IV
Fabulas do fim:
Entre hierarquias ontoldgicas

Sao Luis do Maranhdo, 06 de julho de 2016. Aquela era a
primeira vez em quatro anos de envolvimento naquele universo de
pesquisa que havia deixado de lado as visitas de casa em casa, as
narrativas dos ex-internos e demandas do movimento social, para
adentrar os portdes de um hospital de referéncia em hanseniase
e explorar os procedimentos e administragdo do atual tratamento
poliquimioterapéutico. Com um pequeno caderno em maos e uma
obrigatdria touca na cabega, seguimos Amalia pela lateral do pré-
dio até o setor “de internagdes” 394,

Chegamos pela varanda dos fundos, onde aguardavam al-
guns rapazes sentados numa mureta. Entre eles, estava Jacinto,
vestindo um avental branco. Amalia, encarregada do setor, abor-
dou-o primeiro. Em torno dos quarenta anos, ele era filho de um
ex-interno da ex-colonia onde o hospital estava localizado. Como
ficariamos sabendo, seu pai era bem conhecido das pessoas que
viviam e trabalhavam ali e havia falecido fazia pouco mais de cin-
co anos naquela altura. Jacinto morava em um bairro logo ao lado,
sendo-nos apresentado por Amalia como o paciente que todo mun-
do conhece e “que sempre volta”.

Amalia explicou que Jacinto tinha sido diagnosticado com
hanseniase em 1983 pela primeira vez. A segunda vez tinha sido
quinze anos mais tarde, em 1998. Mas, como ela tratou logo de
enfatizar, “ele voltou muitas vezes”. Quando encontramos Jacinto
aguardando naquela manh3, ele havia acabado de chegar ao hos-
pital, ou melhor, de retornar. Ele gemia e se contorcia de dor. Ama-
lia agarrou seu bracgo e estendeu-o para cima, apontando para o
avermelhado e para a textura grossa do seu cotovelo. Ele fazia ca-
retas. “E um caso de reagdo”, diagnosticou Amalia. Tudo poderia
parecer perfeitamente corriqueiro, se ndo fosse pelo fato de que

39 Utilizo o plural para indicar a companhia de Claudia Fonseca, com quem realizei
aquela ida ao campo no qual ficamos improvisadamente hospedadas num pequeno
memorial localizado no territério da ex-colonia de Sdo Luis.

“0 Para fins de anonimato, todos os nomes préprios dos interlocutores foram alterados.
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aquela breve experiéncia ndo se encaixava em quase nada daquilo
que sabia sobre o tratamento em hanseniase. Aquela experiéncia
transformaria todas as questdes que até entdo moldavam a minha
pesquisa, trazendo para o centro do meu interesse a relagdo entre
o atual saber biomédico e as formas de intervenciao em hansenia-
se. A minha primeira questao era: como Jacinto estava no setor de
internagdes, se ndo havia internacdo no tratamento poliquimiote-
rapéutico para a hanseniase?

Que setor de Internagdes?

A campanha nacional e global da hanseniase estava assen-
tada no seguinte slogan: “A Hanseniase tem Cura”. Estava perfeita-
mente familiarizada com aquele slogan e sabia que, tal como ex-
plicitava a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), “hanseniase tem
cura através de uma combinacido de drogas intitulada como Poli-
quimioterapia”, mais conhecida pelo seu acronimo: PQT*.

A duracgdo do tratamento e a combinagdo de drogas da PQT
eram dependentes do diagndstico de cada paciente em um dos
dois tipos clinicos aos quais a hanseniase estava subdividida. Para
os pacientes diagnosticados com o tipo clinico chamado Pauciba-
cilar - relativo ao baixo nimero de bacilos, e conhecida simples-
mente como tipo “PB” -, o tratamento tinha a duracao de 6 meses
e consistia na combinacdo de dois medicamentos: 1 dose mensal
(supervisionada) de 600mg de Rifampicina e 100mg de Dapsona,
acrescida de 1 dose diaria (autoadministrada) de 100mg de Dap-
sona. A cartela para pacientes PB também era conhecida como a
“cartela verde”.

No caso do tipo clinico Multibacilar - caracterizado pelo ele-
vado numero de bacilos, e conhecido como “MB” -, o tratamento
durava o dobro do tempo, 12 meses, e consistia na mesma combi-
nacao, acrescida de 1 dose mensal (supervisionada) de 300mg e de
1 dose diaria (autoadministrada) de 50mg de Clofazimina. Nesse
caso, trata-se da “cartela vermelha”. Portanto, de acordo com a OMS
e com o Ministério da Saude (MS), a hanseniase poderia ser curada

1 Retirado de: http://www.who.int/lep/disease/treatment/en/. Ultimo acesso:
abril de 2017.
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em 06 ou 12 meses através da cartela verde ou vermelha, a depen-
der do diagnéstico clinico do paciente*?.

A primeira vista, tudo pareceria perfeitamente corriqueiro,
afinal, quantas ndo sdo atualmente as doengas que seriam tratadas
através de medicamentos alopaticos? Poderiamos presumir que
Jacinto estivesse no hospital naquela manha para buscar sua cartela
verde ou vermelha e tomar a chamada dose supervisionada (dose
que precisa ser ingerida diante do médico ou de outro profissional da
saude autorizado). Todavia, como vimos, quando Jacinto chegou no
setor de internagdes naquela manh3, nao se tratava de chegar, mas de
retornar, e ele estava no setor de internagdes. Jacinto ja tinha recebido
alta por cura ha 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 in-
ternacdes para hanseniase? Afinal, como acabo de descrever, o regime
PQT consiste na ingestdo de medicamentos didrios em casa e, uma vez
ao més, sob supervisdo no hospital - ndo ha qualquer mencao a neces-
sidade de internacdo. A resposta estava no diagnostico sinalizado por
Amalia: Jacinto estava internado devido a um episédio reacional.

Conforme descobriria, os chamados estados reacionais,
episédios reacionais ou reacées hansénicas eram eventos absoluta-
mente corriqueiros. Vania Brito de Souza, bidloga e investigadora
do Instituto Lauro de Souza de Lima (ILSL), explica que as reac¢des
hansénicas “representam complicacdes agudas da hanseniase me-
diadas imunologicamente, que podem ocorrer antes, durante e de-
pois do tratamento, e que afetam entre 30 e 50% de todos os pa-
cientes (...)” (Brito de Souza, 2014, p.116). Isso significa dizer que
antes, durante ou depois da alta por cura os pacientes poderiam
deparar-se com lesGes, queimacio, dores, aparecimento de nddu-
los, diminuigdo ou perda da fun¢do motora e da sensibilidade, en-
tre outros dos diversos sintomas e efeitos das reacdes hansénicas.
Era exatamente esse o caso de Jacinto. Apesar de ndo ter questio-
nado quantas vezes ele retornou desde que foi diagnosticado em

*2 Existem tratamentos substitutivos em caso de intolerancia medicamentosa em
relacdo a cada uma daquelas trés drogas. Da mesma forma, ha op¢des diferenciadas
em casos de “transtornos mentais, uso abusivo de alcool e de outras drogas” (Lyon
e Grossi, 2014, p.164). No caso de diagnéstico infantil, ou entre adultos com peso
menor do que 30 quilos, os valores recomendados eram menores, mantidas as
combinagdes de substancias.
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1983, aquela ndo era a primeira vez que ele era internado devido
a episddios reacionais. Logo descobriria que o tratamento para as
reacOes hansénicas era “ambulatorial, mas casos mais graves, com
sintomatologia sistémica intensa, podem necessitar de internacdo
hospitalar temporariamente” (Andrade e Nery, 2014, p. 200).

Os sintomas e efeitos da R1 e da R2

De acordo com a literatura especializada, as rea¢des hanséni-
cas sdo subdivididas em dois tipos, conhecidos como tipo 1 e tipo 2,
ou Reacdo Reversa (RR) e Eritema Nodoso Hansénico (ENH), respec-
tivamente. A duragdo desses episodios pode variar entre semanas ou
mesmo meses (Andrade e Nery, 2014, p.190); ou, no caso da Reacao
tipo 2, a mais severa, “algumas vezes pode ter uma ocorréncia ciclica
mensal, trimestral e/ou semestral” (Ibidem, p.192). A tabela abaixo
lista alguns dos sintomas clinicos que cada um dos tipos de epis6-
dios reacionais pode apresentar. Trata-se de um conjunto de sinto-
mas retirados do trabalho de Andrade e Nery (2014).

Figura 4 - Sintomas clinicos da RR e ENH.

Reagio tipo 1: Reagio tipo 2:
Reagio Reversa (RR) Eritema Nodoso Hansénico (ENH)
= Comprometimento cutineo; = Aparecimento stbito de nédulos inflamatérios
= Envolvimento de mucosas e semimucosas; dérmicos ou subcutineos, eritematosos, com
= Sensagio de queimagcio nas lesbes cutineas; calor local, méveis & palpagio, que
= Dor nas extremidades ou na face, junto com a frequentemente sio dolorosos, podendo evoluir
diminuicio da sensibilidade e da forca com formagio de vesiculas, bolhas e ulcerages;
muscular; = Ocasionalmente aparecem lesbes endurecidas 2
= DParestesias e diminuigdo da capacidade palpagio, formando verdadeiros plastroes,
funcional; localizados nas regiées posteriores dos membros
= Perda da fungio motora ou sensitiva recente lnferlor.es ¢ superiores, f:lasswameme
(menos de 6 meses); conhecidas por paniculite;
H
= Ftc. = Nédulos surgem na pele aparentemente

normal, usualmente de ocorréncia bilateral e
simétrica, sendo a face e as extremidades mais
comumente envolvidas;

= Etc.

Fonte: Producio proépria.

Essa descricdo tem como objetivo apontar para a lista da-
quilo que seriam os possiveis sintomas dos estados reacionais e
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enfatizar que eles podem se manifestar antes, durante ou apds o
término da PQT. Colocado em outros termos, as bolhas, ulceracdes,
dores, febres, a perda da fung¢do motora, etc., podem ocorrer (in-
clusive) ap6s a chamada alta por cura. Jacinto nio estava internado
para tratamento da hanseniase através da PQT, o que nem existiria
como pratica terapéutica, mas havia sido internado devido a um
caso complicado de rea¢do hansénica pés-alta por cura.

Segundo a epidemiologia, a determinacdo da frequéncia em
que os episddios reacionais aconteceriam seria uma tarefa dificil.
Entretanto, afirma-se que, antes do tratamento, a frequéncia pode
variar entre 2 e 47%, durante o tratamento, cerca de 50% e apos
tratamento o nimero ficaria entre 25 a 30% dos pacientes (Andrade
e Nery, 2014). Em torno de 56% desses episodios reacionais ocor-
reriam nos primeiros seis meses apds a alta, e 91%, dentro do pri-
meiro ano (Ibidem). Se tomarmos que 30% dos pacientes desenvol-
veriam episddios reacionais pos-alta por cura e que, desse ntimero,
91% ocorreria dentro do primeiro ano apdés a alta, podemos dizer
que a cada 100 pacientes que recebem alta, pouco menos de 30 ira
retornar ao hospital até doze meses depois. Se levarmos isso a cal-
culadora, daqueles poucos mais de trinta mil novos casos detectados
de hanseniase no Brasil em 2016, por exemplo, em torno de nove mil
pessoas, que teriam recebido alta por cura, teriam retornado aos ser-
vicos de saude em 2017. Esses sujeitos, apresentando algum dos sin-
tomas daquela tabela, iniciaram um novo tratamento, com ou sem a
necessidade de internagao. Entre 2006 e 2015, foram diagnosticados
350.740 mil novos casos no Brasil*3. Quantos deles desenvolveram
episodios reacionais apdés a alta por cura? Se aplicarmos as mesmas
medidas, entdo chegariamos a um nimero aproximado de 105 mil
pessoas. E estamos apenas calculando aquelas que teriam desenvol-
vido as reag¢des apds o tratamento.

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., fui interpelada por Carolina, uma fun-
ciondria do setor administrativo, que me langou a seguinte indagagao:

Eu ndo acredito na cura. Como é que a pessoa que estd curada ta
sempre tendo essas reagdes? Os médicos dizem que é o bacilo que

3 WHO Weekly Epidemiological Record, n?35, 91, pp.405-420, 2016.
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estava morto la dentro. Minha chefe pede para mim nio falar sobre
isso, porque eu ndo entendo, mas como € que a pessoa esta curada
e estd sempre cheia de coisas? (Didrio de Campo, 2016).

