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FABULAS DO FIM: CLASSIFICACOES E CONSEQUENCIAS NO CAMPO DA SAUDE

Glaucia Maricato

Introducao

A hanseniase ¢ definida como uma doenca crdnica, infectoconta-
giosa e de notificacao compulséria em territério nacional. A relacio en-
tre o organismo humano e o Mycobacterium leprae (M. leprae), agente
etiolégico causador da hanseniase, foi muitas vezes tomada e descrita
pelas ciéncias biomédicas em termos bélicos: uma guerra entre o invasor
(M. leprae) e o hospedeiro (organismo). O advento da Poliquimiotera-
pia (PQT) e sua recomendagao pela Organizagao Mundial da Satde
(OMS) a partir dos anos oitenta foi celebrada como a conquista de uma
aliada final nas batalhas contra esse bacilo, como a esperada cura para a
hanseniase. Anunciava-se que ela, a PQT, poderia finalmente encerrar
aquela guerra contra o poderoso, antigo e tao persistente M. leprae.
Todavia, havia algo que nao tinha sido inteiramente explicitado: uma
parte dos sintomas e sequelas da hanseniase nao eram resultados diretos
da invasao do bacilo, mas de uma complexa inter-relagio entre bacilos
e sistema imunoldgico, e a morte dos bacilos nao implicava necessaria-
mente o prometido final daquela guerra. Dito de outra forma, terminar
o tratamento nao necessariamente implicava por uma resposta final a
uma série de complicagdes enfrentadas pelos sujeitos afetados - e uma
boa parte deles seguiria indo e vindo entre hospitais e hospitalizagoes
durante muito tempo ap6s a conclusao do regime de tratamento padrao
com a PQT.

Proponho, nesse artigo, refletir sobre a subdivisao performativa
entre hansenfase e as chamadas reacoes hansénicas, face ao tratamento
médico padrio recomendado e, assim, destacar os efeitos dessa diferen-
ciagao para a vida dos sujeitos afetados por essa doenga. As campanhas
globais de eliminagio da hanseniase, encabecadas pela OMS desde os
anos 80 e introduzidas pelo Ministério da Saide (MS) nos anos 90, no
Brasil, anunciam um programa de combate a uma doenga desvendada
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pelas ciéncias e em vias de ser controlada pelo Estado; uma doenga de
simples diagndstico e facilmente curdvel através da PQT. No entanto,
nao ¢ exatamente isso que encontramos quando deixamos de lado os
programas de TV, os artigos de divulgacao cientifica e as cartilhas go-
vernamentais de programas de combate a hanseniase e adentramos a
sala da clinica médica, o laboratério de Microbiologia, de Imunologia,
o setor de internagoes, dentre outros tantos espagos das praticas socio-
materiais que definem e produzem o diagndstico, o tratamento e as
pesquisas em hanseniase.

Jé fazia quatro anos que desenvolvia projetos de pesquisas em torno
dos pleitos politicos das pessoas atingidas pela hanseniase e da histéria
das politicas de isolamento dos doentes no pais, quando meu interesse
de pesquisa se deslocou para o atual tratamento médico e os conheci-
mentos cientificos sobre essa patologia. Ao adentrar em um hospital es-
pecializado no tratamento da hansenfase no norte do pais pela primeira
vez, em meados de 2016, deparei-me com o fato de que, na prdtica, o
tratamento da hanseniase poderia ser muito distinto daquilo que era
amplamente divulgado pelas campanhas nacionais e globais. Diferente-
mente daquilo que aparecia em primeiro plano, o tratamento poderia
incluir procedimentos, drogas e uma temporalidade que estava muito
além daquelas prevista no tratamento padrao com a PQT. Em outras
palavras, iria me deparar com o fato de que, por alguns anos, tinha sido
capturada pelas fédbulas do fim, performadas pelas campanhas globais e
locais de combate a hanseniase'.

Uma surpresa: muito além da PQT>.

Com um pequeno caderno em maos e uma obrigatdria touca na
cabeca, seguimos Amalia pela lateral do prédio do hospital até o setor
de internagoes, onde encontramos alguns rapazes aguardando atendi-

1 O titulo desse artigo foi inspirado no trabalho de Susan Star e Geoffrey Bowker (2000) sobre processos de clas-
sificagdo e suas consequéncias, bem como nas recentes pesquisas sobre os meandros da emergéncia da chamada
epidemia do virus Zika e sua relagdo com a microcefalia no nordeste brasileiro (Fleischer, 2017; Porto e Moura,
2017; Nunes ¢ Pimenta, 2016). Em especifico, inspirei-me no trabalho de Débora Diniz (2017), que demonstrou
como a nogao operada pela OMS de comego, meio e fim da epidemia poderia ser tomada como uma “fabula” para
as maes das criangas nascidas com a sindrome congénita do Zika, dado que, para aquelas mulheres, que seguiriam
vivendo uma maternidade cuidadora, essa seria uma “epidemia” que ndo teria um fim.

2 Esse artigo condensa alguns dos resultados da minha pesquisa de doutoramento em Antropologia Social. Para uma
reflexdo mais extensa e aprofundada, ver Maricato (2019).
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mento™ . Entre eles, estava Jacinto, vestindo um avental branco. Am4-
lia, encarregada do setor, abordou-o primeiro. Com aproximadamente
quarenta anos, Jacinto foi apresentado a nés por Amadlia como o pacien-
te que todo mundo do hospital conhece e “que sempre volta”. Amilia
explicou-nos que Jacinto tinha sido diagnosticado com hansenfase em
1983 pela primeira vez. A segunda vez tinha sido quinze anos mais
tarde, em 1998. Contudo, tal como ela tratou logo de enfatizar, “ele
voltou muitas vezes”. Quando encontramos Jacinto aguardando naque-
la manha, ele havia acabado de chegar ao hospital; ou melhor, retornar.
Ele gemia e contorcia-se de dor. Amalia agarrou seu brago e estendeu-o
para cima, apontando para o avermelhado e para a textura grossa de seu
cotovelo. Ele fazia caretas. “E um caso de reacao’, diagnosticou Amélia.

Tudo poderia parecer perfeitamente corriqueiro, se nao fosse pelo
fato de que aquela breve experiéncia nao se encaixava em quase nada
com aquilo que era amplamente divulgado sobre o tratamento em han-
senfase. A minha primeira questao em relacio aquele momento era:
como Jacinto estava no setor de internagdes, se nao havia internacao no
tratamento para a hansenfase? A campanha nacional e global da han-
senfase estava assentada no seguinte slogan: “A hanseniase tem cura”.
Estava perfeitamente familiarizada com aquele slogan e sabia que, tal
como explicitava a OMS, a “hanseniase tem cura através de uma com-
bina¢ao de drogas intitulada como Poliquimioterapia”°, mais conheci-
da por seu acronimo: PQT. Sabia também que a dura¢io do tratamento
e a combinacio de drogas da PQT eram dependentes do diagnéstico
de cada paciente em um dos dois tipos clinicos nos quais a hanseniase
estava subdividida. Para os pacientes diagnosticados com o tipo clinico
chamado Paucibacilar — relativo ao baixo ndmero de bacilos, e conhe-
cida simplesmente como tipo “PB” -, o tratamento tinha a duracio de
6 meses e consistia na combinacio de dois medicamentos: 1 dose men-
sal (supervisionada) de 600mg de Rifampicina e 100mg de Dapsona,
acrescida de 1 dose didria (autoadministrada) de 100mg de Dapsona.
No caso do tipo clinico Multibacilar — caracterizado pelo elevado nu-
mero de bacilos, e conhecido como “MB” -, o tratamento durava o

3 Utilizo pronome plural, tendo em vista que essa imersdo em campo se deu na companhia de Claudia Fonseca,
minha orientadora no doutorado.

4 Os nomes dos interlocutores foram criados com vista a preservar suas identidades.

5 Retirado de: http://www.who.int/lep/disease/treatment/en/ Ultimo acesso: agosto 2020.
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dobro do tempo, 12 meses, e consistia na mesma combinagio, acrescida
de 1 dose mensal (supervisionada) de 300mg e 1 dose didria (autoad-
ministrada) de 50mg de Clofazimina. Portanto, de acordo com a OMS
e com o Ministério da Satde (MS), a hanseniase poderia ser curada em
06 ou 12 meses através da PQT, a depender do diagnéstico clinico do
paciente®. Ou seja, o tratamento e cura da hansenfase nao prevé a hos-
pitalizagao dos pacientes.

A primeira vista, poderfamos assumir que Jacinto estivesse no
hospital naquela manha para buscar sua cartela e tomar a chamada dose
supervisionada (dose que precisa ser ingerida diante do médico ou de
outro profissional da satide autorizado). Todavia, como vimos, quando
Jacinto chegou no setor de internagdes naquela manha, nao se tratava
de chegar, mas de retornar. Além disso, ele estava hospitalizado numa
drea chamada setor de internagoes. Jacinto jd tinha recebido alta por
cura hd muito tempo e, para as estatisticas epidemiolégicas nacionais,
ja estava curado. Mas, entdo, por que Jacinto gemia, sentia dores e fazia
caretas naquela manha? E por que havia um setor de internagdes para
hanseniase? Afinal, como acabo de descrever, o regime PQT consiste
na ingestao de medicamentos didrios em casa e, uma vez ao més, sob
supervisdo no hospital. A resposta estava no diagnéstico sinalizado por
Amdlia: Jacinto estava internado devido a um episddio reacional.

Tal como logo descobriria, os chamados estados reacionais, episidios
reacionais ou veagoes hansénicas eram eventos absolutamente corriqueiros,
descritos como “complicagdes agudas da hanseniase, mediadas imuno-
logicamente, que podem ocorrer antes, durante e depois do tratamento
e afetam entre 30 e 50% de todos os pacientes (...)” (Brito de Souza,
2014, p. 116). Era exatamente esse o caso de Jacinto. Apesar de nao ter
questionado quantas vezes ele retornou desde que fora diagnosticado pela
primeira vez, em 1983, aquela nio era sua primeira vez na internagio
devido a episédios reacionais. Se o tratamento da hanseniase consistia
na ingestao das drogas que compunham o regime PQT por seis ou doze
meses, aquele dispensado as reagdes hansénicas era “ambulatorial, mas os
casos mais graves, com sintomatologia sistémica intensa, poderiam neces-
sitar de internagao hospitalar” (Andrade e Nery, 2014, p. 200).

6 Cabe destacar que existem tratamentos substitutivos e opgdes diferenciadas para casos de intolerancia, diagnostico
infantil, adultos com baixo peso, etc.
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As reagoes hansénicas sao subdivididas em dois tipos, conhecidos
como tipo 1 e tipo 2; ou Reagao Reversa (RR) e Eritema Nodoso Hansé-
nico (ENH), respectivamente. Segundo a epidemiologia, seria dificil de-
terminar a frequéncia em que tais episédios aconteceriam, mas sugere-se
que, antes do inicio da PQT, elas podem afetar entre 2% e 47% dos casos
(Rodrigues et al., 2000), 50% durante o tratamento e entre 25% e 30%
ap6s a conclusao da PQT (Andrade e Nery, 2014). A duragao desses epi-
sodios pode variar entre semanas ou mesmo meses (Ibid., p. 190); ou, no
caso da Reagao tipo 2, a mais severa, “algumas vezes pode ter uma ocor-
réncia ciclica mensal, trimestral e/ou semestral” (Ibid., p. 192). A lista
de possiveis sintomas clinicos desses episddios é extensa, incluindo desde
dores, febres, queimagoes e aparecimento de bolhas, até o surgimento de
nddulos, ulceragoes e a perda da funcio motora’. As reagdes hansénicas
estao entre os principais motivos para o desenvolvimento de ‘incapacida-
des fisicas’ quanto se trata de hanseniase, doenga que é apontada como
a principal causadora de incapacidades fisicas permanentes dentre as do-
engas infectocontagiosas (Oliveira, 2014). Jacinto nao estava internado
para realizar o tratamento padrao da hanseniase através da PQT, o que
nem existiria enquanto prética terapéutica, mas havia sido hospitalizado
devido a um caso complicado de reagao hansénica pés-alta por cura — o
qual, alids, ele jd havia enfrentado outras vezes.

Depois de alguns dias indo de um setor para outro naquele hos-
pital e fazendo toda sorte de perguntas em torno da transmissao, tra-
tamento, drogas utilizadas, etc., seria interpelada por Carolina, uma
funciondria do setor administrativo que, em meio a uma conversa sobre
minha pesquisa, teria me lancado a seguinte indagagao:

Eu nao acredito na cura. Como ¢é que a pessoa que estd curada
td sempre tendo essas reagoes. Os médicos dizem que é o ba-
cilo que estava morto 14 dentro. Minha chefe pede para mim
nao falar sobre isso, porque eu nao entendo, mas como ¢ que
a pessoa estd curada e estd sempre cheia de coisas? (Didrio de
Campo, 2016).

Nao demoraria muito para perceber que aquele questionamento
nao era nenhuma exclusividade daquela funciondria, mas algo bastante

7 Para uma lista mais ampla de sintomas, ver Andrade e Nery (2014)
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frequente entre funciondrios, pacientes e também profissionais da satde.
Apés aquela incursao em campo, passaria a revisar a literatura biomédi-
ca e antropoldgica a fim de compreender melhor tais questoes e rastrear
aquilo que j4 havia sido discutido sobre a cura biomédica da hanseniase.
Naquele momento, estava principalmente interessada em saber se havia
outros trabalhos que faziam qualquer mengao a pacientes e funciondrios
que, assim como Carolina, diziam nao acreditar na cura. Logo encontra-
ria uma série de artigos e livros que se dedicavam a essa questao, ora de
forma mais central, ora de forma passageira. Todavia, conforme pretendo
sublinhar a seguir, com base em uma anilise do trabalho de duas antropé-
logas que trataram do assunto, parte desses materiais abordavam o tema
a partir do interior das politicas ontoldgicas da cura tal como performada
pela biomedicina e pelas politicas de intervengao®.

