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Resumo

Os autores analisam as condi¢des de agentividade ¢ de reconhecimento do paciente
de hanseniase a partir de um recorte institucional mobilizando os conceitos de campo
cientifico, bens simbolicos e habitus da sociologia de Pierre Bourdieu. O referente empirico da
analise se baseia em fontes discursivas relacionadas nos Index Medicus ¢ Catalogue, PUBMED,
artigos e registros da historiograﬁa da lepra publicada pela FIOCRUZ em 2003 ¢ em fontes
primarias sobre os congressos ¢ simposios nacionais ¢ internacionais da hanseniase desde
1897. O artigo apresenta a configuracio do campo institucional e cientifico que se constitui
em torno da hanseniase e descreve as diversas organizacdes envolvidas na hanseniase ¢ suas
relagoes de influéncia na producio de conhecimentos, praticas e técnicas do campo. Por

fim, discutimos as condi¢oes de agencia do paciente ¢ de reconhecimento nesse campo.

Palavras-chave: hanseniase, ONG's, sociologia, campo medico, reconhecimento dos

pacientes.

Abstract

We discuss the conditions for agency and recognition of the leprosy patient from an
institutional perspective according to the concepts of scientific fields, symbolic goods, and
habitus of Pierre Bourdieu’s sociology. The sources for discussion included publications in
the Index Medicus and Index Catalog, PUBMED, articles and records of the historiography of
leprosy published by FIOCRUZ in 2003, and primary sources on national and international
conferences and symposia on leprosy since 1897. The article presents the configuration
of the institutional and scientific field of leprosy and details the various organizations
that work with leprosy and their influence on the production of knowledge, practices, and

techniques in the field. It focuses on the possibilities of agency and recognition of patients

in this field.
Keywords: leprosy, sociology, NGO’s, medical field, recognition of patients.
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Introdugﬁo

Ao ser estudada pelas ciéncias sociais e humanas, a hanseniase, ou seja, a denominagéo
dada pelas ciéncias medicas a um conjunto de fenémenos fisiologicos, requer cuidado
epistemologico para nio ser tomada como um fato da natureza e sim como um produto
socio-historico. A sociologia da ciéncia tem enfrentado essa tarefa, ¢ contemporaneamente
tambem a sociologia bourdieusiana. Garcia afirma que para o estudo dos produtos do
conhecimento cientifico devemos investigar: “(...) a constitui¢io de campos de produgio
¢ difusdo de conhecimentos ¢ suas lutas internas em torno da definicao das regras do jogo
especifico e das jogadas reconhecidas como verdadeiras e legitimas”™ (GARCIA, 2014,
p-760). Por tras de uma defini¢io em um compéndio de classificacio de doengas, tais como
a hansentase, encontram-se disputas técnico-cientificas. Por essa razio, ¢ preciso levar em
conta o estudo das institui¢oes envolvidas na producio das técnicas e conhecimentos, bem
como de sua consagracio e difusio para compreender criticamente “adoenga”. Assim, embora
o objetivo deste trabalho seja discutir a subjetivacio do lugar de “paciente de hanseniase” na
autoria, critica ou sujei¢do as forcas sociais do campo dessa doenga, ¢ necessario examinar
inicialmente as agéncias institucionais que interagem nesse campo cspec{ﬁco. Para tanto,
apresentaremos brevemente os conceitos da sociologia bourdieusiana adotados para
concatenar o estudo que elegeu as fontes e recortes empiricos do trabalho, a saber, 0 campo
cientifico/intelectual, o capital simbolico ¢ o habitus da sociologia de Pierre Bourdieu.Ao
investigar fatos intelectuais e artisticos do campo intelectual francés no periodo entre
1830 ¢ 1914, Bourdieu ¢ Chamboredon propuseram um método de estudo rigoroso e denso
(BOURDIEU 2013, p.191) desses bens simbolicos. Primeiramente, os autores consideram as
obras intelectuais como “bens simbodlicos” ou “sistemas simbolicos”, ou seja, elas nio sao
fruto de um ralento individual, descolado das circunstancias materiais do autor e seus pares.
Antes, as propriedades da obra tém uma rela¢io de dependéncia com as classes dominantes,
que consomem seus produtos. Essa correspondéncia entre o autor e as classes dominantes
consumidoras (no caso, o patronato) deve fazer parte do estudo dos contetdos das producoes
intelectuais. O mesmo processo ocorre nesse estudo da produgio de conhecimentos médico-
cientificos, e cabe ao investigador capturar os elementos dessa imbricagio social em seu
desenho de pesquisa. Ou seja, alem do significado “estético” da producio intelectual, ¢
preciso também entender o significado “politico” entre dominantes ¢ dominados no campo.
Se a hansentase for tratada como um bem simbolico, ou seja, influenciavel pelos interesses/
prioridades do mercado versus a relativa autonomia dos produtores de conhecimentos, o
estudo deve levar em conta as relagdes dos autores (cientistas, docentes, médicos e outros
que produzem os sistemas simbolicos sobre a hanseniase) com as diferentes fracoes das
classes dominantes (socioeconomicamente atuantes em seu campo), assim como a dimensao

