Consideracoes Finais
No len¢o amassado, um eixo de articulacao

Com base em cinco anos de pesquisa etnografica multisituada
e alinhada aos Estudos Sociais da Ciéncia e Tecnologia, no presente
livro explorei enredamentos historicos e atuais entre conhecimentos
cientificos e medidas de controle da hanseniase. Conforme chamei a
atencio, a Poliquimioterapia (PQT) é atualmente uma aliada no con-
trole epidemioldgico da hanseniase que também tem o potencial de
auxiliar no controle do agravamento paulatino da doenca nos corpos
ja afetados, dado que ela atua eliminando os bacilos no organismo
daqueles que estdo em tratamento e, portanto, impedindo tanto a
transmissdo para outros sujeitos quanto a intensificacdo da taxa ba-
cilar nos corpos ja afetados. Contudo, afirmar que a PQT é uma po-
tencial aliada é diferente de dizer que ela é a derradeira aliada. Afi-
nal, o que esteve em jogo no ultimo capitulo foi justamente apontar
que o agravamento, ou ndo, do quadro de saide dos sujeitos afetados
nao dependeria exclusivamente da taxa bacilar, mas envolveria uma
complexa relacdo entre bacilos e sistema imune do hospedeiro, que
poderia transcorrer mesmo apds a conclusio do regime-PQT. Dito de
outra forma, para parte dos sujeitos afetados pela hanseniase, con-
cluir o regime-PQT ndo implica colocar um fim nas suas idas e vindas
aos servicos de sadde.

Desde a virada do novo milénio, a realidade epidemiolégica
global oferecida pelas agéncias nacionais e transnacionais é de um
mundo pés-eliminacdo, onde a medicina ja encontrou a resposta fi-
nal para a hanseniase e em que temos todos os meios necessarios
para superar a mais antigas das doenc¢as também em nivel nacional.
Mas que doenga? Aquela “bacteriana” ou a “imunolégica”? O que exa-
tamente é a eliminagdo? O que € o tratamento biomédico? E, afinal,
quais sdo os efeitos do mundo poés-eliminag¢io na vida dos sujeitos ja
afetados? Essas foram algumas das questoes que explorei ao longo
deste trabalho. O meu objetivo foi demonstrar como a cura biomé-
dica e a eliminacdo da hanseniase como problemas de sauide publica
englobam uma historia bacilo-centrada que performa um “fim” onde,
em grande parte, também ha continuidades. Ao fazé-lo, sublinhei
como incertezas cientificas e a experiéncia de milhares de sujeitos
podem ser ofuscadas das preocupagdes nacionais e internacionais
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por espessas politicas ontoldgicas que sdo administradas “sob a pele”
nos consultérios médicos e que vao e voltam através de producdes de
estatisticas epidemiolégicas, definindo recursos e prioridades.

No primeiro capitulo, explorei aquilo que chamei de in-
fraestruturas dobraveis. Ao optar por abrir o livro com esse capi-
tulo, minha intencdo era dar inicio a analise com “os pés no chao” e
convidar a leitora ou o leitor a perceber as multitemporalidades de
servicos que, a despeito das continuas tentativas de desloca-los ao
passado da lepra, participam das politicas de satide em hanseniase
do tempo presente. Essa questdo era importante, porque explicitava
uma série de dobras que modelavam as praticas cotidianas daque-
les servicos de satide que se estabeleceram nas ex-colonias. Dito de
outra maneira, uma diretora hospitalar ndo apenas “vestia seu jale-
co” para solucionar problemas no ambulatério, requisitar insumos
para o setor de curativos, licitar novos materiais para as sapatarias,
tal como também “vestia um terninho” para assinar os comprovan-
tes de residéncia dos chamados ex-internos, para bater na porta da
prefeitura e negociar a manutencdo do cemitério, para contatar a
empresa do estado e requisitar novas caixas de luz. O orcamento da
unidade era metade para os problemas do jaleco e metade para os
problemas do terninho.

