoridades”
e se via muitos ternos e outros trajes formais, no segundo dia, em
um auditério varias vezes menor que o primeiro, a plateia estava
quase exclusivamente resumida aos representantes de entidades e
movimentos sociais. Acompanhar o debate naquele dia ndo era uma
tarefa simples, tanto porque ele se resumia a questdes especificas
do contexto indiano quanto por acontecer numa troca constante e
fluida do inglés para o hindi e para outras linguas regionais indianas.

Embora, para minha sorte, houvesse naquele dia uma equipe
de intérpretes profissionais que faziam a traducgdo simultianea (em
inglés, espanhol, portugués e hindi) e todos acompanhassem os de-
bates com o auxilio de fones de ouvido, ndo levou muito tempo até
que parte da plateia estivesse desatenta, olhando para o celular ou
no corredor do lado de fora do auditério. As pessoas dispersas nos
seus celulares ou em grupos do lado de fora, conversando, contras-
tava diretamente com o caloroso debate que acontecia entre os gru-
pos de entidades indianas. O workshop daquela manha tratava dos
beneficios financeiros que o governo indiano tinha concedido para
as pessoas com deficiéncias fisicas, e a ministrante esclarecia como o
beneficio era fundamentado na “severidade” das sequelas/deficién-
cias fisicas dos requerentes. No teldo, ela passava slides com os valo-
res que aumentavam ou diminufam conforme o niimero de sequelas.

0 workshop daquela tarde também tinha como publico-alvo
as entidades indianas. As entidades foram divididas em quatro gru-
pos regionais - os indianos do Sul, do Norte, do Leste e do Oeste -
que deveriam debater demandas em comum e que seriam em segui-
da sistematizadas e entregues para a APAL, a organiza¢do nacional
de pessoas atingidas pela hanseniase da India. Visitei rapidamente
a sala onde estava cada um dos grupos que discutiam em hindi e
linguas regionais e, com o auxilio de uma intérprete indiana que es-
tava em intervalo e que me acompanhou, tive um breve vislumbre
dos temas discutidos que incluiam demandas pela concessdo das
terras de colOnias aos sujeitos afetados, demandas por reformas na
estrutura de alguns hospitais, por dgua potavel, pelo acesso efetivo
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a todos os direitos conquistados, etc. Conforme aprenderia naque-
les dias, a diferenca do Brasil, quando se falava em ex-colonias na
india, nem sempre as pessoas se referiam as institui¢des construi-
das pelo governo, mas ao que era chamado de “self-settled colonies”
(areas urbanas que tinham sido ocupadas pelas pessoas atingidas
pela hanseniase no passado). Expurgadas do restante da cidade,
os sujeitos tinham se juntado nesses espacos territoriais urbanos
paulatinamente, formando comunidades separadas. Uma minoria
dessas comunidades tinha conquistado o direito a propriedade,
enquanto o restante vivia sob o medo da desapropriagao, tal como
ficamos sabendo durante a visita que fizemos a duas dessas self-set-
tled colonies, em bairros periféricos de Nova Délhi no dltimo dia.

Nas conversas de corredores, Faustino e Artur falavam sobre
a questdo da parceria entre entidades de pessoas atingidas pela han-
seniase e pessoas com deficiéncia. No cendrio brasileiro, o Morhan
ja era parceiro e contava com o apoio de entidades e movimentos de
pessoas com deficiéncia ha anos, e aquela parceria era muito bem-
-vinda. No entanto, naquele contexto, os esforcos da TNF em aproxi-
mar ambos 0s movimentos eram recebidos com preocupacao pelos
mesmos. Para eles, isso poderia indicar que o financiamento direcio-
nado especificamente para a area da hanseniase iria diminuir ao ser
incluido dentro do guarda-chuva das deficiéncias. Eles entendiam
que, a depender de como estruturassem aquela parceria, poderiam
estar correndo o risco de novos cortes de verbas. O chamado “Reti-
ro”, um pré-evento de trés dias do qual participamos em Nova Délhi
antes de comegar aqueles dois dias do Apelo Global, tinha intensifi-
cado aquela percepcao.

Trés dias antes: treinamento em autonomia

E 14 estavamos nds, Faustino, Artur e eu, sentados ao redor
de uma grande mesa quadrada, esperando o inicio do Retiro numa
confortavel sala de reunides do hotel onde estavamos hospedados.
Garrafas de agua, caderneta de papel em branco e uma pasta com a
programacao completa nos aguardavam dispostas sobre a mesa. No
documento diante de nés constava o nome das cinco Organizag¢des
Nao-Governamentais (ONGs) que estariam presentes: 1) Association
of People Affected by Leprosy, ou apenas APAL, da India; 2) Coalition of
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Leprosy Advocates of the Philippines, a CLAP, das Filipinas; 3) Perhim-
punan Mandiri Kusta, a PERMATA, da Indonésia; 4) Rehabilitation and
Welfare Association, a HANDA, da China e 5) Movement for the Reinte-
gration of Persons Affected by Hansen’s Disease, o MORHAN, do Brasil.

0 Apelo Global durava apenas dois dias, mas haviamos chega-
do antes em Nova Délhi para participar do chamado “22 Retiro Par-
ceria Sustentavel Centrada nas Pessoas” (Znd Retreat: Sustainable
People-Centered Partnership), um pré-evento organizado pela SMHF,
ou Fundacgdo Sasakawa (a organizacdo “dos japoneses”, associada a
TNF). Tratava-se da segunda edicdo daquele evento que acontecia
antes do Apelo Global e que reunia ONGs e movimentos de pessoas
atingidas pela hanseniase de diferentes paises. Ndo se tratava de
quaisquer organizacdes, mas daquelas que recebiam financiamento
anual da SMHF ou da TNFE. De certa forma, o encontro trazia consigo
qualquer coisa de prestacao de contas.

Ao redor da mesa, estavam sentados dois ou trés represen-
tantes de cada uma das chamadas “organizag¢des de pessoas”, sendo
que, com excecdo da APAL e da CLAP, um dos integrantes de cada or-
ganizacdo presente fazia o papel de intérprete - e, tal como no meu
caso, nenhum deles era intérprete profissional, mas voluntarios ou
funcionarios das ONGs. A expressdo “organizacdo de pessoas” (peo-
ple’s organization) referia-se as entidades presentes e era utilizada
para diferenciar as organizacdes formadas por pessoas atingidas pela
hanseniase das que, apesar de atuarem no campo da hanseniase, ndo
eram compostas ou nio tinham como base o protagonismo dos su-
jeitos que haviam sido afetados pela doenca. Ademais dos represen-
tantes das organizagdes de pessoas, estavam presentes duas funcio-
narias da SMHF que organizavam o retiro - ou, como diziam Faustino
e Artur, “as japonesas” -, um médico e diretor de uma ex-colénia das
Filipinas, que atuava como facilitador do evento, e um funcionario da
TNF do setor de comunicacao, responsavel pelo material de divulga-
¢do do encontro. No total, éramos dezessete pessoas na sala.

