Introducao

O advento da chamada Poliquimioterapia (PQT) para o tra-
tamento da hanseniase, no inicio dos anos 1980, foi celebrado como
a vitéria das ciéncias contra uma patologia que é comumente retra-
tada como uma das doencas mais antigas ja registradas. A nova tec-
nologia terapéutica abriu espago para as chamadas campanhas de
eliminacdo da hanseniase, encabeg¢adas pela Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) no inicio dos anos 1990. Em apenas uma década,
a OMS declarava ao mundo, vitoriosa, que mais de doze milhdes de
pessoas tinham sido detectadas e curadas através da PQT e que a
hanseniase havia sido eliminada como problema de satude global'.
Com a chegada do segundo milénio, a OMS convidava-nos a celebrar
a conquista de um novo mundo, anunciado por ela como um “mundo
sem hanseniase”? Nos haviamos vencido!

Naquele inicio dos anos 2000, entretanto, a OMS ponderava,
avisando que restava um problema. Nem todos nds haviamos venci-
do. Até podiamos habitar o mesmo mundo, mas de formas desiguais.
Em nivel nacional, a hanseniase ainda permanecia como problema
de saude publica em algumas partes do mundo. Naquele momento,
a lista daqueles que ndo tinham conquistado a eliminacao contava
com pouco mais de uma dezena de paises, incluindo o Brasil. Em
meados de 2003, a OMS langou uma nova campanha intitulada “O
Impulso Final”, que visava concentrar e coordenar esforcos para que
aqueles paises também atingissem a meta da eliminacdo. Ano apos
ano, esses paises foram anunciando que haviam conseguido eliminar
a hanseniase, o que, na pratica, significava que a chamada taxa de
prevaléncia nacional da doenca tinha ficado abaixo de 1 caso para
cada 10 mil habitantes (o critério estabelecido pela OMS durante as
campanhas de eliminac¢ao). Passados anos desde a chegada do novo
milénio, o Brasil seguia na lista de paises que ainda nao haviam atin-
gido aquela meta em meados de 2019; solitario, o pais ocupava na-

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

2 WHO expert committee on leprosy: 1997. Acesso em: https://apps.who.int/iris/
bitstream/handle/10665/42060/WHO_TRS_874.pdf?sequence=1. Ultimo acesso
em janeiro de 2022.
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quele momento o embaracoso lugar de tnico do mundo a ndo ter
eliminado a hansenfase.

Entretanto, o que ndo ficava evidente naquela narrativa so-
bre a realidade epidemioldgica global da hanseniase era o contetido
dessa realidade. Quais eram as ferramentas utilizadas para medir
a eliminacao? O que elas mediam exatamente? Como a PQT parti-
cipava da constituicdo daquela realidade? O que exatamente havia
sido vencido? Neste livro, proponho uma interferéncia naquela nar-
rativa vitoriosa. Argumentarei que aquele “mundo sem hanseniase”,
um local constituido num enredamento entre ciéncias biomédicas
e politicas nacionais e transnacionais, estava fundamentado numa
hierarquia ontolégica (que tinha como efeito declarar como encer-
rada uma série de processos de continuidade que eram invizibiliza-
dos). Em especifico, demonstrarei que as tecnologias de tratamento
e eliminacdo da hanseniase estavam focadas no controle da trans-
missdo da doenca através da eliminacdo do seu agente etioldgico, o
Mycobacterium leprae (M. leprae) e que tal enfoque relegava a uma
posicdo coadjuvante uma série de outras tecnologias necessarias no
tratamento dessa doenca cronica. Argumentarei que o regime-PQT
e as ferramentas de eliminacdo performavam encerramento onde
havia continuidade, evidenciando a maneira como as medidas de
intervencdo em hanseniase englobam aquilo que irei chamar de his-
toria bacilo-centrada®.

Ao explorar as caixas-pretas do tratamento médico e das
campanhas de eliminacdo global, irei sublinhar a maneira como o
enredamento entre ambos estabelecia o controle epidemiolégico da
hanseniase como objetivo central de seus intentos, mas nao oferecia
um desfecho aos problemas enfrentados pelos sujeitos ja afetados
pela patologia. Em outras palavras, a hanseniase ndo havia sido eli-
minada como problema de sauide global porque as ciéncias a haviam
“decifrado” e encontrado respostas consideradas eficazes para as
suas implicacdes, ou porque os estados nacionais haviam estabele-
cido sistemas de saude que acolhiam de forma satisfatéria aqueles
que tinham sido afetados por ela. Talvez fosse possivel sugerir que o
“no6s” que havia vencido na virada do novo milénio referia-se antes

3 A inspiragdo para a nogdo de histéria “bacilo-centrado” surgiu dos trabalhos de
Jean Segata. Especificamente, inspirei-me nas discussdes em torno das politicas de
combate ao mosquito da dengue, que foram caracterizadas por ele como “politicas
mosquitocentradas” (Segata, 2017a; 2017b).
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aos sujeitos que nao tinham sido afetados pela hanseniase; referia-se
a conquista de uma tecnologia terapéutica para o controle epidemio-
l6gico. E quanto a centena de milhares de pessoas que continuam
enfrentando as implicacdes da doencga?

A conquista da eliminagdo global parecia anunciar que a
hanseniase havia sido controlada mundo afora e que s6 restaria ao
Brasil tomar as medidas necessdrias para alcan¢ar um lugar naquele
novo milénio, um mundo sem hanseniase. No entanto, a hanseniase
estava longe de ser uma doenga considerada “bem compreendida”
pelas ciéncias e tampouco “bem controlada” pelos estados (tendo
eles declarado a eliminagdo, ou nao). Rastreando essas questoes, irei
explorar aqui essa no¢do anunciada de que a hanseniase, como ob-
jeto politico-cientifico, estaria resolvida, um problema solucionado
que ficou no passado, que faria parte da histéria do tltimo milénio.
Ao fazé-lo, demonstrarei que a narrativa da eliminacdo global, com-
binada com a celebracdo do esquema-PQT como resposta final ao
problema da hanseniase, atuava performando certezas onde havia
duvidas, declarando o fim de algo que, em muito, era continuo, anun-
ciando diferencas de diagnéstico onde o que talvez houvesse fosse
uma diferenca entre bacilo inteiro e bacilo fragmentado.

A constituigdo de certezas em meio a um mundo de incertezas e desafios

Entre pesquisadores da comunidade cientifica internacional,
parece existir um certo consenso de que “a hanseniase seria uma
doenga muito conhecida, mas pouco entendida” (Fine, 2007). Para
comecar, tomemos o principio: a fonte do contagio. Atualmente esta
pacificada na literatura especializada a no¢do de que a transmissao
decorre de um contato repetido e prolongado com alguém que esteja
infectado pelo M. leprae e que ainda ndo tenha iniciado o tratamento
PQT. Embora essa explicacdo pareca ser consensual entre pesquisa-
doras(es) especialistas, é preciso sublinhar que ha alguns anos se
tem debatido outras possibilidades de fontes de infeccdo. A certeza
de que a fonte de contagio do M. leprae é exclusivamente do tipo hu-
mano tem sido colocada em suspensao.