Politicas ontolégicas da cura: o material e o subjetivo

Na obra Uncertain Cure: Living with Leprosy in Brazil (2009), a an-
tropdloga norte-americana Cassandra White propoe-se a analisar como
a hansenfase, no contexto do tratamento ambulatorial, afeta a vida de
diversos pacientes na cidade do Rio de Janeiro. Com base em exten-
sa pesquisa realizada na capital carioca, a autora explora uma mirfade
de aspectos que incluem a histéria da hansenfase no pais, a estrutura
do tratamento, a trajetéria de pacientes e as complicagdes do pés-alta.
Em didlogo com a fenomenologia, a autora propde comparar 0 mo-
delo biomédico da hanseniase com aqueles manejados pelos pacientes
(folk patient explanatory moldes/ popular classifications). Ao fazé-lo, ela
nos oferece uma interessante reflexio sobre a forma como as reacoes
hansénicas “criam duvidas sobre a curabilidade da doenca para alguns
pacientes” (White, 2009, p. 8, tradug¢io prépria).

A autora chama a aten¢io que muitos dos pacientes nao aceitam
que estdo curados devido as sequelas e ao desenvolvimento de reagoes
hansénicas apds a alta por cura. A autora destaca que a “ideia de que
todos os bacilos foram mortos nao significa nada [para os pacientes] se
eles continuam a se sentir doentes” (White, 2009, p. 115, tradugio pré-
pria) e argumenta que deveriamos prestar aten¢do na diferenga entre o

8 Utilizo o termo “politicas ontologicas™ na acepgdo atribuida por Annemarie Mol (2002; 2008).
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significado da palavra ‘cura’ para os médicos e aquelas manejadas pelos
pacientes, “que sdo significativas em termos da forma como os pacientes
se sentem e se comportam’ (Ibid., p. 116, tradugdo prépria).

Os pacientes equiparam o desconforto fisico e as incapacidades
com a doenga. Estar ‘curado’ ¢ sin6nimo de um regresso a sai-
de, ao funcionamento ‘normal’ do corpo (...). Contudo, sob o
atual programa de tratamento da PQT, diz-se que os pacientes
estdo ‘curados’ apds a conclusio do tratamento, quer tenham
ou nio experimentado uma ‘restauragio completa da satde’.
Para atingir o objetivo de tratar os doentes existentes de modo
a parar a transmissio da hanseniase em todo o mundo, a defi-
ni¢ao de cura da OMS ¢é adequada. Contudo, para os pacientes
que continuam a ter problemas relacionados com a hansenfase
ap6s a conclusio da PQT; o conceito de ‘cura’ deveria abranger
também o tratamento das reagoes hansénicas (White, 2009, p.
117, tradugdo prépria).

Para a autora, o problema estaria no fato de que os pacientes nao
seriam informados no diagndstico sobre a possibilidade de desenvolvi-
mento das reacoes hansénicas apds a conclusao da PQT. White subli-
nha que a explanagido sobre as reagdes hansénicas deveria ser realizada
durante o diagnéstico em vez de serem abordadas apenas durante a
primeira ocorréncia de reagao: assim, caso os pacientes desenvolvam um
episédio reacional, eles “irao compreender que (...) elas nao sao reagoes
aos medicamentos, tampouco um sinal de que os medicamentos nao
estao funcionando” (White, 2009, p. 118, traducio prépria). Para a
autora, em contraste a0 modelo biomédico, o “modelo dos pacientes” se
alinha & experiéncia dos pacientes com a doenga e o acesso a informagao
prévia poderia evitar a frustragio dos sujeitos com o tratamento.

White nao foi a Ginica antropéloga que pesquisando temas relacio-
nados a hanseniase se deparou em campo com questionamentos acer-
ca do conceito de cura. A antropéloga sueca Ulla-Britt Engelbrektsson
aborda essa questao em seu livio Challenged Lives: A medical anthropo-
logical study of leprosy in Nepal (2012). A partir de uma enorme série
de entrevistas realizada a partir de 1993, com idas e vindas a campo no
Nepal por duas décadas, a autora se propée explorar aquilo que chamou
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de “processos patoldgicos especificos da doenga” versus as “interpreta-
¢oes socioculturais” e assim, “explicar o porqué a hanseniase, a despeito
dos grandes avangos médicos, continua a desafiar severamente a vida
daqueles afetados e, em muitos casos, até mesmo anos apés a cura (...)”
(Engelbrektsson, 2012, p.11). Essa obra nos oferece uma interessante
colegao de entrevistas que explicitam a maneira como a hansenfase estd
envolta a uma série de concepgdes que se conectam com nogodes de
exterior-interior, hierarquias € processos discriminatérios, e a cura da
hanseniase ganha destaque na obra da autora.

A definicao/ideia biomédica de cura nio foi bem compreen-
dida pelos pacientes. Para eles, a questdo crucial nao era ‘nio
mais M. leprae vidvel’ ou ‘ter terminado o tratamento prescrito’,
mas uma restauragio da satde no sentido de retornar ao que
ele ou ela era antes da hansenfase. Disseram-lhes para esperar
uma cura, mas para a maioria deles era ébvio que em seu pré-
prio caso e, aparentemente, em muitos outros casos, todos os
sinais e sintomas seguiam presentes. Assim, havia incertezas,
uma mistura de esperancas ¢ medos, mas poucas convicgdes

(...) Ubidem., p. 170).

A autora correlaciona essas incertezas com uma baixa aceitabili-
dade entre os pacientes da “teoria dos germes” — portanto, de uma das
nogodes fundantes da chamada medicina moderna de que microrganis-
mos sao responsdveis pelo surgimento de patologias. Engelbrektsson
sublinha que o surgimento de episédios reacionais e de sequelas nos
anos subsequentes a conclusao do tratamento colocava a cura em ques-
ta0, dado que a morte dos bacilos ativos nao seria aquilo que importava
os pacientes, mas “o que eles mesmos experimentaram fisicamente, o
que foi de importincia primordial para sua compreensao do que estava
em jogo~ (Engelbrektsson, 2012, p. 165, tradugao prépria). Conforme
também notei ao longo da minha etnografia com pessoas atingidas pela
hanseniase no Brasil, a autora aponta que a expectativa em relagao a
cura tendia a modificar-se negativamente ao longo do tempo. Ou seja,
quanto mais antigos os pacientes, menor as suas expectativas de cura.

Em sincronia com alguns debates da Antropologia médica, Engel-
brektsson prop6s utilizar duas duplas de termos bindrios enquanto fer-
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ramentas analiticas para pensar nesse tema: as nogoes de disease e illness
e as de cure e healing. Engelbrektsson nos oferece a seguinte explanagio:

Enquanto doencaldisease] descreve os tragos observéveis e bio-
médicos tratdveis, doenca[illness] descreve a experiéncia subjeti-
va de ser ou sentir-se doente (Kleinman et al, 1978, p .251). A
‘cura[cure]’ é, de maneira semelhante, distinguivel de ‘cura[/e-
aling]’. O conceito de cura[curing], portanto, refere-se ao des-
fazer de processos patolégicos, enquanto o conceito de cura[be-
aling] refere-se a experiéncia de recuperacio (Engelbrekesson,
2012, p.11, tradugio prépria).

Nao hd tradugoes simples para esses termos, dado que as palavras
disease e illness em inglés sao, ambas, traduziveis apenas como “doenca’
em portugués, tal qual cure e healing como “cura”. O importante aqui,
entretanto, ¢ o binarismo objetivo/subjetivo presente nos dois pares de
termos. Portanto, enquanto o termo disease se refere aquilo que seria
o fendmeno biomédico, o termo #llness descreveria a experiéncia sub-
jetiva dos sujeitos afetados. Da mesma forma, enquanto o termo cure
se refere ao desfazer (interrupgao) dos processos patoldgicos, o termo
healing descreveria a recuperagio tal como experienciada pelos sujeitos.
Devido a 6bvia dificuldade que seria utilizar os termos em portugués,
farei referéncia a eles em inglés. Do lado objetivo temos disease/cure,
enquanto do lado subjetivo ficam #llness/healing. Dessa forma, & medida
que a primeira dupla é acionada pela autora para descrever o que seriam
processos patolégicos/biolégicos da doenga/cura, a segunda descreve as
experiéncias socioculturais dos pacientes com a doenga/cura.

Em termos gerais, Engelbrektsson visava sublinhar que, se para o
modelo biomédico a hanseniase era uma doenga causada pelo M. leprae,
para os pacientes, ela era aquilo sentido no corpo e a cura significava o
desaparecimento das manifestacoes da doenga, e nio a eliminagio dos
bacilos. Como vimos acima, embora White nao tenha manejado exa-
tamente as mesmas ferramentas analiticas, sua andlise também estava
interessada nas percepgoes dos pacientes sobre a cura da hanseniase e a
forma como contrastavam com a defini¢io do modelo biomédico. As
abordagens dessas duas antrop6logas sao valiosas na medida em que de-
linejam e destacam a maneira como os sujeitos experienciam a hanseni-
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ase e seu tratamento. Em sincronia com essas reflexdes, também pode-
ria destacar que, para muitos dos meus interlocutores, pessoas afetadas
pela hanseniase, o conceito de cura deveria englobar a cura das reagoes
hansénicas e implicar um “nio retorno” ao hospital apds o termino do
regime PQT. Todavia, aquilo que estd em jogo aqui ¢ o binarismo que
subjaz a essas abordagens; a atribui¢ao de uma realidade objetiva a cura
biomédica da hansenfase e de uma variedade subjetiva as perspectivas
dos pacientes. Conquanto essas andlises sejam preciosas na exploragio
da experiéncia dos sujeitos, elas deixaram de lado o exame do modelo
biomédico da hanseniase e de sua cura. E, ao fazé-lo, mantiveram as
hierarquias ontolégicas intocadas.

Coproducdes: partindo de outro ponto de partida

Conforme destacaram pesquisadoras(es) alinhadas(os) aos Estudos
Sociais da Ciéncia e Tecnologia e Estudos Feministas da Ciéncia, a dico-
tomia entre natureza e cultura, ou objetivo e subjetivo, foi tomada como
evidente e fortificada através da divisao de trabalho entre disciplinas cien-
tificas ao longo do ultimo século. As ciéncias naturais foi delegada a tarefa
de desvendar os fen6menos naturais (leia-se, os elementos que seriam
universais, objetivos, fixos e sujeitos as “leis da natureza”), enquanto as
ciéncias sociais, ficaria a tarefa de investigar os fendmenos sociais (enten-
da-se, os elementos que seriam culturalmente variados, temporalmente
demarcados, subjetivos e contingentes). De um lado, o que seria natural/
biolégico/fixo/universal e, de outro lado, aquilo que seria cultural/social/
relativo/particular. Essa questao ¢ relevante aqui, na medida em que os
trabalhos acima explorados trazem essa dicotomia no fundamento de
suas andlises ao se proporem a refletir sobre as interpretagoes sociocultu-
rais/percepeoes locais versus a doenca e a cura biomédica da hanseniase
(tomada como elemento objetivo, “natural”).

Cabe retomar que o advento do conceito de i//ness, em meados do
século XX, teria legitimado os cientistas sociais a constituir um primei-
ro espago de andlise dentro da producio de conhecimento sobre pro-
cessos de doenga-sadde. Com ele, criou-se espago para a andlise social
(illness) de fendmenos bioldgicos (disease). No entanto, cientistas sociais
passariam a criticar a pressuposi¢io de que os médicos detinham o co-
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nhecimento da realidade das doengas (disease) em contraposi¢io aos
significados que os pacientes lhe atribuiam (#//ness). Pacientes e médicos
foram, entdo, postos lado a lado enquanto sujeitos que atribuiam sig-
nificados as doencas. Ambos tinham suas perspectivas. Nao se tratava
mais de o médico que acessava a realidade material e objetiva da doenga
versus os pacientes que atribufam significados. A questao era colocada
da seguinte maneira: “doencas podem estar no interior dos corpos, mas
aquilo que ¢ dito sobre elas, nao” (Mol, 2002, p. 9, tradugio prépria).
Ou seja, os significados tornaram-se mediadores das concep¢oes de mé-
dicos e pacientes, e ndo apenas dos pacientes.

Todavia, em meio a essas discussoes, surgiu um problema. Quando
as andlises adentram o “reino do significado, a realidade fisica do corpo
ainda ¢ deixada de fora; é, uma vez mais, uma categoria sem marcas”
(Mol, 2002, p. 11, tradugido prépria); ou seja, no mundo dos significa-
dos, todos apenas interpretam as doengas, e ninguém estd em contato
com elas. Ao abordar a variabilidade de significados atribuidos as do-
encas, as Ciéncias Sociais teriam aberto mao da materialidade desses fe-
noémenos. A elas ficou atribuida a tarefa de investigar as diferentes pers-
pectivas acerca das doengas, seja de pacientes ou de médicos, enquanto
a abordagem da materialidade das doencas permanecia exclusivamen-
te nas maos de bidlogos, médicos e cientistas naturais. Tal abordagem
construfa um mundo feito de referentes intocdveis (biologia, natureza,
etc.), 20 mesmo tempo em que se proliferavam os pontos de vista acerca
desses referentes (sociedade, cultura, etc.). Ou seja, como se aquilo que
¢ tomado como natural — por exemplo, a biologia das doencas — fossem
elementos nao mediados pelos contextos, percep¢oes, temporalidades,
instrumentos, questoes e agendas; como se as Ciéncias Naturais tives-
sem o poder de acessar a “realidade real” dos elementos que existiriam
ld fora, sem qualquer interferéncia.

Com base nessa discussao, pesquisadoras(es) passaram a demons-
trar a maneira como “o natural” e “o social” sao produzidos mutua-
mente ou, na acepgao de Sheila Jasanoff (2004), coproduzidos. Ou ain-
da, como nos acostumamos a dizer, com base nos trabalhos de Donna
Haraway (2000) ou de Bruno Latour (1994; 2012), hibridos. Ainda
que cada uma dessas autoras tenha abordado tal questao de diferentes
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maneiras, dialogando com vdrios problemas e a partir de /ocais distin-
tos, os trés trabalhos nos falam sobre a inseparabilidade entre natureza
e cultura, ciéncia e politica, objetivo e subjetivo, humano e miquina.
Se o conhecimento passou a ser entendido enquanto resultado de uma
coprodu¢ido, um hibrido, entdo nao fazia mais sentido que as materiali-
dades dos processos satide-doenga ficassem relegadas exclusivamente as
chamadas Ciéncias Naturais. Com isso, as Ciéncias Sociais passaram a
refletir sobre o processo de produ¢io de conhecimento e sobre os ob-
jetos do conhecimento. As Ciéncias Sociais passaram a adentrar as cai-
xas-pretas daquilo que era apresentado como reflexo da natureza, como
produto livre de qualquer interferéncia humana.