Sentada sempre entre Artur e Faustino, nossa dindmica altera-
va-se entre momentos em que um deles se inclinava em minha diregao
para que eu traduzisse algum trecho que nao tinham entendido, ou-
tras vezes passava algum tempo traduzindo quase em sussurros as fa-
las, de forma consecutiva, mas, em geral, tinhamos pausas para que os
“intérpretes” tivessem tempo de traduzir o que tinha sido falado para
o restante do grupo. Naomi e Sakura, as “japonesas”, deram inicio ao
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Retiro de maneira breve e formal e pediram para que as organizag¢des
participantes apresentassem um pouco sobre suas ONGs?%. A rodada
introdutdria tinha sido um tanto dura, mas a dindmica interna de cada
grupo, os pontos explicitados e as questdes colocadas pelas demais
organizagdes ja oferecia um rapido vislumbre de cada uma delas e so-
bre suas diferengas - trata-se, é claro, de um vislumbre mediado pelas
percepc¢des e comentarios que trocava com Faustino e Artur.

A ONG chinesa, Handa, estava com trés representantes: um se-
nhor em torno de 70 anos, remanescente de uma ex-coldnia e lideran-
ca em sua comunidade, e dois funcionarios da diretoria da ONG, uma
moc¢a em torno dos 30 anos e um rapaz mais velho, médico e diretor
dessa entidade. Ao rapaz tinha ficado a tarefa de apresentar os planos
e resultados da ONG, enquanto a moca fazia o papel de intérprete do
senhor mais velho, que falava mandarim. Diferentemente dos demais
presentes, os funcionarios da Handa, e também “as japonesas”, che-
garam no evento vestindo ternos e terninhos. Do nosso lado da mesa,
Artur e Faustino estavam com camisetas do Morhan, e estavamos to-
dos em um basico jeans. Handa tinha um esquema de trabalho bas-
tante sistematico e, em sua apresentac¢do, o rapaz usava uma lingua-
gem um tanto empresarial. Dados os constantes elogios vindos das
organizadoras e do facilitador do encontro, essa organizacao parecia
atender aos padrdes desejados pelos financiadores japoneses. Ao fi-
nal do evento, ficou claro que, para o facilitador, a Handa deveria ser
vista como um exemplo as demais organizacdes presentes.

A Clap, das Filipinas, contava com um Unico representante,
um senhor em torno dos cinquenta anos - atingido pela hanseniase
e voluntario do movimento - e que teve uma participacdo um pouco
timida ao longo daqueles trés dias. Jerome, o médico e facilitador do
Retiro, também era das Filipinas e, com alguma frequéncia, toma-
va a palavra para si para responder a questdes sobre a hanseniase
no pais. No entanto, para Artur e Faustino, suas falas deveriam ser
tomadas com certa cautela, dado que Jerome era médico diretor de
uma ex-colonia e estava presente como facilitador do evento; ou seja,
nao ocupava uma posicdo de voluntario da Clap e nao havia sido atin-
gido pela hanseniase. Suas intervencoes e falas sobre as questdes do
contexto filipino precisavam passar por um filtro.

28 Com excecdo de Faustino e Artur, os demais nomes dos participantes do Retiro
foram modificados.
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A Permata, da Indonésia, contava com a presenca de duas lide-
rangas: um senhor em torno dos 50 anos e um rapaz em torno dos 30
anos. Junto deles estava um terceiro rapaz em cadeira de rodas que
ndo era integrante do Permata, mas de um movimento de deficien-
tes fisicos da Indonésia e que estava ali como voluntario-intérprete.
0 “pessoal da Permata” era o grupo que mais atraia a simpatia de
Artur e Faustino, que diziam encontrar semelhancas com o Morhan
na forma de organizacgdo interna, no trabalho quase exclusivamente
feito por atingidos pela hanseniase e no posicionamento politico que,
eles entendiam, ser critico em relacdo as politicas nocivas de governo.
Ao longo do encontro, os dois representantes da Permata contaram
sobre as peripécias do trabalho da organizagdo, com entregas de ma-
terial feitas em motocicletas e viagens de barco improvisadas para
acessar algumas areas remotas do pais - algo que também causava
uma sensac¢do de experiéncia compartilhada entre Artur e Faustino.

O ultimo grupo era do “pessoal da APAL’, aqueles que esta-
vam em casa, ja que eram os representantes do movimento da India.
Eles também estavam em trés pessoas. Duas lideranc¢as nacionais do
movimento, ambos em torno dos cinquenta anos e que eram pessoas
afetadas, e o sobrinho de um deles, que acompanhava o tio recém-
-operado do coracdo. O pessoal da Apal teve uma participacao in-
tensa durante os trés dias do Retiro, trazendo constantemente ques-
toes, fazendo propostas e dinamizando os debates. Faustino e Artur
ja os conheciam de eventos anteriores e mantinham uma relacio de
trocas e brincadeiras, mas também de provocacgoes, dado que eles
achavam que o pessoal da Apal se adaptava com muita facilidade aos
anseios do governo indiano e que eles deveriam estar dispostos a
bater de frente, caso fosse necessario.

A roda de apresentacdes foi seguida por uma espécie de mi-
niaula de Jerome, o médico facilitador do evento, que deu o tom e o
objetivo de todos os trés dias.