Desde que foram encontrados tatus selvagens infectados com
0 M. leprae nos Estados Unidos, em meados dos anos 1970, esses ani-
mais tém figurado como possiveis reservatorios e fontes de infeccao
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humana. Embora esse debate pareca ter ficado a margem das grandes
discussoes das ultimas décadas, o potencial de transmissdo zoonética
da hanseniase voltou a ganhar a atengdo internacional por volta de
2015, quando um grupo de pesquisadores anunciou ter encontrado
uma série de esquilos vermelhos com hanseniase no Reino Unido.
Além disso, ndo é dificil encontrar pesquisas que tém apontando re-
petidamente para outras possibilidades de “reservatérios naturais”.
Embora a transmissado dos bacilos para os humanos seja considerada
incerta em relagdo a maioria desses possiveis “reservatorios”, a trans-
missdo entre tatus e humanos no sul dos EUA foi tida por alguns pes-
quisadores como confirmada (Balamayooran et al., 2015, p.109).

Se as fontes de transmissdo estao em aberto no debate da co-
munidade cientifica, tampouco existiria algum consenso final em re-
lacdo a forma de entrada do bacilo no corpo humano. Tal como apon-
tam pesquisadores das areas bioldgicas, “nosso entendimento sobre
as dindmicas de transmissao do M. leprae é incompleto” (Franco-Pa-
redes et al, 2016, p.08, traducdo propria). A hipdtese mais aceita
atualmente defende que se trataria de uma transmissao através das
vias aéreas em circunstancias de um contato intimo e prolongado.
De acordo com pesquisadores, as incertezas em torno dessa ques-
tdo estariam relacionadas a um dos fatores que é recorrentemente
lamentado por parte da comunidade cientifica: a impossibilidade do
cultivo do M. leprae in vitro. Apesar do advento do cultivo in vivo atra-
vés da chamada “Técnica de Shepard” nos anos 1960, que permitiu
a inoculacdo em patas de camundongo, a impossibilidade do cultivo
in vitro é entendida como fator central limitante para o estudo da
doenca (Diorio, 2014). Adiciona-se a isso o fato de que o bacilo stri-
kes back, para utilizar uma imagem de Margaret Lock (2010), e da
continuas razodes para suspeitar de suas mutagdes.

0 néo cultivo do M. leprae in vitro também é frequentemen-
te responsabilizado pelas incertezas em relagdo aos mecanismos e
limites da atuagdo de fatores imunolégicos implicados na doenga.
A relacao entre o M. leprae e o sistema imune do corpo humano
hospedeiro ¢, talvez, um dos temas mais centrais em hanseniase
e determinaria a intensidade da proliferacdo do bacilo, bem como
responderia por um dos eventos mais dramaticos da doenga, os
chamados episédios reacionais hansénicos. Contudo, tais episddios,
que podem deflagrar toda sorte de dores, complicacdes, internacdes
e o desenvolvimento de “incapacidades irreversiveis”, sdo conside-
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rados ainda pouco compreendidos pela comunidade cientifica in-
ternacional e para os quais as Unicas drogas disponiveis apresentam
graves efeitos iatrogénicos e podem agravar o quadro dos pacientes
(Nabarro et al., 2016).

Nao menos relevante esta a questido dos desafios colocados
no diagnoéstico da hanseniase. Como na maioria das doengas, o diag-
nostico decorre do aparecimento de sintomas; ou seja, via de regra,
as pessoas ndo procuram o servico de saide sem que a doenca se
manifeste e lhes impulsionem a fazé-lo. A chamada “busca ativa” é
uma estratégia que subverte essa regra, dado que é uma acdo em que
um grupo de profissionais da satde sai realizando exames em deter-
minadas regides ou comunidades, a fim de detectar novos casos de
uma determinada doenga; ou seja, em vez de os sujeitos procurarem
os servicos de saude, as buscas ativas levam os servicos de saide a
procurarem os sujeitos.

Essas duas vias de entrada dos sujeitos nos servicos de saude
implicam questdes diferentes no caso da hanseniase, mas também
se enredam em um fator em comum: o longo periodo de incubacgio
do M. leprae. Aponta-se que entre a infeccao e o aparecimento dos
primeiros sintomas podem transcorrer 5, 10 ou mais anos (Garbino
et al, 2014). Isso significa dizer que, durante esse periodo “pré-cli-
nico”, em que a doenca nao se manifesta, os sujeitos ndo seriam im-
pulsionados a procurar um servico de saude e que as buscas ativas
poderiam ndo identificar esses casos através dos exames clinicos,
resultando no subdiagndstico da doenga. Os desafios implicados no
diagndstico da hanseniase, contudo, vao muito além dos limites da
identificacdo dos casos no periodo de incubacio da doenca.

Qualquer manual ou artigo especializado da area chama a
atencdo para a dificuldade do diagnostico, mesmo em face as suas
manifestacdes clinicas mais comuns, o que é normalmente relacio-
nado com a ampla variedade de sintomas e com o despreparo dos
servicos de saide em detectar a doenga. Tal como veremos, existem
tecnologias laboratoriais que podem auxiliar no diagnoéstico clinico.
Porém, nem sempre elas estdo disponiveis e nem sempre elas sao
consideradas ferramentas confiaveis, razdes pelas quais a OMS re-
comenda, e o Ministério da Saide determina, que a dltima voz no
diagnéstico da hanseniase seja a clinica médica. E preciso ter em
mente algo que é recorrentemente denunciado: via de regra, a han-
seniase é negligenciada como tépico relevante ao longo do processo
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de formacao de médicos e de outros profissionais da satide no Brasil
(Virmond, 2012). Parte dos profissionais que atualmente trabalham
em seu cotidiano com pacientes da hanseniase em areas endémicas
relatam que, ao adentrar o servico publico de satde, viram-se na si-
tuacdo de lidar com uma doenga para a qual ndo haviam sido efeti-
vamente preparados.

Todas essas questdes nos levam para um ultimo aspecto: iro-
nicamente, o “diagndstico precoce” é apontado como a principal tec-
nologia de governo capaz de impedir ou atenuar o desenvolvimen-
to das chamadas “sequelas” e “incapacidades irreversiveis” de uma
doenca que foi dita como a principal causadora de “incapacidades
fisicas” permanentes dentre as doengas infectocontagiosas (Oliveira,
2014). Foi sugerido que, entre os anos de 2000 e 2020, em torno de 4
milhdes de casos podem ter sido subdiagnosticados no mundo todo
(Smith, 2015). Segundo a comunidade de hansenologistas, a decla-
racdo da eliminacdo global da hanseniase pela OMS nos anos 2000
teria causado uma perda de interesse pela hanseniase por parte de
fontes importantes de financiamento no cenario da agenda global de
saude (Lockwood et al, 2005) e o desmantelamento de campanhas
de busca ativa e uma progressiva perda de expertise médica na rea-
lizacdo do diagnoéstico e tratamento da hanseniase no cenario nacio-
nal (Virmond, 2012) e internacional®.