Metaforas a parte, essa reflexdo sobre as unidades de satude
das ex-colOnias era interessante, porque nos atirava para dentro das
infraestruturas onde a alta por cura era performada, onde se desen-
rolavam as internacdes devido as reacoes hansénicas, onde os dife-
rentes dispositivos para as chamadas sequelas e incapacidades irre-
versiveis eram confeccionados, tais como os calgados ortopédicos,
por exemplo. E claro que se tratava de um recorte, pois, embora te-
nha adentrado apenas unidades que estavam localizadas em ex-colo-
nias, desde a implementag¢ido da PQT na década de 1990, o tratamen-
to da hanseniase é descentralizado no pais (ou seja, ndo precisa ser
realizado em centros especializados). Contudo, ndo parece exagero
afirmar que atualmente grande parte das referéncias estaduais no
atendimento a hanseniase estd localizada em ex-colénias e, tal como
destaquei, muito embora o tratamento seja descentralizado, muitas
unidades e profissionais tendem a referenciar os pacientes para tais
centros. Em outras palavras, em muitas regides, as unidades de sat-
de localizadas nas ex-coldnias sdo o destino da maioria dos pacientes
com suspeita de hanseniase ou daqueles ja diagnosticados.
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Ao oferecer uma narrativa que percorria aquelas unidades
em buscas de sapatarias, pude ndo apenas destacar toda uma série
de elementos que contribuia para criar uma lacuna entre o que seria
o uso ideal das Orteses e proteses e aquilo que se dava nas praticas
cotidianas daquelas unidades, como também sugerir que esses ser-
vicos ocupavam um lugar coadjuvante no tratamento da hanseniase,
sendo que essas duas questdes estavam intimamente conectadas.
Essa afirmacdo fazia referéncia justamente ao local de protagonis-
mo da PQT. Nao era que aquelas unidades especificas deslocassem
as oficinas de oOrtese e protese ao lugar de coadjuvante dentro das
terapéuticas oferecidas para os pacientes da hanseniase, mas as po-
liticas globais e nacionais de tratamento da hanseniase, que ganha-
vam vida localmente, atribuiam centralidade ao regime-PQT.

Essa andlise era interessante ndo apenas em relacdo as tec-
nologias terapéuticas direcionadas as chamadas incapacidades
fisicas permanentes ja instaladas, mas também porque abordava
o potencial agravamento dos pacientes e surgimento de “incapa-
cidades” apds a chamada alta-por-cura. Nao se tratava apenas de
apontar para a centralidade do regime-PQT diante das demais
terapéuticas disponiveis, mas de sublinhar que nao havia respos-
tas consideradas eficazes para um dos principais “fend6menos” da
hanseniase, as reacdes hansénicas, sendo elas, as responsaveis
pelo surgimento da maioria das sequelas permanentes. Ou seja, a
questdo era circular e anterior. Para tais episédios reacionais, tal
como destaquei ao longo do livro, ofereciam-se drogas tais como
Prednisona e Talidomida que, a longo prazo, criavam novos proble-
mas decorrentes de seus efeitos iatrogénicos (inclusive contribuin-
do para o surgimento de incapacidades). Portanto, entre jalecos e
terninhos, as infraestruturas dobraveis traziam para o aqui e agora
ndo apenas as materialidades dos servicos das “politicas da lepra”,
mas englobavam a histéria de um projeto bacilo-centrado tanto na
insuficiéncia da oferta de terapéuticas “complementares” quanto
na eficiéncia duvidosa das tecnologias de medicalizacdo acionadas
no tratamento das reacdes hansénicas. A centralidade da PQT
implicava a inscricdo das demais terapéuticas como coadjuvantes
bem como poderia ser tomada como uma explicacdo parcial para a
ineficiéncia dessas “terapéuticas coadjuvantes”.

No segundo capitulo, abordei dindmicas, atores e discussoes
que acompanhei durante o chamado Apelo Global, um dos princi-
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pais eventos internacionais no campo da hanseniase e que, naque-
le janeiro de 2018, tinha ocorrido em Nova Délhi, capital da India.
Meu objetivo era oferecer um vislumbre acerca desse cendrio em
que organizagdes publico-privadas, entidades e movimentos sociais
se entrelacavam em aliancas diversas na promoc¢do de agendas em
comum no campo das politicas globais de hanseniase. Essa descricdo
era interessante para chamar a atencdo para o fato de que as politi-
cas, os movimentos sociais e instrumentos nacionais faziam parte
de uma rede que transcendia as fronteiras nacionais e as politicas
institucionais. Para além disso, interessava destacar-me as preocu-
pacdes que, como interprete-voluntaria, pude absorver e comparti-
lhar junto dos meus interlocutores conterraneos ao longo de todo o
evento em torno do financiamento para as chamadas organizacdes
de pessoas afetadas.