Nés estamos nesse ramo, ou empreitada, hd muitos anos, tal como
Morhan, que se estabeleceu em 1981, Handa, em 1996, Permata
em 2007, CLAP, em 2012 e APAL, em 2013. Nés estivemos reali-
zando todo o trabalho basico das pessoas que tém uma missao.
Eu penso que, nos proximos trés anos, é muito importante que a
gente dé atencdo aos nossos passos seguintes, a direcao que cada
associagdo ird tomar. Isso é sobre nossa sobrevivéncia, princi-
palmente quando falamos sobre sustentabilidade. Permitam-me



I1. Recursos na saude global: Instrumentos e protagonismos | 111

apresentar alguns slides sobre desenvolvimento e sustentabilida-
de nos préximos 45 minutos. Nio irei tratar apenas de desenvol-
vimento de uma associac¢io, mas irei focar na sustentabilidade. E
mais dificil manter uma associagdo do que construir uma. Como
todos vocés ja sabem, construir é como plantar uma semente. Para
além da semente e de um solo fértil, € necessaria a mao que cuida
e nutre a planta para que ela cresca e se transforme naquilo que
voceé quer no futuro. Para varios de vocés, essa planta foi plantada
muitos anos atras, e muitas maos cuidaram dela. Mas eu acredito
que nosso desafio agora é alcangar a maturidade, coletar os frutos
dessa planta. Nos préximos minutos irei apresentar um panorama
sobre o que é uma parceria e como criar parcerias efetivas (Diario
de campo, 2018, traducdo proépria).

O Retiro estava focado no tema ‘sustentabilidade’, termo utili-
zado para referir-se a autonomia e manutengao financeira das orga-
nizacdes. Como ficaria claro mais tarde, o evento estava totalmente
voltado a importancia da formagao de parcerias com outras organi-
zacOes filantropicas, com o terceiro setor e com os governos locais. A
fala de quarenta e cinco minutos de Jerome abordou uma espécie de
plano tedrico sobre o que era e como desenvolver uma “boa parceria”,
tratou das estratégias de empreendimento para chamar a ateng¢ao do
financiamento do terceiro setor e da importancia da autonomia. Nao
demorou muito para que Artur e Faustino se desconectassem dos
slides de Jerome e logo estivessem ambos mexendo no celular. Quan-
do a apresentagdo terminou e fomos para o almoco, Artur e Faustino
lamentaram o teor tedrico, mas também se mostraram acostumados
com aquele tipo de dindmica; afinal, ndo era a primeira vez que aque-
le evento ocorria e, em 2015, o tema da sustentabilidade também ti-
nha sido o tépico central. Nao é dificil de entender como todas aque-
las metaforas sobre a planta que deveria ser cuidada e as relacdes
cultivadas poderiam ser macantes para quem colocava diariamente
em pratica a produgdo de novas parcerias e administrava diferentes
tipos de projetos. Mas, como eles argumentaram em diferentes
momentos do evento, a questdo estava muito além da monotonia de
uma abordagem abstrata.

Eles entendiam que algumas daquelas sugestbes de em-
preendimento poderiam despolitizar a demanda dos movimentos,
ao enquadra-las como uma espécie de produto a ser vendido aos fi-
nanciadores. Para além disso, eles apontavam para os limites de uma
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parceria saudavel entre os movimentos e os governos, ou terceiro
setor, em contextos em que estes ultimos impunham abordagens e
agendas que colidiam com as bandeiras dos movimentos. Eles in-
dicavam que o Morhan encontrava parcerias nio apenas como um
meio para um fim especifico, mas também como parte de um pro-
jeto politico de sociedade mais amplo. Durante um dos dias do Re-
tiro, Faustino trouxe um exemplo de parceria nociva, falando sobre
a maneira como algumas organizagdes internacionais faziam uso de
imagens de pessoas atingidas pela hanseniase, o que reforcava este-
reétipos de sofrimento. Na esteira da fala de Faustino, o pessoal de
outra organizacdo acrescentou que dificilmente conseguiam parce-
rias com o terceiro setor, porque a maioria das empresas ndo queria
ser associada com a hanseniase.

Na tarde do primeiro dia, as organiza¢des presentes foram
subdivididas em dois grupos que deveriam se reunir em salas se-
paradas e debater um conjunto de questdes previamente definidas.
Numa sala ficaram os representantes da Clap, Permata e Handa,
enquanto o pessoal da APAL e do Morhan se reuniu no saguao va-
zio do hotel. Tinhamos aproximadamente duas horas para debater
cada uma das questdes, escrever as respostas e retornar a sala de
reunides principal, onde os dois grupos iriam contrastar as suas
respostas. As questdes propostas mantinham o tom abstrato do
evento, tais como: o que é uma parceria?; como uma parceria deve
funcionar?; o que é importante em uma parceria?; o que faz com
que uma parceria perdure?

Durante mais de uma hora e meia, conversamos sobre o con-
texto politico da atuagdo de ambas as organizacdes. Artur pergun-
tava aos representantes da APAL sobre a relagio deles com o gover-
no, sobre os préoximos encontros que estavam planejando e sobre a
questdo fundiaria das ex-coldnias. O pessoal da Apal fazia perguntas
de volta sobre as agendas e conquistas do Morhan, e ambos enfatiza-
vam a necessidade de formular politicas de educagao para a juven-
tude e de formar futuras liderancas. E era ali e assim que, na pratica,
produzia-se e fortalecia-se aquela parceria em torno de agendas po-
liticas em comum. Mas a conversa também seguia em outras dire-
¢Oes, e falavamos sobre a pimenta da comida indiana, sobre a visita
que fizemos ao timulo de Mahatma Gandhi no primeiro dia e sobre o
desejo de Faustino de conhecer o Taj Mahal. Faltando meio hora para
retornar a sala, passamos a definir nossas respostas para as pergun-
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tas propostas, e aquele primeiro dia encerrou com a apresentacio
das respostas de cada um dos grupos.

0 segundo dia seguiu o mesmo tipo de dindmica, comegando
com a apresentacdo de slides de Naomi e, em seguida, a abertura de
debates sobre parcerias e sustentabilidade. Desde que o Retiro tinha
comecado, Faustino e Artur diziam que o objetivo do evento era tra-
car um passo a passo que preparava as organizagdes para um futuro
corte de verbas. Eles me contavam como, aos poucos, os japoneses
estavam suspendendo o apoio financeiro ao Morhan e as demais en-
tidades de pessoas atingidas pela hanseniase mundo afora. Segundo
disse Artur, a hanseniase estava “deixando de ser um tema de finan-
ciamento atraente”, e os japoneses estavam comec¢ando a investir em
outras areas. Entre um e outro slide de Naomi, na tarde daquele se-
gundo dia, ela lancaria uma questdo que aterrissou como se tivesse
sido a prova final de que eles estavam certos.