A introducao da PQT nos anos 1980, juntamente com as cam-
panhas de eliminacdo da OMS nos anos 1990, levavam-nos a acre-
ditar que a eliminacao da hanseniase no Brasil era uma questao de
tempo - e uma questdo exclusiva de (in)competéncia. Afinal de con-
tas, mesmo em face ao embaracoso lugar de tinico pais do mundo a
ndo ter eliminado a hanseniase, ndo vimos nos ultimos anos o lan-
camento de campanhas de busca ativa pelo governo federal e pelos
estados federais, nem a introdugdo do tema na grade curricular dos
cursos da area da sadde, muito menos uma injecao sistematica de
recursos estaduais e federais para adequar e fortalecer os servigos
em areas consideradas endémicas do pais, etc. Ou seja, certamente
estamos tratando de um cenario nacional de generalizada negligén-

* United Nations, Human Rights Council. 2018. Report of the Special Rapporteur
on the elimination of discrimination against persons affected by leprosy and their
family members. Acesso em: https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/
G18/139/68/PDF/G1813968.pdf?0penElement. Ultimo acesso em: maio de 2019.
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cia. Contudo, ao deixar de lado as cartilhas da OMS e os manuais do
Ministério da Saude e seguir de casa em casa, adentrando as narrati-
vas dos sujeitos afetados, podemos descobrir que a doenga vai muito
além de apenas uma infeccao, que a PQT nem sempre responde as
necessidades mais urgentes dos sujeitos afetados, e é o proprio con-
ceito de eliminacdo que sera colocado em questdo aqui.

A PQT traz consigo a tarefa de eliminar os bacilos e de fechar
as fontes de infec¢do, interrompendo a cadeia de transmissdo da
doencga. No entanto, conforme demonstrarei, interromper a cadeia
de transmissdo e receber alta por cura, muitas vezes, nio implica
dar cabo as dores, aos nddulos, as febres e as internacées em qua-
dros graves de saude. Pelo contrario, pode ser apenas o inicio de uma
longa jornada em direcdo a diferentes setores da rede de saide nos
quais poucas respostas sao oferecidas ou em que as respostas ofere-
cidas ndo sao satisfatérias. A despeito daquilo que a anunciada reali-
dade epidemiologica global nos levava a acreditar, a hanseniase ndo
seria um problema solucionado pelas ciéncias e estados-nacionais,
mas ela faria parte de uma histéria bacilo-centrada, de uma politica
ontoldgica administrada sob a pele.

Em campo: aprendiz de antropdloga, voluntaria,
intérprete e colaboradora

Com base em diversas, distintas e multissituadas incursoes a
campo, neste livro exploro as medidas e dobras de um mundo sem
hanseniase. Para entender melhor a maneira como o meu objeto de
pesquisa foi moldado, ofereco uma breve digressdo a minha insercao
nesse universo de pesquisa e apresento os caminhos que me trou-
xeram até aqui. Em 2012 entrei pela primeira vez em contato com a
histéria da hanseniase e sua importancia no cendrio atual. Até aque-
le momento, a hanseniase, que me fora apresentada logo no inicio
como a antiga lepra, era um tema que me soava como algo antigo, do
passado - um tépico que me remetia a filmes da Idade Média. Para
muita gente, talvez esse ainda seja exatamente o caso, dado que, tal
como outras pesquisadoras também ja relataram (White, 2009), tra-
balhar com esse tema envolve ser recorrentemente interpelada por
pessoas que se surpreendem ao saber sobre o nimero de casos de
hanseniase. “Essa doenca ainda existe?”, foi uma das questdes que
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mais escutei em diferentes contextos ao longo dos ultimos dez anos
pesquisando esse tema.

No meu primeiro ano pesquisando temas relacionados a han-
seniase, deparei-me, logo de inicio, com a histéria das “ex-colénias
hospitalares”. Tratava-se dos locais onde os sujeitos diagnosticados
com a doenga tinham sido segregados durante quase todo o século
XX no Brasil (outrora conhecidos como leprosdrios). Tal como irei
tratar no primeiro capitulo deste livro, a histéria das ex-coldnias era
também a histdria dos “educandarios” ou “preventorios” (espécie de
orfanatos para onde eram enviados os filhos daqueles isolados); ou
seja, era a histéria dos “ex-internos” e também dos chamados “filhos
separados”. Em paralelo, também me depararia com a experiéncia
de uma geracdo mais nova de sujeitos “atingidos pela hanseniase”
e que tinham realizado tratamento ambulatorial (que substituiu as
politicas de isolamento). Deparei-me com os voluntarios e a histéria
de um movimento social de ambito nacional, formado por pessoas
atingidas pela hanseniase, com seus pleitos politicos e aliancas, com
suas conquistas por justica e visibilidade. Tratava-se de um imenso,
complexo e absolutamente intrigante universo de pesquisa.

O interesse por esse tema surgiu em abril de 2012, quando
Claudia Fonseca, entdo minha orientadora, entrou na sala do nosso
nucleo de pesquisa e colocou em minhas maos um jornal, apontan-
do para uma matéria que tinha acabado de ler. A matéria de capa
tratava de um acordo de cooperacdo que havia sido assinado entre
uma equipe de geneticistas da nossa universidade e um movimento
social. Referia-se ao chamado “Projeto Reencontro”, uma iniciativa
coordenada por geneticistas do Instituto Nacional de Genética Mé-
dica Populacional (INaGeMP), em parceria com o Movimento de Re-
integracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase ou, simplesmente
Morhan. O projeto tinha como objetivo a realizacao de testes de DNA
entre os “ex-internos” e os “filhos separados”, a fim de produzir pro-
vas do parentesco bioldgico entre aqueles individuos. Tratava-se de
uma iniciativa que tinha sido inspirada no conhecido caso argentino
das Abuelas de la Plaza de Mayo e que visava produzir documentos
com valor legal que pudessem servir futuramente como provas a
serem utilizadas no pleito do Morhan por uma indenizacdo federal
pela separacao entre pais e filhos.

Tal como abordamos em outro lugar (Fonseca et al, 2015),
apos a leitura daquela matéria de jornal entramos em contato com a
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equipe de geneticistas e, em pouco tempo, estabelecemos uma frutife-
ra e interessante interlocugdo. Ainda naquele ano, fiz uma das minhas
primeiras incursdes a campo na cidade de Rio Branco, no Acre, com
objetivo de acompanhar os eventos de “coleta de material genético”
junto aos ex-internos e os filhos separados (Maricato, 2013). Os tes-
tes de DNA entre os ex-internos e os filhos separados vinculavam-se
a um pleito politico do Morhan nacional por uma politica reparatéria
estatal aos filhos que foram separados de seus pais. Anos antes, em
2007, o Morhan havia conquistado uma grande vitéria com a apro-
vacdo do direito a uma reparagdo estatal para a primeira geracio de
atingidos, os ex-internos. A Lei Federal 11.520/2007 tinha implemen-
tado o direito a uma pensdo mensal vitalicia a todos os sujeitos que
foram compulsoriamente isolados nas antigas col6nias hospitalares
até o ano de 1986. Conquanto tenha me focado no Projeto Reencon-
tro e nos testes de DNA em 2012, entre 2013 e 2014, direcionei minha
atencdo para aquela lei federal, e tomei a analise dessa politica de re-
parac¢do como tema da minha pesquisa de mestrado em antropologia.
Durante esse periodo, realizei incursdes a campo em Brasilia, a fim
de acompanhar o trabalho da comissdo interministerial responsavel
pela andlise e aprovacdo dos pedidos de reparacdo que eram envia-
dos por ex-internos de todo o pais (Maricato, 2015a; 2015b).