Nao demoraria muito para perceber que o referido questio-
namento nao era exclusividade daquela funcionaria. Logo passei a
me deparar com diversos outros sujeitos e diferentes tipos de pu-
blicacdes que relatavam indagagdes similares em outras partes do
Brasil e do mundo. Embora estivesse um tanto familiarizada com
historias sobre ex-pacientes que tiveram de retornar ao hospital,
sobre sujeitos que, mesmo apds décadas de tratamento, precisa-
vam ir trocar curativos ou acessar outros servigos e sobre possiveis
complica¢des no tratamento, aquele tema ndo tinha me chamado a
atencdo até entdo. A maioria dos meus entrevistados em projetos
anteriores de pesquisa eram sujeitos que tinham sido internados
nas ex-col6nias hospitalares décadas antes. Tratavam-se dos sujei-
tos que tinham sido isolados pelas politicas de segregacdo nas ex-
-coldnias hospitalares. Até aquele momento, minha atengao estava
voltada para outras questdes, e simplesmente interpretava que es-
sas “complicacdes” resultavam de tratamentos anteriores malsuce-
didos ou de alguma contingéncia individual que levava os sujeitos a
desenvolverem problemas de saide mais sérios apds o tratamento.

Conforme irei demonstrar neste capitulo: perceberia que eu
tinha sido capturada e que, até entdo, estava replicando as “fabulas
do fim”, impulsionadas por campanhas nacionais e globais de han-
seniase*’. Quando adentrei o hospital naquela manh3, esperava en-
contrar pacientes que tinham ido tomar a dose supervisionada para
o tratamento de seis ou doze meses de PQT e acabei encontrando
algo como uma dezena de pessoas internadas devido as reacdes han-
sénicas; ou seja, deparei-me com toda uma nova estrutura, proce-
dimentos, drogas, mediag¢des e atores. Essa minha nova entrada em

* 0 titulo deste capitulo foi inspirado por trabalhos de pesquisadoras que
exploraram os meandros politico-sociais da emergéncia da chamada epidemia do
virus Zika e sua relacdo com a microcefalia no Nordeste brasileiro (Fleischer, 2017;
Porto e Moura, 2017; Nunes et al, 2016). Em especifico, inspirei-me na discussao
realizada por Débora Diniz (2017), que demonstra como a no¢ao operada pela OMS
de “comeco, meio e fim de uma epidemia” poderia ser tomada como uma “fabula”
para as mdes das criangas nascidas com a sindrome congénita do zika, visto que,
para tais mulheres, aquela era uma “epidemia” que jamais teria “fim”, porque
seguiriam vivendo uma maternidade cuidadora.
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campo - via hospital e pacientes em tratamento - implicou a edicdo
dos meus objetivos, questdes e percepg¢des sobre o passado e o pre-
sente da historia hanseniase. A fim de dar conta de explicitar como
operam as hierarquias ontolégicas no tratamento da hanseniase, irei
analisar duas entrevistas que realizei com pacientes que ja tinham
finalizado o regime PQT, discorrer sobre o diagnéstico e tratamento
e refletir sobre a maneira como outros pesquisadores examinaram o
tensionamento disparado por parte dos pacientes em torno da cura
em hanseniase.

Diagnéstico, tratamento e pds-alta

Era 22 de maio de 2017 quando cheguei no Instituto Lauro
de Souza de Lima (ILSL), localizado no interior do estado de Sao
Paulo, conhecido como o maior centro de pesquisa em hansenia-
se do Brasil e da América Latina. O ILSL estava situado numa area
onde costumava funcionar a ex-colénia hospitalar de Aymores. Por-
tanto, tal como em Sao Luis, também encontrei ali um hospital de
referéncia em hanseniase, funcionando em um conjunto de prédios
que antes compunha o complexo de instalagdes de uma ex-colonia
hospitalar. Mas, diferentemente de Sdo Luis e da maioria dos demais
postos de saude e hospitais de atendimento em hanseniase que se
consolidaram nas ex-col6nias espalhadas pelo pais, o ILSL também
funcionava como centro de pesquisas e ensino em hanseniase. Entre
os prédios daquela grande area verde afastada do centro da cidade,
era possivel esbarrar com o setor de pesquisadores, laboratérios de
genética, microbiologia, area de atendimento ambulatorial, setores
de oftalmologia, geriatria, ortopedia, fisioterapia, etc.

Numa quarta-feira ensolarada de maio, tive a oportunidade de
entrevistar Angelo. Ele tinha em torno de cinquenta anos, branco, um
tipo encorpado, de camisa e shorts, um sapato batido nos pés. Ele vi-
nha de uma cidadezinha do interior de Mato Grosso do Sul que ficava
em torno de cinco horas de Bauru, onde estavamos. Angelo ja tinha
terminado a PQT naquela altura, mas vinha experimentando alguns
episddios reacionais pds-alta por cura e estava la para a realizacdo
de alguns exames, entre eles o chamado teste de sensibilidade tatil, o
qual acompanhei antes que nos sentassemos do lado de fora do pré-
dio, onde o entrevistei. A seguir, segue um trecho da nossa conversa.
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- Entdo, em 2014 o senhor procurou o hospital?

- Isso, procurei o médico que falou que era hanseniase. Ele me deu
a cartela e fez os exames tudo.

- O senhor nem imaginava?

- Ndo, nem imaginava. Eu pensava que hanseniase era doenca co-
mum, né? A gente nio sabia. Porque, até entdo, eu nio acreditava
que era hansenfase, porque tava amortecendo os pés, as maos, a
coluna, eu ndo podia me virar. O médico disse assim: ‘infelizmente,
ta muito adiantado o estado; vou mandar vocé pra Bauru’. Eu vim
pra cj, fiz exames, o tratamento [com a PQT] que eu te falei tudi-
nho. Eu tomei o remédio tudinho. S6 que, desde quando eu tomei o
remédio, dai pra c, ta comegando a ficar ruim. O médico falou pra
mim, ‘isso af é a sequela da hanseniase’; ele falou que é a sequela. Eu
pensava que era tomar aquelas cartelas 14 e acabava, né?

- (-..) E hoje, o senhor ta tomando alguma coisa?

- Hoje eu t6 tomando Prednisona. E pra mim dormir, eu tomo um
calmante. Tem que tomar um calmante pra dormir por causa da dor.
Comeca a dor nas pernas, nos bracos, ndo posso me virar. Eu fico na
cama de um jeito s6; se me virar, depois passo a noite doendo.

- E como vai ser o tratamento daqui pra frente?

- O médico mandou fazer esse exame agora pra poder voltar com
retorno, porque eu ja pedi fisioterapia. Porque a médica 1a da minha
cidade falou pra mim ‘eu ndo vou botar a méo, ndo; o problema do
senhor tem que ser 14 em Bauru; nds aqui somos fraco nessas coi-
sas’ La na minha cidade, até pra exame é muito dificil.

- E o senhor vai voltar a sentir as maos, aquilo que vocé comentou?
- Nio, isso ai ndo volta mais, ndo. Nem a mao nem o pé volta mais
ndo. Talvez tenha que usar um sapato ortopédico, né. Porque, da ou-
tra vez, eles queriam fazer, mas eu fiquei com vergonha de usar... Ai
foi pior, né? Igual, o médico la onde eu moro falou pra mim ‘o senhor
pode ir parar numa cadeira de rodas, nés ndo sabemos... depende do
tratamento que o senhor for fazer 1a em Bauru. Nés aqui podemos s6
deixar o senhor, e o senhor vai para uma cadeira de rodas’. Para vocé
ter uma ideia, olha o que eles fizeram comigo 14 na minha cidade, an-
tes. Tava com esse braco doendo [aponta para o brago direito], e eles
engessaram pra parar a dor. Depois tiraram o gesso deste e engessa-
ram esse [apontando para o brago esquerdo]. E depois ainda tornou
a engessar esse de novo [apontando para o brago direito].

- (...) E o senhor ta tomando Prednisona faz quanto tempo?

- Ixe, isso ai faz tempo. Eu ja perdi todos os dentes, olha. Eu vou no
dentista, e ela diz ‘ndo vou botar a mdo no senhor, nio; depois da
hemorragia, e é capaz do senhor morrer aqui. O senhor nido pode
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tratar, depois que o senhor terminar o tratamento, quem sabe ai
o senhor consegue’. Eu t6 com um dente para extrair, estragado na
boca, e ndo posso tirar. O médico falou assim pra mim, ‘o senhor nio
leve a mal o que eu vou falar, ndo, mas o senhor vai ficar que nem
um cavalo amarrado’. Eu to aposentado, recebo o Bolsa Familia, mas
ndo posso fazer nada dentro de casa, nem uma horta da pra cuidar.
Olha as minhas costas, olha a bola que tem ai...

(Diario de campo, maio de 2017).

Uma das principais caracteristicas da hanseniase é a chama-
da diminuicdo ou perda da sensibilidade térmica, dolorosa e tatil em
areas em que os “ramos periféricos cutaneos” foram acometidos.
Conforme mencionado, Angelo tinha acabado de realizar o chamado
teste de sensibilidade que, naquele caso, tinha sido feito com o uso
do chamado estesidmetro. Tratava-se de um conjunto de filamentos
de diferentes espessuras, ou “gramas”, que é utilizado em um tes-
te bastante simples. Numa pequena sala fechada, Angelo retirou o
ténis e, sentado na frente da terapeuta ocupacional que realizava o
exame, colocou o pé sobre um pequeno banquinho. Ela pediu para
que ele fechasse os olhos e o orientou a avisar quando sentisse algo.
Seguindo uma ficha que tinha diante de sua mesa, indicando pontos
especificos dos pés e das maos, ela comegou a encostar cada um
daqueles filamentos em diferentes partes do pé de Angelo (como
se fossem pequenas varetas de espessuras distintas). Repetiu esse
procedimento nos dois pés e nas mios. Angelo, que gemia de dor
a cada pouco, passou quase todo o teste sem indicar que estava
sentido o toque dos filamentos. Duas ou trés vezes, Angelo sinalizou
ter sentido algo. Para verificar novamente, ela entdo continuava
tocando em outros pontos e depois voltava para onde ele havia
indicado antes, mas Angelo permaneceu calado na segunda vez. Ao
que tudo indicava, Angelo havia perdido a sensibilidade tatil em
areas das maos, mas principalmente nos pés.

Os testes de sensibilidade em hanseniase participam da de-
terminacdo do chamado Grau de Incapacidade Fisica (GIF) dos pa-
cientes que, como vimos no primeiro capitulo, era um dos dados
requisitados no momento do diagnostico de novos casos de hanse-
niase para o preenchimento da ficha de notificagdo obrigatéria. Por
um lado, como explicitei antes, esse dado era utilizado para mensu-
rar as taxas de detec¢do de Grau de Incapacidade Fisica 2 - ou sim-
plesmente GIF2 - que era a categoria mais severa, no momento do
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diagnostico de novos pacientes com hanseniase. Um alto nimero de
casos de diagnostico de hanseniase com GIF2 indicava que os sujei-
tos estariam demorando para acessar o diagnoéstico (e o tratamen-
to); ou seja, o diagnostico de pacientes com GIF2 era indicativo de
que o paciente havia sido diagnosticado em uma etapa avancada da
doencga. Por outro lado, como era o caso de Angelo, a determinacao
do GIF era utilizada para avaliar a progressdo ou ndo das ‘sequelas’
individuais (se o paciente tinha passado do GIF1 para o GIF2) - o que
implicava, por exemplo, a recomendagdo de determinados produtos
das oficinas ortopédicas, possiveis cirurgias, etc.

As campanhas da OMS, em especifico a Estratégia Global
para Hanseniase 2011-2015 e a Estratégia Global para Hanseniase
2016-2020, tinham colocado a diminui¢do do grau de incapacidade
entre os novos casos de hanseniase como meta principal, pressio-
nando os estados nacionais a implementar medidas de diagnostico
em fases iniciais da doen¢a. O chamado diagndstico tardio era um
dos temas mais abordados pelas politicas nacionais e globais em
hanseniase tanto porque o diagndstico em fases iniciais era enten-
dido como a principal forma de prevencdo de incapacidades quan-
to porque o sujeito ndo diagnosticado e que ndo comecgou o regime
da PQT era apontando como reservatoério de bacilos ativos e foco
de transmissado. O diagnéstico em fases iniciais e, consequentemen-
te, o tratamento, garantiam a quebra da cadeia de transmissao, o
principal efeito da PQT. Portanto, os testes de sensibilidade compu-
nham uma cadeia de produc¢do de dados ndo apenas sobre a pro-
gressio de ‘sequelas’ nos individuos, tal como Angelo, mas também
sobre o controle nacional da endemia*®.