I . I .
estetica e politica dos produtos.
O segundo conceito fundamental para este trabalho ¢ o de “campo cientifico”.
Segundo Bourdieu (LAHIRE, 2001; ORTIZ, 1983), os campos sdo relacoes? estabelecidas

entre agentes distribuidos hierarquicamente de acordo com seu poder para emitir opiniao

3 Bourdieu distingue seu conceito de “relacdes sociais” das redes de “interagdes” do Interacionismo Simbdlico.
Embora voltadas para fins estratégicos, essas iltimas nao se vinculam 4 condicio de classe como quer o autor. Ou scja,
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(autoridade cientifica) a respeito do objeto em torno do qual o campo se constitui. Esses
agentes podem ser individuos investidos da funcao que lhes permite agir em organizacoes
publicas ou privadas, grandes ou pequenas, com ou sem fins lucrativos, de prestacio de
Servicos ou produgﬁo industrial, de cardter educacional ou de pesquisa.* O terceiro conceito,
que conjuga os agentes dessas organizacdes, ¢ o interesse no objeto do campo, o que mobiliza
a busca da posi¢ao (os cargos) e articula a agdo - o habitus. Segundo Bourdieu, o habitus ¢ um
sistema de disposi¢oes inconscientes que “constitui o produto da interiorizacio de estruturas
objetivas, ¢ que concorre para configurar o espaco social de forma que nele prevalecam nao
apenas os determinismos objetivos, mas também a determinacio do futuro e das esperancas
subjetivas dos agentes” (ORTIZ, 2013 p. 201-202). Em outras palavras, o campo cientifico
tende a produzir praticas, ¢ no caso dos campos intelectuais, produz carreiras objetivamente
ajustadas as estruturas existentes, ¢ tais carreiras mobilizam os pesquisadores a alinharem

suas trajetérias proﬁssionais tendo em visca oportunidades de trabalho futuras.