Aquela imersido de campo, embora direcionada a uma ana-
lise da implementacdo de uma politica reparatéria do presente,
havia me levado a entrar em contato com uma série de documen-
tos antigos enviados pelos préoprios requerentes para comprovar o
isolamento, tais como cartas que narravam o cotidiano dentro das
ex-coldnias, formularios médicos, fotos, copias de livros de registro
das ex-colOnias e toda sorte de papéis que compunham as provas de
cada processo de pedido de reparagao. Correndo o risco de mode-
lar o passado a partir das minhas percepc¢des do presente, diria que
essa experiéncia me despertou o interesse em explorar a histéria e
os meandros da politica que, entre meados de 1920 e 1980, havia
segregado milhares de sujeitos em nome do controle do contagio. As
politicas de segregacdo ndo tinham sido um caso singular brasilei-
ro, mas estavam em sincronia com uma politica isolacionista que foi
implantada em diversas outras partes do mundo e que remontavam
aos finais do século XIX e inicio do século XX.

Em nosso grupo de pesquisa, fala-se sobre a importancia de
lancar mao do método aspirador de po nas fases iniciais de investiga-
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¢do, o que implicava a ideia de sair “catando” todos os dados e depois
fazer o corte na rede (Strathern, 2012). Embora nio seja a melhor
metafora, a nocao de aspirador de pé era apenas uma maneira muito
informal de expressar aquilo que a antropologia desde ha muito nos
convida a fazer em campo, que é permanecer aberto para (re)inter-
pretar as piscadelas (Geertz, 1997), para se afetar (Goldman, 2003),
para seguir redes como formigas (Latour, 2012). Dito de outra forma,
o0 método implica partir com questdes, mas ndo como amarras anali-
ticas que nos direcionem a encontrar um sim ou um nao, mas como
caminhos que possam nos levar a outros caminhos e a outras ques-
tdes. Durante meu percurso nesse universo de pesquisa, mantive o
meu aspirador de po ligado. Com isso, ndo apenas acompanhava o
trabalho da comissdo em Brasilia e analisava os processos de pedi-
do de reparacdo como também acompanhava os eventos, reunides e
encontros nacionais organizados pelo Morhan; seguia participando
de reunides ocasionais com a equipe de geneticistas e entrevistava
ex-internos e filhos separados na regido de Porto Alegre, e em ex-co-
lonias de outros estados durante idas e vindas de campo.

Interessada na histéria das politicas de segregacao, em mea-
dos de 2014, encontrei publicacdes de historiadoras(es) que trata-
vam de uma série de controvérsias que haviam acontecido ao final
do século XIX e inicio do século XX entre os chamados adeptos da
teoria hereditaria e os da teoria contagionista da, entdo, lepra (Ca-
bral, 2007; Obregon Torres, 2002; Bechler, 2012). Inspirada por
aquelas leituras e pela minha experiéncia prévia de campo, preparei
uma nova proposta de projeto de pesquisa que tinha como objetivo
geral analisar a maneira como foram co-produzidas tecnologias po-
litico-cientificas em torno do combate a lepra no inicio do século XX
no Brasil. Tratava-se de uma empreitada de pesquisa documental e
que recortava os primeiros anos da politica de segregacdo no Brasil
como foco de interesse.

Em margo de 2015, dei inicio aquela investigacdo. Durante o
primeiro ano, explorei acervos online, tal como a Biblioteca Virtual
em Saude Adolpho Lutz, Arquivos Gazeta Médica da Bahia e The Glo-
bal Project on the History of Leprosy®. Da mesma forma, realizei pes-

5 Biblioteca Virtual em Satide Adolpho Lutz (http://www.bvsalutz.coc.fiocruz.br/),
The Global Project on the History of Leprosy (https://leprosyhistory.org/) e Arquivos
Gazeta Médica da Bahia (http://www.gmbahia.ufba.br/index.php/gmbahia/index).
Ultimo acesso em maio de 2019.
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quisas documentais em arquivos e bibliotecas, tal como o Arquivo
Publico do Estado do Maranhao, em Sao Lufis, a Biblioteca Nacional e
o Acervo Arquivistico da Casa Oswaldo Cruz, ambos no Rio de Janei-
ro. A relevancia de minha proposta estava assentada numa analise
do que estou chamando agora de efeitos politicos da constituicdo e
estabilizacdo de um conjunto de certezas mutaveis. Embora aquela
proposta ndo tenha sido inteiramente abandonada e perpassa neste
livro de forma transversal, os caminhos posteriores de campo leva-
ram-me a redesenhar o meu problema de pesquisa e a deslocar o
meu foco de uma analise documental sobre o passado para uma ana-
lise das dobras do tempo-presente®. Explico-me.

No comeco de 2016, Claudia e eu realizamos uma incursao de
campo a uma ex-colonia hospitalar localizada na capital maranhen-
se. Pela primeira vez, meu interesse de pesquisa ndo estava voltado
para as experiéncias e demandas dos ex-internos, filhos separados e
para os pleitos politicos dos ativistas do Morhan, mas para aspectos
da hanseniase como patologia, como problema de satide. Para minha
surpresa, ao adentrar o servico de saude especializado no atendi-
mento a hanseniase que ficava naquela ex-col6énia e entrevistar pa-
cientes em tratamento, enfermeiras e terapeutas ocupacionais, ndo
encontrei nada daquilo que estava esperando. Tal inser¢ido fez-me
perceber que, até aquele momento, havia sido capturada pelas narra-
tivas globais que apresentavam a hanseniase como objeto decifrado
pela ciéncia e em vias de ser controlado pelo Estado. De repente, um
universo inteiro de novas questdes apresentava-se a minha frente.

Na volta do campo, passei a me dedicar a uma revisao de
artigos cientificos e a toda sorte de materiais e debates das areas
das ciéncias naturais sobre a hanseniase nos seus mais diversos
aspectos. Comecei a explorar também os manuais, relatérios e pu-
blicacoes diversas do Ministério da Saide e da OMS em torno das
terapéuticas e politicas de saide do campo da hanseniase. Ao final
de alguns meses, algumas questdes estavam mais claras, mas mui-
tas outras perguntas haviam surgido. Levando todas elas comigo,
segui para o Instituto Lauro de Souza Lima (ILSL), um dos princi-
pais centros de pesquisa, de ensino e de tratamento de hanseniase

¢ Agradeco a Fabiola Rohden por chamar a minha atencdo para a possibilidade de
assumir um esforco de pesquisa interessado em rastrear de forma transversal os
eixos de articulacdo que se repetem.



32 | Glaucia Maricato

no Brasil, onde realizei entrevistas abertas com pacientes, médicos,
geneticistas, imunologistas, psic6logos, enfermeiros, sapateiros,
bidlogos e outros profissionais.