A implementag¢do da PQT no Brasil, no comego da década de
1990, foi acompanhada pela descentralizacido do tratamento em sin-
cronia com as recomendacgdes da OMS. Como abordado no segundo

* Em meados de 2015, foi aprovada a chamada PEP - profilaxia pds-exposicio
- com vista a melhorar a qualidade dos chamados “exames de contato” e para a
administragdo da vacina BCG e de uma dose Unica de Rifampicina, uma das drogas
integrante do regime-PQT. Essa a¢do, que foi implementada em alguns estados do
Norte e Nordeste, lancava mao do uso daquelas tecnologias de “imunoprofilaxia”
como forma de reduzir o risco do desenvolvimento da doenca entre os chamados
“contatos” dos pacientes recém-diagnosticados. Sobre a aprovacdo da PEP, acessar:
http://conitec.gov.br/images/Relatorios/2015/Relatorio_Quimioprofilaxia_
Hanseniase_final.pdf. Ultimo acesso em maio de 2019.
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capitulo, durante as Campanhas de Eliminacdo levadas a cabo naque-
la década, a OMS impulsionou um deslocamento global do atendi-
mento a hanseniase de centros especializados para a rede de atencao
basica, que, no Brasil, ficaria sob a responsabilidade do entio recém-
-criado Sistema Unico de Satide (SUS). Com isso, buscava-se expandir
0 acesso ao tratamento para as pontas, antes limitado aos centros.
Isso implicava que as pontas deveriam estar preparadas para iden-
tificar os casos de hanseniase. Contudo, tal como é possivel verificar,
em artigos especializados ou em entrevistas com profissionais da
saude e hansenologistas, a descentralizacdo no Brasil ndo teria ocor-
rido como se imaginava, o que o caso de Angelo, que foi referenciado
para Bauru, poderia evidenciar*®. Concomitante a isso, aponta-se que
o diagnoéstico da hanseniase pode ndo vir a ser simples, dada a ampla
variedade de caracteristicas dos diferentes sintomas.

Em aproximadamente 95% das vezes, ha alteracdes de pele que po-
dem ser detectadas por um profissional treinado, em uma sala bem
iluminada (...). Estas lesdes, entretanto, variam desde uma area de
pele xerdtica com perda de sensibilidade térmica e/ou dolorosa,
sem alteracgdes de cor ou infiltragdo, passando pelas famosas ‘man-
chas dormentes’, até noédulos de aspecto queloidiforme em uma
pele aparentemente normal (Barreto, 2014, p.131).

Em muitos casos, sio os episddios reacionais que acabam sen-
do um gatilho para o diagnoéstico da hanseniase; ou seja, em muitos
casos, é apds a deflagracdo de uma reacdo hansénica que o sujeito pro-
cura o hospital ou que os profissionais da saide, que vinham ja trata-
mento aquele sujeito para outras patologias, identificam a hanseniase.
E preciso ter em mente que as reacdes podem acontecer a qualquer
momento, independentemente do tratamento, o que significa que, na
pratica, um paciente pode ter passado por diversos episodios reacio-
nais muito antes de ter acessado o diagnostico da hanseniase. Jornais,
revistas, artigos cientificos, entrevistas de televisdo e meus diarios de

4 Conforme aponta Virmond (2012), nos ultimos anos houve uma paulatina
diminuicdo da capacidade/expertise de diagnéstico da hanseniase - que, segundo
o hansenologista, estarei relacionado a queda do niimero de casos nas unidades de
saude, decorrente das campanhas de eliminacdo da hanseniase. Ademais, ainda de
acordo com o autor, essa questdo também estaria enredada ao fato de que muitos
médicos optariam pelo referenciamento imediato de casos de hanseniase para
centros especializados como espécie de rotina.
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campo estao repletos de relatos sobre sujeitos que levaram anos ou
mesmo décadas realizando toda sorte de tratamentos para dores, pro-
blemas de pele e uma miriade de patologias, principalmente derma-
tologicas, até que foram diagnosticados com a hanseniase (podemos
nos lembrar do discurso de Faustino, no segundo capitulo, que tratava
exatamente disso). Nesse caso, esses novos pacientes iniciam o trata-
mento com o regime da PQT e também o tratamento para as reagdes,
atualmente baseada na prescricdo, principalmente, de Prednisona ou
Talidomida (a depender do sexo, idade e outros fatores).

O diagnostico da hanseniase é, em geral, realizado através de
um exame clinico, em que os médicos determinam o diagndstico em
um dos tipos polares da doenga, baseado na contagem do niimero de
lesdes cutaneas. O paciente que apresentar até cinco lesdes de pele
sera diagnosticado como tipo clinico Paucibacilar (PB) e acima de cin-
co lesdes, como tipo clinico Multibacilar (MB) (Ministério da Saude,
2010). Ou, tal como alguns hansendlogos brasileiros comentam de
forma informal e pejorativa, o sistema de diagndstico indicado pela
OMS e implementado pelo Ministério da Saude (MS) baseia-se em
“contar manchas”. A critica que subjaz a essa no¢do esta associada ao
entendimento de que nem sempre um paciente MB apresentava mais
de cinco lesdes e sendo, portanto, enquadrado como PB na “contagem
de manchas” receberia um tratamento insuficiente. Além de evolui-
rem para quadros de reagdes recorrentes, afirma-se que esses casos
também podem culminar numa “recidiva” em 7 ou 10 anos (Barreto,
2014, p.133)*. Por ora, aquilo que me interessa a respeito desse tema
é o fato de o diagnoéstico da hanseniase ser um diagnostico clinico.

De forma complementar ao exame clinico, a chamada “baci-
loscopia de esfregaco intradérmico”, ou apenas baciloscopia, também
é recomendada, quando disponivel, para auxiliar na determinacao
dos tipos PB/MB. Contudo, o exame clinico precede o exame labora-
torial na determinacao do diagndstico, tendo em vista que o nimero
de falsos negativos em baciloscopia para hanseniase é considerado
alto. Tal como pude acompanhar durante um curso de baciloscopia
que realizei em 2017 no ILSL, apos a coleta de material intradérmi-

7 Os casos de ‘recidiva’ sdo os casos de pacientes que ja finalizaram o tratamento
PQT e voltam a manifestar a doenga. Entende-se que nesses casos o tratamento
PQT nao havia eliminado todos os bacilos. Esse tema é interessante face aos casos
enquadrados como ‘reinfec¢do’, casos em que o paciente teria sido infectado
novamente (e ndo permanecido com bacilos vivos apds o tratamento).
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co em locais considerados de alta concentragdo de bacilos nos pa-
cientes (como nos joelhos, l16bulo da orelha ou nas préprias lesdes),
esse “material” é aplicado em laminas e enviado para o laboratério.
0 conteudo, entdo, passa pela técnica de coloracao de Ziehl-Neelsen,
que é a aplicacdo de uma determinada concentracio de fucsina e al-
cool-acido, processo que “colore” o Mycobacterium leprae (M. leprae)
e permite sua visualizacao e contagem em microscopio. A depender
da quantidade de M. leprae, o exame indica um diagnéstico PB ou
MB. Em campo, hansenologos sugerem que o problema do falso ne-
gativo da baciloscopia estaria relacionado, dentre outros fatores, ao
equilibrio entre a “fucsina” e o “alcool-acido” utilizados na coloracao
de Ziehl-Neelsen. De acordo com a biéloga do ILSL, Suzana Diério
(2014), a maioria dos laboratérios brasileiros faria uso da mesma
combinacgdo de fucsina e alcool-acido utilizada no processo de colo-
racdo do agente etioldgico da tuberculose, e essa concentragio seria
excessiva para a coloracdo do M. leprae, acarretando numa “descolo-
racido”, portanto, impossibilitando sua visualizagdo em microscépio
e, consequentemente, resultando num falso negativo.

Um dia depois daquela entrevista com Angelo, estava cami-
nhando pelos corredores do “Instituto”, como todos chamavam o
ILSL, e reparei que o Setor de Reabilitagdo ou, como diziam, “Reab”,
estava lotado. Ap6s conversar um tempo com a diretora e alguns fun-
cionarios, sentei-me nas cadeiras do longo corredor onde os pacien-
tes aguardavam ser chamados para a sala de curativos. Ao meu lado
estava Pedro, 62 anos, negro, alto, forte e muito simpatico. Apresen-
tei a minha intencdo de pesquisa e comeg¢amos a conversar. Logo no
inicio, reparei que Pedro tinha sotaque carioca e fiquei sabendo que
sua mde vivia ha décadas em Jacarepagud, ao lado da ex-col6nia hos-
pitalar de Curupaiti, no Rio de Janeiro. Intrigada, comecei a tentar
entender o porqué ele estava realizando o tratamento no interior de
Sdo Paulo, ja que Curupaiti era referéncia em hanseniase no Rio de
Janeiro. Queria entender melhor sua relacdo com a hanseniase - ou
como parte dos funcionarios daquela unidade chamava, a “MH” (em
referéncia ao termo Mal de Hansen).

Conforme me contou, tudo comecou em 1982, quando apa-
receram manchas por todo seu corpo. Em 1995, treze anos depois
do aparecimento das primeiras manchas, Pedro cruzou o caminho
do “Dr. Diltor”, no hospital do Rio de Janeiro, sendo convidado por
ele para continuar seu tratamento no Instituto. Trata-se de Diltor
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Opromolla, um dos mais reconhecidos hansenologistas brasileiros,
que trabalhou no Instituto até sua morte, em 2004. Pedro contou que
ficou “internado na parte da enfermaria entre 1995 e 2000” e que
durante esse periodo fez em torno de dezesseis cirurgias, principal-
mente nos pés, mas também nas maos e nos olhos.

Enquanto me contava a historia, ele também ia me mostrando
algumas partes do seu corpo que tinham sido mais afetadas. Inicial-
mente ele me mostrou suas maos, apontando para o tamanho de seus
dedos até a primeira das dobras — uma das sequelas da hanseniase
mais comuns entre os sujeitos afetados. Em seguida, apontou para os
pés, sinalizando para a sandalia ortopédica, e me disse que a usava
desde 1995. “Foi bom que eu vim, porque sendo eu estaria igual aque-
le senhor ali”, apontando para um homem que passava por ali em uma
cadeira de rodas. Ele estava naquela manha no hospital para realizar
um curativo em uma ulcera nos seus pés que “nunca fechava” e para
fazer molde para sandalia ortopédica que, segundo comentou, troca-
va a cada trés meses, por ordens médicas. Tal como Jacinto e Angelo,
Pedro também ja havia recebido alta por cura ha muito tempo e tinha
passado, igualmente, por “episédios reacionais”. No entanto, naquele
momento, tal como a maioria dos demais pacientes na fila da sala de
curativos, ele estava ali por conta das “sequelas”.

Sequelas da hanseniase?

Era final de tarde em Bauru e, como de costume naquela se-
mana, estava visitando Dona Alberta. Ela era uma senhora que vivia
sozinha no bairro ao lado do Instituto e cuja historia, desde os anos
cinquenta, havia se conectado com a da entdo lepra e dos leprosa-
rios onde foi isolada, mas também, mais recentemente com a han-
seniase, com as mais novas tecnologias cirdrgicas, etc. Sentadas em
cadeiras de fio na varanda, contei-lhe que havia participado de um
curso de Baciloscopia no Instituto, naquela tarde. Ela entdo me per-
guntou: “por que essa doenga ataca as maos e os pés”? “Entdo, Dona
Alberta, segundo os pesquisadores, o bacilo gosta de locais frios no
corpo”, respondi.

O M. leprae adentra o corpo humano e passa a residir no
interior de macréfagos, células de defesa do organismo, e também
no interior das chamadas células Schwann, encontradas no sistema
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nervoso periférico - o que o torna um microrganismo intracelular
obrigatério (Diério, 2014). O local de “residéncia” do M. leprae no
organismo faz toda a diferenca em termos do lugar onde o corpo
¢ mais afetado. Os efeitos listados sdo diversos em relagdo 1) aos
membros superiores: “garra mével, atrofia do 12 espago interds-
seo, mao caida e garra rigida”, 2) aos membros inferiores: “o mal
perfurante plantar, garra mével e garra rigida e pé caido e 3) a face:
“madarose ciliar e superciliar, lagoftalmo e alteracdo da sensibili-
dade da cornea” (Oliveira, 2014, p.265). Embora ndo apareca com
frequéncia na literatura, tampouco em campo, os testiculos tam-
bém sio listados como locais em que ha alta concentracio bacilar
(Bonamonte et al., 2017).

Em hanseniase, fala-se em duas categorias de “danos aos
nervos”: a primdria e a secundaria. O dano primario, também co-
nhecido como “neurite”, é caracterizado como o surgimento de “dor
espontanea ou a compressao de nervos periféricos, acompanhada
ou nio de edema localizado e de comprometimento da fun¢do neu-
rolégica” (Andrade e Nery, 2014, p.195). A neurite causa a diminui-
cdo da sensibilidade térmica, tatil e dolorosa, o que significa dizer
que esses sujeitos afetados podem perder o tato, a capacidade de
sentir frio ou calor e a capacidade de sentir dor nas areas onde a
“funcdo neurolégica” foi atingida. Ja o chamado dano secundério é
entendido como resultado de acidentes do cotidiano ocasionados
pela perda/diminuicdo da sensibilidade, ou seja, consequéncia do
dano primario.

