Prefacio

Fevereiro, 2022. Entrando no terceiro ano da Covid-19, te-
mos a sensacdo de estar vivendo uma experiéncia sem precedentes.
Enfrentamos um micro-organismo enigmatico que, ao mesmo tempo
que destaca as proezas do corpo médico, desvela como nunca an-
tes na histéria as limitacGes do saber cientifico. Porém, ndo obstante
as dimensdes excepcionais da pandemia (divulgadas com obsessiva
seriedade pelos meios de comunicacao), os pesquisadores debruca-
dos sobre a histdria da ciéncia irdo nos lembrar que a Covid reedita
muitos elementos de epidemias do passado, dando certa sensacao
de déja vu. E esse reconhecimento - de acontecimentos inéditos e,
ao mesmo tempo, constantemente repetidos - que nos alerta para as
multiplas licdes a serem tiradas do estudo denso e rigoroso descrito
nas paginas que seguem.

Historia sem Fim, pela antropo6loga Glaucia Maricato, relata
as conquistas e frustracdes da corporagdo de saide publica nas suas
tentativas de conter uma doenca infecciosa que aterrorizou boa par-
te da populacdo mundial no inicio do século passado - a hanseniase
(ou a “lepra”, como diziam antigamente). Trata-se de uma histdria
sem fim justamente porque, apesar de ter passado quase 150 anos
desde que o bacilo culposo foi identificado, as incertezas sobre exa-
tamente quais os veiculos de transmissdo (mosquitos, tatus, agua...)
e as vias de maior contagio (se por contato fisico ou por via aérea)
ainda incentivam debate. E, tal como no caso de outras doencas in-
fecciosas da contemporaneidade (coronavirus, entre elas), apesar do
reconhecimento geral do papel chave desempenhado pelo sistema
imunolégico do paciente - sistema sempre singular resultando ora
na imunidade, ora na manifestacdo amena, ora na exacerbacido de
sintomas -, ainda ndo se chegou a uma conclusdo consensual sobre
0 como e o porqué das variacoes. Mais frustrante ainda - apesar de
ter sido “vencida” (por vacinas, no caso da Covid; por tratamento de
poliquimioterapia, no caso da hanseniase), a doenca ainda se furta
a ideia de “cura”, provocando o desenrolamento de graves sequelas,
imprevisiveis e de dificil manejo.

As inspiracoes neste volume, para aprofundar nossa reflexao
sobre epidemias atuais e futuras, ndo se limitam a natureza elusiva
dos bacilos e outros micro-organismos. Também surgem na maneira



em que especialistas, articulados em congressos e redes transnacio-
nais, tateiam o caminho na procura de uma politica publica capaz de
conter a proliferacdo de casos. Para tanto, enfrentam o problema de
diagnosticar e contar o nimero de casos, quantificando o tamanho
da ameaca. No caso da hanseniase, Glaucia nos leva a perceber a
fragilidade de nossos instrumentos de medicdo - como estes acusam
aumentos e quedas stubitos no niumero de afetados que nem sempre
correspondem a experiéncia vivenciada pela populacao afetada. De-
pois, seguindo nos calcanhares dos ndmeros, vem a grande questao
de como cortar a transmissado. O isolamento social, restricao impos-
ta nos dias de Covid a populacdo como um todo, foi no inicio do sécu-
lo XX imposto aos atingidos de hanseniase. Assim que se justificava
a caca a doentes pela policia sanitaria e o internamento compulsério
dos “capturados” nos hospitais-colonias. Se, na época, parecia uma
medida necessaria e até humanitaria, dentro de poucas décadas,
com mudancas no cenario das ciéncias laboratoriais, a mesma po-
litica - de segregacdo forgcada - passou a ser vista como uma grave
violacdo de direitos humanos. Temos ai mais um elemento deste vo-
lume que inspira o leitor a refletir sobre a situacao que vivemos com
a Covid e a perguntar se, no futuro, reviravoltas nas atitudes politicas
e cientificas ndo nos conduzirdo a visdes bem diferentes quanto as
insuficiéncias ou exageros das medidas “necessarias” do momento.

Além de nos instigar a apreciar os desafios das ciéncias mé-
dicas frente a ameaca de uma doenca infecciosa, a autora deste volu-
me também fornece um belo exemplo da colaboracao entre estudos
académicos e acdes engajadas da sociedade civil. A hanseniase, alias,
continua sendo um grande problema para os gestores da saide pu-
blica brasileira. Antes da Covid, era a doenca infecciosa que mais dei-
xava sequelas incapacitantes entre cidadaos do pais. E, conforme as
estatisticas da OMS, o Brasil - com a maior taxa da doenca no mundo
- é 0 Unico pais que ainda nao conseguiu “eliminar” a hanseniase.
(Diz-se que os nimeros diminuiram durante a pandemia, mas ja que
sdo contados apenas aqueles pacientes aderindo nesse momento ao
tratamento, podemos perguntar se ndo houve diminui¢do simples-
mente porque muitos doentes ndo conseguiram chegar a um centro
de referéncia para receber sua dose mensal de medicagao.)

Diante desse quadro urgente, Glaucia juntou maos com o mo-
vimento social, MORHAN, para trazer seus conhecimentos adquiri-
dos durante anos e anos de pesquisa junto aos afetados por hanse-



niase - pessoas, em geral, humildes, vivendo em aldeias interioranas
- para promover campanhas de prevencao, combater toda forma de
discriminagao e facilitar acesso aos multiplos cuidados necessarios
para a “cura” e tratamento de sequelas. Pelos olhos da autora, via-
jamos para diferentes paises do mundo, participamos de congressos
internacionais com militantes, escutamos os especialistas durante
suas conversas de corredor- sempre no intuito de entender e apri-
morar estratégias para a promocao dos direitos humanos fundamen-
tais. De volta ao Brasil, entramos junto com delegacdes do Minis-
tério da Saude dentro das antigas coldnias, apreciando os variados
elementos da “rede sociotécnica” - proteses, maquinas ortopédicas
antiquadas e laboratérios enjambrados tanto quanto corpos, bacilos
e medicamentos recém-chegados da Suica - que coproduzem a rea-
lidade dos afetados nos dias de hoje.

Enfim, através de uma experiéncia de mais de cinco anos de
pesquisa etnografica, debrucando-se sobre materiais que percor-
rem caminhos do século XIX até hoje, investigando presencialmente
uma realidade que se estende das Filipinas e da India até o interior
de Acre, Glaucia faz um tour de force metodoldgico, sofisticando a
proposta de uma etnografia multisituada. Tece, assim, uma narrativa
sobre as ontologias multiplas da hanseniase, construidas nas “do-
bras do tempo”, traduzidas de forma bem concreta nas experiéncias
e expectativas vivenciadas por brasileiros contemporaneos lutando
para manter sua dignidade e qualidade de vida diante da aflicdo de
uma doenca cronica. Trata-se, ao todo, de uma narrativa que ndo sé
instrui, mas que, pelo paciencioso trabalho dos afetados, dos mili-
tantes, dos especialistas e da pesquisadora, deixa um saldo de oti-
mismo quanto as nossas possibilidades de juntar forcas e fazer uma
diferenca (por modesta que seja) no desenrolar de eventos.
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