Os trés conceitos se interanimam mutuamente na prética. As organizag¢Oes atuantes
em um campo detém capitais especificos distintos entre si e ao se posicionarem numa
determinada questio, a posse diferencial em termos do volume de um capital especifico,
tal como o conhecimento cientifico sancionado pela posse de diplomas ¢ credenciais pode
desequilibrar o jogo de forcas entre os agentes que atuam no campo, favorecendo, desta
forma, aqueles agentes capazes de conquistar maior consagracio a partir da legitimacao dos
capitais especificos relacionados ao objeto do campo. Por outro lado, as praticas cotidianas
dos agentes do campo perseguem um interesse comum: a conquista da autoridade cientifica
para se manifestar sobre o tema. Essa motiva¢do estrutura um conjunto de disposig()cs
para pensar e agir no interior do campo em questao, ou seja, um habitus. Ainda, visto que
as posi¢oes detentoras de maior capital especifico em relagio ao campo em questio sio
capazes de desequilibrar as disputas, os habitus nunca sao neutros ou isentos em rela¢io a
essas disputas. Ou seja, como pontuam os autores citados, ha uma mescla de motivos por
tras das escolhas na mobilidade dos agentes do campo, na escolha dos modelos teoricos,
das tematicas ¢ dos metodos usados. Desse modo, o habitus ¢ especificamente a cultura do
campo incorporada como habitos cientificos, tais como a defini¢io dos problemas, métodos
¢ avaliacao dos resultados (produtos), e assim configura a ordem cientifica operante naquele
campo especifico. Consequentemente, ao considerar a hanseniase como produto simbolico
no Amago de um campo intelectual/cientifico permeavel as influéncias da posi¢ao de classe
ocupada por seus produtores, ¢ importante, como recomenda Bourdieu (ORTIZ, 2013 p.191)
analisar a posicao dos agentes na estrutura da classe dirigente (ou em relagio a ela, nos casos
em que dela ndo fazem parte por sua origem ou por sua condi¢io). No caso do presente
artigo, para compreender as possibilidades de subjetivacio do paciente de hanseniase,
observaremos as carreiras e posicoes conquistadas por pacientes nas institui¢oes e sua

respectiva participa¢io em eventos de consagra¢io dos produtos e atividades do campo,

para Bourdieu a condi¢io de classe remete 4 estrutura social historicamente definida e enraizada; no caso dos campos
cientificos, 4 quantidade de recursos cientificos acumulados pelos agentes.

4 Na drea da hanseniase, eventos como simp6sios brasileiros sio patrocinados pela indistria farmacéutica, por
fundacaes, por associacoes de organizagdes nio governamentais estrangeiras ¢ de profissionais médicos, e diversos drgaos
governamentais (estaduais, municipais e federais) de ensino, pesquisa ¢ assisténcia médica.
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como por exemplo congressos internacionais e nacionais, citagdes em indices, edi¢io de

periodicos.

Hanseniase como bem simbolico e produto de um campo cientifico emergente na
Europa e no Brasil

Considerar a hanseniase como um bem simbolico significa afirmar que ela resulta de
prz’tticas mediadas pela racionalidade do Capitalismo moderno. Também implica afirmar
que ¢ um conhecimento livre dos modos de justificacao tradicional para ter credibilidade,
pois a partir da modernidade a doenca passou a ser validada pelo reconhecimento de
pares, 0s intelectuais/cientistas/mestres ao invés das autoridades religiosas ou poh’ticas.
Em razio disso, abordaremos primeiramente os elementos da institucionalidade
moderna europeia que possibilitaram a emergéncia, autonomizacio, diferenciacio e
especializagﬁo funcional de campos cientificos em relagio a tradigﬁo religiosa conforme
a defini¢ao de Bourdieu. A primeira se¢do trata do surgimento e fortalecimento de
institui¢cdes voltadas para a producio cientifica e dos aspectos da cultura que influenciam
as tematicas de interesse cientifico. A discussio se embasa principalmente na tese de
Merton (1938) sobre a ciéncia na Inglaterra no seculo XVII, e no texto de Dussel (2005)
sobre o eurocentrismo nas ciéncias. A segunda se¢io descreve como esses elementos se
apresentavam no campo medico-cientifico na area da hanseniase na Europa, tomando por
base 0 modelo de campo cientifico de Bourdieu. Consideramos a primeira conferéncia
internacional sobre a hanseniase realizada em Berlim, em 1897, (Berlin Leprosy Conference)
como expressdo ¢ produto de um campo cientifico liderado por agentes curopeus em
disputa pela explicacio dos modos pelos quais se adquire a doenga. Ja a terceira secio
trata das condig¢des institucionais precursoras do campo brasileiro e utiliza a cronologia
da hanseniase proposta tanto no sitio da Fundagio Oswaldo Cruz quanto, sobretudo,
em artigos da historia da hanseniase publicados em 2003 na revista Historia, Ciéncias ¢

Saude — Manguinhos.