Tendo iniciado o capitulo com uma descricao dos esfor¢os que
precederam as campanhas de eliminacdo global da hanseniase pela
OMS na década de 1990, a chamada Era de Ouro, aquele parecia um
perfeito cenario para sublinhar o impacto posterior da declaragio
da eliminacdo ndo apenas no financiamento internacional direcio-
nado as “organizagdes de pessoas”, mas a visibilidade da hanseniase
no campo da sadde global como objeto de investigacoes cientificas e
de medidas de intervengdo. A intencao era destacar o declinio dos
recursos para hanseniase na saude global, mas, ao mesmo tempo,
chamar a atencdo para os novos instrumentos e aliancas que esta-
vam surgindo mais recentemente no campo dos direitos humanos
(resolugdo da ONU, relatoria especial, espacos de protagonismo ins-
titucionalizados, encontro de entidades, etc.). Se o primeiro capitulo
tinha a intencdo de “colocar os pés no chio” e caminhar por entre
algumas unidades de satde de atendimento da hanseniase, o capi-
tulo dois “aterrissou” no Apelo Global e transitou por entre algumas
medidas, espagos e recursos que modelaram e modelam o campo da
saude global-local em hanseniase.

As campanhas de “eliminacdo da hanseniase como problema
de saude publica” foram sucedidas pela criacdo do “apelo global pela
elimina¢do da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela han-
seniase e seus familiares”, em 2006, e pela criacdo da “relatoria es-
pecial para eliminag¢do da discriminacdo contra as pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares” pela ONU em 2017. Ao chamar
a atencdo para essa gramatica da “eliminacdo”, minha intenc¢io era
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destacar os possiveis efeitos performativos do deslocamento da no-
¢do de eliminacdo do campo da satde para a eliminacdo no campo
dos direitos humanos. Refiro-me a essa narrativa em constituicao
acerca da forma como eliminamos o problema de sadde publica em
nivel global, controlamos a patologia, e agora precisamos eliminar o
problema de discriminagao, controlar o social. E como se as estra-
tégias para alcangar o fim do problema da hanseniase tivessem sido
deslocadas de lado na balan¢a de um mundo bindrio, subdividido en-
tre natureza e cultura.

Nio se tratava de sugerir que ndo houvesse uma preocupacao
com os direitos humanos antes da implementacdo dessas resolucdes
e medidas, mas de refletir sobre um potencial efeito performativo
que lancava ao mundo uma versao recente da histéria global da
hanseniase, em que a hanseniase tinha sido eliminada como proble-
ma de saude publica, mas que ainda estava em questdo conquistar
a eliminacdo das discriminagdes sociais. Por outro lado, é preciso
lembrar que aqueles novos recursos do campo dos direitos huma-
nos também tém embalado a participacdo dos sujeitos afetados no
desenvolvimento de politicas, uma conquista dos préprios sujeitos
que adentram as negociac¢oes e as diferentes redes e espacos deci-
sorios, incluindo aqueles que editam e (re)editam a versao oficial da
histéria. Afinal, como vimos, 14 estava Faustino discursando na ONU,
em meados de 2019, sobre o seu “sonho de ser visto como um todo”,
e ndo apenas bacilos.

No terceiro capitulo, refleti sobre aquilo que chamei de cer-
tezas em fuga. O objetivo central desse capitulo era contar uma
historia sobre certezas que se tornaram incertezas, sobre incerte-
zas que se tornaram certezas e sobre os efeitos resistentes e sedi-
mentados dessas evidéncias mutaveis. Ainda no primeiro ano de
desenvolvimento desta pesquisa, mergulhei numa analise de fon-
tes documentais a fim de explorar controvérsias cientificas que se
haviam desenrolado ao final do século XIX e inicio do século XX
em torno da entdo lepra. A partir dessa incursdo a campo, depa-
rei-me com uma progressiva sedimentacdo de certezas no inicio
do século XX que ndo estavam estabilizadas nos antigos manuais e
artigos cientificos, mas que se sustentava a partir de uma rede ex-
tensa e heterogénea de elementos (a consagracdo da bacteriologia,
os desenvolvimentos técnicos e de novos materiais, os alarmismos
internacionais, a consagracao de Hansen, o anunciado sucesso do
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modelo noruegués de isolamento, o advento da estatistica, os an-
seios de segregacdo, os projetos imperialistas, etc.). Consolidava-se
a partir dali aquilo que chamei de “pacote vitorioso”, operado na
legitimacdo das medidas de isolamento dos doentes ao longo de
toda a primeira metade do século XX.