Na grande televisdo que tinhamos na sala, Naomi projetou
a seguinte questao: “Se o financiamento externo se encerrasse nos
préximos 3 ou 5 anos, como isso iria afetar sua organizacdo?”. Troca-
mos olhares. Imediatamente pensei que a melhor estratégia para o
Morhan seria apontar para a centralidade do financiamento forneci-
do pela fundacao, algo que me parecia 6bvio, tendo em vista que qua-
se toda a verba anual do Morhan nacional vinha da TNF. No entanto,
o0 posicionamento deles seguiria em outra direcdo, também distinta
dos demais presentes que tinham reagido a questio tal como imagi-
nei. Na sua vez, Artur falou que o corte iria impactar o movimento,
mas que isso ndo iria significar seu desmantelamento, porque eles
ndo se entendiam como uma ONG, mas como um movimento social e
que iriam lutar pelas suas bandeiras com ou sem financiamento ex-
terno. Tratava-se de um posicionamento ético-politico ao qual Artur
e Faustino sempre se referiam e de que se orgulhavam. Artur con-
cluiu sua fala, sugerindo que deveriamos estar “com o governo, se
possivel, mas sem o governo ou contra o governo, se necessario”. A
ultima atividade proposta ao grupo foi a redacdo de uma lista de su-
gestOes para os governos, para o terceiro setor e para outras ONGs, e
que estava baseada nas discussdes daqueles dois dias sobre o que os
movimentos de pessoas afetadas pela hanseniase esperavam e bus-
cavam numa boa parceria.
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Eliminando um problema de discriminacao social

0 terceiro e ultimo dia do pré-evento da SMHF era talvez o
mais esperado: seriamos apresentados a Alice Cruz, a mais nova
Relatora Especial da Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU) sobre
a “Eliminacao da Discriminacdo contra as Pessoas Afetadas pela
Hanseniase e seus Familiares”. Aquela relatoria especial era um ins-
trumento entdo recém-criado, e todos estavam ansiosos para saber
como as visitas aos paises pela relatora da ONU iriam funcionar, que
tipo de resultados poderia ser esperado e que outras possibilidades
aquele mecanismo abriria para a luta e as bandeiras dos sujeitos
atingidos pela hanseniase. A histéria da relatoria remontava ao ano
de 2010, quando a OMS havia langado as “Diretrizes para o fortale-
cimento da participacdo das pessoas afetadas pela hanseniase em
servicos de hanseniase”, reconhecendo a necessidade de garantir
a participacdo desses sujeitos no desenvolvimento de politicas de
combate a hanseniase e a discriminacdo. Naquele mesmo ano, a As-
sembleia Geral da ONU adotou a Resolucao 65/215 sobre a “elimina-
¢do da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e
seus familiares”. Essa resolu¢do inaugurava um marco na histéria da
hanseniase, ao enquadra-la no interior da agenda da ONU como uma
questdo de direitos humanos especifica.

Os “Principios” daquela resolugio da ONU sublinhavam os
direitos e liberdades fundamentais das pessoas afetadas pela han-
seniase e seus familiares, tais como o direito a nao discriminacao, o
direito ao casamento e a familia, o direito a cidadania e a documen-
tos, o direito aos mesmos direitos trabalhistas que o restante da po-
pulacdo nacional, o direito de tomar parte em processos decisérios
diretamente implicados em suas vidas, etc. Os principios também
demarcavam que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus fami-
liares ndo deveriam ser impedidas de acessar institui¢des de ensino
e programas de treinamento ou de acessar o direito ao casamento
devido a doenca, e que a hanseniase nao deveria ser tomada como
razao justificavel para o divércio ou para a separacao de filhos. Cada
um desses pontos respondia a uma necessidade social documentada.

As “Diretrizes” daquela resolucdo da ONU tratavam da res-
ponsabilidade dos estados nacionais e discorriam sobre um conjunto
de quatorze aspectos distintos, entre eles o chamado “tépicos gerais”
(referente a abolicdo de leis, regulamentos, politicas e quaisquer ou-
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tros instrumentos ou mecanismos fundamentados em nog¢des discri-
minatérias), “igualdade e a ndo discriminagdo” (referente as estraté-
gias e mecanismos que os estados deveriam implantar para efetivar
esses direitos), “mulheres, criangas e grupos vulneraveis” (referente
a necessidade dos estados de prestar maior atencido a esses grupos
de sujeitos afetados), “casa e familia” (referente a responsabilidade
dos estados de reunificar familias separadas no passado devido as
politicas e praticas de isolamento), “padrao de vida” (referente ao
direito a alimentos, comida, agua potavel, etc.), “viver em comunida-

» o« » o«

de”, “participar da vida politica”, “oportunidades de trabalho”, “par-
ticipar em atividades culturais e recreativas”, “tratamento médico”,
“promocdo da conscientizacao da sociedade” e “desenvolvimento,
implementacdo e acompanhamento das atividades do Estado”?.

Em certo sentido, ao ler todos aqueles principios e diretrizes
enumerados no documento da ONU, podemos ter um vislumbre de
uma lista de praticas, estruturas, legislacdes e dinamicas de estigma-
tizacdo e discriminagdo que seguem operantes em diversas partes do
mundo, fazendo com que os atingidos pela hanseniase enfrentem mui-
to mais do que apenas a fragilidade e escassez dos programas e campa-
nhas de satide, mas estigmas e processos discriminatorios que seguem
enraizados e institucionalizados em muitas partes, incluindo no Brasil.
Por exemplo, nos principios se explicitava que a hanseniase nao era
razao justificavel para o divorcio justamente porque havia registros de
que em alguns contextos se aceitava essa ideia; ou seja, divorcios eram
processados devido a hanseniase. Em outras palavras, a resolucao da
ONU explicitava uma série de processos de discriminagao e estigmati-
zacdo que ganhavam vida em diversas partes do mundo.

Em meados de 2015, em vista do reconhecimento de que
muito pouco tinha sido feito pelos estados nacionais para a imple-
mentagdo dos principios e diretrizes aprovados em 2010, o Conselho
de Direitos Humanos da ONU aprovou a criagdo de um mecanismo
para monitorar os estados e outros agentes relevantes. Em junho de
2017, através da Resolugdo 35/9, o Conselho da ONU estabeleceu o
mandato do Relator Especial dentro da ONU, que ficaria responsavel

29 Assembleia Geral da ONU, Conselho de Direitos Humanos, 152 Sessdo, 2010:
“Draft set of principles and guidelines for the elimination of discrimination against
persons affected by leprosy and their family members”. Acesso em: https://www.
ohchr.org/Documents/Issues/Leprosy/PrinciplesGuidelines_EN.pdf.