Aos poucos, fui cada vez mais me apropriando dos debates,
jargoes, agendas, desafios, controvérsias, contextos e ampliando
as minhas redes de interlocutores. Passei a manter uma rede de
interlocucdo informal com enfermeiras, médicos hansenologistas,
funciondrios de servicos de sadde especializados em hanseniase,
funciondarios de oficinas ortopédicas, etc. Em meados de 2017,
comecei a acompanhar um grupo no aplicativo de mensagens
Whatsapp composto por profissionais de saude e pesquisadores
de diferentes areas de todo o pais que tinha a intencdo de manter
uma rede nacional de debates em hanseniase. Durante dois anos,
acompanhei toda sorte de discussdes nesse grupo, incluindo des-
de aspectos clinicos e microbiolégicos referentes a hanseniase, a
questdes de politicas publicas, a campanhas, a novas publicacdes,
a eventos, etc. Essa entrada em campo também me permitiu con-
tatar hansenologistas e levar adiante entrevistas informais, tanto
através de mensagens privadas pelo Whatsapp quanto através de
ligacdes telefonicas.

Em paralelo, a minha interlocug¢do com os ativistas do Morhan
fortalecia-se, e eu seguia participando de eventos e atividades, enga-
jando-me em novos cenarios. Com certa regularidade, contatava Ar-
tur Custddio, que havia alternado entre as funcoes de coordenador e
vice-coordenador do movimento durante aqueles anos. Tal como di-
versos outros ativistas, Artur fazia parte do Morhan ha muitos anos
e circulava em conselhos estaduais e nacionais de satde, desenvolvia
campanhas de hanseniase em parceria com municipios, estados e o
governo federal e viajava o mundo todo em eventos da satude global
como representante do movimento brasileiro de pessoas atingidas
pela hanseniase. Com alguma frequéncia, escrevia-lhe ou telefona-
va para testar as minhas questdes, questionar-lhe sobre politicas de
saude recentes, sobre a atuacdo de ntcleos regionais do Morhan, so-
bre recursos do governo federal e os mais variados assuntos.

Entre uma mensagem e outra, um evento e outro, uma ida e
outra a campo, agreguei a minha experiéncia como aprendiz de an-
tropodloga o lugar de voluntaria e de integrante do chamado “ntcleo
de pesquisa” do Morhan - ao lado de outras(os) pesquisadoras(es)
de diferentes areas, incluindo, por exemplo, a geneticista coorde-
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nadora do Projeto Reencontro. Na esteira desses eventos, além de
pesquisadora e voluntaria do Morhan, também atuei como colabora-
dora num grupo de trabalho formado pelo Ministério da Saude, além
de participar como intérprete-tradutora de ativistas do Morhan em
eventos internacionais. Ao longo desses anos, mantive o aspirador
de pé ligado e realizei: entrevistas formais e informais com pesqui-
sadoras(es) das chamadas ciéncias naturais, com funcionarias(os)
dos mais diversos setores de unidades de atendimento a hansenia-
se, com pacientes em tratamento, com sujeitos que ja haviam fina-
lizado o tratamento ha alguns anos, com outros que o finalizaram
ha algumas décadas, com familiares e outros atores envolvidos nes-
se contexto; explorei arquivos historicos, bati de casa em casa, de
mensagem em mensagem, circulei entre laboratérios, ambulatérios,
sapatarias, audiéncias publicas, grupos de whatsapp, eventos nacio-
nais e internacionais. Assim, segui uma metodologia que em muito
faz parte de uma “antropologia anfibia” (Fleischer, 2007).

Os novos caminhos da minha pesquisa levaram-me também
a (re)analisar os meus velhos dados e a (re)apreender coisas que
nao tinham inicialmente me chamado a atenc¢do. Vasculhando meus
diarios de campo e minhas fotos, percebi que a dendncia da cen-
tralidade dada aos bacilos pelos servicos de saude ja havia cruza-
do o meu caminho. Em 2012, Dona Terezinha recebeu-me durante
quinze dias em sua casa, em Rio Branco. Ali, numa pequena sala
construida na parte da frente de sua casa, funcionava a sede do
“Memorial Bacurau”. Tratava-se de um pequeno centro de memo-
ria da histéria do Morhan, movimento fundado no inicio de 1980
e que tinha como um de seus fundadores Bacurau, de quem Dona
Terezinha era viuva. Entre as diversas fotos, livros, objetos e mate-
riais expostos, estava a copia de uma publica¢do do hoje chamado
Jornal do Morhan, datado de 1993, em que Bacurau refletia sobre o
tratamento em hanseniase.

Passei vinte e um anos da minha vida internado em trés hospitais-
-colonias, em pontos diversos do Brasil: Rondonia, Acre, Sdo Pau-
lo. Conheci e conheco dezenas de técnicos em sauide. Com raras e
ricas exceg¢des, fiquei com a impressao de que esses profissionais,
ha alguns anos dividiam o portador de hanseniase em trés partes:
bacilos, bacilos e bacilos. Era muito dificil sermos procurados, se
ndo fosse para pesquisarem, se ainda tinhamos o ‘precioso bichi-
nho’, como se fossemos apenas o ‘viveiro’ de alguma coisa mais im-
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portante do que nos (...). Mas eles, gracas a Deus, evoluiram: com o
tempo, passaram a nos dividir em bacilo, pés, mdos. Passando mais
uns anos e, pela ajuda de uns poucos (pouquissimos), deram mais
um passo: bacilo, pés, maos e olhos (UFA! Chegaram nos olhos) (Ba-
curau - Jornal do Morhan, 1993).

O presente livro foi produzido no enredamento entre as mi-
nhas competéncias tedrico-metodoldgicas, minhas habilidades de
escrita, meus engajamentos e pela minha formulagdo e reformula-
¢do do objeto de pesquisa ao longo dos encontros e reencontros com
meus interlocutores e meus dados de campo. Os caminhos de con-
formacdo do meu objeto a partir das minhas inser¢cées em campo
ndo foram trilhados, entretanto, por uma antropologa, voluntaria,
intérprete e colaboradora que ia ao campo crua, mas que estava in-
formada e interessada numa série de questdes e problematicas que
se enredavam nos debates aos quais se inseriam.

Didlogos da pesquisa: inspiracées e marcos
teorico-metodoldgicos

Esta pesquisa se desenvolveu em didlogo com os debates dos
chamados Estudos Sociais da Ciéncia e Tecnologia - ou Science and
Technology Studies -, aludidos simplesmente como STS em referén-
cia a sigla em inglés. Em especifico, alinho-me a abordagem de au-
toras como Mol (2002; 2008), Schiebinger (1998), Jasanoff (1995;
2004), M’charek (2014; 2010), Rohden (2010; 2012) e Fonseca
(2012; 2016), que buscam destacar as conexdes, relacdes, coordena-
coes, coproducdes e enredamentos entre praticas de conhecimento
e praticas de intervencdo. Essa linha de pesquisa demonstra como os
objetos da ciéncia estdo inelutavelmente perpassados por questdes
politicas, culturais, sociais e econémicas. A minha lista de inspira-
¢des também poderia incluir os trabalhos de Foucault (2007; 1984),
Latour (2012;2001; 1994), Law (1992) e Fleck (2010) e, como ficara
evidente, extraio muitas noc¢des e jargdes desse conjunto amplo de
bibliografias. A intencao deste trabalho ndo é abordar a ciéncia, a
politica, a histéria, mas pisar o chdo numa etnografia on the ground,
sem perder de vista a “grande imagem”. Em relacdo a esse movimen-
to analitico, estou alinhada a uma certa antropologia da ciéncia, que
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€ uma antropologia feminista da ciéncia; e aqui, para além das au-
toras ja mencionadas, também trago a influéncia de trabalhos como
de Martin (1996), Hird (2004), Oudshoorn (1994), Haraway (1995),
Wijngaard (1997), que exploram os mais “infinitesimais” objetos e
relacdes para demonstrar a maneira como eles sdo moldados pelo
que vou chamar aqui de grande modelador de realidades, que é a di-
ferenca performada entre sexos ou géneros.