Ao explorar a sedimentagdo das certezas que enquadravam a
lepra como doencga altamente contagiosa, de transmissao exclusiva
humano-humano e de isolamento necessario e obrigatério ao inicio
do século XX, minha intencdo era coloca-las em paralelo as certe-
zas atuais que estabilizam a hanseniase como uma doenca de baixa
contagiosidade, multifatorial e multigénica, com potencial de trans-
missdo em aberto. Ao fazé-lo, sublinhei que as conclusdes do conhe-
cimento cientifico permanecem em aberto; ou seja, onde se anuncia
a descoberta de resultados finais, ha continuidade (e os resultados
ndo sao finais). Segundo, minha intencdo era apontar que, se as cer-
tezas poderiam ser transformadas em incertezas (e vice-versa), a se-
dimentacdo dessas certezas passageiras deixava efeitos menos mu-
taveis, ou mais espessos; refiro-me, especificamente, aos leprosarios
como tecnologias de controle dos doentes que, como vimos no pri-
meiro capitulo, ainda se fazem presentes em suas infraestruturas no
tempo presente. Ou seja, as certezas que teriam sedimentado aque-
les muros cairam, mas parte de suas infraestruturas se dobraram e
seguem aqui, modelando o dentro e o fora de espagos territoriais
onde vivem os ex-internos, familiares, agregados, o pessoal da inva-
sdo (cada uma dessas categorias de sujeitos reaviva aquela histéria
no aqui e agora).

Esse exercicio comparativo entre as tidas certezas do conhe-
cimento cientifico das primeiras décadas do século XX e aquelas
das primeiras décadas do século XXI - exercicio, alids, que nio era
apenas comparativo, mas que era um tanto espelhamento, sobrepo-
sicdo e interferéncia - também se tornou particularmente interes-
sante, porque permitiu destacar a diferenc¢a entre os conhecimentos
declarados naquilo que vou chamar aqui de manuais de medicina/
artigos especializados versus aqueles que fundamentaram e funda-
mentam as medidas de intervencio. A despeito das continuas incer-
tezas em torno da alta contagiosidade da lepra e da exclusividade
da transmissdo humano-humano declaradas e disputadas em con-
gressos, manuais e relatérios de cientistas do comego do século XX,
as medidas de intervencdo daquele momento - os leprosarios - fo-
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ram construidas em meio ao alarmismo de uma doenca altamente
transmissivel e de contagio exclusivo direto. A despeito das certezas
estabilizadas no comego do século XXI de que a hanseniase é uma
patologia que vai muito além de apenas uma infec¢do por seu agente
etioldgico (envolvendo uma complexa reacdo do sistema imunolé-
gico) e de que ela pode ter um potencial zoonético de transmissao,
as medidas de intervencdo do momento sdo bacilo-centradas e se
limitam a uma estratégia que preveé apenas o contagio direto. Em ou-
tras palavras, embora a hanseniase seja tida como doenca croénica,
multifatorial e multigénica, de potencial de transmissdo em aberto,
as medidas de intervencao concentram-se na eliminag¢ao de bacilos
de corpos-humanos afetados.