Ultimo acesso em janeiro de 2022.
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pela promog¢do e monitoramento dos principios e diretrizes por par-
tes dos estados. Tratava-se de um mecanismo inteiramente novo no
campo da luta contra a discriminagao contra as pessoas afetadas pela
hanseniase. Entre julho e agosto de 2017, a ONU abriu uma chamada
publica para as candidaturas, e o mais novo mandato da ONU ficou
sob o encargo de Alice Cruz, uma antropéloga portuguesa que acu-
mulava anos de pesquisa naquele universo, em especial naquilo que
se referia a questdo da hanseniase em Portugal e no Brasil. Fazia pou-
cos meses que a nova relatora tinha assumido o mandato e, durante
o Apelo Global de 2018, sua presenca foi repetidamente celebrada
como a grande novidade.

Quando Alice Cruz entrou na sala, naquela ultima manha do
Retiro, todos estavam ansiosos para conhecé-la. Para Artur e Fausti-
no, que a conheciam de anos anteriores, quando ela realizou pesquisa
no Brasil, a “senhora Cruz” era apenas a querida “Alice”, e, para mim,
trava-se de uma referéncia bibliografica com quem dialogava nos
meus trabalhos. Muito simpatica, a senhora Cruz, ou apenas Alice, fez
uma apresentacdo introduzindo sua experiéncia anterior como an-
tropologa e deu um panorama sobre o seu mandato e objetivos da re-
solucdo da ONU. Abordou também aquilo que tinha definido como os
objetivos especificos para o seu proprio mandato de trés anos, resu-
mindo-os em sete pontos: realizacio de visitas oficiais aos paises, pu-
blicacdo de comunicagdes oficiais, organizacio de estudos tematicos,
producio de relatdrios, interacdo com outros mecanismos regionais
e internacionais de direitos humanos, cooperacdo com a sociedade
civil e desenvolvimento de normas e disseminacdo dos direitos hu-
manos. Ao encerrar a apresentacao de slides, Alice assumiu um tom
mais despojado. Explicou que tinha assumido o cargo fazia apenas
trés meses e que jamais a ONU tinha contado com uma relatoria espe-
cifica para o campo da hanseniase. Alice também tratou sobre sua tra-
jetdria como antropdéloga, explicitando sua proposta de levar a cabo o
mandato em estreita parceria com os movimentos e organizacoes de
pessoas afetadas pela hanseniase. Quase sussurrando, Artur pergun-
tou-me, provocando, se todos os antropdlogos sempre tinham “isso
de falar sobre a importancia de considerar as especificidades locais”.

Durante a apresentacio, um dos rapazes da Permata perguntou
sobre a questdo das visitas aos paises, e Alice explicou que nao se trata-
va de algo simples, visto que a ferramenta se enredava em requerimen-
tos diplomaticos internacionais e impunha a necessidade de conseguir
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um convite oficial dos estados. No entanto, ela chamou a atengao para
o fato de que a visita oficial aos paises era uma das tarefas da relatoria
e que, por isso, era importante receber reclamagdes e denuncias dire-
tamente das organizacdes de pessoas afetadas, para que ela pudesse
acionar esse dispositivo e tentar encontrar formas para marcar a visi-
ta. Alice encerrou, enfatizando que eles deveriam utilizar aquele man-
dato em favor deles e que ndo deveriam hesitar em contata-la, porque,
conquanto ela ndo conseguisse marcar uma visita, poderia acionar ou-
tros instrumentos e estratégias previstos no seu mandato.

Disseminacdo dos direitos: outros cendrios

A dltima década viu nascer uma série de atores, instrumen-
tos e espagos que juntos estiveram impulsionando a agenda global
da hanseniase em direcdo a agenda global dos direitos humanos. O
Apelo Global, que vinha acontecendo desde 2006, era um dos even-
tos que animava a questdo no cendrio internacional. Tratava-se de
um espaco de publicizagdo e de capilariza¢do de parcerias, algo im-
pulsionado pela TNF sob a figura de Sasakawa, que em 2001 tinha se
tornado o Ministro da Boa Vontade para a Elimina¢do da Hanseniase
da OMS. A grande novidade do Apelo Global de 2018, a nova relatoria
da ONU, sob o mandato de Alice Cruz, era um dos efeitos da incorpo-
racdo da luta contra a discrimina¢do contra as pessoas atingidas pela
hanseniase na agenda da Comissao de Direitos Humanos da ONU em
2010. Desde entdo, ainda que muito vagarosamente e nem sempre
da forma como se esperaria, novos procedimentos, instrumentos e
dindmicas comecaram a ser incorporados em espac¢os variados no
campo da hanseniase.

Em outubro de 2018, tive uma nova oportunidade de acom-
panhar a atuacdo do Morhan em outro evento de ambito interna-
cional. Dessa vez, estive presente nas chamadas reunides internas
da International Federation of Anti-Leprosy Associations (algo como
Federacdo Internacional de Associacdes de Combate a Hansenia-
se), mais conhecida como ILEP, que aconteceram em Bruxelas, na
Bélgica. Fundada em 1966, a ILEP é uma federacdo atualmente for-
mada por treze organiza¢des ndo governamentais do Norte-global
que atuam juntas no desenvolvimento e execuc¢do de iniciativas no
campo da hanseniase, com particular énfase nos paises com maiores
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taxas de deteccdo da hanseniase localizados no Sul-global®°. A ILEP
erareferida entre muitos dos ativistas do Morhan como a “mais cien-
tifica das organizagdes internacionais”, o que ndo era exatamente
um elogio, mas uma categorizacdo um tanto pejorativa, muitas vezes
acionada para denunciar uma relagdo de poder e hierarquia. A ILEP
e o conjunto de organiza¢des-membro que a compunham contrasta-
vam diretamente com as chamadas “organizacdes de pessoas”, que
eram as organizacdes compostas e protagonizadas por pessoas atin-
gidas pela hanseniase (tal como o Morhan, a Permata, a Apal, etc.).