Dona Alberta, que havia operado o pé direito cinco vezes
ao longo dos ultimos anos, falava-me sobre a questdo da sensibili-
dade: “a partir do momento que o pé perde a sensibilidade, ele co-
meca a calejar, dai a gente anda e ndo ta sabendo, quando V¢, ih, ja
ta... E pra sarar depois? Haja paciéncia!”. Ao longo dos dltimos anos,
escutei histérias sobre pessoas que estavam cozinhando em forno
a lenha, colocaram a mao em cima de uma brasa e, como o corpo
ndo avisou, a pessoa demorou para perceber a mao ja queimada;
ou sobre um sujeito que pisou em uma ripa de construcao com um
prego enferrujado para cima, e s6 percebeu quando a esposa notou
que o pé estava sangrando. Claro que esses sdo daqueles casos mais
extremos, e por isso acabam sempre sendo lembrados em campo,
mas esse tipo de acidente cotidiano permeia as historias dos meus
entrevistados. A questdo aqui é apontar que os chamados efeitos
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secunddrios sdo os danos e deficiéncias fisicas causadas pelo mo-
ver-se no cotidiano de um corpo que perdeu sua capacidade de
alertar o perigo através da dor, do tato ou da sensacgdo térmica.

Conforme mencionado, os trés locais de predilecao dos bacilos
seriam a face (principalmente nariz e olhos), os pés e as maos. Desde
minha primeira incursido a campo, as maos tém sido tema de cons-
tantes conversas. A chamada “mdo em garra” diminui o movimento
dos dedos (que ficam rigidos para dentro) ou também ha casos em
que acarreta uma espécie de perda progressiva nos dedos (ficando,
muitas vezes sé um toquinho, como ja escutei em muitas ocasides).
Ambas as sequelas acabam impondo alguns limites para muitas ati-
vidades que, em principio, poderiam ser consideradas simples, tais
como segurar o sabonete no banheiro, virar a chave da macganeta,
abrir o pote de maionese ou digitar no touch screen do celular.

E necessario ter em mente que as dificuldades que decorrem
dessas lesGes nao ficam apenas restritas a acidentes. Esse é o caso
dos pés, em que a pressdo contra o chdo no ato de caminhar se torna
um perigo. Na Hansenologia ha um termo especifico para uma ferida
comum nos pés dos pacientes: o “mal perfurante plantar”. No entan-
to, ndo se trata de qualquer ferida. E uma tlcera que se desenvolve
pela friccdo do pé contra o solo e que tem como caracteristica princi-
pal, pelo grande incomodo que gera, a demora prolongada para cica-
trizar. Tal como vimos no primeiro capitulo, as sandalias ortopédicas
entram como dispositivos para impedir justamente o aparecimento
dessas ulceras, ou para proteger o pé de alguma friccdo nessa regido
quando a ferida ja esta presente. Pedro estava la naquela manha para
fazer um curativo nos pés; era mais um dos diversos pacientes com
o mal perfurante plantar.

Logo ao lado do setor de reabilitacao no Instituto, estava lo-
calizada a sapataria, que era um espaco quase como um grande gal-
pao, mas cheio de divisérias, onde equipes de duas ou trés pessoas
ficavam responsaveis por diferentes etapas da produg¢do (uns cui-
davam da costura, outros, de montar e colar, outros, de realizar os
moldes em caso de prétese, de preparar o gesso, de tirar as medidas,
etc.). Apesar dessa estrutura, possivelmente tinica em todo o pais,
a quantidade de encomendas ultrapassava a capacidade da mdo de
obra. Como me disseram, muitas vezes os pacientes esperavam seis/
sete meses por um novo calgcado que, idealmente, deveria ser troca-
do a cada trés meses.
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Todo esse aparato nos fala sobre a infraestrutura necessaria
para fazer esse “ideal” dos trés meses funcionar como tal. Além do
espaco, dos materiais e do pessoal, é preciso lembrar que, para que
uma nova sandalia seja confeccionada, é necessario tirar as medidas
e, em seguida, retornar para busca-la pronta. E preciso ter em mente
que grande parte dos pacientes ndo era de moradores daquela ci-
dade. Como me explicou Nivaldo da sapataria, aqueles que “sdo da
casa” sdo uma excec¢do a regra e, apds tirar as medidas, eles podem
pedir para que o motorista da ambulancia de sua cidade, ou algum
outro conhecido, faca a retirada do cal¢ado por eles. Os pacientes “da
casa” sdo aqueles mais antigos, que ja faziam calcados com eles ha
muito tempo. O interessante aqui é perceber que os pacientes com
sequelas de hanseniase se tornam os “pacientes da casa”, o que nos
fala sobre tempo.

Como venho mencionando ao longo deste livro, o Instituto
era uma referéncia nacional no que se refere a pesquisa, ensino e tra-
tamento da hanseniase. Ou seja, é preciso destacar as limitacoes en-
frentadas por uma institui¢io vista como de exceléncia, e assim cha-
mar a atengao para as gritantes restri¢des e dificuldades materiais
dos demais centros de referéncia do pafs. Tal como Pedro, que havia
sido levado do Rio de Janeiro para Bauru em busca de tratamento,
muitos outros sujeitos que encontrei ali vinham de outras partes do
pais. Desde a minha primeira insercdo a campo no Acre, em 2012, es-
cutei historias sobre sujeitos que foram levados para Bauru para fa-
zer diferentes tipos de tratamento. O exemplo mais conhecido talvez
seja o de um ex-paciente acreano, Francisco Augusto Vieira Nunes.
Conforme apresentei na introducgdo deste livro, Bacurau, como ele
era conhecido, esteve internado nos anos oitenta em Bauru e, junta-
mente com outros pacientes, fundou o Movimento de Reintegracao
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan).

Em outro lugar, escrevi que “Bacurau viajou em busca de
tratamento para a cidade de Bauru (...) com o objetivo de realizar o
tratamento de recuperacao dos nervos do seu pé que dificultavam
sua locomoc¢do” (Maricato, 2013). Na época em que escrevi esse
trecho, aquilo que me fascinava era a historia daquele movimento
social, o Morhan, e néo tinha ideia de que “tratar os nervos do pé”
era algo corriqueiro ndo apenas para aqueles que tinham sido iso-
lados e tinham realizado o tratamento com o regime monoterapeu-
tico como também para os pacientes do sistema ambulatorial que
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recebiam a PQT, incluindo aqueles ja declarados curados. O cartaz
na parede que falava sobre uma doenga com tratamento de seis ou
doze meses tinha me levado a crer, tal como Angelo, que era “sé
tomar aquelas cartelas”.

Essa discussdo me reconduz para o nome do presente subti-
tulo: sequelas da hanseniase? Essa pergunta é um tanto traicoeira, é
verdade. Contudo, ela me permite chamar a aten¢do para o fato de
que, tal como amplamente ja reportado pela literatura biomédica e
pelos manuais da OMS e MS, os danos neurais, sequelas e deficiéncias
fisicas permanentes que tenho abordado até aqui resultam, em gran-
de parte, dos efeitos das reacoes hansénicas. Ou seja, a PQT néo im-
pede que esses episodios acontegcam nem durante o tratamento, tam-
pouco apéds sua conclusdo. Entre a minha primeira incursdo a campo
em um hospital de referéncia a hanseniase no Maranhdo, em julho de
2016, e aquela semana de campo no ILSL, em maio de 2017, realizei
uma revisao da literatura biomédica e antropoldgica a fim de rastrear
aquilo que havia sido dito sobre a cura biomédica da hanseniase. Na-
quele momento, estava principalmente interessada em saber se havia
outros trabalhos que faziam qualquer mengao a pacientes e funciona-
rios que, tal como Carolina, diziam ndo acreditar na cura. Conquanto
tenha encontrado trabalhos que tratavam da continuidade dos sinto-
mas, do questionamento dos pacientes e das rea¢des hansénicas apos
a alta por cura, em certo sentido, a maioria deles parecia fazé-lo des-
de o interior das politicas ontolégicas da cura, tal como performadas
pela biomedicina nas politicas de intervengao.

Alguns dialogos e as analises binarias

Abordagem 1: A PQT cura a hanseniase, os sujeitos nem sempre com-
preendem

A proposta aqui é refletir sobre a forma com que o trata-
mento da hanseniase foi frequentemente abordado na literatura.
Para comegar, trago um trecho de um artigo assinado por hanseno-
logistas brasileiros.

Os conhecimentos sobre a hanseniase, sem duvidas, sofreram avan-
cos importantes. A descoberta de um tratamento adequado por
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meio de sulfas, na década de 1940, foi um marco crucial. Depois,
a introducdo da Poliquimioterapia recomendada pela Organizacido
Mundial da Satde (OMS), na década de 1980, trouxe modificacoes
importantes na abordagem da hanseniase. De fato, pela primeira
vez, o conceito de cura pdde ser aplicado de forma consistente a
hanseniase, deixando-a mais préxima as demais doencas (Virmond
e Filho, 2014, p.305).

A citacdo acima condensa o elemento central dessa primei-
ra abordagem, fundamentada no entendimento de que aquilo que
o tratamento da hanseniase faz é curar a hanseniase. A seguir irei
apresentar alguns artigos e livros em que o questionamento de pa-
cientes e funcionarios em relacio a cura da hanseniase foi abordado.
Ao fazé-lo, busco refletir sobre a maneira como essa questao foi tra-
tada. Irei argumentar que essas abordagens estavam fundamentadas
no ja muito debatido binarismo disease-illness, que poderia ser tra-
duzido como um binarismo do tipo objetivo-subjetivo.

Gostaria de iniciar com um artigo intitulado “Hanseniase
e praticas da comunicacio: estudo de recepcio de materiais edu-
cativos em um servigo de saude no Rio de Janeiro” (Santos et al,
2012). Trata-se de uma publicacdo que apresenta os resultados
de uma pesquisa que tinha sido realizada no Rio de Janeiro com
pacientes de hanseniase e que visava analisar a maneira com que
eles reagiam a “materiais educativos” de campanhas de saude fe-
deral e estadual (panfletos, cartazes, cartilhas, etc.); ou, nas pala-
vras das pesquisadoras, “identificar a visdo dos pacientes sobre os
materiais, os significados e as representacdes deste grupo sobre a
doenga” (Santos et al., 2012, p.205).

A pesquisa se havia utilizado da técnica de grupo focal e re-
unido oito pacientes do setor de hanseniase em dois encontros dis-
tintos num posto de saude. Tal como as autoras explicitam na me-
todologia, durante duas horas esses pacientes foram convidados a
debater sobre vinte diferentes materiais, e a seguir trago dois tre-
chos em que sdo relatadas algumas das rea¢des em relacdo ao tema
dos materiais apresentados.

Ao iniciar a avaliacdo dos materiais, uma participante relatou que
viu um cartaz, em uma das unidades de referéncia em hanseniase,
que mostrava algumas lesdes com os dizeres ‘Hanseniase tem cura.
Ao ler este enunciado, comentou com a profissional que a atendia:
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‘esse cartaz estd mentindo, essa doenga nio tem cura nada’. A partir
dessa lembranga, ela sinalizou que participaria do grupo focal para
‘jogar esses materiais na fogueira’, porque ‘eles ndo falam a verdade
sobre a doenca’ (Santos et al., 2012, p.208).

A discussido sobre tratamento-cura foi ampliada apds a leitura da
frase ‘quantas amigas minhas ainda ignoram que hanseniase tem
cura e que o tratamento é gratuito?’ (cartilha 5). Um dos partici-
pantes comentou: ‘a frase estd certa ao explicitar que o tratamen-
to é gratuito, mas esta errada, estd mentindo, ao dizer que a doen-
¢a tem cura. Se uma pessoa pega a hanseniase, ela vai achar que é
verdade e, quando a doenca for evoluindo, vai ver que é mentira’
(Homem, 42 anos). Outros concordaram com esse ponto de vista,
alegando que essa informacio é uma ‘propaganda enganosa’ (San-
tosetal, 2012, p.213).

Tais trechos explicitam a maneira como esses materiais fo-
ram rejeitados por partes dos pacientes em tratamento ou que ja o
tinham finalizado a PQT, quando deparados com a nog¢ido de que a
doenca tinha cura. O objetivo das autoras daquela pesquisa nao era
adentrar reflexdo especifica alguma sobre o tratamento e a cura da
hanseniase e, em relacdo a isso, elas apenas argumentavam que o0s
pacientes esperavam “que os 6rgaos retornariam ao estado anterior
ao adoecimento” (Santos et al.,, 2012, p.214) e que seria preciso re-
lativizar a perspectiva deles face ao fato de que o corpo afetado nao
“voltaria a funcionar como antes” (Ibidem).