Os leprosarios foram construidos com a intengao de retirar os
doentes do convivio com o restante da populacdo como uma maneira
de conter a propagacao do agente etiol6gico de uma doenga tomada
como altamente contagiosa. Essa medida de intervencdo, portanto,
direcionava-se ao controle dos corpos dos doentes para salvaguar-
dar a populacdo chamada sadia. A medida de intervencdo padrao
atual protagonizada pela PQT est4 assentada num objetivo um tanto
similar: estd orientada aos corpos dos sujeitos afetados, com o ob-
jetivo de eliminar os bacilos e quebrar a cadeia de transmissdo. Ou
seja, chegamos aqui, ao eixo de preocupacdo que se repete, ao ponto
central daquele lengo amassado e colocado no bolso: o tempo se do-
bra, encostando as medidas de segregacdo e contencao de micror-
ganismos de um século atras as medidas atuais em que protagoniza
uma tecnologia de eliminacdo de bacilos. Reconhecer o potencial da
PQT como aliada dos sujeitos afetados, tal como realizei, ndo nos im-
pede de perceber a espessura do nosso tempo em que esse “mundo
sem hanseniase” ¢ um mundo bacilo-centrado.

No quarto capitulo, refleti sobre aquilo que chamei de hierar-
quias ontoldgicas. O objetivo era apontar como muitos dos pacientes
tratados com a PQT ndo se reconhecem curados a despeito daquilo
que aquela tecnologia biomédica anuncia. Ao adentrar os portdes de
unidades de atendimento em hanseniase e entrevistar pacientes em
tratamento, encontrei sujeitos que ja tinham recebido alta-por cura ha
algum tempo, mas que buscavam tratamento para problemas simila-
res ou mais severos do que aqueles que os haviam levado a sair de casa
em direcdo ao hospital pela primeira vez. Tal como explicitei, os epi-
sédios reacionais, descritos como complicagdes imunolégicas, que fa-
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ziam os sujeitos retornarem as unidades de satide, eram os principais
responsaveis pelos chamados “danos neurais” e pelo surgimento de
deficiéncias fisicas em hanseniase - e, ironicamente, eles ocorreriam
com frequéncia antes, durante e depois da conclusio do regime-PQT.

Essa questdo parecia absolutamente interessante. Afinal,
os sujeitos ndo tinham saido de casa pela primeira vez para fazer o
tratamento da hanseniase ou das reagdes hansénicas, mas porque
se haviam deparado com alguma mancha, porque perceberam algu-
ma auséncia de sensibilidade tatil ou térmica, porque, de repente,
acharam-se com nddulos e febre ou qualquer outro dos sintomas das
hanseniase-reagdes. Foi o préprio diagnéstico da hanseniase, como
um enquadramento da realidade operada pela clinica médica, que os
atirou para dentro dos protocolos médicos especificos daquela pa-
tologia. Os pacientes “descobriram”, entdo, que tinham sido afetados
pela hanseniase e que se tratava de uma doenca curavel através de
medicamentos e do fato de que o tratamento poderia durar seis ou
doze meses. Contudo, ao terminarem esse tratamento, parte dos pa-
cientes foi surpreendida com a necessidade de uma internagao, com
a progressdo da perda de sensibilidade, com o retorno de n6dulos
e febre, ou outros tantos sintomas que, no enquadramento médico,
deixava de ser hanseniase para ser um caso de “rea¢des hansénicas
pds-alta por cura”.

0 questionamento dos pacientes acerca da cura biomédica da
hanseniase tinha me levado a perceber que, durante os anos ante-
riores em que estive inserida nesse universo de pesquisa, tinha sido
capturada e que cooperava com aquilo que chamei de “fabulas do
fim”. Interessada em refletir sobre como essas fabulas do fim hie-
rarquizavam ontologias no tratamento da hanseniase, nesse capitulo
realizei um didlogo com alguns trabalhos que exploraram o tensio-
namento gerado pelos pacientes em torno da cura. Sugeri, entdo, que
essas abordagens podiam ser subdivididas em duas: a) aquelas em
que a PQT curava a hanseniase, mas os pacientes tinham uma pers-
pectiva/percepcao distinta sobre o conceito de cura e b) aquela em
que a PQT é tomada como uma “caixa-preta” que sintetizava o proje-
to de controle epidemioldgico a cura do corpo individual. Seguindo
na linha argumentativa desta ultima proposta, ofereci, entdo, uma
terceira abordagem: c) aquela em que a PQT performava uma ver-
sdo de cura que se iniciava no diagndstico e que se encerrava com o
preenchimento da lista de pacientes que finalizaram o tratamento.