Em Bruxelas, estava reunido um pequeno grupo de pessoas
afetadas pela hanseniase, de diferentes paises, e coordenadores e
funcionarios das varias organiza¢cdes-membro da ILEP, incluindo re-
nomados pesquisadores do campo da hanseniase. Durante os trés
dias do evento, foram realizadas as reunides da “Comissao Técnica
da ILEP” e do “Painel de pessoas afetadas pela hanseniase” (ambas as
diretorias de carater consultivo) bem como uma assembleia final com
os representantes das organizacdes-membro. Novamente eu atuava
como voluntaria-intérprete pelo Morhan. Dessa vez, acompanhava
Paula que, tal como Faustino, fazia parte da nova geracdo de pessoas
que tinham sido afetadas pela hanseniase e que tomavam a lideran-
¢a no cenario do ativismo brasileiro através do Morhan. Refletindo
brevemente sobre nossa participacdo naquele evento, o objetivo aqui
é apresentar um pequeno vislumbre do “Painel de pessoas afetadas
pela hanseniase”, uma diretoria que foi criada na esteira das novas
resolucdes da OMS e da ONU da ultima década, a fim de incorporar a
participacdo das pessoas afetadas em processos decisorios.

O Painel das pessoas afetadas era composto por cinco parti-
cipantes: Paula (Brasil), Miguel (Paraguai), Ravenna (India), Klenam
(Gana) e Amir (Nepal), todas eles liderancas em suas comunidades?™.
Paula e Ravenna eram enfermeiras com poés-graduacido na area da

30 As treze organizacdes que compunham a ILEP: 1) American Leprosy Mission
(EUA); 2) Associazione Italian Amici di Raoul Follereau (Italia); 3) German Leprosy
and Tuberculosis Relief Association (Alemanha); 4) Damien Foundation Belgium
(Bélgica); 5) Effect: Hope - The leprosy Mission Canada (Canada); 6) FAIRMED
(Suiga); 7) Foundation Raoul Follereau (Franca); 8) Fontilles (Espanha); 9) Lepra
(Reino Unido); 10) Leprosy Relief Canada (Canada); 11) Netherlands Leprosy Relief
(Holanda); 12) Sasakawa Memorial Health Foundation (Japdo); 13) The Leprosy
Mission International (Reino Unido).

31 Com excegdo de Paula, todos os demais nomes foram modificados.
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saude e atuavam no campo da hanseniase em suas comunidades.
Klenam e Amir trabalhavam em escolas de educacdo infantil e am-
bos faziam parte dos escritérios regionais da IDEA, uma organizagao
com sede nos Estados Unidos que atuava no campo da hanseniase.
Miguel era um jovem lider religioso, tal como me disseram, que, jun-
to com sua esposa enfermeira, atuava em um hospital de referén-
cia para a hanseniase no Paraguai. Todos eles tinham sido afetados
pela hanseniase, alguns ja ha décadas, outros, nos ultimos dez anos.
Aquela era a terceira vez que o painel se reunia desde que tinha sido
formado, em 2015. Como conselheiros, tanto os integrantes do “pai-
nel de pessoas” quanto aqueles do “painel de técnicos” tinham como
responsabilidade discutir temas e problemas apresentados pela di-
retoria da ILEP. Enquanto o painel de pessoas fazia sua reunido, o
painel de técnicos também estava em reunido numa sala ao lado.
Junto a Paula, acompanhei o primeiro dia da reunido do pai-
nel de pessoas, que tinha em sua pauta diferentes questdes colocadas
pela ILEP, tal como a discussdo de um “Guia Contra o Estigma”, que es-
tava sendo preparado, e outros temas mais pontuais. No segundo dia
pela manh3, enquanto ocorria a Assembleia final da ILEP, os integran-
tes do painel de pessoas participaram de uma atividade organizada
pela Action Damien: Contre la lépre et la tuberculose, uma ONG Belga,
com sede em Bruxelas, voltada para a promocao de projetos na area
da tuberculose e da hanseniase. Em dois carros, fomos levados para
uma cidadezinha no interior da Bélgica, onde visitamos a casa em que
havia nascido um dos mais conhecidos personagens da histéria da
lepra do final do século XIX, o missiondrio belga atualmente referido
como Padre Damido (voltarei a esse ponto no préximo capitulo). Esse
breve resumo sobre as atividades programadas para os integrantes
do painel de pessoas afetadas pela hanseniase visa destacar que, em-
bora as discussdes do primeiro dia e a visita ao museu tenham sido
absolutamente interessantes, os integrantes do painel de pessoas
ndo estavam presentes nos debates em que as decisdes sobre as es-
tratégias da ILEP foram de fato tomadas. No Ginico momento em que
as “pessoas afetadas”, os funciondrios das organizagdes membros da
ILEP e os “técnicos” (pesquisadores) reuniram-se de forma conjun-
ta, o tema da reunido ficou restrito a uma apresentacdo expositiva
de uma nova estratégia global que estava ja sendo implementada. A
criacdo do painel de pessoas atingidas pela hanseniase no interior
da estrutura da ILEP respondia aos reclamos pela participacao dos
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sujeitos afetados. Contudo, essa participacdo ndo se dava necessaria-
mente com a inclusdo desses sujeitos no desenvolvimento de agdes,
mas parecia estar limitada a espagos controlados em que os integran-
tes do painel apenas reagiam aos planos e a¢des ja desenhados.

Isso, todavia, ndo significava que aquele espaco nio fosse
estrategicamente utilizado para a ampliacdo de suas redes de
influéncia e a introdugdo de certas agendas politicas na pauta do dia,
mas se tornava uma ferramenta valiosa para pressionar pela continua
ampliacdo de espacoscomoaquele. Durante areunido dosintegrantes
do painel em Bruxelas, um dos temas discutidos foi o “encontro das
Filipinas”. Aquele ndo era um tépico que tinha sido colocado na pauta
pela ILEP, mas os integrantes do painel utilizaram-se do espaco e do
tempo para discutir a participagdo das organiza¢des naquele evento.
Tratava-se do 12 Férum Global de Entidades de Pessoas Atingidas
pela Hanseniase, entdo marcado para acontecer em Manila, em
setembro de 2019. Paula e Miguel aproveitaram a oportunidade para
combinar algumas questoes especificas sobre aquele futuro evento.
Em especifico, conversaram sobre um pré-evento que estavam
organizando e que reuniria entidades latino-americanas no Rio de
Janeiro. Conforme programado, o “12 Encontro de Entidades Latino-
americanas de Pessoas Atingidas pela Hanseniase” ocorreu em
meados de marg¢o de 2019, na capital carioca, reunindo organizagdes
da Coldémbia, Brasil, Paraguai, Peru e Equador. O evento permitiu
debates e a promocao de uma agenda comum das organizacdes
latino-americanas que seria levada ao Férum Global em Manila - tal
como o faziam organizagdes de pessoas de outras regioes do mundo.
Ou seja, os integrantes do painel de pessoas da ILEP aproveitavam
0 espago para o planejamento de pautas e questdes que estavam na
agenda comum daquelas organizagdes.