De maneira muito mais coadjuvante, essa questio também
aparecia em outra publicacao recente da area da satde. Em 2014 foi
langada uma coletanea de artigos intitulada “Hanseniase: Avancos
e Desafios”, pela Universidade de Brasilia. Trata-se de uma série de
artigos assinados por pesquisadores especialistas em hanseniase
de diferentes areas, tais como biologia, imunologia, genética, psico-
logia, etc. Parte dos pesquisadores que havia entrevistado no ILSL,
em 2017, assinava algum dos capitulos dessa coletanea. Composta
por vinte e trés diferentes artigos, os temas abordados sdo diversos,
incluindo desde a histéria da presenca da doenga no Brasil, artigos
focados em aspectos como epidemiologia, microbiologia, genética,
imunologia, diagnoéstico, oftalmologia e tratamento cirargico em
hanseniase, até aqueles que abordam mais especificamente ques-
toes de legislacdo nacional, treinamentos e capacitacdes.
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Nesse emaranhado de topicos e abordagens, encontrei um
artigo que mencionava, de forma passageira, a questdo do tensiona-
mento dos pacientes em torno da cura. Do artigo “Aspectos Psicosso-
ciais da Hanseniase” pincelei o seguinte trecho.

Em relagido a cura da hanseniase, o relato objetivo dos pacientes
afirma a cura, mas a subjetividade refere-se a identidade pessoal
atrelada a ‘ser doente’ devido as sequelas, concluindo que a han-
seniase é uma doenca que gera sofrimento fisico, psiquico e social.
Raju et al,, neste sentido, chamam a atengio para os achados de sua
pesquisa, cujos pacientes e sua comunidade, em geral, ndo perce-
bem a cura devido as sequelas incapacitantes e a frustragdo, por
ndo alterar a situagdo sociocultural e econémica ap6s o término da
PQT (Fonseca et al. 2014, p.375).

Esse pequeno trecho sugere que a cura ndo era “percebida”
pelos pacientes e pela comunidade “devidos as sequelas”. Tal como
no artigo anterior, a cura da hanseniase aparece nesse trabalho
como um ponto de tensionamento, mas a questdo é enquadrada
como uma dimensio da experiéncia social dos pacientes. Nao é a
cura da hanseniase que é colocada em questdo como protagonista
da tensdo, mas a percepg¢do dos pacientes sobre a mesma, as pers-
pectivas. No artigo que vimos anteriormente, as autoras sugerem
que a rejeicdo do conceito de cura deveria ser relativizado com
base na expectativa dos pacientes de que o corpo retornaria a fun-
cionar como antes, algo que também esta implicado nesse artigo,
ao sugerir que as sequelas da hanseniase faziam com que a comu-
nidade e os pacientes ndo percebessem/admitissem que os sujei-
tos estavam curados.

Antes de mais nada, é preciso fazer uma importante obser-
vacdo. Aquilo que estd em jogo no periodo pés-alta por cura ndo
seria “apenas” uma ndo-recuperacio de funcdes corporais perdi-
das pelos pacientes, ou seja, as chamadas “sequelas” ou “incapaci-
dades” - tal como estd implicado na argumentacao dos textos aci-
ma - mas também o possivel agravamento de seu quadro de sadde,
impulsionado pelas reagdes hansénicas. Ou seja, aquilo que alguns
autores apontam como “descrenca” na cura devido ao nio retorno
da saude/funcées ao estado anterior ao inicio do tratamento é ape-
nas uma parte da questio do pds-cura. A outra parte dessa discus-
sdo esta no fato de que até 50% dos pacientes podem desenvolver
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episddios reacionais no pés-alta por cura, o que significa dizer que
a perda de fungdes e o quadro de saide podem piorar apds serem
declarados curados; ou, nas palavras de Angelo, aquele meu inter-
locutor de Mato Grosso do Sul que estava em Bauru, depois de to-
mar o “remédio, dai pra cd, td comegando a ficar ruim”.

Trago essas cenas retiradas de artigos especializados como
praticas s6ciomateriais que constituem versdes sobre a cura e sobre
diferencas. Nessa versdo da cura operada até aqui, a cura biomédi-
ca ndo é questionada. Nesse caso, o tratamento da hanseniase cura
a hanseniase, mas os pacientes nio a “percebem”. Nao é de se es-
tranhar que a Gnica menc¢do a esse tensionamento naquela extensa
coletdnea de artigos estivesse justamente num capitulo direcionado
ao que seriam fatores “psicossociais”. Ou seja, ao se deparar com pa-
cientes e comunidades que questionam o conceito de cura, ndo é a
cura em si o objeto da diferenca, mas as percepgoes sobre ela. A cura
é encarada como realidade material em um mundo que também é
social e de onde provém a diferenca.

Dois trabalhos antropolégicos

Na obra intitulada Uncertain Cure: Living with Leprosy in
Brazil (2009), a antropdloga norte-americana Cassandra Whi-
te se propde a analisar como a hanseniase, no atual contexto de
tratamento ambulatorial contemporaneo, afeta a vida de diver-
sos pacientes na cidade do Rio de Janeiro. Com base em pesquisa
realizada na capital carioca entre os anos de 1998 e 1999 e em
algumas incursdes pontuais entre os anos de 2002 e 2006, a au-
tora explora uma miriade de aspectos que incluem um pouco da
histéria da hanseniase no pais, a estrutura do tratamento, a traje-
toria de pacientes e as complica¢des do pos-alta. Em didlogo com
a fenomenologia, a autora propde comparar o modelo biomédico
da hanseniase com aqueles manejados pelos pacientes (folk pa-
tient explanatory moldes/ popular classifications). Ao fazé-lo, ela
nos oferece uma reflexdo sobre a forma como as reacdes hansé-
nicas “criam duavidas sobre a curabilidade da doenga para alguns
pacientes” (White, 2009, p.08, traducao prépria).

A autora chama a atenc¢do para o fato de que muitos dos pa-
cientes ndo aceitam que estejam curados, devido as sequelas e ao de-



IV. Fabulas do fim: Entre hierarquias ontolégicas | 191

senvolvimento de rea¢des hansénicas apds a alta por cura. A autora
destaca que a “ideia de que todos os bacilos foram mortos nao signi-
fica nada [para os pacientes], se eles continuam a se sentir doentes”
(White, 2009, p. 115, traducdo prépria). White argumenta que deve-
riamos prestar atencdo na diferenca entre o significado da palavra
“cura” para os médicos e para os pacientes, “que sdo significativas
em termos da forma como os pacientes se sentem e se comportam”
(Ibidem, p.116, tradugao propria).

Os pacientes equiparam o desconforto fisico e a incapacidade com
a doenca. Ser ‘curado’ é sindnimo de retorno a satde, ao funciona-
mento normal’ do corpo, ou ao funcionamento regular do corpo,
conforme definido por eles. (...) Contudo, sob o atual programa de
tratamento PQT, diz-se que os pacientes sdo ‘curados’ apds a con-
clusdo do tratamento, quer tenham experimentado, ou ndo, uma
completa ‘restauracdo a saude’. Para atingir o objetivo de tratar
os pacientes existentes de modo a interromper a transmissdo da
hanseniase no mundo inteiro, a definicdo de cura da OMS é ade-
quada. Entretanto, para pacientes que continuam a experimentar
problemas relacionados a hanseniase apds a conclusao da PQT, o
conceito de ‘cura’ deve abranger também o tratamento das rea-
¢des hansénicas (White, 2009, p.117, tradugdo propria).

Para a autora, o problema estaria no fato de que os pacientes
ndo eram informados durante o diagnostico sobre a possibilidade de
desenvolvimento das rea¢des hansénicas apés a conclusido da PQT.
White sublinha que a explicacao sobre as reacdes hansénicas deveria
ser realizada durante o diagndstico, em vez de ser abordada apenas
durante a primeira ocorréncia de reacdo: assim, caso os pacientes
desenvolvam um episodio reacional, eles “irdo compreender que (...)
elas ndo sdo reagdes aos medicamentos, tampouco um sinal de que
os medicamentos ndo estdo funcionando” (White, 2009, p.118, tra-
ducgdo propria). Para a autora, em contraste ao modelo biomédico, o
“modelo dos pacientes” alinha-se a experiéncia destes com a doenga,
e 0 acesso a informacao prévia poderia evitar a frustragdo dos sujei-
tos com o tratamento.

() Se os pacientes tém problemas relacionados aos efeitos cola-
terais da medicacdo ou as rea¢des hansénicas, eles podem mudar
seus modelos explicativos sobre a cura da hanseniase e desconfiar
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do que aprenderam com os profissionais de saide. Podem ficar
frustrados, deprimidos e até céticos quanto a possibilidade de uma
cura. Acredito que é importante para os profissionais de satde en-
contrar um meio-termo entre abarrotar os pacientes com informa-
¢des que podem assusta-los desnecessariamente e reter todas as
informacdes sobre o que eles podem esperar do tratamento e da
doenca (White, 2009, p.105, tradugio propria).

Aquilo que me parece estar em questdo nessa abordagem
nao é a cura biomédica, mas a diferenca entre as expectativas dos pa-
cientes e dos profissionais da satide em relagdo a nog¢ao de cura, um
tensionamento que levaria a descrenca dos pacientes em relacdo ao
tratamento face ao surgimento de rea¢des que, por sua vez, poderia
ser evitado, ou atenuado, através de uma disseminagao responsavel
de informagdes referentes ao periodo pés-alta por cura. Nessa abor-
dagem, a questao parece derivar da escassez de informacao. Ou seja,
assume-se a que a PQT cura a hanseniase, mas os pacientes devem
estar informados sobre as possiveis reagdes hansénicas do periodo
pos-alta para que ndo questionem o conceito de cura. Preciso pontuar
que estou de acordo com a autora: os profissionais de sadde precisam
fornecer informacgdes aos pacientes sobre todo o possivel percurso da
doenca e do tratamento no momento do diagnédstico. O objetivo deste
capitulo, contudo, é apontar que ha uma questao anterior.

Subjaz a analise da autora a pressuposicdo de que a cura bio-
médica da hanseniase é um elemento objetivo da realidade que deva
ser melhor explicitado aos sujeitos e por eles melhor apreendido.
No entanto, quando assumimos que a cura biomédica da hansenia-
se se trata de uma versao entre outras versdes da cura, no sentido
de politica ontologica (Mol, 2002; 2008), entdo podemos notar que
a pressuposicdo de que o problema estava dado pela escassez de
informacio participa de uma politica de hierarquizacdo de ontolo-
gias. Aquilo que esta em jogo aqui é demonstrar que nem todos sdo
convidados a participar das praticas de constituicdo dos elementos
da realidade traduzidos em informacgdes a serem oferecidas. Aqui-
lo que se oferece como informacdo cientifica, como um objeto da
realidade, foi constituido por escolhas anteriores das quais aqueles
sujeitos, os pacientes, ndo participaram. Em outras palavras, esco-
lhas e medidas ja tinham sido definidas previamente a oferta dessas
informacdes; o espaco de modelacdo e de constituicdo dessa reali-
dade ja estava encerrado, quando o médico explica aos pacientes
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sobre as “complica¢des” na alta pds-cura. A cura estava dada, as pes-
soas precisavam apenas entender e estar informadas.

White nao foi a Gnica antropoéloga a se deparar com questio-
namentos em campo relacionados ao conceito de cura em hanse-
niase. A antropéloga Ulla-Britt Engelbrektsson, entdo professora da
Universidade de Gotemburgo na Suécia, aborda essa questido em seu
livro Challenged Lives: A medical anthropological study of leprosy in
Nepal (2012). Com base em uma enorme série de entrevistas reali-
zada a partir de 1993, com idas e vindas a campo no Nepal por duas
décadas, a autora se propde a explorar aquilo que chamou de “pro-
cessos patologicos especificos da doenga” versus as “interpretacdes
socioculturais” e, assim, “explicar por que a hanseniase, a despeito
dos grandes avancos médicos, continua a desafiar severamente a
vida daqueles afetados e, em muitos casos, até mesmo anos apés a
cura (...)” (Ibidem, tradugdo propria).

Essa obra nos oferece uma interessante cole¢cdo de entrevis-
tas que explicitam a maneira como a hanseniase esta envolta a uma
série de concepgdes que se conectam com nog¢des de exterior-inte-
rior, hierarquias e processos discriminatoérios. Todavia, cabe escla-
recer que a minha leitura esteve direcionada a discussdo da autora
sobre aquilo que, ja na apresentacdo da obra, ela destaca como um
dos pontos relevantes do livro: a cura. Tal como nos demais traba-
lhos apresentados até aqui, a autora descreve e destaca a experiéncia
de muitas das pessoas que foram afetadas pela hanseniase, que con-
cluiram o tratamento, mas que nao acreditavam na cura.