Para as leitoras e leitores de primeira viagem nesse campo de
debates, aquilo que esta em jogo aqui é o reconhecimento de que os
conhecimentos cientificos ndo sio reflexos de objetos que aguardam
para serem explorados, ndo sio produtos imparciais de um método
puro de objetivismo, mas sdo “coprodugdes”, para utilizar essa nocao
de Jasanoff (2004). Ou, em outros termos, sao realidades coproduzi-
das no enredamento entre materialidades, relagdes, técnicas, tecno-
logias, interessamentos e toda sorte de “elementos heterogéneos”
(Law, 1992) que sao localizados espacial, cultural, material e tempo-
ralmente. Ou seja, ndo sio fruto de um puro construcionismo social
e tampouco de um puro objetivismo cientifico, mas se produzem no
encontro entre diversos atores - por exemplo, entre espermatozoides
e nocdes de género (Martin, 1996) ou entre intentos de categorizacdo
cientifica, pleitos politicos e as mamas daquilo que chamamos atual-
mente de mamiferos (Schiebinger, 1998). A intengdo deste livro néo é
desenvolver uma etnografia através de uma orientacdo candnica, mas
colocar as ferramentas oferecidas por essas(es) pesquisadoras(es) na
mochila e atravessar o campo, reagindo as preocupacdes de outros es-
tudos e provocando a leitora e leitor a uma reflexao sobre os elemen-
tos que coproduzem aquilo que foi chamado de “mundo sem hanse-
niase”. Para dar conta desse objetivo, levarei comigo duas ferramentas
especificas: as no¢des de politicas ontoldgicas e de objetos dobraveis.

Politicas ontoldgicas: as performances

O presente trabalho esta perpassado pela nog¢ao de “politicas
ontolégicas”, na acepcao de Annemarie Mol (2002, 2008). Essa auto-
ra chamou a aten¢do para o fato de que os STS tinham conquistado
a implosdo das capsulas enclausuradoras da politica e ciéncia como
dimensdes distintas e intocaveis da realidade. No entanto, as impli-
cacgoOes dessa abordagem nao estariam ainda inteiramente claras em
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contextos do dia a dia. Para dar conta de refletir sobre isso, propds o
termo “politicas ontoldgicas”. Tal como explicita, ontologia é um ter-
mo que se refere a dimensao do real, a realidade. Quando sobrepde
o termo politica ao termo de ontologia - formando a nogao de politi-
cas ontoldgicas -, estd chamando a atencdo para a maneira como os
objetos, os blocos que compdem a realidade, ndo sdo anteriores as
praticas que lhe trazem a vida. Em outras palavras, as materialida-
des ndo preexistem a uma abordagem a elas, mas elas se tornam por
meio das praticas.

Nessa linha de pesquisa, a pressuposicdo de que aquilo que
as ciéncias fazem seria desvendar os objetos da natureza é sus-
pensa por uma nog¢io de que aquilo que as ciéncias fazem seria
uma interferéncia. A nog¢do de “interferéncia” pode impulsionar a
uma leitura acusatoéria, como se estivéssemos propondo que o co-
nhecimento produzido fosse menos fidedigno ao objeto do conhe-
cimento. Contudo, a questdo é anterior, e estd em jogo sublinhar
que o conhecimento produzido esta inevitavelmente enredado as
nossas localizagdes materiais, sociais, espaciais e temporais; ou
seja, os conhecimentos cientificos sdo sempre produzidos a partir
dos materiais disponiveis, das técnicas utilizadas, das tecnologias
oferecidas, das questdes que sdo langadas, etc. Os elementos que
constituem a realidade, portanto, ndo sdo objetos permanentes
e imanentes, passiveis de serem descobertos, manipulados, con-
quistados e modificados. A realidade e seus elementos sdo perfor-
mados concomitantemente as praticas; é através da performance
que realidade e elementos se tornam reais.

Ao agregar o termo politica ao termo ontologia, a autora nos
convida a explorar a forma como o real estaria implicado no politico
e vice-versa. Mol explicita que muitas abordagens dos STS lancam
maio de um tipo de andlise que acaba por pluralizar os sujeitos de
conhecimento, mas que mantém os objetos do conhecimento intoca-
dos. Ou seja, esses estudos estariam engajados na tarefa de demons-
trar a maneira como as diferencas provém dos diferentes “pontos
de vista”. Ao fazé-lo, aquilo que subjazia a esse movimento analitico
seria uma nocdo de que o mundo la fora - os blocos que compdem
a realidade - seriam fixos, reais, e que aquilo que varia seriam as
perspectivas sobre eles. Em outras palavras, os observadores foram
pluralizados, mas os objetos observados se mantiveram intocados;
ao centro, as materialidades permaneciam dadas de antemao, e suas
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variagdes resultavam das perspectivas que eram constituidas sobre
elas. A nogao de politicas ontolégicas rompe com essa abordagem ao
propor que a realidade e seus elementos sdo performados concomi-
tantemente e de forma localizada.

Se a realidade é sempre localizada, entdo ela nao é singular,
tampouco plural, mas maultipla. Pluralizar a realidade seria manter
o mundo 14 fora como mundo real, enquanto se pluralizam as pers-
pectivas sobre ele. De outra forma, falar em termos de multiplicidade
permite analisar a maneira como as multiplas versdes de realidade
sdo performadas (enacted). Tal como irei explorar aqui, as medidas e
tecnologias que definem a elimina¢do ou ndo da hanseniase trazem a
vida uma versao de realidade e performam “o mundo sem hansenia-
se”. Este livro produz uma interferéncia ao chamar a atengao para os
efeitos das hierarquizagdes ontoldgicas na constituicao dessa versao
oficial da realidade global da hanseniase. Este ndo é um livro sobre
a histéria da hanseniase, e ndo tenho a pretensao de narrar uma his-
toria encadeada, sequencial, de eventos. Diferentemente, este livro
aborda o enredamento entre materialidades, medidas, tecnologias,
conhecimentos, categorizacoes e concepgdes em sua performatiza-
¢do do “mundo sem hanseniase”, ao mesmo tempo que explora o ca-
rater multitemporal dos elementos que o compdem.

Objetos dobrdveis: o lengo amassado

E possivel fazé-lo. E possivel escrever uma etnografia
das politicas ontoldgicas e dos efeitos politicos de um objeto
multitemporal. Para tanto, inspiro-me nanogio de objetos dobraveis,
tal como proposto por Amade M’charek (2014). Assim como sugere
essa autora, “abordar a forma como os objetos performam o tempo,
como suas dobras o capturam, pode nos auxiliar a entender a relacdo
entre as historias de um objeto e os seus potenciais politicos no aqui
e agora” (Ibidem, p.48, tradugdo prépria). Dialogando com essa no-
¢do, demonstro como as atuais politicas de satde, os conhecimentos,
os fluxos de recursos, a cura e a elimina¢do da hanseniase se conec-
tam a uma histéria “bacilo-centrada”, operando no aqui e agora uma
escolha que atualiza essa historia.