A convite da Relatora Especial da ONU, Alice Cruz, Faustino
realizou uma apresentacao em junho de 2019, em Genebra, numa
sessdo do Conselho de Direitos Humanos da ONU. Na introducao
deste livro, trouxe um curto trecho retirado dos escritos de um dos
fundadores do Morhan, Bacurau, em que tratava sobre a prioridade
dada aos bacilos pelas politicas de saide em hanseniase no Brasil
na década de noventa. Concluo este capitulo com a integra do texto
que Faustino preparou para aquele evento que, entre uma questio e
outra, uma énfase e outra, sinaliza para a continua prioridade dada
aos bacilos. Com isso, encerro este capitulo, introduzindo uma das
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questdes centrais do capitulo seguinte e chamando a atencdo para
o fato de que a luta pela eliminag¢do da discriminag¢do contra as pes-
soas afetadas pela hanseniase é também uma luta pela modificacao
das prioridades dos servigos de saude.

Do Ceara para Genebra: o sonho de ser visto como um todo

Meu nome é Faustino Pinto, nasci e vivo no Brasil e sou coorde-
nador nacional do Morhan. Estou muito feliz em estar na Organizagdo
das Nagées Unidas e poder falar para o mundo, e 0 mundo ouvir, sobre
um fato que marcou a minha vida, mas que ndo resume a minha vida:
eu tive hanseniase. Marcou a minha vida, porque eu tive hanseniase
aos nove anos de idade, e aos 14 anos jd estava com leves deformi-
dades e perdendo os movimentos dos pés e mdos, meu nariz entupia,
sangrava, o meu rosto, aos poucos, estava ficando desfigurado, ndo me
reconhecia no espelho, ndo era eu. Aos 18 anos de idade, fui finalmen-
te diagnosticado, apos procurar diagndstico em dezenas de consultas
com médicos. Até essa idade, absolutamente ninguém atentava para
o diagndstico de hanseniase, ninguém! Cheguei ao servigo de satide
jd sequelado, deformado, com hanseniase Virchorviana e com muitas
duvidas e medo da doenga, mas, quando recebi o diagndstico, confesso
que isso me deixou feliz, finalmente sabia o que eu tinha. S6 ndo sabia
que a doenga trazia consigo tanto preconceito e discriminagdo: alguns
membros de minha familia tinham medo de adoecer e por isso ndo
frequentavam a casa dos meus pais, enquanto eu nem sabia, e nem sei
até hoje de quem contrai a doenga.

Fiz tratamento por cinco longos anos e, ao final, recebi o diag-
ndstico de cura, algo libertador, a ndo ser pelo abandono do sistema de
satide apos a sua cura. Quando pensei em retomar a vida, fui surpreen-
dido por reagdes hansénicas, sofri por mais trés anos com reagées. Em
meio a isso tudo, estive internado em um hospital geral e quase morri
vitima das reagbes. Meu pai e minha mde tiveram um papel importante
em minha cruzada pelos campos sombrios da doenga, acolheram-me,
deram-me amor, cuidaram de mim. Mas o estigma é algo vivenciado de
forma muito pessoal, uma marca que nos acompanha em nossas vidas,
e cada individuo lida com ela de formas diferentes. Do fundo do pogo
em que me encontrava, tive que reunir forgas e retirar essa marca de
dentro de mim, da minha alma, e pude fazer isso acreditando nas mi-
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nhas préprias palavras, para assim poder convencer as pessoas de que
a hanseniase tem cura e que o preconceito é s6 uma forma distorcida da
verdade. Assim, fortaleci-me e passei a lutar uma drdua e dificil batalha.

0 que me deixa triste ainda hoje é que jd se passaram 31 anos
desde que eu fui diagnosticado, e as pessoas continuam chegando ao
servigo de satide da mesma forma que cheguei, passando anos procu-
rando um diagndstico, e sé quando jd sdo doentes cldssicos de hanse-
niase é que o sistema de satide consegue enxergd-los. Mas ndo como
um ser humano completo, e sim como um depdsito de bacilos, algo
que precisa ser destruido antes que se espalhe... O paciente jd chega
ao servico de satide quebrado por dentro, autoestima destruida, corpo
transformado pela degeneracdo causada pelo ataque cruel do bacilo,
e ds vezes tem que enfrentar o despreparo dos profissionais de satide
que os atende; por muitas vezes é humilhante e constrangedor ir ao
servigo de satide.

Eu tenho um sonho. Sonho em um dia ver o ser humano atin-
gido pela hanseniase ser visto como um todo, e ndo apenas bacilos.
As pessoas pensam, sofrem, tém necessidades essenciais d sua existén-
cia singular. Em vdrias partes do meu pais, existem lugares que ddo
o remédio para matar o bacilo, mas ndo existe quem cuide de suas
mdos, pés, face, da sua mente perturbada pelo sofrimento, faltam me-
dicamentos complementares, uma assisténcia integral a sua satide; hd
lugares no Brasil em que falta até dgua potdvel, saneamento bdsico.
Ver pessoas adultas com hanseniase de forma Virchoviana e criangas e
adolescentes doentes, sofrendo preconceito e discriminagdo na escola,
na rua, em sua comunidade, para mim é um crime de Estado.

Para acabar com o preconceito, é preciso disseminar informa-
cles objetivas e corretas para que as pessoas entendam a patologia e
se desvencilhem do medo. No encontro latino-americano e caribenho,
fizemos um debate sobre o termo lepra e leproso e apontamos como
o Brasil avangou contra o preconceito e a discriminagdo mudando a
terminologia, usando a terminologia cientifica hanseniase, tirando a
doenga do espectro da lepra, deixando esta para Ldzaro, para a Biblia.
E importante que a ONU e a OMS acolham essa mudanga, que transfor-
mem sua postura frente a doenga de Hansen, para inspirar o mundo a
se transformar também. E essa transformagdo passa pela exigéncia de
que 0s governos nos ougam.