Condig()es para o surgimento de campos cientificos

Se definirmos os campos cientificos como um espago de posicdes e tomadas de posicao
por agentes credenciados face as disputas que ocorrem nestes espacos por consagracio e
reconhecimento social em institui¢des nas quais se produzem conhecimentos e se estabelem
relagées de forc_;a, via de regra, assimétricas, em linhas gerais, deduzimos que para essas
instituicoes de ensino e/ou pesquisa existirem, s3o necessarios meios especializados
na publicacio e disseminagio desses conhecimentos, além de associagdes profissionais
de intelectuais, que tanto prestam Servicos especializados como ensinam o oficio para

outros. Algumas licdes de historia das ciéncias ¢ da hanseniase mostram como surgiram
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¢ Ss¢ consolldaram €88as ll’lstltlll(;OGS que sustentam as ciencias modernas ¢ a medlcma,

. / !
especificamente na area da hanseniase.

Dussel (2005), afirma que o desenvolvimento das ciéncias acompanhou a expansio
curopeia ultramarina a partir do seculo XV com o grande investimento de capitais para o
desenvolvimento tecnologico necessario para essa empreitada. Ele também diz que o ideario
colonialista acompanhou a conquista territorial ao inocular preconceitos e desigualdades
nas culturas dominadas. Robertson (2007), exemplifica esse processo ao discorrer sobre
a formacao da Comissio de Lepra’ na Gra-Bretanha em 1890. A autora afirma que, por
conta da expansio imperial britdnica na India, milhares de cidadios migraram para a
colonia a fim de ocupar postos de trabalho em diversos orgaos governamentais. Os casos de
hanseniase na India alarmaram a muitos, inclusive o rei. Em discurso proferido por ocasiio
da inauguracio de um fundo para combate a lepra, o regente se refere a certo comerciante
leproso que trabalhava no mercado de carnes londrino. Essa alusio evoca o “repositorio” de
temores de contagio existentes no imaginario social ao conclamar a sociedade a “defender
a Gra-Bretanha da lepra da India” (ROBERTSON, 2007, p. 41). O fundo proposto pelo
rei contribuiria para o “combate” por meio de pesquisas cientificas medicas®. Alem disso,
integrantes dos escaldes mais baixos da elite britanica fundaram muitas associacoes
de assisténcia medica e afins para acudir os pobres doentes na colonia’. Essas formas de
estabelecer estruturas prestadoras de servicos especializados aparelhavam a influencia do
estado britanico na colonia com contribuicoes das elites, tanto financeiras como com mio
de obra especializada. E, conjuntamente difundiam temores do contagio e¢ imagens dos

“pobres leprosos indianos”.

Semelhante fendmeno ocorreu no Brasil na era Vargas, quando as elites femininas
junto as associa¢des medicas especializadas em hanseniase ¢ o governo, implantaram em
todo pais institui¢des de assisténcia a doentes, as Sociedades de Assisténcia aos Lazaros.
Elas mobilizaram recursos financeiros ¢ humanos para a constru¢io ¢ manutencido das
entidades (hospitais, orfanatos ¢ atins) (MONTEIRO, 1998, SANTOS, 2011, BAKIRTZIEF,
2001, BRASIL, 1950, ORNELLAS, 1997). A a¢do de assisténcia era acompanhada de
imagens sobre o doente e seus filhos como pessoas desafortunadas, uma “ameaca a raca”,
que deveriam ser afastadas do convivio social; contudo, eram também dignas de receber
as esmolas, donativos ¢ ajuda dessas associagdes. Ambas, a pratica do governo colonial
britanico e o caso brasileiro exemplificam como a assisténcia medica esta ligada a pesquisa

/ . \ - . . D . . . - . . A . / .
medica e a formacio profissional. Portanto, as instituicdes de assisténcia medica oferecem