Alinhada a essa linha de pesquisa e inspirada pela concepgao de politi-
cas ontoldgicas (Mol, 2002, 2008), pretendo retomar a questao central des-
te artigo a partir de uma reflexao sobre o saber técnico-especializado acerca
dos processos quimico-biolégicos decorridos apds o contdgio do organismo
humano pelo agente etiolégico da hanseniase, 0 M. leprae. Ao fazé-lo, bus-
co sublinhar categorias, diferenciacdes, mediadores e escolhas que se enre-
dam na constitui¢ao daquilo que chamamos hanseniase e reagoes hanséni-
cas. Em outras palavras, colocarei o modelo biomédico da hanseniase e de
seu tratamento sobre a mesa de andlises da Antropologia, a fim de refletir
sobre a escorregadia distingao entre hanseniase e reagoes, demonstrando a
maneira como tais classificagoes ganham sua robustez performativa através
da a¢ao da PQT enquanto tecnologia de governo bacilo-centrada de pro-
dugao da cura da hanseniase. O objetivo final é sublinhar que tanto a cura
quanto a hanseniase nao seriam termos que refletem componentes que jd
estao 14 fora no mundo, mas que encapsulam elementos heterogéneos que
se agregam as suas acontecimentalizagao. Dito de outra forma, hanseniase e
cura da hansenfase existern dentro de tempos-espagos especificos que copro-
duzem a maneira como sao performadas.

Na mesa de exames da Antropologia: classifica¢oes, ordena-
mentos e mais

Existem atualmente dois sistemas de classificagao de tipos de han-
senfase e que, de maneira geral, sao utilizados para fins distintos. O
primeiro ¢ utilizado pela clinica médica para fins de tratamento e subdi-
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vide a hanseniase em apenas dois polos: a Hanseniase Paucibacilar (PB)
e a Multibacilar (MP) - subdivisao que mencionei ao falar dos dois tipos
de tratamento, no inicio desse artigo. O segundo sistema classificatério,
conhecido como classificacao Ridley-Jopling, subdivide a hanseniase
em cinco (ou sete) formas continuas e ¢ considerado mais acurado, po-
rém aplicado em grande parte apenas para fins de pesquisa cientifica.
Interessante destacar que o sistema de classificagao clinico foi proposto
pela OMS em meados dos anos 1980 enquanto uma forma de facilitar
o diagnéstico dos pacientes (Bonamonte et al., 2017). Entendia-se na-
quele momento que, em muitos lugares do mundo, os instrumentos, os
materiais e a expertise necessiria para manejar o sistema Ridley-Jopling
nao estariam disponiveis e, assim, o diagndstico clinico com apenas
duas subclassificacoes e baseado na contagem de lesdes e manchas foi
recomendado e implementado pelo mundo.

O sistema Ridley-Jopling classifica a hansenfase nas seguintes
cinco formas: Tuberculoide Tuberculoide (TT); Dimorfo Tuberculoi-
de (DT); Dimorfo Dimorfo (DD); Dimorfo Virchowiano (DV); Vir-
chowiano Virchowiano (VV). Ou, tal como é mais conhecido: TT, DT,
DD, DV e VV (figura abaixo). Os dois primeiros tipos (TT e DT),
aqueles a esquerda, sdo equivalentes ao tipo clinico Paucibacilar (PB) —
e sao formas da doenca tidas como mais ténues e para as quais é receita-
do uma terapéutica de seis meses. J4 os trés outros tipos, a direita (DD,
DV e VV), sao equivalentes ao tipo clinico MB — e, portanto, seriam
aquelas formas mais severas da doenga, tendo o tratamento o dobro da
duracio do primeiro, doze meses. Aqui, quanto mais a direita, maior a
taxa bacilar; ou seja, maior o ndmero de bacilos, maior a intensidade.

TT —- DT — DD —» DV - VV

Para ir direto ao ponto, a questao que nos interessa ¢ a seguinte: os
diferentes tipos de hanseniase, as diferentes manifestagdes da hansenia-
se, “estao diretamente correlacionadas com o perfil imune do hospedei-
ro frente a0 Mycobacterium /leprae (...)” (Brito de Souza, p. 105, 2014).
Ou seja, nao se trata apenas da taxa bacilar, mas da relacao entre bacilos
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e sistema imunoldgico do sujeito afetado. Afirma-se que o diagndstico
da hanseniase do tipo clinico PB indicaria que o hospedeiro (organismo)
conseguiu enfrentar e impedir a proliferacao desenfreada do invasor (M.
leprae). Tendo em vista que o PB seria o tipo clinico com uma taxa bacilar
baixa, isso indicaria uma alta imunidade do hospedeiro; ou seja, mostra-
ria a for¢a que o hospedeiro teria exercido, impedindo uma alta taxa de
proliferagao de bacilos naquele organismo. A narrativa oposta é aciona-
da para descrever a relagao entre hospedeiro e invasor dos tipos clinicos
MB. Por se tratar do tipo com alta taxa bacilar, entende-se que os bacilos
nao teriam encontrado grande resisténcia imunoldgica que impedisse sua
continua proliferacio; ou seja, esse individuo seria tomado como alguém
com uma resposta imunoldgica baixa (por isso a alta quantidade de baci-
los). No que se refere ao sistema Ridley-Jopling, quanto mais a esquerda
do espectro, maior a poténcia do sistema imunoldgico e menor a quanti-
dade de bacilos. Quanto mais a direita do espectro, menor a agéncia do
sistema imunoldgico e maior a quantidade de bacilos. Se quisermos fazer
uso de uma imagem matemdtica, poderiamos dizer que se trata de uma
relagao inversamente proporcional.

As vidrias manifestacoes clinicas da hansenfase nao se devem a
diferentes cepas do M. leprae, mas sao resultados de variagdes
de respostas dos tecidos hospedeiros a presen¢a do bacilo no
corpo. Sujeitos que possuem, ou desenvolvem, uma absoluta
resisténcia ou imunidade ao bacilo, os destroem e nio desen-
volvem a doenca. A maioria da populagio se enquadra nessa ca-
tegoria. Em individuos que nio possuem, ou nio desenvolvem,
essa resisténcia, o bacilo produz sinais da doenca que variam de
acordo com o grau especifico de resisténcia do hospedeiro. Se
ela ¢ muito alta, benigna, a forma localizada da doenga ird se
desenvolver [TTT; no caso contrario, na auséncia de resisténcia,
uma forma severa e generalizada ird se desenvolver [VV]. Entre
esses extremos, hd um amplo espectro de variagdes de resistén-
cia que se reflete nas vdrias formas intermedidrias da doenca
[DT, DD, DV]. Enquanto os dois extremos do espectro sio co-
nhecidos desde tempos remotos e hd unanimidade em relacio
as suas terminologias, surgem dificuldades e diferencas quando
se trata das terminologias das formas intermedidrias. Por conta
disso, ao longo do tempo, diferentes classificagdes clinicas da
hansenfase foram adotadas, cada uma delas baseadas num cri-



tério particular. Atualmente, a classificacdo Ridley-Jopling ¢é a
mais comumente aceita; estd baseada no critério imunoldgico
e foi amplamente adotada por todo o mundo, particularmente
para fins de investigacio (Bonamonte et al., 2017, p. 186, tra-
dugio prépria).

Tal como essa citagio evidencia, aquilo que poderiamos chamar
de ‘desenvolvimento do quadro da hanseniase’ — o avango da doenga
desde um tipo mais ameno para uma forma mais avangada — nio estd
relacionado exclusivamente aos bacilos, mas a resposta do organismo
frente a esses. Tal relagio aconteceria da seguinte maneira: quando o
M. leprae invade um hospedeiro, para utilizar a linguagem bélica re-
corrente na literatura médica, ele enfrentaria, ou nio, a resisténcia do
sistema imunoldgico. Alguns corpos, com maior resposta imunoldgica,
conseguiriam combater o bacilo-forasteiro, impedindo sua proliferagao
continua e intensa - esses entrariam no diagnéstico clinico PB, ou no
sistema Ridley-Jopling, como TT e DT (aqueles a esquerda do espec-
tro). Outros, aqueles com baixa resposta imunoldgica, teriam pouca
ou nenhuma for¢a para resistir frente a invasao do poderoso M. leprae
que, paulatinamente, ganharia territério em uma intensa proliferagao e
progressao - esses entrariam no diagnéstico clinico MB, ou no sistema

Ridley-Jopling, como DD, DV e VV (aqueles a direita)’.

Hanseniase e reacdes ou hanseniase-reacoes?

A hanseniase estd diretamente atrelada ao “perfil imune do hospe-
deiro frente a0 Mycobacterium /leprae”, o que significa dizer que o “grau
de imunidade varia determinando a forma clinica e a evolucio da do-
en¢a’ . Tendo estabelecido essa questao, podemos analisar esse aspecto
desde outro angulo. Como vimos anteriormente, em torno de 30% dos
pacientes que jd finalizaram o tratamento com a PQT e receberam alta

9 Cabe destacar que ha um certo consenso de que o sistema imunologico de um mesmo individuo pode passar de um
estado de vigor para um estado de fragilidade. Essa questdo aparece na literatura médica associada a alimentagéo,
a depressdo e a outros fatores listados como causas da queda da imunidade, tais como “infec¢des intercorrentes,
vacinagdo, gravidez, puerpério, uso de medicamentos iodados, estresse fisico e emocional” (Mendonga et al, p. 346,
2008).

10 Retirado de Guia de Procedimentos Técnicos: Baciloscopia em Hanseniase. Acesso em: http://bvsms.saude.gov.br/
bvs/publicacoes/guia_procedimentos_tecnicos corticosteroides_hanseniase.pdf. Ultimo acesso em agosto de 2020.
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por cura podem retornar ao sistema de saude devido as reagoes hansé-
nicas, um dos episédios mais dramdticos da hansenfase. Aqui, aquilo
que me interessa destacar ¢ o fato de que as reagdes hansénicas nao sao
fendmenos complementares, complicagoes extras no desenvolvimento
do quadro da hanseniase, mas episédios que podem ser tomados como
constituintes da mesma.

A Fundagao de Dermatologia Tropical e Venereologia Alfredo da
Matta (FUAM), centro de referéncia em hanseniase, disponibiliza em
uma plataforma de compartilhamento de videos online uma série de
video-aulas do Curso de Hanseniase. Trata-se de videos oferecidos pela
instituicao na modalidade de educagio a distAncia e de acesso aberto.
Explorando os diversos temas abordados por aquele curso, encontrei
uma aula especifica sobre reagoes em hanseniase, ministrada por um
médico dermatologista e especialista em hansenologia. Tratava-se da fil-
magem de uma aula presencial em que o tema das reagoes foi abordado
de forma expositiva e com a participagao de um conjunto de estudan-
tes. Ao final daquela aula, o professor convidou os estudantes presentes
a tirarem suas duvidas. Um deles levantou-se, apresentou-se como en-
fermeiro e langou a seguinte questao: “quanto tempo depois do contato
com o bacilo que as reagdes comecam a aparecer?”. De forma muito
diddtica, o médico respondeu:

O organismo comega a reagir contra o bacilo imediatamente.
Essa reagao pode ser celular, no caso dos pacientes Paucibacila-
res, onde os linfécitos jd comegam a se transformar e limitar a
drea onde estd comprometida. No caso dos pacientes Multiba-
cilares, que nio conseguem fazer com que os linfécitos migrem
até o local, eles comegam a produzir anticorpos. Entao, a rea-
¢ao imunoldgica j estd acontecendo desde o inicio da do-
en¢a. O que nés chamamos de reacao hansénica nada mais
é do que esse fendomeno de uma forma exagerada. Em deter-
minado momento, o organismo vai reagir exageradamente
contra os bacilos (...). Entao, a reacio imunolégica é desde
o inicio. A exacerbagao desta reagao é o que nés chamamos
de reacdo hansénica. E importante reconhecer essa reacio por-
que, se ela for intensa demais, ela vai destruir o tecido onde essa
reagio estd acontecendo. Se esse tecido é um nervo, o nervo fica
destruido permanentemente. Entao precisamos equilibrar isso,
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precisamos controlar a reacio de forma que ela continue acon-
tecendo, mas de forma a nio acontecer a destruicao intensa
do tecido porque, sendo, a destruigio significa a destruicao de
nervo e a destruigao de nervo significa incapacidade. Destruiu
os nervos dos olhos, incapacidade ocular. Destruiu os nervos
das mios, os nervos periféricos cubital e radial, vai acontecer
a ‘mao-em-garra’. E assim também nos pés (Didrio de Campo:
videoaula curso de hanseniase, FUAM, 2018 — grifos meus).

Apés algum tempo buscando entender a diferenca entre as reagoes
hansénicas e os demais processos bioquimicos da hanseniase, a resposta
daquele professor finalmente ofereceria a pista que faltava. As reagoes de-
flagradas pelo sistema imune desde o inicio da infecgio eram também as
reagdes (exacerbadas) que atingiam os pacientes antes, durante e depois
do tratamento PQT. A resposta do sistema imune que provocava a perda
da sensibilidade em determinados pontos do corpo (um dos primeiros

sintomas da hanseniase) era também aquela que provocava plastroes, que
impulsionava o aparecimento stubito de nédulos inflamatérios dérmicos ou subcuta-
neos, ou a diminui¢do da capacidade funcional (alguns dos sintomas atribuidos as

reagdes hansénicas). Da mesma forma que os diferentes tipos de hanseniase
nao resultavam de diferentes cepas do M. leprae, mas faziam parte de
um sistema de classificagio fundamentado na intensidade da taxa bacilar
(diretamente ligada a resposta imunoldgica), a diferenca entre as reagies
hansénicas e as reagées do sistema imune, que aconteciam desde o inicio,
era de intensidade. Finalmente ficaria claro que, conquanto pudessem
envolver certos processos e entidades bioquimicas variadas, tratava-se,
grosso modo, de uma diferenga de intensidade, e nao de qualidade.

Ao explorar essas questoes, minha inten¢ao ¢ destacar a maneira
como se constituti a divisao performativa entre a invasao do M. legprae no
organismo (a infecgao) daquilo que seria a reposta do sistema imunol4-
gico a presenca do M. leprae (as reagdes/reacoes hansénicas). O sistema
imunolégico de um sujeito com hansenfase estaria, desde o comeco da
infecgao, reagindo contra os bacilos. Se, em algum momento, essa reagio
se tornar exacerbada — o que serd definido pelos sintomas manifestados
—, entdo a esse quadro clinico serd atribuida a categorizagao de reacao
hansénica. Em certo sentido, portanto, poderfamos dizer que a hanseni-
ase seria um elemento que acontecimentaliza no enredamento entre o M.
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leprae, o organismo hospedeiro e a reacio do sistema imunolégico. Ou
ainda, em outras palavras, a infec¢io e a reagio (ou auséncia de reagio)
acontecem juntas e compdem isso que chamamos hanseniase; ou seja, a
hansenfase seria também hanseniase-reagdes, tudo junto com hifen.