Néo somos culpados de estarmos doentes. E a ineficiéncia dos
servicos de satide que nos desfigura. E a falta de interesse piiblico que
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nos provoca deficiéncias. Mas nenhuma dessas condi¢cées nos torna in-
capazes de lutar. Pelo contrdrio, a dor nos transforma e nos faz mais
fortes. E é por isso que disse que, apesar de ter marcado a minha vida,
a hanseniase ndo me resume. Eu a superei para viver muitas outras
historias, inclusive esta, a histéria do ativista que estd na ONU, dizendo
ao mundo: assim como eu, milhares de pessoas ainda passam pela ex-
periéncia do diagndstico da hanseniase, e precisamos preparar melhor
0s governos, os servigos de satide e a sociedade para lidar com essas
pessoas com dignidade.

Conclusoes

Neste capitulo procurei pincelar alguns atores, instrumen-
tos, agendas e eventos do campo global da hanseniase. Trata-se de
uma descricdo interessante e produtiva quando colocada em para-
lelo as discussdes dos estudos da saude global que, tal como des-
taquei no inicio deste capitulo, podem nos auxiliar a perceber que
as aliancgas que se estabelecem no campo da hanseniase encontram
muitas similaridades com aquilo que os autores dessa area suge-
rem marcar o campo da saude global nos ultimos anos: interven-
¢cdes de organismos internacionais na sadde, operadas a partir de
iniciativas publico-privadas, com a mediacdo de ONGs, institutos
de pesquisa e outras entidades. Ao caminhar por esses espacos, a
minha intenc¢do, contudo, era desenvolver uma reflexdo que extra-
polava os proprios cendrios em questdo. Parecia-me interessante
conectar aquilo que meus interlocutores conterraneos indicavam
sobre possiveis cortes no financiamento para as organiza¢des com
o reportado decréscimo de recursos financeiros para pesquisa em
hanseniase e, da mesma maneira, conectar aqueles novos espagos
de protagonismo por onde circulei junto com Faustino, Paula e Ar-
tur aos novos instrumentos que surgiam na area dos direitos hu-
manos, promovendo a participacdo dos sujeitos afetados. Ao trazer
a declaracdo da eliminagdo global da hanseniase e a criacdo de ins-
trumentos para a elimina¢ao da discriminagdo contra os sujeitos
afetados pela hanseniase no mesmo capitulo, minha intencdo era
sinalizar que, concomitante ao decréscimo de recursos financeiros,
desenvolviam-se estratégias para dar visibilidade a hanseniase na
agenda global via questdo de direitos humanos.
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Para tanto, na primeira parte deste capitulo, adentrei algu-
mas cenas do que poderia ser chamado de “antes e depois” da elimi-
nacdo da hanseniase como problema de saude global. Comecei com
uma breve digressdo para a “Era de Ouro” da hanseniase, a fim de
apresentar alguns eventos, decisdes e inovacdes que antecederam
aquele antncio da OMS - que, tal demonstrei, foi tomado como a vi-
toria da humanidade contra uma das mais antigas patologias conhe-
cidas pela histéria. Sublinhei que, embora se celebrasse a conquista
da eliminacdo em nivel global, a eliminacdo em nivel nacional seria
mantida nos anos subsequentes, incluindo uma pequena lista de pai-
ses, na qual também estava o Brasil. Atrelado a esse cenario, apontei
para o decréscimo de fluxos globais de recursos destinados a inves-
tigacdes cientificas e medidas de intervencdo no campo do combate
a hanseniase decorrente da declaragao da eliminagdo global.

Na segunda parte deste capitulo, explorei os novos instru-
mentos e aliangas que surgiram mais recentemente na area dos di-
reitos humanos, que introduzia a luta pela eliminacao da discrimina-
¢do contra as pessoas afetadas pela hanseniase e de seus familiares
na agenda global. Especificamente, chamei a aten¢do para o apelo
da OMS, ainda em 2010, pela participacdo dos sujeitos afetados em
processos decisorios, para a aprovacao de uma resolucao da ONU
que inscrevia a hanseniase como tema de direitos humanos. Explorei
a criacdo mais recente de uma relatoria que visava monitorar e im-
pulsionar os principios e diretrizes daquela nova resolucido. Embora
nem sempre atendessem as expectativas, sinalizei que aqueles novos
recursos impulsionavam outros espagos de protagonismos.

No contexto nacional, os atingidos pela hanseniase prota-
gonizam o desenvolvimento e a implementacdo de politicas desde
muito antes daquelas publicacdes da OMS e da ONU, promovendo a
participacdo dos sujeitos atingidos em processos decisoérios, sendo a
conquista da reparagdo estatal pelos ex-internos em 2007, talvez, um
dos exemplos mais dbvios. Contudo, o chamado a participagao dos
sujeitos por organismos como OMS e ONU e o trabalho desenvolvido
pela nova relatoria junto aos sujeitos e organizacdes de pessoas tem
impulsionado um novo cenario de protagonismo desses sujeitos no
campo das politicas globais e nacionais. Adiante, neste livro, irei re-
tomar o tema da elimina¢do da hanseniase como problema de satde
global, mas por ora cabe sinalizar a maneira como essas ferramentas
do campo dos direitos humanos sdo acionadas pelos sujeitos tanto
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para fortalecer a luta por uma sociedade inclusiva e igualitaria quan-
to para denunciar eficiéncias duvidosas de programas de saudde.

Pensando nisso, ao final deste capitulo, trouxe o discurso de
um ativista brasileiro, preparado para uma sessio do Conselho de
Direitos Humanos da ONU. Conforme destaquei, entravam na sua
agenda de demandas e denuincias nio apenas as dindmicas e institui-
¢des discriminatdrias que ainda persistiam na sociedade brasileira,
mas as ineficiéncias e prioridades do sistema de satide. Nao se trata-
va apenas de um ativista denunciando as incompeténcias do pais de
onde vinha em efetivar demandas e fortalecer os servicos de satde,
como também era um discurso sobre a priorizacdo da eliminacdo de
bacilos no tratamento da hanseniase, um eixo de articulacdo das in-
tervengdes em hanseniase que extrapolava fronteiras nacionais. Os
fluxos de recursos que outrora subiram, criando a chamada “Era de
Ouro” da hanseniase, também desceram num mundo pos-elimina-
¢do. No entanto, outros recursos surgiram (e seguem surgindo), e os
ativistas tomam o microfone nesses novos cenarios para denunciar
que estariamos vivendo num mundo pés-elimina¢do, habitado por
sujeitos afetados pela hanseniase que encontram um tratamento efi-
caz em matar bacilos, mas que nem sempre oferece qualquer alento
para as maos, os pés e os olhos desses sujeitos.