5 No idioma original: “Leprosy Comission” (tradugdo nossa)

6 Paraisso criou-se a Leprosy Commission separada da ja existente no Royal College of Physicians. Conflitos de interesses
A parte, esse grupo de especialistas patrocinado pela mais alta camada da elite britdnica passou por cima da associagio
de classe existente, criando o seu grupo seleto de pesquisudores médicos especialistas em hanseniase, que iriam atuar no
combate a “lepra indiana”. O grupo lang¢ou uma revista cientifica periddica, o “Journal of the Leprosy Investigation Committee”
onde publicaria suas produgdes cientificas.

7 Por exemplo, camadas da elite feminina foram recrutadas para atividades de benemeréncia por iniciativa da esposa
de um oficial britdnico que trabalhava na India (JOSEPH, 2003). Em 1874 fundaram e sustencaram a The Leprosy Mission,
que prestava assisténcia médica, econdmica e educacional na colénia e ainda hoje se mantém em atividade (heeps://
leprosymission.org/about-us/). Membros da alca nobreza britdnica, semelhantemente, fundaram em 1924 a BELRA (British
Empire Leprosy Relief Association) como institui¢io da propria coroa dedicada a filantropia, pesquisa e assisténcia médica
— também em existéncia hoje, com ramificagio inclusive no Brasil, que publica a revista: Leprosy Review, em circulagio
(heeps://www.lepra.org.uk/Pages/Category/about-us).
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os sujeitos das pesquisas — os pacientes com os quais se aprende o oficio meédico - e os
estudantes residentes (quando ha parcerias com centros universitarios). Assim, atraves
de diversas entidades (de classe, assistenciais, de ensino e pesquisa), essa estrutura de
multiplos parceiros sustentados por elites com respaldo do governo oferece as condicoes

minimas para o surgimento dos campos intelectuais cientificos, como propos Bourdieu.

Alem disso, a mistica “desenvolvimentista” da contribui¢io técnica e econdmica
dos governos centrais em relagio aos periféricos, como propde Dussel (2005), oculta ¢
sustenta a desigualdade da relacio, ocorreu no caso da hansentase. Trata-se de uma relagio
de contribui¢do financeira e técnica na area da hansentase por meio da implantacio de
organizagdes € presenga de técnicos estrangeiros no pal's7 bem como pesquisas, apoio a
publicacoes cientificas, apoio a criacio de institutos de assisténcia e pesquisa sobre
a hansentase®. Os testes com Dapsona em pacientes de hanseniase, por exemplo, foram
introduzidos pela agencia BELRA em 1945 sob a ¢gide de suas atividades assistenciais nas ex-
colonias. O capital que essas iniciativas mobilizaram nesse campo também molda o habitus
da classe médica emergente na drea da hansenfase. A imagem da benemeréncia se mescla
a imagem médica e contribui para o habitus da classe emergente nesse contexto’. No caso,
os doentes vitimados pela “lepra” sio “salvos™ do “mal” por meio da bondade de médicos
¢ governantes, patronos ilustres, e outras “pessoas de bem” que figuram na hiscoriografia
da hanseniase. O habitus decorrente ¢ legitimado ou racionalizado pela tentativa de fazer
“0 bem”, promover “a satide” do enfermo, enquanto se aprende “algo util™ o oficio médico
entre uma classe que se constitui, fortalece e amplia o seu capital a reboque do imperialismo
economico. As elites locais das colonias entram em acordo com a metropole construindo
suas trajetorias nesse contexto ao que Gussow (1989) denomina como racismo em saude

publica imperialista em hansentase.

O outro aspecto da institucionalidade moderna que favoreceu o surgimento
de agéncias produtoras de conhecimento cientifico, alem do fomento pelas elites
governamentais e associacdes econdmicas, foi a organizacio das classes intelectuais,
dos médicos, artistas, escritores, como aprendemos com alguns autores como Burke
(2003), Merton (1938) ¢ Bourdicu (2013). Essas “republicas das letras”, como muitas dessas
associacoes de intelectuais se autodenominavam, transcendiam as fronteiras nacionais
(BURKE, 2003: p. 26). Elas eram orientadas por uma racionalidade utilitarista na Gra-
Bretanha, e os oficios cientificos cresceram em popularidade a partir do século XVII.