A Hansenologia, enquanto conhecimento cientifico, deixa de ser
tomada aqui como um meio ou instrumento de acesso a uma natureza
imanente da hansenfase para ser abordada como um conjunto de prati-
cas de coprodugio que enredam uma série de elementos heterogéneos,
tais como classificagoes, bacilos, interven¢oes, corpos, etc. A “alta por
cura’, ap6s a finalizagao da PQT, aciona a separagio dos termos daque-
le continuo de intensidade e performatiza uma doenga que foi curada
(hanseniase) versus aquela que é tida como suas complicagdes (reacoes
hansénicas). Trata-se, argumento aqui, de uma intervencao sobre a for-
ma como a hanseniase se torna realidade. Como resultado, os sujeitos
afetados pela hanseniase, que desenvolvem episédios reacionais pds-alta
por cura, sao interpelados por uma narrativa biomédica que lhes as-
segura que a hanseniase foi curada — e que, portanto, aquelas dores,
inchagos, manchas, febres e demais sintomas que estdo enfrentando no
p6s-alta sdo diferentes e nao fazem parte da mesma ‘coisa’ que as dores,
inchagos, manchas e febres que enfrentavam antes da alta. Ou seja, é
através da PQT, enquanto tecnologia terapéutica de produgdo da cha-
mada alta por cura, que as reagdes hansénicas ganham uma realidade
desagregada daquilo que chamamos hanseniase.

Vida e morte do bacilo: a alta por cura

Durante uma das minhas incursdes a um centro de pesquisa em
hanseniase, tive a oportunidade de entender um pouco melhor sobre
a atuagdo da PQT no organismo hospedeiro. Durante a semana que
passei naquela institui¢do, realizei uma série de entrevistas abertas no
setor de pesquisa com profissionais de diversas dreas, tais como Farma-
cologia, Genética, Imunologia, Psicologia, entre outros. Durante todas
as minhas entrevistas, sempre trazia  tona uma pergunta especifica: “o
que sdo as chamadas rea¢oes hansénicas?”. Aos poucos, fui familiari-
zando-me com aquele cendrio cheio de células, antigenos, fagocitose e
outras entidades do saber biolégico.
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Numa manha de campo, bati & porta de um dos pesquisadores,
conforme haviamos combinado no dia anterior. Doutor em Farmaco-
logia, meu entrevistado era um senhor simpdtico, paciente e bastante
atencioso. Durante uma hora e pouco, indaguei-lhe sobre diversos pro-
cessos biolégicos envolvidos na transmissao, acometimento e tratamen-
to da hansenifase. De maneira diddtica, sabendo que nio conversava
com alguém com formacao nas dreas bioldgicas, ele buscava metaforas
e maneiras de fazer-me entender os aspectos considerados mais técnicos
que envolviam as minhas perguntas e o tema da nossa conversa. Foi
entre uma pergunta e outra que passamos a tratar da agao da PQT, e
ele me explicaria que, apés o inicio do tratamento com a PQT, o M.
leprae inteiro (o bacilo vivo) era fragmentado (morto) e esses “pedacos
de bacilo” (os fragmentos) atuavam como “antigenos’: eles estimulavam
o sistema imunoldgico que, por sua vez, liberava mediadores quimicos
que danificavam virios tecidos, causando inflamagio, dor e febre.

A ideia seria mais ou menos a seguinte: quando a PQT destréi
o bacilo invasor, fragmentando-o, o sistema imunolégico, até entao de
maos amarradas frente A poténcia do poderoso M. leprae, perceberia
o inimigo enfraquecido e tomaria um grande félego, partindo para o
ataque com toda a sua for¢a. O problema comegava aqui: quando o sis-
tema imunoldgico do hospedeiro partia para o ataque, ele nao s6 atingia
e eliminava apenas os bacilos (e fragmentos de bacilos), como também
liberava uma “cadeia de mediadores quimicos” que atingia e danificava
os tecidos. Como vimos anteriormente na videoaula, se esse tecido é
“um nervo, o nervo fica destruido permanentemente”, se destruir “os
nervos dos olhos, incapacidade ocular. Destruiu os nervos das maos (...)
vai acontecer a mao-em-garra. E assim também nos pés”. Ou seja, essa
reacao exacerbada do sistema imune atingiria aquilo que estd em volta,
e nao apenas bacilos ou fragmentos de bacilos.

Talvez, para alguma leitora ou leitor que estd chegando agora nes-
se tema, toda essa discussao possa parecer de alguma forma abstrata.
Pois bem, vejamos o exemplo que aquele pesquisador me ofereceu: um
sujeito procura o servico de saide por conta de algumas manchas que
apareceram em seu corpo. Ele nio estava com dor, desconforto, ou nada
além daquelas manchas que eram opacas e, no local, nio havia sensibili-
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dade (tdtica ou térmica). Esse sujeito, entao, realiza o exame clinico. Em
seguida, vem o diagndstico: hanseniase! Tal como é definido pelo proto-
colo, apés o diagnéstico ¢é iniciado o tratamento com o regime PQT de
seis meses ou um ano. Tendo iniciado o tratamento, a PQT faz o qué?
Ela atua matando o invasor! Mas, como meu entrevistado explicou na-
quela manha: “tal como nés, quando o bacilo morre, ele nao desaparece
simplesmente; ele comeca a se degradar”. Esse bacilo degradado - os
fragmentos - sao entendidos pelo organismo como antigenos e estimu-
lam a resposta imunoldgica. Ou seja, BOOM! O paciente que chegou
com algumas manchas pelo corpo retorna ao hospital, algum tempo de-
pois de iniciar o tratamento, “parecendo uma jabuticabeira, todo cheio
de nédulos, com espessamento da pele, muita dor e febre”, completou
meu entrevistado. Em outras palavras, para parte dos pacientes, a PQT
pode atuar como uma espécie de estopim para uma guerra entre bacilos
e sistema imunoldgico, que tem como caracteristica deixar feridos de
ambos os lados (atinge bacilos, mas também atinge tecidos).

E preciso chamar a atengao, entretanto, que, apesar dessa histéria
narrar um episédio reacional deflagrado a partir da ingestao da PQT,
as reagdes hansénicas podem ocorrer independentemente da PQT —
afinal, como jd vimos, o sistema imune estd atacando e fragmentando
bacilos desde o inicio da infec¢io, e essa reacio pode ser ténue ou ocor-
rer de forma exacerbada antes, durante ou depois da PQT. O exemplo
oferecido por aquele pesquisador, contudo, introduz uma questao que
ainda nao havia explorado até aqui. Os episédios reacionais ocorrem
na presenga de bacilos vivos ou mortos (inteiros ou fragmentados). Isso
significa afirmar que a morte do bacilo nio implica um desfecho para a
guerra, e os episddios reacionais podem seguir ocorrendo independen-
temente. Eles podem acontecer durante o tratamento, tal como o exem-
plo acima, mas também podem ocorrer antes de iniciar a PQT e muito
tempo depois de seu término. A PQT poderia ser entendida como uma
arma de matar bacilos, mas o sistema imunoldgico seria acionado tanto
na presenca dos bacilos vivos quanto dos bacilos mortos, ambos tidos
pelo sistema imune como antigenos a serem atacados.

Ainda durante a minha entrevista com aquele pesquisador, inda-
guei-lhe sobre a questao da alta por cura. Em especifico, comentei sobre
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a minha experiéncia de campo e as entrevistas com pacientes e funcio-
ndrios de hospitais, chamando atengdo para o tema dos questionamen-
tos sobre o conceito de cura com que me havia deparado. Para minha
surpresa, ele nao se mostrou nada surpreso e respondeu: “Eu também
me pergunto’. E seguiu: “para a OMS, a cura é quando nao tem mais
bacilo vivo. O quadro reacional faz parte da cura da infec¢ao [porque
ele atua dizimando bacilos vivos/mortos], mas nao da doenga em si”.
Para ele, a PQT atuava interrompendo a infec¢io, mas a doenga nio se-
ria apenas a infec¢ao. “Dai vocé me pergunta se vale a pena dar a PQT?
Sim! Sendo o paciente vai ficar transmitindo bacilos”, completou.

Conforme jd demonstrei em outro lugar (Maricato, 2019), a intro-
ducio do regime PQT e seu enredamento as chamadas Campanhas de
Eliminagao da Hanseniase, impulsionadas pela OMS a partir da década
de oitenta, gerou uma situago inusitada: ela delimitou uma diferenga
baseada na vida e morte dos bacilos enquanto critério de defini¢ao da
cura da hansenfase. No entanto, como vimos exaustivamente até aqui,
a hansenifase-reagdes, como uma patologia que se constitui no enre-
damento entre bacilos e hospedeiros, independe da vida e morte dos
bacilos. Com a PQT, os bacilos nio se proliferam mais, a intensificagao
da taxa bacilar ¢ freada, e o sujeito deixa de transmitir a doenca. To-
davia, para parte daqueles que jd foram afetados por ela, essa histéria
nao termina ali, mas pode ganhar outros capitulos cheios de idas e vin-
das por entre servicos de saude, que frequentemente sdo enquadrados
como ‘complementares’, enfrentando quadros de sadde para os quais as
drogas atualmente disponiveis apresentam intensos efeitos iatrogénicos
(Nabarro et al., 2016). Como bem demonstrou a antropéloga portu-
guesa Alice Cruz (2016), o desenvolvimento do novo regime PQT, em
meados da década de 1970, atendia os anseios por uma tecnologia de
protegdo da chamada popula¢ao sadia; ou seja, o novo tratamento nas-
ceu enquanto projeto de controle da transmissao. Ainda nessa dire¢ao,
¢ interessante notar que, embora a hansenfase seja considerada uma do-
enca cronica, sua gestao no Brasil estd alocada sob o comando da Secre-
taria de Vigilancia em Sadde, Departamento de Vigilancia em Doengas
Transmissiveis no Ministério da Saude.
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Se retomamos a discussao em torno das abordagens dualistas que
contrapunham o tratamento biomédico as perspectivas dos pacien-
tes, podemos dizer que, a despeito daquilo que é sugerido, o conceito
de cura da hanseniase nao pode ser considerado como um elemento
objetivo, puramente bioldgico e livre de valores e escolhas. O conceito
de cura da hanseniase estd intrinsicamente formado no enredamento
entre processos bioldgicos e decisoes politicas; ou seja, é coproduzido
no enredamento entre as materialidades do processo patolégico e o
contexto temporal, geopolitico e social e suas questdes e agendas. Ele
estd diretamente atrelado ao projeto global de mensuragao/enumeragao
dos sujeitos diagnosticados com a hansenfase que deixaram de transmi-
tir a doenga. Trata-se, sugiro, de uma tecnologia de governo bacilo-cen-
trada, vinculada ao projeto de eliminagao dessa patologia que, desde os
anos oitenta, tem moldado as politicas globais e locais de hansenfase,
elevando o controle epidemiolégico a posigao de alvo principal. Ao res-
ponder ao projeto de quebra da cadeia de transmissao, a cura da hanse-
niase tem como uma de suas consequéncias performar uma separagio
entre pacientes em tratamento para hanseniase e pacientes curados da
hanseniase, enfrentando episédios reacionais.

Conclusoes

Neste artigo demonstrei que o modelo biomédico da hanseniase se
constitui no enredamento entre bacilos e sistema imunolégico (aquilo
que chamei de hanseniase-reagoes), mas que a conclusao do regime de
tratamento padrao da hanseniase performa uma separagao entre o que
seria a infec¢do e a reagao do sistema imunoldgico. Aquilo que seria
constituinte da hanseniase (as reagoes), deixariam de ser categorizadas
como hanseniase para serem enquadradas como casos de reagoes han-
sénicas do pds-alta por cura da hansenfase. Partindo de uma aborda-
gem focada nas prdticas, minha inten¢io era destacar que a cura da
hanseniase resulta de uma combina¢io entre a determinagio de um
diagnéstico (hansenfase PB ou MB, ou seus equivalentes do sistema
Ridley-Jopling), uma tecnologia de eliminag¢ao de bacilos (PQT) e uma
temporalidade (6 ou 12 meses de tratamento). A cura inicia no diag-
ndstico, transcorre o tratamento e finaliza com a notificagao do término
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da terapéutica pelos profissionais de satide. E a caneta ou o teclado do
computador que adiciona mais um paciente a lista daqueles que finali-
zaram o tratamento PQT, que encerra o processo e traz a ‘cura’, a reali-
dade. E no enredamento entre o conhecimento biomédico e as politicas
de satde que a bifurcacio entre hanseniase e reagoes ¢ performada — que
a diferenca entre bacilos vivos e mortos se torna zona limite entre um
paciente curado e um paciente em tratamento.

A cura da hanseniase foi tomada como o modelo universal, impar-
cial, objetivo e atemporal, enquanto os questionamentos dos pacientes
sobre a cura foram explorados como elemento culturalmente varidvel,
parcial e temporalizdvel; uma questao de perspectiva. Porém, tais abor-
dagens, direcionadas a explorar as percepgdes subjetivas e o modelo dos
pacientes sobre a cura da hansenfase, deixaram de explorar as escolhas, as
classificacoes e os instrumentos que trazem & vida aquilo que chamamos
de modelo biomédico da hanseniase e de cura biomédica da hanseniase.
Ao coloci-las sob a mesa de andlise da Antropologia, minha intengao foi
produzir algo que irei chamar provocativamente de “estranhamento do
familiar”; ou seja, transformar aquilo que era tomado como natural e
objetivo em um elemento singular, localizdvel e historicizdvel.