Consideragdes Finais: No lengo amassado, um eixo de articulagdo | 261

A minha intencao final era chamar a ateng¢do para os efeitos
politicos daquela primeira abordagem que partia de uma anélise
fundamentada em um binarismo da realidade, dividida entre a di-
mensao do real (objetivo) e a dimensao das perspectivas (subjetivo).
Tal abordagem nio operava uma analise “puramente” epistemologi-
ca, mas fundava a prépria ontologia que anunciava analisar. Afinal,
como a escrita mesma sinaliza, essa abordagem subdividia seu obje-
to de andlise entre uma dimensao real (no singular) e uma dimensao
das perspectivas (no plural), decidindo de antemao aquilo que par-
ticipava de uma realidade imanente e anterior as perspectivas plu-
rais lancadas sobre ela. Dessa forma, as hierarquias ontolégicas ja
estavam estabelecidas de antemio: a cura biomédica da hanseniase
curava a hanseniase, mas o mundo ¢ diversificado em sua dimensao
subjetiva (social/cultural), e a cura da hanseniase nem sempre é per-
cebida ou compreendida pelos pacientes, para quem estar curado
significa ndo retornar ao hospital ou ter suas fungdes “restauradas”
ao que era antes.

0 que acontece se suspendermos essa subdivisdo da realida-
de em dimensdes do real e colocarmos a cura biomédica da hanse-
niase sobre a mesa de andlise da antropologia? Essa foi a proposta
da segunda abordagem analisada. Tal como apontei, aquele trabalho
demonstrava como o advento da PQT nao tinha sido embalado por
uma preocupacdo com os corpos afetados, mas por uma preocupa-
¢do com a ameaca que a resisténcia medicamentosa imposta pelo
tratamento monoterapéutico colocava ao “corpo social” - ou seja, a
possibilidade de infec¢do dos corpos ndo afetados. Essa abordagem,
portanto, evidenciava as hierarquias, as preocupagoes e as articu-
lagées que modelaram e modelam a cura biomédica da hanseniase,
retirando-lhe o direito de se autoproclamar como um produto advin-
do de um puro objetivismo cientifico. A intencdo nio era, contudo,
sugerir que se tratasse de um construcionismo social, mas partir de
uma andlise fundamentada na no¢ao de que o conhecimento cienti-
fico é inelutavelmente perpassado pelo social, econdmico e politico.

Rompendo com uma analise binaria e tendo como premissa
esse novo ponto de partida, lancei uma terceira questido: o que é a
cura biomédica da hanseniase? Essa interrogacdo vinha inteiramen-
te informada pela nogao de “politicas ontolégicas” e propunha uma
guinada radical para a observacao das praticas. Embora minha anali-
se desse ponto tenha se estendido ao ultimo capitulo, ao langar essa
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indagacdo no quarto capitulo, visava chamar a atenc¢do para o fato de
que a cura biomédica da hanseniase é performada ao longo de um
protocolo. Nessa historia performada, a cura da hanseniase se torna
um elemento da realidade a partir da combinacdo de alguns elemen-
tos: um diagnéstico especifico (PB/MB), um tratamento especifico
(cartela verde ou vermelha), um determinado periodo de tempo
(seis ou doze meses), uma caneta que preenche o formulario de alta
por cura, um e-mail que envia a lista de pacientes que receberam
a alta ao setor responsavel do Ministério da sadde, o nimero que
é adicionado no relatério anual de pacientes curados no Brasil, os
mapas que apresentam os dados epidemiolédgicos globais pela OMS.
Ou seja, sua robustez performativa advém de uma rede que se inicia
no consultério médico, no momento de um novo diagndstico, e que
vai até os relatérios da OMS e volta. Nesse vai e vem, as hierarquias
ontoldgicas se estabelecem e constituem uma fabula do fim do tra-
tamento da hanseniase, que se torna o ponto de partida de teorias
explicativas e de medidas de intervencdo complementares.