A definicdo/ideia biomédica de cura ndo foi bem compreendida pe-
los pacientes. Para eles, a questdo crucial ndo era ‘ndo ter mais M.
leprae viavel’ ou ‘ter terminado o tratamento prescrito’, mas uma
restaura¢do da saide no sentido de retornar ao que ele ou ela era
antes da hanseniase. Disseram-lhes para esperar uma cura, mas,
para a maioria deles, era 6bvio que em seu préprio caso, aparente-
mente, em muitos outros casos, todos os sinais e sintomas estavam
presentes. Assim, havia incertezas, uma mistura de esperancgas e
medos, mas poucas convic¢des firmes, com a doenga influenciando
negativamente o presente e potencialmente também o futuro (En-
gelbrektsson, 2012, p.170, tradugdo prépria).

A autora correlaciona essas incertezas com uma baixa acei-
tabilidade entre os pacientes da “teoria dos germes” - portanto, de
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uma das nog¢des fundantes da medicina moderna de que microrga-
nismos sdo responsaveis pelo surgimento de patologias. A autora
sublinha que o surgimento de epis6dios reacionais e de sequelas nos
anos subsequentes a conclusido do tratamento colocava a cura em
questao, dado que a morte dos bacilos ativos nao seria aquilo que es-
tava em questdo para os pacientes, mas “o que eles mesmos experi-
mentaram fisicamente, o que era de importancia primordial para sua
compreensao do que estava em jogo” (Engelbrektsson, 2012, p.165,
tradugdo propria). Conforme também notei ao longo da minha et-
nografia com pessoas atingidas pela hanseniase no Brasil, a autora
aponta que a expectativa em relacido a prometida cura tendia a mo-
dificar-se ao longo do tempo negativamente. Ou seja, quanto mais
antigos os pacientes, menor a sua expectativa de cura.

Em sincronia com alguns debates da antropologia médi-
ca, Engelbrektsson propos utilizar duas duplas de termos binarios
como ferramentas analiticas: as jA mencionadas nocdes de disease
e illness e as nogoes de cure e healing. Engelbrektsson nos oferece a
seguinte explanacgdo:

Enquanto doenca [disease] descreve os tracos observaveis e biomé-
dicos trataveis, doenga [illness] expressa a experiéncia subjetiva de
ndo ser ou de nao se sentir saudavel (Kleinman et al, 1978, p.251).
A ‘cura’ [cure] é, de maneira semelhante, distinguivel da ‘cura’
[healing]. O conceito de cura [cure], portanto, refere-se ao desatar
de processos patolégicos, enquanto o conceito de cura [healing] re-
fere-se a experiéncia de recuperacao (Engelbrektsson, 2012, p.11,
tradugao prépria).

Portanto, enquanto o termo disease se refere aquilo que se-
ria o fendmeno biomédico, o termo illness descreveria a experiéncia
subjetiva dos sujeitos afetados. Da mesma forma, enquanto o termo
cure se refere ao desfazer (interrupc¢io) dos processos patolégicos,
o termo healing descreveria a recuperacdo tal como experienciada
pelos sujeitos. Nao ha tradugdes simples para esses termos, dado
que disease e illness poderiam, ambas, ser traduzidas apenas como
“doenca/doenca”, tal qual cure e healing poderiam ser traduzidos
como “cura/cura”. O importante aqui, entretanto, é o binarismo ob-
jetivo/subjetivo presente nas duas duplas de termos. Dada a dbvia
dificuldade que seria utilizar os termos em portugués, irei manter os
termos em inglés. Do lado objetivo temos disease/cure, enquanto do
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lado subjetivo ficam illness/healing. Enquanto o primeiro é acionado
para descrever o que seriam os fendmenos biolégicos/médicos da
doenca/cura, o segundo descreve as experiéncias socioculturais da
doenca/cura.

Ao langar méao desses conceitos, Engelbrektsson visava expli-
car que, se para o modelo biomédico a hanseniase era uma doen-
ca causada pelo M. leprae, para os pacientes, ela era aquilo que era
sentido no corpo, e a “cura” significava o desaparecimento das ma-
nifestacdes da doenca, e ndo a eliminacido dos bacilos. Como vimos
acima, embora Cassandra White ndo tenha manejado exatamente as
mesmas ferramentas analiticas, sua andlise, em didlogo com a Fe-
nomenologia, estava interessada nas variacdes da no¢do de cura em
hanseniase que contrastavam com a definicdo do modelo biomédico.
Portanto, também operava uma andlise binaria, atribuindo uma rea-
lidade objetiva a cura biomédica da hanseniase e a uma variedade
subjetiva de perspectivas dos pacientes sobre ela.

As abordagens dessas duas antrop6logas sio valiosas. Am-
bos os trabalhos nos convidam a adentrar etnografias que exploram
uma série de formas locais de discriminagdo, destrincham manei-
ras de encarar a doenca, apontam para a agéncia de desigualdades
estruturais, exploram as dificuldades implicadas no diagnoéstico
da hanseniase em outros contextos, falam sobre os efeitos colate-
rais das drogas do regime-PQT e nos oferecem narrativas sensiveis
sobre a maneira como a doenc¢a moldou a trajetéria de diversos
daqueles sujeitos e a forma como eles protagonizaram seus pro-
prios destinos - tdpicos que, em grande parte, ndo sdo explorados
no presente livro. Contudo, conforme tentei destacar até aqui e irei
aprofundar adiante, essas analises deixaram de lado o exame do
modelo biomédico da cura e, ao fazé-lo, correram o risco de man-
ter intocadas as hierarquias ontoldgicas que sustentam o chamado
“mundo sem hanseniase”. Inspirada pela no¢do de politicas onto-
l6gicas de Annemarie Mol (2002; 2008), irei lancar a seguir a se-
guinte questdo: o que é cura? Mas, antes de analisar esse problema,
gostaria de abordar brevemente a critica dos STS as abordagens
fundamentadas no binarismo illness/disease e, em seguida, apre-
sentar a analise de uma terceira antropéloga em torno da questdo
da cura biomédica da hanseniase.
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Questionando os binarismos: partindo de outro ponto
de partida

(...) até recentemente, muitos cientistas sociais, tal qual a maioria
dos cientistas, assumiram que o ‘corpo propriamente dito’ se insere
plenamente no dominio das ciéncias naturais e esta sujeito as leis
biolégicas. No entanto, ao contrario dos cientistas médicos e bidlo-
gos que se intrometem em abrir o corpo material para explicar as
verdades escondidas nele, muitos cientistas sociais preferem deixa-
-lo nas ‘caixas-pretas’ (Lock e Nguyen, 2010, p.57, traducdo prépria).

Conforme ja explorado pelos autores dos STS, a dicotomia en-
tre “natureza” e “cultura” surgiu no pensamento ocidental a partir do
[luminismo. Essa separacdo, tomada como evidente, foi fortificada
através da divisdo de trabalho entre disciplinas cientificas ao longo
do tltimo século. As ciéncias naturais foi delegada a tarefa de des-
vendar os fendmenos naturais (leia-se: os elementos que seriam uni-
versais e fixos e sujeitos as “leis da natureza”), enquanto as ciéncias
sociais, coube a tarefa de investigar os fendmenos sociais (leia-se:
os elementos que seriam culturalmente variados e contingentes).
Durante muito tempo, fomos treinados para perceber o mundo de
uma maneira binaria. De um lado, aquilo que seria natural/biolégi-
co/fixo/universal e, de outro lado, aquilo que seria cultural/social/
relativo/particular. Tal como vimos nos trabalhos abordados ante-
riormente, em que sio exploradas as “interpretacdes socioculturais”
/ “percepcoes locais” em relacdo a hanseniase e a cura.

0 advento do conceito de illness em meados do século XX legi-
timou os cientistas sociais a constituir um primeiro espago de andalise
dentro da producdo de conhecimento sobre processos de doenca-sau-
de; criou-se um espaco de andlise social (illness) de fenomenos bioldgi-
cos (disease). Paulatinamente, no entanto, cientistas sociais passaram a
criticar a pressuposicdo de que os médicos detinham o conhecimento
da realidade das doengas (disease) em contraposicao aos significados
que os pacientes lhe atribuiam (illness). Pacientes e médicos foram,
entdo, colocados lado a lado como sujeitos que atribuiam significados
as doencas. Ambos tinham suas perspectivas. Nao se tratava mais de o
médico que acessava a realidade material da doencga versus pacientes
que atribuiam significados. A questio era colocada da seguinte manei-
ra: “doencas [disease] podem estar no interior dos corpos, mas aquilo
que é dito sobre elas, ndo” (Mol, 2002, p.09, tradugao prépria). Ou seja,
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os significados se tornaram mediadores das concepg¢des de médicos e
pacientes, e ndo apenas dos pacientes.

Essa linha de andlise se expandiu para além da relacdo médi-
co-pacientes, como também para outras perspectivas espalhadas pelo
mundo. As ciéncias sociais passaram a sublinhar as diferentes aborda-
gens culturais das doengas em relacdo a medicina ocidental. Se médi-
cos e pacientes atribuiam significados distintos, sujeitos de diferentes
partes do mundo também teciam teias de significados distintas entre
si. Um novo foco surgiu, e estava em jogo explorar as concepgoes cul-
turalmente diferenciadas no campo da medicina. Tal como aponta Mol
(2002), tudo parecia transcorrer bem, e 0 mundo parecia viver suas
diferencas culturais. Entretanto, no meio do caminho para as ilhas me-
lanésias, havia um probleminha: “ao adentrar o reino do significado, a
realidade fisica do corpo ainda é deixada de fora; é, mais uma vez, uma
categoria sem marcas” (Mol, 2002, p.11, traduc¢do propria).

Ao abordar, através das descri¢gdes densas, a variabilidade
de significados atribuidos a fenémenos diversos de processos de
saude-doenca, as ciéncias sociais abriram mao da materialidade
desses fendmenos. Ou seja, as ciéncias sociais ficou atribuida a ta-
refa de investigar as diferentes perspectivas acerca das doengas,
enquanto a abordagem da materialidade das doengas permanecia
exclusivamente nas maos de bidlogos e médicos. Construiamos um
mundo feito de referentes intocaveis (disease), ao mesmo tempo
que se proliferavam os pontos de vista acerca daquele referente
(illness). O problema estava nos pressupostos que acompanhavam
as ciéncias sociais: “o poder de marcar a realidade fisica, afinal, ndo
€ mais concedido aos médicos, ndo é mais concedido a ninguém.
Num mundo de significado, ninguém estd em contato com a reali-
dade das doengas, todos ‘meramente’ as interpretam” (Mol, 2002,
p.11, tradugdo proépria).

Com base nessa critica, pesquisadoras e pesquisadores pas-
saram a apontar que o natural e o social eram produzidos mutua-
mente, ou, na acepc¢ao de Sheila Jasanoff (2004), “coproduzidos”. Ou
ainda, como nos acostumamos a dizer, com base nos trabalhos de
Donna Haraway (2000) ou Bruno Latour (1994; 2012), eles eram hi-
bridos. Ainda que cada um desses autores tenha abordado essa ques-
tdo de diferentes maneiras, dialogando com diferentes problemas e a
partir de locais distintos, os trés nos falam sobre a inseparabilidade
entre natureza-cultura, politica-sociedade, humano-méaquina.
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No final do século XX, neste nosso tempo, um tempo mitico, somos
todos quimeras, hibridos - teéricos e fabricados - de maquina e
organismo; somos, em suma, ciborgues. O ciborgue é nossa on-
tologia; ele determina nossa politica. O ciborgue é uma imagem
condensada tanto da imaginac¢do quanto da realidade material (...)
(Haraway, 2000, p.37).

Se o conhecimento passou a ser entendido como resulta-
do de uma coproducdo, um hibrido, entdo nao fazia mais sentido
que as materialidades dos processos saide-doenca ficassem re-
legadas exclusivamente as chamadas ciéncias naturais. Com isso,
as ciéncias sociais passaram a refletir o processo de producio de
conhecimento e sobre os objetos do conhecimento. Tratava-se de
delinear a maneira como os fen6menos/objetos investigados pe-
las ciéncias naturais passavam por “processos de purificacdo”: um
conjunto de praticas que enquadrava o produto daquele saber na
zona ontolégica da natureza em contraste com a cultura (Latour,
1994). Em outras palavras, as ciéncias sociais passaram a aden-
trar as caixas-pretas daquilo que era apresentado como reflexo da
natureza, como objeto intocado, como produto livre de qualquer
interferéncia humano-cultural.

O conhecimento cientifico (...) ndo é um espelho transcendente da
realidade. Ele incorpora e estd incorporado em praticas sociais,
identidades, normas, convengdes, discursos, instrumentos e insti-
tui¢cdes, em suma, em todos os blocos de construgido do que chama-
mos de social (Jasanoff, 2004, p.03, tradugdo prépria).