O objetivo final foi demonstrar que a distin¢ao entre hanseniase e
reacoes hansénicas - entre paciente em tratamento e paciente curado - é
algo escorregadia, ganhando sua robustez performativa através da agao
da PQT — uma tecnologia bacilo-centrada de produc¢io da cura que
estd desde seus primérdios enredada no projeto de eliminacio dessa
doenga do espago publico, mas que, nao necessariamente, oferece uma
resposta final para aqueles que jd foram afetados. Trata-se, em certo sen-
tido, de uma reflexao acerca da maneira como se declara o ‘fim’ de algo
que, em grande parte, se apresenta como continuidade. Atribuir uma
categorizagao objetiva a cura biomédica da hansenfase, em contraste as
perspectivas subjetivas dos sujeitos, é embarcar nessa fibula do fim da
narrativa oficial, que tem como efeito principal hierarquizar ontologias
e invisibilizar as questdes ainda em aberto que envolvem o tratamento
da hanseniase enquanto uma doenga cronica.
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DE CORPOS UNIVERSAIS A CORPOS REFRATARIOS: BRANQUITUDE E EFEITOS
RACIAIS DAS TECNOLOGIAS BIOMEDICAS

Tatiane Pereira Muniz

As produgées cientificas voltadas para o diagnéstico e a interven-
¢ao biomédicos sao, por exceléncia, espacos de normalizagio que ope-
ram em consondncia com um conjunto de ideais regulatérios (Butler,
1999)' formulado de modo a conformar a populagio, definindo padréoes
de normalidade e desvio, bem como do que ¢ desejdvel ou abjeto. A raga
¢ um dos marcadores que normatizam este processo de diferenciagio
entre os corpos ¢ ¢ sobre o qual me debrucarei neste artigo. O meu
argumento ¢ que, uma vez que o ideal regulatério racial é o parAmetro
branco, tomado como universal, os procedimentos médicos empregam
como referéncia de normalidade as respostas da populagao branca a tais
procedimentos. Deste modo, as demais populagoes, que nao respondem
ou que respondem de modo diferente, sdo tomadas como desviantes da
expectativa de normalidade ou refratdrias a determinadas intervengoes.

E comum, nos estudos sobre especificidades raciais em sadde, no
Brasil, serem enfatizadas as consequéncias da desigualdade de acesso,
devido aos processos de exclusio promovidos pelo racismo (Oliveira,
2003; Werneck; Batista; Lopes, 2012; Chor Maio; Monteiro, 2010).
Isto se justifica, porque o direito a sadde é uma das principais pautas das
agendas dos movimentos negros no pais, constituindo importante are-
na de disputa politica, especialmente por ser um dos campos por meio
do qual se operam os processos biopoliticos de governo dos corpos.
Entretanto, pouca atengdo tem sido dada a0 modo como se produzem
tais diferengas em nivel somdtico e ao papel da infraestrutura biomédica
nesse processo. Ao longo deste artigo, conferirei atengao especificamen-

1 Judith Butler (1999), pensando sobre a materializagdo do sexo, recupera a nogdo de ideal regulatorio de Michel
Foucault, explicando-a nos termos de uma forca regulatoria que se manifesta como uma espécie de poder produtivo,
o poder de produzir — demarcar, fazer, circular, diferenciar — os corpos que ela controla. Assim, o “sexo” ¢ um ideal
regulatorio cuja materializagdo ¢ imposta: esta materializagdo ocorre (ou deixa de ocorrer) através de certas praticas
altamente reguladas. Em outras palavras, o “sexo” € um constructo ideal que ¢ forgosamente materializado através do
tempo. Ele ndo ¢ um simples fato ou a condig@o estatica de um corpo, mas um processo pelo qual as normas regula-
torias materializam o “sexo” e produzem essa materializagdo através de uma reiteragdo for¢ada destas normas”. Tal
formulagao faz sentido para pensar os processos de materializagdo da raga sobre os quais me debrugo neste artigo.
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te 2 populagao negra, em relagao ao ideal regulatério da branquitude,
para demonstrar o argumento de que as tecnologias de diagnéstico e
intervengao em satde estdo investidas da normaliza¢do racial, a despeito
do siléncio sobre o assunto no campo biomédico.

Nessa perspectiva, torna-se necessirio olhar para a inscri¢ao da
raca no corpo, mas, sobretudo, para os seus processos de introjegio
por mediacoes biotecnoldgicas; isto ¢, atentando para o modo como
os processos de racializagdo, exteriores aos corpos dos individuos, le-
vam-nos finalmente a apresentar particularidades que sao igualmente
racializadas por forca da diferenciagio dos procedimentos biomédicos.
Essa perspectiva de andlise subverte a ideia de essencialismo racial deter-
minado a priori, para pensar a raga como efeito material da interven¢ao,
ou da falta de interven¢iao médica. Sobretudo da falta!

Foi na perspectiva de apreender as diferentes performances® da
raca entre profissionais da Biomedicina que busquei me aproximar tan-
to de espagos de produgao de conhecimento quanto de intervengao, na
minha investigagao do doutorado, realizada na cidade de Porto Alegre,
entre os anos de 2016 e 2019. Interessava-me saber como os profis-
sionais deste campo operacionalizavam uma dimensao somdtica deste
objeto, a0 mesmo tempo em que negavam sua materialidade biol6gica.
Durante o trabalho de campo, era comum eu ouvir que a raga nao tinha
importincia médica, afinal de contas, conforme as narrativas dos pro-
fissionais, o campo nio consideraria a realidade biol6gica da categoria.

A recusa em encarar a materializagao bioldgica da raga — apesar das
evidéncias somdticas de adoecimento especifico, compreendidas de for-
ma racializada — resulta da interdi¢ao de se falar da categoria no campo
da Biologia e da Biomedicina, ji que isso se converteu em tabu (em
virtude dos projetos eugénicos empreendidos pelo racismo cientifico e
pelo Holocausto), especialmente a partir da década de 1950, quando
a UNESCO emitiu uma Declaragao’ negando o cardter biolégico da
raca. A interdi¢dao discursiva, no entanto, no significou a supressio
da raca das prdticas nem das narrativas biomédicas cotidianas ou das

2 Utilizo, ao longo do texto, a no¢ao de performance de Annemarie Mol (2008) para me referir a um modo especifico
de engajamento com a realidade, diferente das abordagens perspectivistas e construcionistas, conforme desenvol-
verei mais adiante.

3 Statement on “race”. Disponivel em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000156945?posInSet=9&
queryld=ada8ded0-099a-4bd5-al f8-¢82b030a5253>. Acesso 30 de ago. 2020.
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publica¢oes do campo. O que se assiste, desde entdo, ndo é a descrenca
coletiva na raga enquanto categoria que nao importe nas questoes de
sadde, mas ao constrangimento de pauti-la biologicamente ou a de-
cisao de manejé-la a conveniéncia da ocasido — quando sao realizados
estudos multicéntricos (em vérias regioes), quando a literatura descreve
determinada condi¢ao de saide como prevalente em determinado gru-
po, ou ainda, quando é necessdrio seguir as prescri¢oes da comunidade
cientifica internacional no que tange a consideragao das especificidades
da miscigenagao brasileira.

Este constrangimento de pautar a raca ¢ fruto tanto das referidas
interdigoes, quanto da reproducio do imagindrio de que somos todos
miscigenados no Brasil. Este imagindrio contribui significativamente
para a sustentagdo do mito da democracia racial, comprometendo o
enfrentamento do racismo no pais. Os estudos sobre branquitude vao
enquadrar tais constrangimentos, silenciamentos e interdi¢oes naqui-
lo que Maria Aparecida Bento (2002) chamou de pacto narcisico dos
brancos para a manutenc¢ao da ordem estabelecida e do privilégio bran-
co. Interessa-me, neste artigo, explorar como a branquitude opera na
racializagdo e normaliza¢ao dos corpos via biotecnologia e como, neste
sentido, os corpos brancos sao privilegiados no acesso as intervengoes
biomédicas, em detrimentos dos outros.

A raga branca como ideal regulatério da Biomedicina

A despeito das poucas ocasides em que a raga é expressamente de-
mandada nas prdticas biomédicas, o meu argumento, pautado no que
acessei no trabalho de campo, ¢ o de que a raga estd o tempo todo
regulando o campo, mesmo quando nio se menciona uma abordagem
racial da saude. Isto porque, mesmo quando prevalece o siléncio sobre a
categoria, ¢ a nogao de raga branca que estd sendo considerada e opera-
cionalizada no cotidiano destas préticas. Ou seja, porque a ideia de raga
branca se constitui como neutra, e nao ¢ significada como raga, tudo o
que se produz no campo biomédico, de modo aparentemente desracia-
lizado, na verdade ¢ racializado, na medida em que se direciona para a
populagio branca, tomada como universal — ou “populagao em geral”,
conforme é mais recorrentemente referida na 4drea da Saude.
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A compreensao do deslizamento semantico entre a nogao de neu-
tralidade ou universalidade branca e de “popula¢io em geral” nio é
tao ficil no contexto brasileiro, porque, quando se fala de populagao
brasileira, o nosso imagindrio remete imediatamente & nogao de misci-
gena¢do ou mistura das ragas, caracteristica amplamente compartilha-
da como um trago da identidade nacional. Entretanto, quando aden-
tramos os espacos de produgao de conhecimento da Genética Médica
populacional, por exemplo, ou observamos os parimetros de normali-
zagdo empregados na clinica, constatamos que é sempre em relacio a
uma nogao de “populagio branca” que o conhecimento sobre as demais
populagées é produzido.

Neste ponto, é importante observar que a fronteira entre as no-
¢oes de raca e populacio ficam borradas quando se consideram algumas
matrizes populacionais empregadas nas investigacoes biomédicas, es-
pecialmente quando se incorporam categorias empregadas nos estudos
realizados em outros contextos para compreender a populagao brasi-
leira: populacoes europeias sao lidas como brancas ou caucasoides, e
populagoes africanas, como negras ou afro-brasileiras.

O que ¢ considerado negro e branco no Brasil, nestas pesquisas,
o ¢ em relagao a estes parimetros populacionais, também chamados
de populagdes parentais (europeia, africana e amerindia ou nativo-a-
mericana). Assim, quando se diz que “a popula¢ao negra tem baixa
contagem de neutréfilo”, esti-se referindo as populagoes africanas ou
afro-americanas — consideradas nos estudos realizados na Europa e nos
Estados Unidos — e, comparando-as as taxas consideradas normais, a
“populagio em geral”, brasileira. Acontece que a “populagao em ge-
ral” no Brasil é majoritariamente negra, apesar de esta generalidade ser
discursivamente construida como branca. Nessa perspectiva, a nogao
de populagio em geral, mobilizada pelas investigagdes e interpretagoes
biomédicas, diz menos respeito a uma representagio quantitativa da
populagao brasileira, e de sua ontologia, do que a uma abstragao racial
do destinatdrio, para quem ¢ produzido o saber biomédico.

Assim, a referéncia ao parAimetro branco é mais comum na pes-
quisa biomédica, enquanto, na clinica, este fica subsumido a nogao de
populagao em geral. Se olharmos com aten¢io para o resultado dos
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nossos exames clinicos laboratoriais, constataremos que alguns deles vém
seguidos da observacao de que, se o paciente é negro, deve-se proceder a
uma espécie de calibragem racial no momento de interpretd-los, multipli-
cando-os por um indice recomendado por alguma comunidade cientifica
norte-americana ou europeia. Nao se menciona que as taxas de referéncia
empregadas como pardmetros de normalidade sejam aquelas apresenta-
das por pessoas brancas; somente acessamos estas informagoes quando
procuramos investigar como se chega a tais parAimetros de normalidade.

Com a imersao nas priticas dos profissionais, e por meio da con-
sulta 4 literatura sobre recrutamento e triagens clinicas de pacientes para
a participacdo em pesquisas biomédicas, acessei mais profundamente
aquelas informagdes. Deste modo, tomei conhecimento da criagao de
um banco de perfil genémico brasileiro com o qual se buscava justa-
mente suprir as lacunas de dados produzidos sobre a nossa populagao
que, segundo a geneticista responsével, é sub-representada nos bancos
internacionais. A consulta a literatura também me permitiu verificar
que existe um campo de debates e disputas em torno da racializagao e
da representatividade de determinadas populag¢oes nos ensaios clinicos
(Epstein 2007, 2008; Fisher, 2007; Lee, 2005; Silva, 2018).

Com isso quero argumentar que a transposi¢ao das classificagoes
empregadas na Europa e nos Estados Unidos como pardmetros para a
populagao brasileira apresenta uma série de problemas: 1) desconside-
ra-se que a classificacio de um individuo em um grupo populacional
(racializado), conforme a biologia, diz respeito ao compartilhamento
de dieta e meio ambiente especificos (localizados geograficamente); 2)
a popula¢io branca, tomada como referéncia do que ¢ geral para o con-
texto internacional, ndo ¢é representativa do que seria a “popula¢ao em
geral” brasileira®; 3) o que se considera “populagio negra”, nas taxas de
referéncia importadas, refere-se a africanos ou afro-americanos (generi-
camente) — e nas quais a populagio negra brasileira nao estd representa-
da; apenas para citar alguns.

As especificidades brasileiras s6 sdo representadas quando os estu-
dos sao conduzidos no Brasil e os pardmetros estrangeiros sao revisados,

4 Apesar do imaginario coletivo acerca da miscigenagio da populagdo brasileira, os parametros biomédicos seguem,
em geral, protocolos internacionais nos quais a referéncia se compara as variagdes das populagdes ndo europeias
aquelas das populagdes europeias (ndo raro, referidas como brancas e caucasoides).
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o que nem sempre acontece’. Desse modo a populagio negra brasileira
¢ tomada como equivalente 4 populagao africana ou afro-americana e
sempre comparativamente a popula¢io europeia (caucasoide, branca).
O que quero chamar aten¢io, no fim das contas, com estas pondera-
¢oes, é para o fato de que a populagao negra brasileira nao dispoe de um
parimetro de normalidade e desvio que considere suas préprias especi-
ficidades, mas é sempre comparada a uma abstragao racial do que seja o
negro, importada de outro lugar, e sempre em relagio a norma branca
de como deve se comportar o organismo de um Homo sapiens sapiens.