No ultimo capitulo deste livro, coloquei o préoprio modelo
biomédico da hanseniase sobre a mesa de andlise a fim de explorar,
a partir desse modelo, a atuacdo do regime-PQT relativa a hanse-
niase. Tratava-se de um desdobramento direto do capitulo anterior
em que, em vez de enfocar no tensionamento provocado pelos su-
jeitos em torno da cura, evidenciei o tensionamento provocado pelo
“organismo afetado” a partir daquilo que era apontado pelo proé-
prio modelo biomédico. Em outras palavras, com base na andlise
do conhecimento biomédico, explorei o que chamei de inter-relacao
entre bacilo-hospedeiro a fim de sublinhar que a cura biomédica
da hanseniase - portanto, o regime-PQT - ndo implica um apazi-
guamento dessa conflituosa relacdo, mas uma performatizacao de
uma diferenca; a hanseniase-reacées transforma-se em hanseniase
e reacdes hansénicas.

Iniciei esse capitulo com uma abordagem sobre o chamado
sistema Ridley-Jopling de classificacdo de tipos da hanseniase, apon-
tando para sua equivaléncia em relagdo a classificacao clinica (PB
e MB) e sugerindo que se trata de um processo de enquadramento
de processos fluidos em categorias pré-determinadas fixas. Analisar
esses sistemas de classificacdo era interessante, porque a diferencia-
cdo entre os tipos clinicos e os tipos do sistema Ridley-Jopling evi-
denciava a mediag¢do do sistema imune para o modelo biomédico da
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hanseniase. Conforme destaquei ao longo de todo o capitulo, para
esse modelo, quanto maior a poténcia do sistema imune do “orga-
nismo hospedeiro”, menor a carga bacilar e vice-versa. Argumentei
que, seguindo os rastros do proprio modelo biomédico, seria pos-
sivel sugerir que a hanseniase se torna hanseniase no enredamento
entre bacilos e organismos. Ao destacar essa inelutavel inter-relacdo
bacilo-hospedeiro, minha intencdo era trazer a tona um debate so-
bre os limites de abordagem bacilo-centrada para uma doenca que,
provocativamente, talvez pudesse ser descrita como uma patologia
bacilo-imunolégico-modelada.

Com isso, adentrava o primeiro ponto central do referido
capitulo: a diferenciacdo performatica entre hanseniase e reacdes
hansénicas. Conforme demonstrei, a PQT atua eliminando o baci-
lo-inimigo e pode vencer algumas batalhas: ao fragmentar os ba-
cilos no organismo atingido, ela encerra a proliferacdo bacilar (o
que, para uma parcela dos sujeitos afetados, implica a contencao
da doenca). Porém, isso ndo significa que ela impeca a deflagracdo
de uma resposta do sistema imunoldgico aos bacilos fragmentados
e pode, inclusive, ser o seu préprio estopim (0 que ocorre no caso
de muitos outros sujeitos). Se a alta-por cura é declarada em seis
ou doze meses, o apaziguamento de potenciais reacdes hansénicas
seria estimado para os doze ou setenta e dois meses posteriores (e,
claro, as sequelas permanecem). Ou seja, a PQT performa o encer-
ramento de um processo que em muito se apresenta como continui-
dade. Entre o fim performado pela PQT e o potencial fim da batalha
do sistema imunolégico contra os fragmentos de bacilos, os sujeitos
podem viver verdadeiras odisseias indesejadas por entre diferentes
servicos de saude.

Portanto, onde localizar o fim, a cura, da hanseniase? De-
monstrei que a versdo biomédica da cura definiu a vida e morte
dos bacilos como esse divisor de dguas, implicando uma separacdo
performativa entre o que é infeccdo e aquilo que é imunolégico em
hanseniase. Ou, tal como um dos meus interlocutores colocou, a PQT
atua interrompendo a infeccdo, mas a doenga ndo é apenas a infec-
¢do. Assim, as politicas ontoldgicas da cura performam uma diferen-
ca de diagnostico na alta pés-cura, fundada na diferenca entre bacilo
inteiro e bacilo fragmentado, acarretando uma divisao da hansenia-
se-reacdes em hanseniase e reagdes; isto é, fundamentam-se numa
hierarquia ontolégica que tem como efeito performativo dividir o su-
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jeito afetado entre aquele que sofre de hanseniase e aquele que sofre
de reagdes hansénicas.