Os STS tém demonstrado a importancia de um enfoque nas
praticas a fim de abrir as caixas-pretas de um mundo binario (na-
tural/cultural). Trata-se de uma perspectiva que busca se debrugar
sobre praticas/redes de constitui¢do de produtos purificados - se-
jam aquelas constituidas nos laboratdrios (Law, 1992; Lynch et al.,
2008; Besen, 2014), nas politicas de saude sexual (Rohden, 2012);
nas investigacdes de paternidade (Fonseca, 2016), na confecg¢do de
documentos (Richter, 2012; Maricato, 2015a; Maricato, 2015b);
nos usos da ciéncia em tribunais (Jasanoff, 1995) ou nas taxono-
mias animais (Schiebinger, 1998), etc. A chamada virada ontolégi-
ca rompeu com os velhos binarismos que inscreviam a politica e a
ciéncia em esferas separadas ou separaveis da realidade, rompen-
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do com classicas categorias das ciéncias sociais, tal como illness/
disease e sexo/género. Em um primeiro momento, foram essas as
categorias que legitimaram as ciéncias sociais a abordar proces-
sos de saude e doenga ou de feminilidades e masculinidades, dado
que circunscreviam um espac¢o de construcionismo social (illness
e género respectivamente) em contraposicdo ao que seria préprio
da pesquisa das ciéncias naturais (disease e sexo). Todavia, essas
categorias, embora poderosas, sdo atualmente criticadas, dado que
estdo fundamentadas numa concep¢do de que o mundo estaria
subdividido em zonas ontologicamente distintas e impermeaveis.
Isso ndo significa dizer, por exemplo, que deixava de interessar as
ciéncias sociais a andlise de questdes de género; muito longe disso,
a questao é apontar que para essa linha de pesquisa, sexo e género
sdo colocadas na mesa de andlise das ciéncias sociais (onde, em
grande parte, pesquisadoras analisam os processos de purificacdo
dessas categorias binarias e os seus efeitos).

Diversos pesquisadores e pesquisadoras tém levado essa
perspectiva adiante em diferentes direcdes, e tornou-se crucial ana-
lisar como instrumentos, categorias e tecnologias de governo se
constituem a partir de escolhas localizadas, traduzidas como crité-
rios técnicos: tomados como objetivos, livre de valores humanos, do
saber especializado. Na esteira dessa linha de investigacdes, a tercei-
ra pesquisadora a entrar em cena aqui é a antropdloga portuguesa
Alice Cruz (2016), que abordou a cura da hanseniase como uma tec-
nologia que atualizava uma velha tarefa dos hansenologistas.

Abordagem 2: A PQT como tecnologia de ‘defesa do bem ptiblico’

Em seu artigo “Uma cura controversa: A promessa biomédica
para a hanseniase em Portugal e no Brasil”, Alice Cruz (2016) pro-
poe refletir acerca da seguinte questdo: “por que algumas pessoas
infectadas com a hanseniase e tratadas com a mesma tecnologia bio-
médica se sentem curadas e outras, ndo?” (Ibidem, p.27). Em dialogo
com abordagens dos STS, a autora inicia o artigo com uma reflexdo
sobre o advento e consolidacao da PQT como “caixa-preta”. Cruz cha-
ma a atencdo para o fato de que o desenvolvimento do regime po-
liquimioterapéutico nos anos 1970, deflagrado pela constatagao de
que o tratamento monoterapéutico implicava o surgimento de resis-
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téncia medicamentosa, indicava que ndo eram as necessidades dos
pacientes que movimentavam a hansenologia, mas a necessidade de
proteger a populacdo “sadia”.

Nao seriam, portanto, os efeitos iatrogénicos da tecnologia sulfo-
nica no corpo-préprio a movimentar a ciéncia leprolégica, mas os
efeitos iatrogénicos da mesma no corpo social, desvelando, sem
hesitacdo, os objetivos que norteavam a disciplina que, desde os
alvores da medicalizacdo da hanseniase, diligenciava a expulsdo da
ultima do espago publico (Cruz, 2016, p. 29).

Cruz sugeria que a preocupacido que moldava as politicas
de intervencdo até entdo, do isolamento dos pacientes e, portanto,
da protecdo a populacdo chamada sadia, teria moldado também
o desenvolvimento de novas drogas. Ou seja, estava em questao
sugerir que a PQT seria uma tecnologia biomédica que atua para
impedir que a populacdo chamada sadia seja infectada. Afinal, como
ja vimos anteriormente, a PQT atua eliminando “bacilos ativos” do
organismo, e o sujeito deixa de ser uma fonte de transmissdo ao
iniciar o tratamento. Em outras palavras, ndo era uma tecnologia
que tinha sido constituida para combater os efeitos nos corpos
individuais afetados, mas que se entrelacava ao projeto de eliminacao
da hanseniase do corpo social; os corpos individuais dos sujeitos afe-
tados se tornaram a arena de controle em detrimento de um bem
publico, tal como as politicas isolacionistas do século XX.

Para a autora, a introduc¢do dessa nova tecnologia ndo teria
ocasionado uma quebra de paradigma, mas teria acontecido den-
tro daquilo que seria o mesmo paradigma biomédico “voltado a ex-
purgacdo da hanseniase da modernidade, um novo enunciado que
metamorfoseou o axioma profilatico que, no passado, sacrificara
a cidadania das pessoas portadoras em prol do bem publico (...)
(Cruz, 2016, p.31).

E assim que largas camadas de pessoas com hanseniase sdo decla-
radas curadas pela cartografia oficial global da hanseniase, ao mes-
mo tempo em que persistem em ser objeto de uma clinica dirigida
a quadros reaccionais, com uso de drogas obsoletas com efeitos ia-
trogénicos severos, ou convivendo com dor cronica e/ou sequelas
irreversiveis, muitas vezes nao reconhecidas pelos sistemas de pre-
vidéncia dos Estados (Cruz, 2016, p.39).
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Conforme sugere Rosenberg (2002), a constituicdo de entida-
des patologicas, que foi um processo paulatino que teve inicio no sé-
culo XIX, implicou em transformar as doengas, e ndo os pacientes, na
justificativa para tratamento. Inspirada nesse autor, Cruz (2016) argu-
menta que a cura da hanseniase estaria assentada na cura da doenca
como problema de satide publica e ndo do paciente como sujeito afe-
tado. Trata-se aqui de entender a PQT como uma tecnologia que tem
como meta impedir que o agente patolégico da doenga, o M. leprae,
seja capaz de adentrar outros corpos; uma tecnologia que é “menos
geradora de experiéncias de saude do que da contenc¢do da doenga no
espaco publico” (Cruz, 2016, p.38). Nessa abordagem, partimos de ou-
tro ponto, e a questio ndo é colocada em termos de percepgio subjeti-
va versus evento biolégico, como haviamos visto anteriormente. Aqui
o ponto é demonstrar que aquilo que a cura biomédica faz, a PQT, é
responder a um projeto de “defesa do bem publico”, em detrimento
dos sujeitos afetos, um eixo de preocupac¢ido que tem paralelo com as
politicas isolacionistas direcionadas a lepra no passado.

Abordagem 3: O que é a cura biomédica da hanseniase?

Na esteira dessa abordagem que acabei de apresentar, e ali-
nhada a proposta de Mol (2002; 2008), gostaria de fazer um breve
deslocamento do problema e, em vez de indagar para que serve a
PQT, irei questionar o que é a cura biomédica da hanseniase? Primei-
ro, espero que ja esteja claro até aqui que a PQT é uma combinacao
de trés drogas, a Rifampicina, a Dapsona e a Clofazimina; a primeira,
uma substancia bactericida e as ultimas duas bacteriostaticas que,
juntas, inviabilizam o M. leprae, ou seja, eliminam os bacilos. Segun-
do, como também espero que ja esteja evidente, a alta por cura em
hanseniase é sinonimo do término da PQT. Ou seja, o paciente diag-
nosticado com o tipo clinico PB sera declarado curado apo6s realizar
seis meses de tratamento, enquanto o paciente com o tipo clinico
MB, ap6s doze meses. Se partimos de uma abordagem interessada
em analisar as politicas ontoldgicas, na acepc¢ido de Mol (2002; 2008),
precisamos direcionar nossa atencio as performances (enactments)
que trazem os elementos a vida. Assim, talvez a maneira mais rapida
de responder ao “que é a cura biomédica da hansenfase?” seria re-
tomando a proépria definicdo da alta por cura. Afinal, ¢ no momento
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em que um paciente recebe a “alta por cura” que a cura biomédica da
hanseniase é performada.

Est4 em jogo aqui sinalizar que essa versdo da cura ndo de-
pende do aparecimento de reagdes, ndo esta assentada no trata-
mento das sequelas, mas é resultado de uma combinag¢io entre um
diagndstico (hanseniase PB ou MB), uma tecnologia de eliminacdo
de bacilos (PQT cartela verde ou vermelha) e uma temporalidade (6
ou 12 meses). A guinada em dire¢do as praticas, tal como proposta
por Mol, permite-nos perceber que a cura biomédica da hanseniase
¢ uma performance que inicia no diagnéstico, transcorre no trata-
mento e finaliza com a notificacdo do término do tratamento pelos
profissionais de satide. E a caneta que adiciona mais um paciente na
lista daqueles que finalizaram o tratamento que encerra o processo e
traz a “cura” a realidade. Como veremos no ultimo capitulo, a tecno-
logia de controle e de eliminagdo dessa doenga infecciosa faz parte
de uma rede de dispositivos emaranhados que bate e volta entre o
consultorio da clinica médica, as tabelas de estatisticas epidemiolo-
gicas e os escritorios da OMS.

Contudo, essa performance da cura - essa versao de cura - es-
barra com outras performances, tanto no Brasil quanto no Nepal ou
Portugal, e que compartilham entre si certas semelhancas. Com base
nos trabalhos que vimos anteriormente, talvez os elementos basicos
dessas outras versdes de cura possam ser apontados como: diagnoés-
tico, tratamento e alta-como ndo retorno ao hospital, alta-como res-
tauracdo da saide como era antes, alta-como ndo aparecimento de
“coisas” apds a alta, etc. Em certo sentido, “a alta por cura” da cura
biomédica da hanseniase nio encontra aliangas aqui. E necessario
chamar a atencdo que, tal como também notou Cruz (2016), para
alguns dos pacientes, meus interlocutores, a PQT tornou-se uma tec-
nologia de cura, seja porque eles ndo desenvolveram episodios rea-
cionais apds o tratamento, seja porque ndo ficaram com sequelas,
porque ndo precisaram retornar ao servigo de saide ap6s seis meses
ou um ano, ou simplesmente porque as versoes de cura se coordena-
ram, na acepc¢ao de Mol (2002); isto é, retornar ao servigo de saude
para realizar um novo cal¢ado na sapataria, fazer um curativo, por
exemplo, ndo necessariamente descartava a alianca desse sujeito ao
conceito biomédico de cura.

Sobre isso, é ainda necessario adicionar que ndo era apenas
entre pacientes que a cura biomédica da hanseniase encontrava re-
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sisténcia. Em campo, encontrei médicos que questionavam a dura-
¢do do regime-PQT, prolongando o tratamento de alguns pacientes
em até dois anos; ou seja, a performance da cura biomédica enquan-
to a combinacdo da PQT, do diagndstico (PB ou MB) e do tempo (6
ou 12 meses) sofria uma interferéncia que tinha como justificativa
adaptar a tecnologia a um caso particular; entendia-se que era ne-
cessario um tratamento mais longo em determinados pacientes para
que todos os bacilos fossem inviabilizados.

Pedro, o carioca que encontrei no Instituto no interior de Sao
Paulo, tinha procurado o hospital pela primeira vez por conta de do-
res e inchaco. Angelo, aquele que realizou o teste de sensibilidade,
por causa de manchas, fortes dores nas pernas e fraqueza. Podemos
assumir que, ao chegar ao posto de satide ou hospital e receber o
diagnéstico da hanseniase, Angelo tenha entdo descoberto, através
do cartaz na parede, que “hanseniase tem cura”. Como ele mesmo
diria, pensava que “era s6 tomar aquilo e acabava”. E o que acaba-
va? A hanseniase? Aquela hanseniase das dores nas costas, da ferida
nos pés, da falta sensibilidade nas maos? Angelo ja tinha finalizado
o regime da PQT no dia em que nos encontramos e estava la naquela
tarde para realizar o chamado teste de sensibilidade. Ele tinha muita
dor, mal conseguia se mexer, e um companheiro auxiliava-o a andar,
a tirar e colocar os sapatos, a sentar, etc. Nas estatisticas nacionais
e globais, Angelo ja fazia parte do contingente de sujeitos curados.
Mas, e as dores e a falta de sensibilidade? Elas seguiam la.