Diversidade biolégica x vulnerabilidades sociorraciais: distintas
performances co-produzindo a raga

Certa vez, logo quando iniciei minha pesquisa de campo, uma
interlocutora da Genética provocou-me: “ndo sei por que vocés antropd-
logos, que celebram tanto a diversidade cultural, demonizam a diversidade
bioldgica”. A nogao de diversidade do ponto de vista genético diz res-
peito a variabilidade dentro de uma mesma espécie e entre espécies. Por
exemplo, o Homo sapiens sapiens compartilha mais de 99% dos genes,
entretanto pode haver distingdes na codificagao destes genes que alte-
rem a sua expressao. Estas distin¢oes podem estar associadas a algumas
vantagens ¢ desvantagens adaptativas ou a algumas doencas, mas nao
necessariamente ser uma variagao patolégica. Nos estudos das variagoes
entre grupos populacionais, tais grupos continuam sendo classificados
em categorias que remetem a velha gramdtica das taxonomias raciais,
apesar da expectativa de que o mapeamento do genoma humano ofere-
cesse outros pardmetros de classificagao que nio o racial; isto é, uma vez
que as classificacoes passariam a ser relacionadas a variagoes gendmicas
e moleculares, e nao somente a aparéncia fisica (conforme entendemos
historicamente a nogao de raga, pelo menos no Brasil), esperava-se que
o desenvolvimento da Gendmica tornasse a nogao de raca obsoleta.

No entanto, as categorias raciais continuam a ser empregadas. O
modo de interpretar estas diferencas é que muda um pouco. No ra-

5 A busca pela redefini¢do destes parametros, bem como por representatividade na produgdo destas referéncias,
foram objeto dos relatos dos meus interlocutores, assim como também sdo objeto de disputas politicas, conforme
evidenciam as pesquisas de Elena Gonzalez (2012) e Steven Epstein (2007).
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cismo cientifico, buscava-se provar a inferioridade racial, definindo as
caracteristicas fisicas das racas consideradas inferiores ou degeneradas
como anormais. Atualmente nio se faz essa associacio imediata entre
raca e degeneracio, mas se continua empregando as caracteristicas as-
sociadas ao branco como parimetro de normalidade. Também o modo
de interpretar as variacoes entre os grupos populacionais sofre algumas
transformagdes, isto ¢, apesar das nogdes de normal e patolégico ainda
estarem presentes, consideram-se tais variagoes em termos de vantagens
e desvantagens adaptativas, que sao lidas conforme um gradiente entre
normal e patolégico.

Desse modo, conforme orientagdes do Standards and guidelines for
the interpretation of sequence variants (RICHARDS, 2015), do Ameri-
can College of Medical Genetics and Genomics (ACMG), seguidas pelos
geneticistas clinicos brasileiros, tais variantes devem ser interpretadas
como patogénicas, provavelmente patogénicas, provavelmente benignas e
benignas, admitindo-se ainda a existéncia de varidveis de significado in-
certo (isto é, que ainda ndo foram descritas pela literatura). E interessan-
te observar que, apesar destas variagoes genéticas entre diferentes gru-
pos populacionais informarem, por exemplo, as taxas de referéncias dos
exames clinicos laboratoriais, essa fluidez entre a normalidade e o desvio
nao se reproduz mais amplamente em outras dreas clinicas, na elabo-
racdo de diagndsticos e na intervengio; nestas o normal e o patolégico
aparecem de forma mais estabilizada, e os parAimetros de normalidade,
menos passiveis de questionamento.

Aquela provocagao da geneticista acompanhou-me durante toda a
pesquisa, porque sua angustia, de certo modo, alinhava-se a minha, isto
¢, de que talvez as coisas nao estivessem tao separadas. Nosso elo estava na
ideia de “diversidade”. Entretanto, a distingao de nossas perspectivas es-
tava no modo como percebiamos a realidade dessa diversidade: enquanto
a narrativa da geneticista parecia sugerir uma no¢ao que remetia a enti-
dades ontoldgicas, dadas na natureza, o conceito de diversidade que eu
estava mobilizando aproximava-se mais da perspectiva de “coprodu¢ao”
(Jasanoff, 2004). Isto é, eu admitia uma dimensao material para a dife-
rencia¢do populacional (e seu deslizamento semintico para raga), mas
esta materialidade, tomada como natural, também era cultural.
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Na verdade, o modo como tenho pensado a raca subverte essa
fronteira entre o natural e o cultural, para toma-la enquanto efeito de
articulagoes entre elementos entendidos como pertencentes aos dois do-
minios (Barad, 2003; Fausto-Sterling, 2002; Latour; Woolgar, 2012).
Neste sentido, a materializagao da diversidade s6 seria possivel enquan-
to efeito material semidtico tangivel, mas somente inteligivel por meio
das diversas maneiras de performd-lo. Ou seja, no modo como eu com-
preendo a nogdo de diversidade bioldgica, esta nao seria apenas uma
entidade dada pela natureza, mas produzida por diferentes modos de
engajamento com ela. Neste sentido, existiria uma materialidade bio-
l6gica para a raga, mas que ¢ informada pelo modo como o racismo
produz e introjeta a raga nos corpos.

A nogao de performance que emprego, ao longo da discussio, é
tomada de empréstimo de Annemarie Mol (2008) e de sua reflexao
sobre a Ontologia Politica. Juntamente com as nogdes de “processos
de materialiaza¢ao”, “multiplicidade” e “versoes”, tal conceito compoe
o arsenal de categorias de anilise e engajamento dos Estudos Sociais de
Ciéncia e Tecnologia (ESCT) que subvertem um stazus ontoldgico fixo
dos objetos para tomd-los de modo mais fluido e relacional (Haraway,
1995; Law; Mol, 1994; M’Charek, 2010; 2013; 2014). Deste modo,
tais objetos sdo considerados na conexdo com outras materialidades
mobilizadas em circunstincias priticas especificas, que interferem na
constitui¢ao de diferentes versoes. Isto ¢, falar em versdes de um objeto
significa dizer que em cada circunstincia em que ele é mobilizado, di-
ferentes conexoes sao articuladas para lhe conferir materialidade; assim,
diferentes versoes emergem de diferentes maneiras de performa-lo.

Essa forma de abordagem e engajamento com os objetos inscre-
ve-se no que Annemarie Mol define por “Ontologia Politica’. Quando
falo em engajamento com os objetos, o faco em congruéncia com a no-
¢ao de performance de Mol (2008), na qual a prdtica do agente ¢ mais
um elemento que interfere na materializacao das versdes dos objetos
performados.

Feitas estas consideracoes, convido a leitora e o leitor a pensar em
condicoes de satide, mais amplamente referidas como prevalentes na
populagao negra (como por exemplo, a anemia falciforme e a hiperten-
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sao arterial), para refletir sobre como se chega a tal correlacio entre raga
e saide. De que raca se estd falando, se a sua materialidade bioldgica é
sistematicamente refutada?

Os argumentos que enfatizam os efeitos do racismo e das condi-
¢Oes socioecondmicas na saide recorrem aos determinantes sociais (vul-
nerabilidades) como causa explicativa da correlagao raca-satde. Con-
forme a abordagem epidemioldgica, a raca figura como uma varidvel
estatistica que visa dar conta das iniquidades de acesso, considerando-a
como determinante social em Sadde. A raga também figura nos célcu-
los de incidéncia e prevaléncia, constituindo um indicador importante
para caracterizar a mobimortalidade de algumas doengas entre diferen-
tes populagdes. Tais formulagoes da epidemiologia sao fundamentais,
porque ¢ a partir desses dados que se formulam politicas publicas para
populagoes mais vulnerdveis. Entretanto, se buscamos indagar mais
profundamente sobre as explicagoes de especificidades raciais de doen-
cas que seriam geneticamente determinadas ou sobre as eventuais es-
pecificidades raciais de processos bioquimicos, que distinguem o curso
(bem como a maior ou menor agressividade) de determinadas doencas
e as diferentes respostas (racializadas) aos medicamentos, as explicagoes
sociais para a determinagao dos processos de satide-doenga parecem nao
ser suficientes.

E nesta dobra analitica que residem os tabus, constrangimentos e
temores quanto ao enfrentamento da eventual materialidade da raca e
a sua possivel naturalizagao e essencializagao. Entretanto, uma vez que
minha experiéncia de campo evidenciou que a abordagem bioldgica
da raga nunca foi abandonada na prdtica, é importante, sim, atentar-
mos para modo como esta versao (biol6gica) do objeto (raga) tem sido
performada, porque negligenciar esta realidade, por mais legitimas que
sejam as hesita¢oes, pode contribuir para a manuten¢ao de um modelo
biomédico que segue excluindo aqueles que nao se enquadram na nor-
ma branca.

Gostaria de fazer mengdo aqui 2 nogao de “objetos dobrados”, de
Amade M’Charek (2014), considerando a sua pertinéncia para tratar
sobre a dobra analitica & qual me referi, isto ¢, a de recuperar os proces-
sos de materializagao somdtica da raga (genético, bioquimico, clinico,
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etc.) empreendidos pelo campo biomédico, reagregando suas explica-
¢oes biomédicas acerca da diversidade bioldgica as abordagens que en-
fatizam os efeitos do racismo e das condi¢des socioecondmicas. Nessa
empreitada, busco engajar aquilo que ficou separado nos dominios da
natureza ou da cultura, amparando-me no debate antropolégico sobre a
Ontologia, que refuta as fronteiras entre esses dois dominios quando se
considera que a ideia de natureza é cultural (ou que natureza também é
cultura) ou de que o conceito de Ontologia é apenas outra maneira de
falar de Cultura (Carrithers et. al, 2010).

Desse modo, trabalho analiticamente na dobra natureza-cultura,
des-ontologizando a raca, pensando-a como efeito material semidtico
de processos de racializa¢io e de materializagao somdtica da racialidade,
mas também considerando as dobras espago-temporais do objeto, con-
forme ensina M’Charek (2014), quando nos convida a pensar um obje-
to considerando sua historicidade e os elementos que vao se agregando
a ele a cada nova performance e versao. Assim, de acordo com a autora,
em entrevista concedida a Duarte e Besen (2017):

a ideia da dobra estd relacionada com a nogao de que, se vocé
quer entender raca, vocé tem que prestar atengdo na histéria e
na histdria da raga. Isso se torna importante quando vocé diz,
como eu fago, “bom, raca nao pode ser reduzida a algo que estd
nos genes, nem ¢ uma questdo de defini¢do. Nao ¢, também,
uma defini¢do. A questdo se torna, entdo, o que ela é? Ela pode
ser muitas coisas diferentes [...] é um objeto material semidti-
co, irredutivel a um elemento, e ¢, pelo contrdrio, uma prdtica
em que diferentes elementos juntos performam (enact) raga.
Mas isso nio nos d4 uma maneira prdtica de reconhecé-la. E
eu entendi que para compreender quando vocé estd realmente
falando de raga, em qual cendrio isso estd ocorrendo, vocé pre-
cisa prestar atencdo na historia da raca. Vocé precisa, por assim
dizer, educar-se nos detalhes especificos de como a raga tem
sido produzida historicamente nas colonias, na histéria da An-
tropologia Fisica — o tipo de categorias que eram relevantes na-
quele momento — para conseguir rastrear as ressonincias disso
aqui e agora. Isso ndo quer dizer que a histéria da Antropologia
Fisica é sempre relevante, mas algumas vezes ela — em um gesto
quase imediato — volta até nds, e é nesse momento que a dobra
temporal ocorre. Nao é um tempo linear que vem desde os anos
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1890 até agora, 2016, mas um tempo capaz de interligar esses
séculos imediatamente (Duarte; Besen, 2017, p. 391-392).

Neste sentido pensar a raga, a partir de sua reinscrigao molecular e
genética, e subsumida na norma branca que orienta as préticas biomé-
dicas, é considerar os processos de materializa¢io e as dobras temporais
a que M’Charek (Duarte; Besen, 2017) se refere. Pensar a raga implicita
a nogao de grupo populacional e os deslizamentos semanticos que re-
cuperam categorias de classificagao racial que remetem ao século XIX,
ou ainda, verificar como ela se manifesta, mesmo na auséncia, quando
a norma se reveste de neutralidade ou universalidade, é dar-se conta das
dobraduras que constituem a raga no presente e na pratica.

Apesar de, empiricamente (no campo entre médicos geneticistas,
geneticistas de populagées, imunogeneticistas, bioquimicos e hemato-
logistas, para citar algumas das especialidades que me interessam aqui),
a raga nao se materializar como um ente material que sirva de supor-
te para a susbstancializagio da diversidade bioldgica, ela estava sempre
presente nas praticas dos meus interlocutores, mesmo com as tentativas
de supressao da palavra raga do discurso. Era possivel capturar nas pra-
ticas e narrativas dos profissionais a preferéncia por bancos de perfis ge-
ndémicos mais miscigenados, a afirmac¢io de que determinados procedi-
mentos eram inadequados para o corpo negro, que as taxas de referéncia
dos exames deveriam ser ajustadas para a intepretagao adequada nos
casos de pacientes negros, ou que a populagio negra é mais suscetivel ou
apresenta uma forma mais grave de alguma doenga, que determinados
equipamentos de diagndstico nao funcionam para pessoas negras ou
que os corpos de pessoas negras sao refratdrios a determinadas tecnolo-
gias de diagnéstico e intervengao.

Assim, a raga se constitui, no campo biomédico, como uma
“presencga ausente”, nos termos de M’Charek, Schramm e Skinner
(2014), uma vez que oscila entre a realidade e a nao realidade. Para
0s autores, raga ¢ uma presenga ausente em dois sentidos, normativo e
metodolégico:
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’

Normativamente, [a raca] é uma presenca ausente, porque ¢
um objeto tabu frequentemente removido ou excluido do dis-
curso e visto como algo que pertence ao problemitico passado
de colonialismo, racismo cientifico e genocidio nazista. Porém
essa ativa remocio da raca quase nio funciona, e a raca conti-
nua pairando em vidrias sociedades europeias. O conceito de
presenga ausente nos ajuda a compreender metodologicamente
o cardter escorregadio da raga e o fato de que ela pode aparecer
de vdrias maneiras. Em esséncia, este conceito nos convida a
lidar com coisas que sdo postas de lado (silenciadas e excluidas):
tais coisas nio se vao completamente, mas podem originar coi-
sas que sdo tornadas (feitas) presentes. (M’Charek; Schramm e
Skinner et. al., 2014, p. 462).

Em suma, a raga é um objeto em permanente disputa, a despeito
da sua persisténcia nas praticas biomédicas. Tais disputas incidem 1)
na instabilidade ontoldgica, ora remetendo a um ente material sobre
o qual se assenta a diversidade, ora como um recurso analitico pro-
duzido por modelagens matemidticas e estatisticas; 2) na pertinéncia,
ora considerada determinante, ora como desimportante ou como fator
de confusao face 4 miscigenagio; 3) na confusio dos parimetros de
classificacao (racial, étnico, geogréfico, populacional) e no borramento
das fronteiras classificatérias; e 4) na tradugao entre diferentes campos,
quando a énfase muda da abordagem genética para a bioquimica, para
a clinica ou para a epidemioldgica.