A virada ontolégica impulsionada pelos STS convidou-nos a
rastrear a agéncia dos atores humanos e ndao humanos, definida pela
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teoria ator-rede como capacidade de “induzir outros atores a fazer
coisas” (Latour, 2012, p.87). M’charek aponta que os STS possibilita-
ram analises das espacialidades dos objetos, mas que teriam deixado
de lado a analise das temporalidades; assim, propde o conceito de
objetos dobraveis para dar conta dessa questdo. A autora destaca a
necessidade de romper com uma nogao linear do tempo e nos lembra
que os objetos nao fornecem apenas materialidade as relacdes, mas
eles “capturam a histdria e a fazem diminuir de velocidade” (M’cha-
rek, 2014, p.48, traducdo propria). Para explicitar a nogdo de tem-
po topoldgico implicada no conceito de objetos dobraveis, M’charek
recupera uma metafora acionada por Michel Serres e Bruno Latour.

Se vocé pegar um lenco e estendé-lo para engomar, podera ver nele
certas distancias e proximidades fixas. Se vocé desenhar um circulo
em uma area, podera marcar pontos proximos e medir distancias
muito distantes. Em seguida, pegue o mesmo lengo e amasse-o, co-
locando-o em seu bolso. De repente, dois pontos que eram distan-
tes estdo se tocando, ou mesmo se sobrepondo. A ciéncia da proxi-
midade e das fendas é chamada topologia (Serres e Latour, 1995,
p.60 apud M’charek, 2014, p.31, tradugdo propria).

Propde-se nesse trecho que o tempo poderia ser pensado
como um lenco de bolso. Dois diferentes e distantes pontos no lengo
quando esticado passam a tocar-se ou a sobrepor-se quando o lenco
¢ amassado e colocado no bolso. Essa no¢do de tempo topolédgico
que subjaz ao conceito de objetos dobraveis potencializa a reflexdo
sobre o “mundo sem hanseniase” como uma realidade performada
no enredamento entre instrumentos estatisticos e o tratamento da
hanseniase que atualizaria uma velha preocupacdo em torno da eli-
minacdo de bacilos. Esse é um aspecto transversal deste livro, mas
cada um dos seus capitulos também explora objetos multitemporais
especificos. O objetivo final é analisar alguns dos blocos que com-
pdem a realidade do mundo sem hanseniase em algumas de suas ca-
madas temporais e alguns de seus efeitos politicos.
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Sobre termos e traducdes

Antes de apresentar os capitulos que compdem este livro e
concluir a introducio, é preciso fazer um adendo sobre os termos
hanseniase e lepra e sobre a maneira como irei utiliza-los aqui. Para
comecar, talvez seja valido anunciar que a hanseniase é o termo ofi-
cial atual para designar essa doenca, que outrora foi chamada de le-
pra. No Brasil, essa questdo remonta a década de 1970, quando o
termo lepra e seus derivados (leprosarios, leprosos, etc.) foram le-
galmente desautorizados por um decreto nacional que os substituiu
pelo termo hanseniase e por seus derivados (colonias hospitalares
de hanseniase, atingidos pela hanseniase’, etc.). Portanto, no que se
refere as gramaticas oficiais dos servigos de sadde e normativas na-
cionais, ndo existe atualmente nada além da hanseniase, e o termo
lepra é uma nomenclatura do passado. No entanto, essa historia é um
pouco mais complexa do que isso, e apesar de o Morhan, como uni-
dade, ser categorico em relagdo a dimensao depreciativa do termo
lepra e defender o termo hanseniase como possibilidade tinica, nem
todos os sujeitos que foram “atingidos pela hanseniase” alinham-se
a esse pleito. Em outras palavras, essas categorias adentram as mais
diversas formas de negociacdo e disputas.

Explorar essas negocia¢des e os diversos usos que ambas ca-
tegorias apresentam em campo mereceria um capitulo a parte, e nao
sera tratado aqui. Esclareco, no entanto, que me alinho a gramatica
oficial e ao posicionamento do Morhan e, portanto, este € um trabalho
sobre hanseniase. Contudo, este é um trabalho multitemporal, e seria
no minimo anacronico falar em hanseniase quando estou, por exem-
plo, abordando o trabalho realizado pelo cientista novecentista Ar-
mauer Hansen, aquele que ficou conhecido como o descobridor do M.
leprae e ao qual o termo hanseniase homenageou. Portanto, gostaria
que a leitora e o leitor ficassem atentos ao fato de que, a ndo ser que
esteja explicitamente tratando do uso do termo lepra por algum dos
meus interlocutores no tempo presente, tal vocabulo sera acionado
apenas como marcador temporal. Ou seja, optei por utilizar o termo
lepra para fazer referéncia aos anos anteriores a década de 1970 e

7 A expressdo “atingido pela hanseniase” é uma versdo mais recente do termo
utilizado inicialmente, “hanseniano” - este ultimo é rechagado pelos voluntarios do
Morhan por essencializar a identidade dos sujeitos.
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hanseniase para os anos posteriores (seguindo, portanto, a tempora-
lidade oficial dos termos no contexto nacional). E claro que ha qual-
quer coisa de frouxo nisso - além do mais, parto do principio de que
lepra e hanseniase ndo sao um mesmo “objeto”. No entanto, como o
STS nos ensinou, precisamos seguir os rastros da rede e, tal como irei
demonstrar neste livro, os rastros deixados no tempo presente sobre
a histdria da hanseniase incluem a histoéria da lepra; ou seja, ndo irei
achatar o tempo englobando tudo dentro do termo hanseniase.

Por ultimo, preciso também indicar que este livro inclui des-
cricoes de campo que nao se desenvolveram no contexto nacional e
citacdes, traduzidas de artigos em lingua inglesa e, portanto, tam-
bém preciso explicitar a questio da traducdo. No cenario da comuni-
dade cientifica internacional, das politicas transnacionais e eventos
globais, o termo leprosy é o lugar comum (o que seria equivalente
ao termo lepra). Conquanto o termo Hansen’s disease — equivalente
em inglés para hanseniase - tenha sido acionado em alguns contex-
tos, 0o mesmo ainda aparecia de forma bastante incipiente e parecia
ser um tanto desconhecido. Portanto, deve-se saber que optei por
traduzir o termo leprosy para hanseniase quando estiver circulando
entre eventos e artigos cientificos em lingua inglesa. A inica excecdo
a essa regra sera caso a citacdo seja retirada de algum artigo de lin-
gua inglesa publicado antes de 1970. Dito de outro modo, este livro
trata da hanseniase, mas a temporalidade tem sempre primazia nos
usos e traducdes dos termos. Trata-se de um recurso narrativo que
encontrei para chamar a atengdo para diferencas e sobreposigoes.