Merton estudou a ciéncia na Inglaterra vitoriana analisando empiricamente as escolhas

8 As organiza¢des dessa natureza se uniram numa associacio internacional, a ILEP- International Federation of Anti-
Leprosy Associations, com sede em Genebra, onde também se encontra a Organizagio Mundial da Saide (OMS) - com
quem opera em parceria para coordenar sua atuagio global. Embora tenham reduzido sua presenca nos paises “periféricos”,
a]gumas delas ainda atuam no Brasil em co]aboragﬁo com o governo brasileiro e outras instituicdes do pal's (http://www.
ilepfederation.org/ ).

9 Esse ¢ o contexto de uma economia global na qual alguns paises sio o centro ¢ os demais a periferia, como por
exemplo o governo imperial britdnico ¢ o brasileiro nos casos citados. Esse sistema oculta a dominacio social sob a aura
da “politica emancipatéria” ou de “melhoria da raca” e, mais tarde, “a politica desenvolvimentista™. Qualquer que seja o
momento, algum desses discursos aparece para ofuscar a imposicio de uma vontade por dentro e através de um campo
intelectual /cientifico emergente.

10 No entanto, o “bem” prestado inferioriza o “outro” por alimentar a desigualdade ¢ a dependéncia, fomentando o
estigma ¢ as relagdes de dependéncia nos aparelhos dos estados autoritarios ¢ suas instituicoes.
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ocupacionais'. Segundo o autor, no século XVII a medicina em Oxford jé se assemelhava
a uma ciéncia, pois seu curriculo incluia quimica, filosofia da natureza, ¢ matematica
(MERTON, 1938, p. 382). Também sublinha em toda a obra a mentalidade utilitarista
da cultura puritana como motivadora das escolhas e preferéncias ocupacionais, e em
especial a ocupacio de cientista. Segundo o autor, os filhos eram instruidos a estudar
algo proveitoso, lucrativo e util. Mas aqui o que importa ¢ trazer a baila o crescente
fortalecimento das ocupagoes cientificas como meio de diferenciagéo das elites®, que
comecaram a influenciar os curriculos universitarios. Esses passaram a atender as
demandas por qualificacio nas ciéncias que se revelavam “Uteis” como, por exemplo, a

medicina.

Tanto na Europa quanto no Brasil, quando as organiza¢oes médicas e filantropicas
de pesquisa e assisténcia a hanseniase se organizavam, em geral elas cambem criavam um
veiculo de comunica¢io na forma de revista cientifica periodica, que reproduzia a visio
de mundo de seus colaboradores. As relagdes sociais entre os médicos produtores dos
conhecimentos sobre a hanseniase e os patronos das associacoes, que financiavam seus
periodicos e tambem seus salarios, eram pessoas de seus circulos sociais. A autonomia
dos autores ¢, portanto, relativa. Em varios pontos da Europa esses centros de estudos,
laboratorios, grupos profissionais de pesquisadores e professores se multiplicavam e
consolidavam, promoviam eventos cientificos, criavam associacoes de profissionais e
fundaram bibliotecas especializadas e periodicos para publica¢oes do ramo (BURKE,
2003). No final do s¢culo XIX, tal era o volume das publica¢des cientificas em medicina,
que se organizou o mais importante instrumento de indexa¢do das publica¢oes medicas
(vigente at¢ hoje, o MEDLINE), o entdo denominado Index Medicus”. A organizacio ¢
a especializacao dos saberes, bem como a limpeza conceitual das morbidades medicas,
passaram a incluir as atividades normais do campo medico nos seculos XIX e XX (LUZ,
1988). A nova ci¢ncia da informacao permitiu™ que muitas doengas fossem diferenciadas®
e classificadas tal como o caso da hanseniase que se diferenciou de outras patologias como

a sarna, a sifilis a psoriase.