Nos formularios de controle nacional, Angelo era um nume-
ro entre outros e participava dos dados sobre pacientes que termi-
naram o tratamento com a PQT. Nessa versio, a cura de Angelo vi-
nha a tona como parte da realidade. Para Amalia, aquela funcionaria
do setor administrativo de Sdo Luiz, o formulario ndo importava e
tampouco a PQT, se as pessoas voltavam “cheias de coisas”. Talvez
pudéssemos imaginar que Angelo, ao se deparar com os cartazes no
momento do diagndstico, assumiu que a cartela verde ou vermelha
que recebeu iria solucionar suas dores, manchas, fraquezas e feri-
das. Quanto mais experiéncia com a doenga e com os protocolos mé-
dicos, menor era a expectativa inicial da almejada cura. Quase seis
anos depois de receber o diagnéstico, a certeza de Angelo, e tantos
outros, era Unica: a sensibilidade das maos ndo voltaria, as sequelas
eram permanentes, e as dores, ninguém sabia ao certo até quando
seguiriam voltando.
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Em certo sentido, portanto, ndo estou contestando as ana-
lises das autoras anteriores que destacam que para o modelo bio-
médico a hanseniase era uma doenca causada pelo M. leprae e que,
para os pacientes, ela era aquilo que era sentido no corpo, e que a
“cura” significava o desaparecimento de qualquer das manifestacdes
da doenga, e ndo a eliminacdo dos bacilos. Todavia, a cura do modelo
biomédico também precisa ser colocada sob a mesa de exame. Estou
apontando que sua robustez é um efeito de realidade mediado por
diversos atores que sustentam essa rede desde o momento que o pa-
ciente entra no consultério até a publicacdo dos relatérios epidemio-
l6gicos globais da OMS.

As politicas ontoldgicas da cura, manejadas pelas politicas de
governo, performatizam uma hanseniase que é controlavel e que se
deixa curar através de um protocolo médico simplificado: uma espé-
cie de algoritmo da cura. Contudo, tal como chamei a atenc¢do no pri-
meiro capitulo, essa tecnologia tem como um de seus efeitos relegar
uma série de intervencoes, tratamentos, saberes, dispositivos para
um segundo plano, um plano coadjuvante. Apesar de os dados epi-
demiolégicos sugerirem que uma grande porcentagem dos pacien-
tes com hanseniase enfrente episddios reacionais, que desenvolva
sequelas permanentes, os servigos ndo estdo preparados para aten-
der esses sujeitos. Afinal, quantas sdo as unidades montadas para
oferecer sandalias ortopédicas sob medida, por exemplo? Tampouco
ha respostas satisfatorias para os episodios reacionais, e as drogas
atualmente utilizadas apresentam efeitos iatrogénicos graves.

Embora essas versdes da cura possam ser coordenadas,
é preciso destacar que é apenas o modelo biomédico de cura que
determina os “protocolos médicos” (Berg, 1998), ou seja, a pratica
médica, a trajetoria dos pacientes e os dados nacionais e globais de
sujeitos curados. O diagnostico da hanseniase atira o paciente no
regime terapéutico de seis ou doze meses. Ao final desse periodo,
talvez ele jamais retorne ao hospital; aquela experiéncia se tera tor-
nado algo do seu passado, e a cura dos cartazes serd coordenada com
a cura-como nao retorno cheio de coisas. Mas talvez esse paciente
retorne. Nesse momento, com o novo diagndstico de reacdes han-
sénicas, ele ingressara em um novo regime terapéutico e podera re-
tornar inimeras vezes aos servigos de saide nos anos seguintes. As
fabulas do fim no tratamento em hanseniase produzem um mundo
livre de hanseniase ao mesmo tempo que esse mundo ¢ habitado por
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milhares de pessoas que foram atingidas pela hanseniase e que estdo
a procura de terapéuticas que atualmente estdo baseadas em drogas
tidas como obsoletas.

Conclusoes

Neste capitulo refleti sobre as politicas ontolégicas da cura,
em especifico, sobre aquela fundamentada no diagnéstico e no tra-
tamento através do regime poliquimioterapéutico, a chamada PQT.
Demonstrei inicialmente que a alta por cura, tal como definida pe-
los programas nacionais e globais da hanseniase, muitas vezes ndo
significa o final do tratamento, mas pode ser apenas o inicio de uma
longa jornada em direcao a diferentes setores da rede de saude. Se-
guindo Amalia pelos corredores dos fundos de um hospital em Sao
Luiz, encontramos Jacinto, um paciente que havia sido diagnostica-
do pela primeira vez ha mais de trinta anos e que, naquela manh3,
tinha sido internado devido a episédios reacionais. Além dele, tam-
bém apresentei outros dois pacientes que encontrei em outro hos-
pital de referéncia no interior de Sao Paulo, Pedro e Angelo. Todos
eles tinham algo em comum: ja tinham recebido alta e engrossavam
0 numero nas estatisticas nacionais e globais de casos curados. No
entanto, todos eles aguardavam tratamento para problemas simila-
res aqueles que os havia levado a sair de casa em dire¢io ao hospital
pela primeira vez (ou, como falou Angelo, problemas piores).

Seguindo o recorrente questionamento entre pacientes de
hanseniase sobre a publicizada cura biomédica da hanseniase, bus-
quei apresentar os efeitos das chamadas reacdes hansénicas, tidos
como eventos imunoinflamatoérios e que sdo os responsaveis pelo re-
torno de grande parte dos pacientes as unidades de satide apds alta,
em quadros que variam entre dores, sensa¢des de queimacgio, apa-
recimentos de nédulos etc. Em seguida, a partir da entrevista com
Angelo e Pedro, apresentei a maneira como se davam o diagnéstico
e o tratamento para a hanseniase, tais como recomendados pelos 6r-
gdos competentes. Apontei para a clinica médica como responsavel
pelo diagnédstico da hanseniase, a fim de sublinhar a maneira como
a subdivisdo entre os tipos Paucibacilar (PB) e Multibacilar (MB) era
determinada, com base na contagem de lesdes. Com isso, ndo quis
sugerir que exames laboratoriais pudessem ser “mais precisos” caso
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adequadamente realizados - afinal, tal como o STS nos ensinou, a
robustez dessas tecnologias depende do trabalho de muitos media-
dores -, mas a intencao foi destacar a primazia da clinica médica no
diagndstico. Meu objetivo foi chamar a aten¢do para a maneira como
a quantidade de manchas/lesdes separava os sujeitos em dois gru-
pos distintos: os tipos clinicos, com efeitos distintos em relacdo ao
tratamento recomendado.

Na segunda parte deste capitulo, busquei apresentar algumas
pesquisas que, de forma protagonista ou coadjuvante, abordaram o
questionamento de pacientes em torno da cura. Sugeri que essas di-
ferentes abordagens poderiam ser subdivididas em duas: a) aque-
las que abordavam os questionamentos dos pacientes em termos de
perspectivas subjetivas/culturais, em contraste com a cura biomédi-
ca como tecnologia objetiva do saber especializado e b) aquela que
direcionava a atencdo para a cura biomédica da hanseniase como
uma tecnologia voltada a protecdo da chamada populacdo saudavel,
em detrimento dos sujeitos atingidos. A fim de explorar os efeitos
politicos daquela primeira abordagem, adentrei a pesquisa de duas
antropo6logas que nos ofereceram interessantes etnografias sobre a
trajetoria de sujeitos afetados pela hanseniase no Brasil e no Nepal.
Apontei que as autoras, quando interpeladas em campo por aque-
les que “ndo acreditavam na cura”, langaram mao de um exame das
perspectivas desses sujeitos, buscando delinear a maneira como elas
colidiam com cura biomédica da hanseniase. Argumentei que essas
andlises pressupunham uma divisdo ontolégica entre subjetivo e ob-
jetivo, que implicava a proliferacao de perspectivas subjetivas sobre
0 que seria a cura, ao passo que mantinham a cura biomédica intoca-
da, como um produto objetivo das ciéncias médicas.

A fim de explicitar melhor aquilo que estava em jogo nessa
critica, adentrei uma breve digressdo em dire¢io aos debates dos STS
que ha muito tempo tém demonstrado os efeitos de uma abordagem
binaria do tipo “natureza” versus “cultura”. Apresentei a forma como
essa linha de pesquisa traz a tona a necessidade de investiga¢des que
visem demonstrar a hibridez dos objetos tanto quanto delinear as
praticas de purificacdo. Chamei a aten¢io para autores como Donna
Haraway e Sheila Jasanoff, que romperam com nog¢des binarias de
humano-maquina, natureza-cultura e que nos convidaram a refletir
sobre a maneira como os elementos sdo coproduzidos. Estava em
jogo analisar os efeitos de uma concepg¢ao binaria que definia zonas
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ontologicamente distintas para a natureza e a cultura. Buscava-se ex-
plorar aquilo que era enquadrado na zona da natureza (em contraste
com a da cultura) e, portanto, tido como objeto/fendmeno intocado.
O objetivo era demonstrar que ndo havia nada que estivesse Id fora,
livre da acdo humana, mas que os objetos/fendomenos faziam par-
te de enredamentos de materialidades, concep¢oes, valores, etc. Ou
seja, ndo se tratava de um construcionismo radical, mas tampouco
de um objetivismo universal. A intencdo era destacar a forma como
a performance da cura biomédica da hanseniase estava assentada
numa hierarquizacao de ontologias.

Essa discussdo deu espaco a apresentacdo da abordagem
de uma terceira antropo6loga que, ao discorrer sobre a cura da han-
seniase, argumentou que haveria uma continuidade paradigmati-
ca entre a politica de controle da transmissao através de politicas
isolacionistas do inicio do século XX e as atuais politicas da cura
através do esquema PQT. Ela sugeria que ambas as formas de inter-
vengdo estariam assentadas em um mesmo objetivo principal: con-
trolar o contagio. Diferentemente das abordagens que haviamos
visto antes, nessa proposta tinhamos um nitido contraste: ndo era
a proliferacdo de perspectivas e as percepgdes de pacientes que es-
tavam no primeiro foco, mas a prépria tecnologia biomédica como
“cura bacteriolégica”. Portanto, se as versdes sobre a cura dos pa-
cientes estavam imersas em concepc¢des especificas, a partir dessa
abordagem, a cura através da PQT, também.

Na linha dessa ultima andlise, e partindo da nogdo de politi-
cas ontolégicas de Annemarie Mol, sugeri que, em vez de questionar
o objetivo da tecnologia poliquimioterapéutica, poderiamos ques-
tionar o que é essa tecnologia apresentada como a cura; ou seja, o
que é a cura biomédica da hanseniase? Com essa questido, meu obje-
tivo era direcionar o foco para as praticas de producido da cura bio-
médica e chamar a atenc¢do para o fato de que essa versao da cura
se tornava realidade através da combinacdo de um diagndstico em
hanseniase, do tratamento PQT (com a cartela verde ou vermelha)
e de uma temporalidade especifica (entre seis e dezoito meses). A
questdo aqui era sublinhar que “a cura biomédica” era produzida a
partir da composicdo entre aqueles trés elementos. Era a combina-
cdo de drogas prescritas em relacdo ao diagnéstico PB/MB, o tempo
estimado para que elas inviabilizassem um determinado ntimero de
bacilos ativos e a caneta que preenchia o formulario da alta que, jun-
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tos, performavam a cura. Ou seja, alinhei-me a proposta de abordar
a PQT como uma tecnologia que visa proteger a “populagao sadia”,
e lancei mao de uma anadlise dessa tecnologia como politica onto-
l6gica. Ao fazé-lo, minha intencdo era deslocar o enfoque a fim de
demonstrar como, na pratica, a cura biomédica era performada pela
conclusdo de um protocolo médico. A cura biomédica da hanseniase
é uma tecnologia de eliminacao de bacilos que surgiu na esteira de
um processo mais amplo, que relegou os sujeitos afetados a uma
posicdo coadjuvante dentro das politicas decisérias sobre aquilo
que importa, ou ndo, no tratamento. Ao mesmo tempo, ela performa
uma cura que €, antes de mais nada, uma metodologia de repeticao,
um protocolo. Abordar a cura biomédica da hanseniase como po-
litica ontoldgica da cura permitiu-me demonstrar as mediagdes e
praticas que, juntas, performam essa versao de cura e que modelam
a experiéncia dos pacientes diagnosticados.

A partir de agora, podemos dar um passo além e analisar a
maneira como a cura biomédica participa da subdivisao performa-
tiva da hanseniase versus reacoes. Neste capitulo, fiz uma primeira
introducdo a esse tema ao questionar, provocativamente, se as se-
quelas da hansenfase sdo da hanseniase. Todos nés sabemos que o
corpo humano esta povoado por milhares de bactérias. Parte delas,
consideradas essenciais para processos benéficos e necessarios ao
funcionamento do nosso organismo. Outras, tomadas como invaso-
ras nocivas e perigosas. O M. leprae faz parte desse ultimo grupo,
dado que, de sua relagdo com o chamado hospedeiro, o corpo, pode
resultar uma série de eventos que comprometem muitas fungdes
corporais, causam dores, nddulos, etc. Mas, como exatamente se da a
relagdo entre a bactéria considerada invasora e o corpo hospedeiro?
Por que, afinal, matar bacilos nio é o suficiente?