Adentrei entdo o segundo ponto central desse ultimo capitu-
lo: a maneira como a eliminacdo global da hanseniase declarada na
virada do milénio foi constituida no enredamento entre ferramentas
estatisticas e o encurtamento do tempo de tratamento dos pacien-
tes com o advento da PQT. Para entender esse ponto, era importante
explorar os instrumentos estatisticos e a histéria da passagem do
regime monoterapéutico para o regime poliquimioterapéutico da
década de 1980, ou seja, as transformacdes que deram as condi¢des
de possibilidade para o langamento das campanhas de eliminagao
pela OMS na década de 1990. Tal como apontei, o antncio da vitéria
daquelas campanhas ndo demoraria a vir e eram atestados através
de nimeros globais de uma magnitude impressionavel. De acordo
com a OMS, a carga global da hanseniase reduziu de 5,4 milhdes de
casos, em 1985, para pouco mais de 200 mil casos, em 2016. Ou seja,
anunciava-se através de estatisticas e tabelas que era uma questao
de tempo para que a hanseniase desaparecesse como patologia e
problema de satde global. Mas, quais eram aquelas medidas estatis-
ticas e como elas se enredavam nessa historia?

Adentrei inicialmente as caixas-pretas das chamadas “taxa
de deteccdo” e “taxa de prevaléncia”. Demonstrei que o primeiro
instrumento é aquele que mede o niimero de novos casos de han-
seniase que foram diagnosticados num determinado ano, enquan-
to o segundo estd relacionado a quantidade de pacientes que estdo
em tratamento no dia 31 de dezembro de cada ano; aquilo que é
chamado de “prevaléncia”. A “taxa de prevaléncia” nada mais é do
que o resultado de um calculo da proporcdo de casos que estdo
na “prevaléncia” em relacdo a populag¢io nacional, dividido por 10
mil habitantes (o critério definido pela OMS). Conforme apontei
nesse capitulo, para que os paises possam declarar a eliminacdo
da hanseniase, eles precisam registrar uma taxa de prevaléncia de
menos de 1 caso para cada 10 mil habitantes. Portanto, a primei-
ra questdo que se tornava evidente era a de que a eliminacao da
hanseniase ndo estava fundamentada no nimero de novos casos
detectados, mas na taxa de prevaléncia.

Ao explorar aquelas caixas-pretas, destacava que o advento
da PQT em meados dos anos 1980 impactou no nimero de casos
que estavam na prevaléncia nacional. Tal como destaquei, o regime
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monoterapéutico, por ser um tratamento de longo prazo (em certos
casos, vitalicio), implicava a permanéncia e o acimulo dos pacien-
tes no registro ativo, ano apds ano, por mais de uma década. Com
a introducdo da PQT, o nimero de pacientes que antes se acumula-
vam ao longo de anos na prevaléncia, caiu vertiginosamente, ja que o
tempo do novo tratamento era drasticamente mais curto. O novo tra-
tamento, combinado com ferramentas estatisticas da epidemiologia,
implicaram uma demarcacao temporal que (re)desenhava a popula-
¢do a ser “contada”, o que se apresentava como uma explica¢do par-
cial para a queda vertical dos nimeros globais. E, tal como chamei a
atencdo, aponta-se que a queda dos nimeros provocou um paulati-
no desinteresse publico pela hanseniase, impactando nas diversas
areas de pesquisa e intervencao em hanseniase, incluindo naquelas
direcionadas a detecgdo. Ou seja, a questdo era, novamente, circular.

As politicas ontolégicas da cura/eliminagcdo convidam-nos
a habitar um “mundo sem hanseniase”, onde milhares de sujeitos
sdo diagnosticados anualmente e as rea¢des hansénicas se desenro-
lam como fend6meno a parte (repercutindo de maneira séria a curto
e longo prazo, tanto na vida desses sujeitos que ja foram afetados
quanto no lugar dessa doenga na agenda de preocupacdes da sau-
de global). Conquanto as campanhas de controle da hanseniase das
ultimas décadas tenham se baseado numa narrativa vitoriosa sobre
uma doenca que teria ficado (ou que estava sempre prestes a ficar)
no passado, demonstrei neste livro que nao podemos nos deixar
capturar por essas fabulas que tratam da hanseniase como assunto
(sempre quase) encerrado; uma questdo de outrora. Espero, portan-
to, ter evidenciado que se trata aqui de uma histéria sem fim.