11 Ele observou que no século XVI ainda predominava o ensino das humanidades nas universidades inglesas, mas a
partir do século XVII ciéncias da natureza passaram a figurar nos programas. No século XVII a medicina estava associada
a cirurgia e cresceu muito em popu]aridade.

12 No caso da hansentase, no século XIX havia pelo menos duas comissdes médicas dedicadas ao seu estudo cientifico.
No Brasil ha referéncias a categoria de “leprologistas" para designar os médicos que atuavam na area da hanseniase antes
da fundacio da Sociedade Brasileira de Dermatologia em 1929. Ela passou a qualificar os especialistas ¢ os leprologistas
integraram esse grupo.

13 O index foi organizado e publicado pela Biblioteca do Cirurgido Geral do Exército dos Estados Unidos - hoje
conhecida como a United States National Library of Medicine of the National Institutes of Health (BAKIRTZIEF, 2001).

14 Essa transformagio nas ciéncias da informacio afetou os contetdos das publicacdes cientificas, especialmente sua
linguagem. Por exemplo, no caso da hansentase: “Na relagao de nomes da lepra (...), nota-se a predominincia dos sintomas
cutineos, que incluem eczema, psoriase, sifilis, vitiligo e escabiose, e a sugestao da possibilidade de cura pelo uso de iodo
¢ mercurio. O unitermo leprosy inclui artigos que indicam a nog¢ao de deformidades, lesdes neurais, curaveis ou nio, ¢
doengas antigas, como a elefantiase-dos-gregos. Portanto, lepra ¢ leprosy se diferenciaram no inicio do século XX, sendo que
a primeira compreendia, grosso modo, doengas caracterizadas pela sintomatologia cutdnea ¢ a segunda, pela sintomatologia
neurolégica. A partir de 1904, 0 Index Catalogue abandonou o unitermo lepra para designar a doenga, mantendo apenas
leprosy. Além dessa reducio importante, o Index diminui paulatinamente o emprego das demais denominagdes da doenca,
até citar apenas leprosy em 1955. (BAKIRTZIEF, 2001, p.21-22)"

15 Fleck (1979), que pesquisou a sifilis nos anos 20 a partir da literatura médica anterior, observou que sifilis ¢ lepra
eram termos usados para designar diversas afec¢oes da pele. Nos diagnosticos diferenciais, notou-se que na sifilis, os
primeiros sintomas surgiam na regiio gcnital e posteriormente se Cspalhavam pclo COTpo, 20 Passo que a lcpra nao se
comportava dessa forma.
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(@) surgimento dO campo médico Ciel’ltI’ﬁCO na a’rea da hansem’ase na Europa

Ao analisar o surgimento do campo médico-cientifico na area da hanseniase na Europa,
conforme o modelo bourdicusiano, ¢ preciso ter em mente as palavras do autor sobre o que
¢ campo cientifico: “(...) ¢ o lugar, o espaco de jogo de uma luta concorrencial. O que esta
em jogo especificamente nessa luta ¢ o monopolio da autoridade cientifica definida,(...)

compreendida como a capacidade de falar ¢ agir legitimamente”. (ORTIZ, 1983: 122-123)
Usaremos como fonte o artigo publicado por uma participante da primeira con-
feréncia internacional sobre hanseniase realizada em Berlim em 1897, visto que o evento
pode ser considerado um indice ou produto empirico do campo em questdo. Segundo essa
definicio, a narrativa da congressista sugere que o evento foi produto de um campo para
consagrar uma versio da hanseniase com a qual concordavam os organizadores do evento.
Embora seja um aparente esforco de dominacao do campo e consagracao de uma versao da
hansentase por um grupo especifico de participantes, ha também perspectivas alternativas.
Ao analisar os varios congressos internacionais, o0 modelo descrito no primeiro congresso
conquistou hegemonia somente decadas depois, a partir do quarto congresso internacional

em 1938, no Cairo (BAKIRTZIEF, 2001).