Efeitos raciais da Biotecnologia na clinica

A divulgagao do Projeto Genoma Humano, no inicio dos anos
2000, foi um marco para a Genética e a Biologia Molecular. Os dados
genéticos produzidos sobre as diferentes espécies de seres vivos passaram a
ter o potencial de serem armazenados em bancos de dados que permitem
reunir informagdes de um sem nimero de populacoes ao redor do globo,
isto porque o desenvolvimento da Bioinformdtica permitiu a modelagem
e gerenciamento de dados gendmicos 77 silico (experimentagao através da
simula¢ao computacional, que modela um fenémeno “natural”).

Por mais que se tenha publicizado, desde entao, que 0 mapeamento
do genoma humano revelou mais semelhangas do que diferencas entre
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os seres humanos, podendo a classificacao humana — subsidiada pela Ge-
ndémica — passar ao largo das classificagoes raciais, o que se observou,
na prética, foi a reinscricio molecular (Duster, 2006) e genética (Abu
El-Haj, 2007) da raga. Desse modo, assiste-se a novas formas de uma
“substancializagao da diferenca” (Rohden, 2001; 2012), que passou a ser
mais profunda: molecular, e nao apenas dermal, no caso aqui estudado.

Conforme jd discutido, a reinscri¢do molecular e genética da raga
favoreceu a reincorporagao da categoria no discurso médico, passan-
do a compor novamente a gramdtica do campo via estudos molecu-
lares. Desse modo, a raga ganhou novos processos de materializagio
nas performances genomicas® e clinicas, quase sempre mediadas pela
Biotecnologia, seja dos bancos de perfis gendmicos, seja nos equipa-
mentos de diagnéstico ou intervengdo. Timidamente enunciada pelos
profissionais, a raga passou, entdo, a aparecer travestida de contetidos
populacionais ou categorias analiticas de modelagens estatisticas para se
referir a diversidade bioldgica.

Feito este breve panorama de como a raga se reinscreve no discur-
so biomédico, via performance gendmica, gostaria de enfatizar, nesta
sessa0, como percebi os processos de materializagao da raga na clinica.
Para tanto, lancarei mao da narrativa de uma interlocutora — que aqui
chamarei de Maria — uma mulher branca, de aproximadamente 60 anos
de idade, que atua no campo da Bioquimica e trabalha hd mais de 30
anos em um hospital pablico de Porto Alegre, atualmente desempe-
nhando suas fung¢oes no laboratdrio de anilises clinicas da instituicio.
Em uma das entrevistas que realizei com esta interlocutora, ela destacou
dois exemplos nos quais afirma que considerar a raga ¢ fundamental
para o diagnéstico e intervencio em Saude: no diagnéstico da leucope-
nia e do glaucoma.

Conforme a interlocutora,

Uma coisa que é bem interessante é que, em geral, as pessoas negras
tém leucopenia... Leucopenia, ndo! A taxa de leucécitos nor-
mal em pessoas negras é menor do que nas pessoas brancas,
e entdio muitos sdo tratados como leucopenia. Tratados sem
necessidade nenhuma, porque aquilo ali é o normal dele e inclusi-

6 Emprego a categoria gendmica para me referir aos estudos do genoma a partir do Projeto Genoma Humano, que
empregam conhecimentos de Genética, Bioquimica, Biologia Molecular e de Bioinformatica.
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ve muitos trabalbadores jd usaram isso pra se beneficiar na
indistria quimica: “ab, trabalpei ld e agora fiquei com leucope-
nia pro resto da vida”. Inclusive no Brasil tem iniimeros processos
coletivos até, e simplesmente é porque tem o nitmero de leuco-
citos menor. [...] No hemograma, a taxa de leucécitos é o que diz
[se] td com infeccdo ou ndo, td? Tem quais infeccoes ou ndo, né.
Leucdcitos aumentados... vai procurar! S6 que na pessoa negra o
aumentado pra valores de referéncia de hemograma é dentro do
normal. Entio ele pode td num processo inflamatério importante.

Na anélise de Maria, trés l6gicas de interpretagao se sobrepoem e
corroboram a naturalizagdo da raga: 1) a preocupacio de que um pa-
ciente negro seja tratado de uma doen¢a que nao possui, ji que sua
baixa contagem de leucécitos seria considerada normal, apesar de as
taxas de referéncia indicarem valores mais altos para a normalidade, 2)
a dentncia do suposto uso pernicioso de uma caracteristica considerada
normal para a obtengao de ganhos trabalhistas pela via judicial, 3) o
fato de os niimeros do exame nio fazerem sentido em uma interpre-
tagdo generalista, isto é, o resultado do exame, estando normal — con-
forme as taxas de referéncias comumente empregadas — pode significar,
para o paciente negro, que ele esteja com as taxas aumentadas, jd que
o seu normal seria apresentar sempre menor contagem de leucécitos.
Assim, o paciente pode indicar um processo inflamatério importante, e
seu exame ser lido como estando dentro da normalidade.

Tratar desnecessariamente, deixar de tratar havendo necessidade
ou julgar a conduta moral de um paciente, presumindo a manipula-
¢ao politica individualizada de um dado médico sao interpretagoes que,
no final das contas, apenas penalizam o paciente negro. No trecho em
que Maria corrige sua proposicao “em geral, as pessoas negras tém leu-
copenia... Leucopenia, ndio! A taxa de leucécitos normal em pessoas
negras é menor do que nas pessoas brancas, e entdo muitos sdo tra-
tados como leucopenia®, relativiza o que as taxas de referéncia podem
significar para cada corpo e, por consequéncia, relativiza o diagndstico.
Neste sentido, subverte a generalizagao do diagndstico laboratorial da
leucopenia pelo leucograma.

Entretanto, a assungao de que as baixas contagens de leucécitos
sejam “normais” em pessoas negras nao desnaturaliza a suposta bio-
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quimica da raca. As taxas de referéncia das pessoas negras sao sempre
analisadas em relacao as pessoas brancas, enfatizando o desvio do corpo
negro e, portanto, responsabilizando tal especificidade pelo tratamento
inadequado deste corpo: afinal de contas, como os médicos podem sa-
ber quando um paciente negro estd dentro da sua normalidade, se nao
existe uma régua que lhe atribua parimetros préprios? Diante disso, ao
corpo negro nio ¢ facultada a normalidade biomédica. Seria sempre
culpa desse corpo refratdrio e fugidio pregar pegas ao profissional de
Saude, que ora pode estar tratando sem necessidade, ou deixando de
tratd-lo, porque este corpo nio se comunica na linguagem da norma.
Isto ¢, falta-lhe uma espécie de inteligibilidade normativa.

Defino por inteligibilidade normativa, aqui, o potencial que o cor-
po tem de ser lido/compreendido a luz de um parimetro normativo que
lhe dé subsidios para definir se ele é sauddvel ou nao, a partir das espe-
cificidades de um grupo que partilhe caracteristicas comuns. No caso
em questdo, o corpo negro parece ficar em um limbo, porque a régua
utilizada nao permite sequer definir um pardmetro do que seria normal
ou patoldgico para ele, porque o seu normal é o anormal do parAimetro
branco, e o normal do branco ¢ zona de risco para o negro (podendo
indicar um processo inflamatério importante).

No que tange ao exemplo do glaucoma, a interlocutora me explica:

Sabe como é que é diagnosticado glaucoma? Nas pessoas brancas ou
de descendéncia europeia, o formato do olho é ovalado. Descenden-
te de africano ele é redondo. O diagndstico do glaucoma é a medi-
da do fundo de olho, td? Quanto menor ela for, maior o comprome-
timento e leva & cegueira, s6 que mede aqui 6 [mostrando desenho
de como se mede a escavagio do globo ocular no papel], o cara td
cego e continua na medida do diagnéstico. Aqueles programas
que o governo faz, inclusive diagndstico de glaucoma no shopping,
ndo adianta nada. Adianta pra essa pessoa [a branca], né? Entio
tem, hoje em dia, exames mais acurados, [mas] se nio tem nem a
desconfianga [indicio de glaucomal, por que que o médico vai levar
ele pra exames mais sofisticacos, mais caros?

Neste trecho da conversa, Maria explicou-me de forma elementar,
desenhando no papel, como se dava a medigao do fundo do olho e a
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detecgao da doenca, compartilhando sua perplexidade sobre o fato de
uma tecnologia de diagndstico que nio era eficaz para todo mundo,
continuar sendo a mais utilizada pelo servigo publico de satide. Fui bus-
car mais informagoes na literatura médica sobre o assunto e verifiquei
que uma das tecnologias mais amplamente utilizada para o diagnéstico
de glaucoma ¢ a ultrassonografia ocular, considerada a que mais facil-
mente detecta danos no nervo 6ptico.

Conforme artigo publicado na Revista Brasileira de Oftalmologia,
existem relatos na literatura médica de que

individuos da ra¢a negra tém uma drea do disco dptico
significativamente maior do que individuos da raga branca, e
Jonas et al. afirmaram que hd um aumento da drea do disco
dptico em relagdo a uma maior pigmentagio de pele, sendo a
raca negra a que apresenta os maiores discos. De forma que a
presenga de individuos de raca negra e mestiga em nosso estudo
pode reduzir as correlagdes obtidas, uma vez que os negros e
mulatos tenderiam a ter um maior nimero de fibras nervosas e,
logo, um maior didmetro do disco 6ptico para um determinado
valor de escavagio, do que a populagio branca analisada em
estudos europeus (Portes, 2019, p. 19).

Segundo minha interlocutora, o exame do glaucoma consiste em
identificar um afunilamento no fundo do globo ocular que nao ocorre-
ria em populagdes negras, mesmo que um individuo esteja acometido
pela doenca. J4 o PCDT, apesar de nio associar tais variagdes a raga,
chama atengao de que “discos 6pticos com maior didmetro compor-
tam uma escavagao fisiolégica maior” e que, portanto, “deve-se sempre
considerar o tamanho do disco para a afericao correta da escavagio”
(Ministério da Satide, 2018).

Embora haja divergéncia entre o modo como Maria compreende
a importancia da raga no diagnéstico do glaucoma e o que se pode in-
ferir do PCDT, fica evidente que o dano ao nervo 6ptico, medido pela
escavagao/afunilamento, pode nio ser observado em todos os pacientes,
ou que pessoas com o nervo éptico maior (que, segundo a literatura,
variaria entre diferentes ragas) comportam maior escavagio sem acome-
timento da visao (isto é, escavagio fisioldgica, e nao patoldgica).

346



De todo modo, tanto na explicacao de Maria quanto na do PCDT,
o que é importante reter é que os pardmetros de medigao da escavagio
para diagnéstico do glaucoma nao se aplicariam igualmente para toda a
populagio. Mas, conjugando-se a descrigao da literatura médica acerca
da variagao do tamanho do disco éptico, em termos raciais, e as orienta-
¢oes do PCDT, que chama atengio para a variagao do tamanho do nervo
dptico na populacio, pode-se concluir que a escava¢io do nervo dtico é
melhor preditor do glaucoma entre a populagao branca (que, segundo
a literatura, teria uma drea disco menor) do que para a populacio negra
(com drea de disco maior), para a qual é necessdria uma escavagao maior
do que a prevista pelo protocolo para que se suponha a presenca da doen-
¢a. Aqui a critica de Maria parece mais clara, pois, continuar na medida do
diagndstico, remete a ideia de que nao hd parimetro de normalidade espe-
cifico, conforme o qual se possa definir quando a escavagao que acomete
pessoas negras é patoldgica ou no, porque sé se trabalha com pardmetros
de normalidade generalizados a partir da populagdo branca.

E claro que estas variacoes devem seguir um gradiente, assim como
a propria classificacao racial dos pacientes, mas ¢ interessante observar
como isso ¢é sintetizado na compreensao da interlocutora, considerando
sua sensibilidade para o tratamento adequado de especificidades ditas
raciais. Conforme o PCDT, existem outros critérios a serem observados
para o diagndstico da doenga, mas ¢ curioso supor que um dos critérios
comumente considerados (a escavac¢io) nio acontega com todos os in-
dividuos; que estas variagoes sejam consideradas em termos raciais; e,
por fim, que a tecnologia mais amplamente empregada no diagnéstico
nao seja capaz de capturar essas variagdes (se nao se verifica o afunila-
mento do nervo ptico, o exame nao acusa o glaucoma).

A sintese explicativa de Maria - o cara td cego e continua na medida
do diagndstico - de imediato remeteu-me as diversas técnicas de medigao
do corpo herdadas do racismo cientifico, com as quais se buscavam
determinar habilidades intelectuais e propensdes morais (Gould, 1999;
Darmon, 1991). Mas sua afirmagio me chamou atengio, sobretudo,
para a normalizacao contida nos exames de diagndstico e, neste caso,
para a racializagdo da norma. Nao ha novidade alguma em afirmar que
os processos de normalizacao da vida passaram e passam por dimen-
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soes raciais e de género, conforme atestam, por exemplo, a produgao de
Michael Foucault acerca dos processos biopoliticos (2001; 2002) e de
Nancy Stepan, quando discute as metdforas da Ciéncia empregadas na
inferiorizagao de negros e mulheres (1986), ou sobre a eugenia na Amé-
rica Latina (2005). Assim, no que diz respeito as praticas biomédicas, a
presunc¢io do desvio, ou da distAncia de um parimetro de normalidade,
aplica-se nio somente a raga e ao género, mas também a faixa etdria, a
condigoes como gravidez e processos de materializagio da deficiéncia,
apenas para citar alguns exemplos. Entretanto, hd poucas referéncias
no Brasil acerca de como isso se materializa no cotidiano das préticas
da investigagao em Sadde e da clinica médica, no que tange, especifica-
mente, a raca (Corossacz, 2009; Gonzalez, 2009; Silva, 2018).

Foi o Racismo Cientifico que pavimentou a normaliza¢io baseada
em diferengas raciais hierarquizadas, sendo constitutivo do “estilo de
pensamento” (Fleck, 2010) do século XIX. Isto ¢, o Racismo Cientifi-
co, dali em diante, comegou a orientar os “pressupostos de pensamento
sobre os quais [um] coletivo [de pensamento] constrdi seu edificio de
saber” (Fleck, 2010, p. 16). Nesta perspectiva, a produgdo cientifica
passa a procurar e produzir, nos corpos dos sujeitos, substancias para as
diferengas (Rhoden, 2001; 2012), e a raga, a figurar nos parimetros das
ciéncias da vida, perpassando os niimeros que orientam a Biomedicina
e ganham agéncia na determinagio de padroes de normalidade.