A proposta dos capitulos

No primeiro capitulo, adentrarei um conjunto de visitas reali-
zadas por um grupo de trabalho vinculado ao setor de hanseniase do
Ministério da Satide a diferentes ex-coldnias hospitalares espalhadas
pelo pais, atualmente unidades de sauide especializadas no atendi-
mento a pacientes com hanseniase. Como uma das colaboradoras
convidadas pelo Morhan a integrar aquele GT, tive a oportunidade de
participar do “mapeamento” das oficinas ortopédicas e das reunides
entre os integrantes do GT, a gestao das unidades visitadas e funcio-
narios das secretarias municipais e estaduais de saide. Com base
nessa experiéncia, irei abordar duas questoes especificas, mas inter-
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ligadas. Por um lado, pretendo demonstrar a insuficiéncia daquelas
oficinas ortopédicas para atender a demanda das pessoas atingidas
pela hanseniase, destacando o enredamento entre materiais, con-
cepgdes, distancias, técnicas e outros elementos heterogéneos na
constituicdo de uma lacuna entre o que seria “o ideal” e as praticas
cotidianas. Atrelado a isso, sublinharei como a oficina ortopédica é
parte integrante das tecnologias de tratamento da hanseniase. Por
outro lado, irei explorar a maneira como a gestdo daquelas unidades
de sadde era interpelada pelas materialidades dos objetos que per-
formavam outro tempo no aqui e agora. Argumentarei que a despeito
das tentativas de desligamento das politicas de saiide em hanseniase
das “politicas da lepra”, o tempo golpeava de volta através das mate-
rialidades daquilo que irei chamar de infraestruturas dobraveis.

No segundo capitulo, irei discorrer sobre a minha partici-
pacdo como voluntaria-interprete pelo Morhan no chamado Apelo
Global, um conhecido evento internacional do campo da hanseniase
que, naquele ano, havia ocorrido em Nova Délhi, capital da India. Ao
adentrar esse cenario, pretendo destacar a esfera “global” das politi-
cas, agendas e aliancas, a fim de ressaltar como organizagdes, recur-
sos e politicas locais estdo enredadas numa rede que transcende as
fronteiras nacionais. Atrelado a isso, irei discorrer sobre os recursos
destinados a hanseniase no campo global de politicas de saude e,
em especifico, destacarei a maneira como a declaracdo da elimina-
¢do global da hanseniase na virada do milénio teria implicado uma
queda de fontes de financiamento internacional. Em paralelo, evi-
denciarei os novos recursos que vinham entdo surgindo no campo
dos direitos humanos e que contribufam para reanimar uma maior
visibilidade da hanseniase na agenda internacional (além de abrir
novos caminhos de protagonismo dos sujeitos afetados pela hanse-
niase no mundo pds-eliminacdo e que tinha o potencial de colocar a
prépria escrita da versao oficial da histéria recente da hanseniase na
mesa de negociagoes).

No terceiro capitulo, realizarei um exercicio comparativo en-
tre aquilo que irei chamar de dois “pacotes vitoriosos” das ciéncias-
-e-politicas. Inicialmente, adentrarei as disputas do final do século
XIX e comeco do XX em torno da causalidade da, entdo, lepra, cha-
mando a atencdo para uma rede heterogénea de elementos que se
associaram para que ela fosse estabilizada como doenga altamente
contagiosa, unicausal, de contagio direito e de isolamento obrigato-
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rio. Em seguida, contrastarei aquelas certezas sedimentadas no ini-
cio do século XX em torno da lepra, com aquelas que estao atualmen-
te mais ou menos estabilizadas em torno da hanseniase, definindo-a
como uma doenca de baixa contagiosidade, multifatorial, multigéni-
ca e com potencial de transmissdao em aberto. Com isso, pretendo
apontar para a circularidade de certezas do conhecimento cientifico
ao mesmo tempo que aponto para seus efeitos menos mutaveis. Ao
realizar esse exercicio comparativo, este capitulo tera o potencial de
destacar os eixos de preocupagdes que se repetem, evidenciando a
maneira como as politicas da hanseniase do tempo presente englo-
bam uma histdria bacilo-centrada.

No quarto capitulo irei demonstrar como a cura biomédica
da hanseniase esta assentada numa hierarquizacdo de ontologias.
Especificamente, irei explorar a maneira como parte dos pacientes
declarados curados retornam aos servigos de saide devido as cha-
madas rea¢des hansénicas. A partir de uma apresentacio acerca do
diagndstico, do tratamento e dos episddios reacionais, e com base
em entrevistas com pacientes, adentrarei um didlogo com trabalhos
de pesquisa que ja haviam abordado esse problema. Em especifico,
irei dialogar com pesquisadoras(es) que refletiram sobre o ques-
tionamento dos pacientes em relacdo a cura e destacar os efeitos
politicos de abordagens que se assentam numa divisdo binaria da
realidade entre objetivo e subjetivo (disease/illness). Em seguida, em
diadlogo com uma segunda abordagem que rompeu com essa dico-
tomia e adentrou o exame do préprio modelo biomédico, irei pro-
por uma reflexdo sobre o que é a cura. Especificamente, irei explorar
aquilo que chamei de fabulas do fim no tratamento da hanseniase;
abordarei uma sequéncia de praticas que trazem a cura biomédica
da hanseniase “a realidade” e declaram o “fim” no qual, em grande
parte, ha continuidade.

No ultimo capitulo, irei explorar o enredamento entre o mo-
delo biomédico da cura e as ferramentas da eliminacao da hansenia-
se desde seus aspectos microscopicos até as estatisticas globais. Com
base em entrevistas de campo com pesquisadores das areas biomé-
dicas e na andlise de artigos especializados, este capitulo pretende
colocar o modelo biomédico da hanseniase sob a mesa de analise da
antropologia e explorar como a distin¢cdo entre hanseniase e rea¢des
hansénicas ganha sua robustez performativa através da agcdo da PQT.
Ao fazé-lo, irei evidenciar as categorizacgoes, entidades, instrumen-



Introducdo | 43

tos e temporalidades que, juntos, performam a cura da hanseniase e
agregam um tijolo no projeto do “mundo sem hanseniase”. Trata-se
de um desdobramento direto do capitulo anterior, em que o objetivo
final sera demonstrar como aquilo que se apresenta como critérios
técnicos do saber especializado faz parte de uma série inelutavel de
escolhas no interior de um processo espesso bacilo-centrado que é
introduzido sob a pele.

Os capitulos deste livro apresentam uma narrativa circular.
Ao chegar ao final, é possivel retornar ao comeco e obter um novo
entendimento sobre os primeiros capitulos. Os dois ultimos capi-
tulos permitem vislumbrar os efeitos politicos de escolhas localiza-
das traduzidas em critérios técnico-cientificos do saber biomédico,
e, uma vez que essas ordenagdes se tornem evidentes, a narrativa
sobre o lugar coadjuvante das terapéuticas (tema do primeiro capi-
tulo), sobre os efeitos das campanhas de eliminacdo (objeto do se-
gundo capitulo) e sobre a centralidade dos bacilos (foco do terceiro
capitulo) ganham uma nova dimensdo. Em outras palavras, a analise
das politicas ontoldgicas e das dobras que se entrelacam na consti-
tuicdo da realidade epidemiolégica global da hanseniase atravessa
todo este livro, mas, talvez, as amarras dessa interferéncia so6 fiquem
evidentes ao chegar ao final, mediando aquilo que estava no comeco.