O trabalho de Lundy Braun (2014) Breathing race into the machi-
ne é exemplar na demonstra¢ao de como uma tecnologia — a Espirome-
tria — inicialmente empregada para medir a capacidade pulmonar dos
individuos para o trabalho no contexto da plantation, nos Estados Uni-
dos, se expande, sendo amplamente utilizada como recurso diagnésti-
co, de modo a produzir a racializagao dos corpos e do instrumento de
medigo (espirdmetro). Diante do consenso criado em torno da menor
capacidade respiratéria dos negros, com o tempo, foram-se estabele-
cendo cdlculos de corregdo racial em relagao ao parimetro branco para
compensar as supostas disparidades dos resultados dos exames que eram
atribuidas as especificidades raciais naturalizadas. Com a sofisticagao
da tecnologia do espirdmetro, esse processo foi se tornando cada vez
mais automatizado, de modo que, ao ajustar o equipamento (com uma
espécie de interruptor) identificando racialmente o paciente, automa-
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ticamente a mdquina procedia a uma espécie de calibragem racial, sem
que o técnico que estivesse operando o dispositivo racionalizasse sobre
o processo. Sendo a especificidade racial considerada de modo automa-
tizado, a raca passa a ser uma infraestrutura subjacente a infraestrutura
tecnoldgica, tornando-se uma questao meramente técnica.

O cardter meramente técnico das tecnologias biomédicas aparece
corriqueiramente nas intervengdes em Sadde, como também apareceu
no meu trabalho de campo. Nestas ocasides, a raga torna-se inerente
e invisivel, embutida nos aparatos tecnocientificos, embora, conforme
constatou Lundy Braun (2014), esse processo seja resultado de muito
trabalho e de uma atmosfera social, politica e cultural favoravel a con-
formagao de certos modos de pensar.

Maria, certa vez, contou-me que participava de um grupo de estu-
dos que se dedicava a revisao de taxas de referéncia dos exames labora-
toriais para sua adequagio ao contexto brasileiro e que muitos dos seus
colegas ndo estavam abertos para estas discussoes, pois, para eles, era
suficiente saber que os equipamentos estavam calibrados: se estavam
calibrados, os resultados estavam corretos! Nao havia o que discutir.
Esse modo automatizado, e pretensamente neutro, de como se lida com
as tecnologias, desobriga os profissionais técnicos de pensar em como se
chegou a certas convencoes sobre a utilizacao dos equipamentos e das
taxas de referéncia e, sobretudo, de pensar sobre a ideologia que cimen-
tou e continua sustentando a norma.

Problematizar as taxas de referéncia e a calibragem dos artefatos
significaria 0 aumento no volume de trabalho e a desestabilizagao de
algo que estd posto e que garante algum tipo de certeza aos profissio-
nais. A tecnologia, desse modo, segue sendo tomada como algo estdvel,
uma infraestrutura sobre qual se assentam as préticas cotidianas dos
sujeitos. Entretanto, de acordo com a abordagem tedrico-metodolégica
com a qual dialogo neste trabalho, entendo a infraestrutura tecnolégica
como “um conceito relacional que se torna real em relagao a préticas
organizadas” especificas. Desse modo, “analiticamente, a infraestrutu-
ra aparece apenas como uma propriedade relacional” (Star; Ruhleder,
1996 apud Star, 1999, p. 380), nio podendo ser compreendida, deslo-

cada dos contextos do seu uso.
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A guisa de conclusdo: deslindando a sofistica¢do do racismo
estrutural nas performances biotecnolégicas

A racializagio dos processos de satide-doenga é um modo de pau-
tar o adoecimento especifico de determinadas populacoes como efeito
dos processos do racismo. O que eu quis demonstrar, ao longo do texto,
¢ que a raga ndo ¢ apenas uma varidvel discursiva ou epidemioldgica,
mas é dotada de uma materialidade introjetada nos copos dos sujeitos,
via processos de racializagao e exposi¢io as vulnerabilidades decorrentes
do racismo. Mas, além de se materializar nos processos psicossomadticos,
a raca se materializa na regulacio os corpos a partir do alto da produ-
¢ao do conhecimento biomédico, na medida em que se constitui como
tecnologia estruturante, presente na produgdo e operacionalizacio dos
artefatos biotecnoldgicos que apresentam eficicia apenas para determi-
nados corpos, em detrimento de outros.

A busca por entender os processos de materializagio da raga nio
consistiu aqui o tipo de relativismo que tenta esmaecer processos sociais
marcados por esta categoria, mas evidenciar como o racismo estrutural
se ampara na sua instabilidade ontolégica e na fragilidade das catego-
rias de classificado que viabilizam a negacio da sua existéncia — e, por
conseguinte, a negacio do racismo das préticas biomédicas. Entretanto,
subjazendo permanentemente s préticas, logo em seguida a negacio da
raga, voltamos a assistir ao seu reaparecimento, a partir de novas confi-
guragdes e acomodagoes (gendmicas e moleculares).

Busquei, assim, oferecer uma alternativa analitica que ultrapassasse
as disputas sobre existéncia/inexisténcia de uma dimensao somdtica da
raca, deslocando uma materialidade dada @ priori para processos de ma-
terializacio nos quais é possivel encontrar a raga em outros artefatos que
nao apenas no corpo bioldgico. Nessa perspectiva, a consideragio das
performances biotecnol6gicas mostrou-se um meio poderoso para aces-
sar os diferentes processos de materializagao da raca e de racializagao
dos corpos, em um dos campos mais legitimos de produgio da norma
que ¢ o campo biomédico.

Atentando para a Biotecnologia, foi possivel perceber que os
aparatos tecnoldgicos voltados para producio de diagnésticos e inter-
vengao em Saude que, A primeira vista, nao fazem distin¢io entre as
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especificidades raciais apresentadas entre diferentes corpos, produzem e
materializam a raca pela aparente auséncia, isto ¢, ao tomar corpos bran-
COS COMO neutros e universais, operacionalizam araga o tempo todo, mas
de modo que as intervengoes sio aparentemente desracializadas.

A utilizagdo de dispositivos tecnolédgicos de forma estandardizada,
mediada por protocolos e valores de referéncia, tende a imputar a diversi-
dade dos corpos a anormalidade e o desvio, quando sio estes dispositivos
que, de saida, apresentam limitagdes quanto ao alcance e abrangéncia da
diversidade. Desse modo, os corpos nao brancos — tomados como outros,
fora da norma — sio tratados como dissidentes ou desviantes, considerados
refratdrios a intervencao tecnoldgica. Como os estudos que buscam estabe-
lecer tais pardmetros fazem recortes populacionais que guardam correlagio
com conotagdes raciais, a raga acaba perpassando os nimeros que orientam
a Biomedicina e ganham agéncia na determinagao destes parimetros de
normalidade, apesar das controvérsias acerca da mesticagem.

A nogao de neutralidade para se referir a tecnologia e aos corpos
brancos encobre o ideal regulatério da branquitude, e a raca aparece
como efeito virtualmente imprevisto de lacunas tecnolégicas. Assim,
dada a sofisticagdo com que opera o racismo estrutural na performance
biotecnolégica da raca, torna-se central o debate sobre racismo e bran-
quitude, no qual tem se pautado a necessidade de marcar racialmente
o branco, demarcando sua especificidade e retirando os véus de univer-
salidade e de neutralidade que lhe recobrem. Somente deste modo ¢
possivel desvelar o racismo estrutural encoberto por discursos de neu-
tralidade tecnocientifica, rompendo com formas naturalizadas de cor-
relacionar raca, biologia e saide, nas quais os corpos nio brancos sio
quase sempre rotulados pela anormalidade ou desvio.
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e discursos obstétricos sobre a dor. E Investigadora no projeto EXCEL
(ICS-UL) que estuda Biotecnologias de Aprimoramento Humano. E
membro do Coletivo EBANO, com o qual desenvolve trabalhos trans-
disciplinares que cruzam Antropologia e préticas artisticas.

Glaucia Maricato

Pesquisadora Associada na Universidade Livre de Berlim, na qual
desenvolve pesquisa de pds-doutoramento em torno de tecnologias,
préticas e efeitos da produgio de evidéncias epidemioldgicas. Graduada
em Ciéncias Sociais, Mestre ¢ Doutora em Antropologia Social pela
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), nos tltimos
oito anos, desenvolveu projetos de pesquisa sobre enredamentos entre
saberes cientificos, demandas politicas ¢ medidas de intervengio em
torno da hanseniase.

Isabel Pires

Antropéloga, Mestre em Migracoes, Interetnicidades e Transna-
cionalismo. Atualmente é Doutoranda em Antropologia no Instituto
de Ciéncias Sociais da Universidade de Lisboa. Pertence ao projeto EX-
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CEL: A Busca da Exceléncia - Biotecnologias, Valorizagao e Capital
Corporal em Portugal (PTDC / SOC-ANT / 30572/2017), ICS-ULis-
boa. Sua investigagao atual centra-se nas repercussoes sociais, politicas
e econdmicas da emergéncia em Portugal de um mercado cosmético
“étnico” transnacional, especialmente direcionado para a populagao mi-
grante chinesa.

Janaina Freitas

Doutoranda em Antropologia Social (PPGAS/UFRGS), com es-
tigio doutoral no Department of History of Science da Harvard Uni-
versity. Mestre em Antropologia Social e graduada em Ciéncias Sociais,
¢ Pesquisadora Associada ao Nucleo de Pesquisa em Género e Sexuali-
dade (UFRGS) e ao “Ciéncias na Vida: produgao de conhecimento e
articulagoes heterogéneas” (UFRGS). Seus interesses de pesquisa focam

as temdticas de Género e Sexualidades, Ciéncia e Tecnologia, Corpo e
Sadde, Teoria Queer.

Jane Russo

Professora Titular do Programa de Pés-Graduagao em Satde Cole-
tiva do Instituto de Medicina Social (IMS) da UER]J. Possui Doutorado
em Antropologia pela UFR]/Museu Nacional e Pés-Doutorado pela
EHESS (Paris). Vinculada ao Centro Latino-Americano em Sexualida-
de e Direitos Humanos (CLAM/IMS-UER]), onde conduziu investi-
gacoes sobre a Sexualidade nas classificacoes psiquidtricas, a institucio-
nalizagao da Sexologia contemporinea e a consolidacao da Medicina
Sexual. Tendo como pano de fundo o papel dos horménios na produ-
¢ao de novos modos de entender o corpo e a subjetividade, investiga
a transformacio contemporanea do conjunto de ideias e praticas que
cercam a gestacao, o parto e a maternidade.

Jéssica Brandt da Silva

Mestranda no Programa de Pés-Graduagao em Antropologia So-
cial da UFRGS. E Pesquisadora Associada ao grupo Ciéncias na Vida/
UFRGS e Bacharel em Ciéncias Sociais pela mesma Universidade. Suas
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pesquisas versam sobre as cirurgias pldsticas, os usos de midias sociais
digitais e os processos de subjetivagio que envolvem tais tecnologias.

Maria Concetta Lo Bosco

Gestora do projeto “The Color of Labour”, financiado pelo Eu-
ropean Research Council (AdG 695573), no Instituto de Ciéncias So-
ciais da Universidade de Lisboa. Integra o projeto “EXCEL. A busca da
exceléncia” (PTDC / SOC-ANT / 30572/2017), onde explora o tema
do aprimoramento cognitivo farmacoldgico e o uso de produtos biotec-
nolégicos nas prdticas de bio-hacking. Em seu doutorado, investigou
as experiéncias dos pais com criangas diagnosticadas com Transtornos
do Espectro do Autismo e o seu uso da rede social para promover os
direitos das pessoas com deficiéncia intelectual.

Marina Nucci

Pesquisadora de pés-doutorado do Instituto de Medicina Social
da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (IMS/ UER]J), Bolsista
Faperj Nota 10. Possui graduacao em Ciéncias Sociais pela Universida-
de Federal do Rio de Janeiro (UFR]), e mestrado e doutorado em Satide
Coletiva pelo IMS/ UER]. Realiza pesquisas nas dreas de Género, Sau-
de e Estudos Sociais da Ciéncia.

Marcelle Schimitt

Doutoranda e mestra em Antropologia Social pela Universida-
de Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Pesquisadora associada
ao grupo Ciéncias na Vida: Produc¢io de Conhecimento e Articulagoes
Heterogéneas. Desenvolveu pesquisas sobre Género, Sexualidade, apri-
moramentos corporais e os limites entre Estética e reparagao no contex-
to das cirurgias pldsticas realizadas a partir do Sistema Unico de Satde
(SUS). Atualmente estuda os procedimentos cirtrgicos de reparagao/
normalizagao das fissuras labiopalatinas e a centralidade estética e fun-
cional da face nesse 4mbito.
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Esta coletanea apresenta 12 trabalhos inéditos que discutem o papel das
biotecnologias nos processos de produgdo ou transformacdo corporal e
subjetiva, por meio de investigacdes sediadas no Brasil, em Portugal e na
Argentina. E resultado da articulagdo promovida pela Rede de Investi-
gacdes Biotecnologias, Saude Publica e Ciéncias na Vida que integra
pesquisadoras e pesquisadores dedicadas/os a investigar a produgdo e
repercussdes do conhecimento e praticas biotecnologicas em diversos
cendrios. O eixo central das discussdes gira em torno de como novas
possibilidades tecnocientificas direcionadas ao corpo e estruturadas nas
chamadas Ciéncias da Vida traduzem uma série de tensdes caracteristicas
das sociedades contemporaneas. Os capitulos constituem investimentos
etnograficos e analiticos originais em cenarios nos quais as tensdes acerca
de satde e aprimoramento sdo reveladoras também do privilégio dado ao
investimento individual em contraste com a énfase na dimensao social ou
coletiva, evidenciando, igualmente, os condicionantes econdmicos e

politicos em cena ¢ a (re)producio de assimetrias sociais.
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projeto de pesquisa na drea de Saide e Etnicidade. Atualmente dedica-
-se a pesquisas nas dreas de Antropologia da Ciéncia, Estudos Sociais de
Ciéncia e Tecnologia e Relacoes Raciais no Brasil, investigando 0s pro-
cessos de materializagao da raga nas narrativas e priticas biomédicas.
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