Na ¢época da conferéncia de Berlim, entre os varios centros de estudos médicos es-

. . ! . . A .
pecmhzados em hanseniase, havia um grupo 1ngles, um grupo em Berlim, um em Bergen e
um no Brasil. Supde-se que houvesse outros, pois segundo Isadore Dyer (1897), medica nor-
te-americana presente na conferéncia, havia 150 participantes e 44 delegados representando
22 pa{ses. Depreende—se alguns indicios de institucionalizagio do campo da hanseniase. Pri-
meiro, a articulagﬁo entre médicos especializados em hanseniase e o governo, pois os repre-

*. Segundo, nio ¢ possivel saber

sentantes compareceram como delegados de seus gOvernos
a0 certo, mas entre os trabalhos que mereceram destaque a autora menciona a colaboragio
de um meédico da Colémbia ¢ um grupo de participantes “das Americas™”. Embora nio
mencione explicitamente a presenca de médicos brasileiros na conferéncia, ela cita relatos
de experimentos com sorologia de veneno de jararaca, um processo utilizado e pesquisado

no Brasil®. Esse evento internacional nio incluia o tipo de investigacao que estava sendo

16 Nio se sabe o cardter dessa articulagio, que poderia ser simplesmente de contrato de trabalho. Mas obviamente a
questdo da hanseniase tinha relevo suficiente para que os 22 governos patrocinassem a participagio de seus delegados no
evento.

17 Em sua cronologia, 0 arquivo da histéria da hanseniase do Instituto Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) cita a construgao e
manutencio de um hospital para leprosos no bairro de Sao Cristévio, no Rio de Janeiro, desde 1741. Por ordem do rei, ele
foi mantido as custas do governador Gomes Freire até sua morte. A partir de entio o hospital passou a ser administrado
¢ mantido pe]a Irmandade Santissimo Sacramento da Candelaria, que o sustenta acé hoje (SMITH 111, 2003). Mais
especificamente, o autor informa que na ¢poca da conferéncia em Berlim, ja havia no local um laboratério de bacteriologia
e patologia, médicos especialistas dessa drea, oftalmologistas, dermatologistas e administradores hospitalares. Adolfo Lutz
visitou o laboratério numa colaboragﬁo em investigagcdes que eram realizadas ali. O autor relaca que Lurz acreditava na
transmissdo da hansenfase por mosquito ¢ manteve essa convicgdo até sua morte aos 84 anos, em plenos anos 40 do século
XX.

18 O centro de estudos no Rio de Janeiro ligado ao hospital de Sao Cristévao teve uma lideranga anticontagionista,
que em 1879 foi substituida por uma perspectiva contagionista da hansentase. Quando Adolfo Lutz comegou a desenvolver
alguns trabalhos em colaboragio com cles, os contagionistas estavam na direcio, embora Lutz ndo concordasse com esse
modelo (BENCHIMOL, 2003).
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desenvolvida no Rio de Janeiro, embora os estudos no Rio tenham sido apresentados ali,
porém na categoria dos tratamentos sem sucesso (DYER 1897, p.363). A referéncia a essa
linha de estudos (de tratamentos mal sucedidos) foi usada para corroborar a argumentagio
que recomendava o confinamento dos doentes em hospitais, como tnica forma de trata-

mento eficaz conhecida pela ciéncia.

A descriciao da conferéncia foi publicada nos anais do encontro e permite vislumbrar
a articulacdo interinstitucional do grupo em Berlim, e seus comentarios sobre o evento retra-
tam o habitus do campo. A articula¢io para a realizacio deste evento demonstra que grupos
reuniam o capital cientifico suficiente para mobilizar tantos paises em torno do tema. Embora
houvesse grupos atuando fora da Europa, como no Brasil (conforme outras fontes), eles nio
reuniam capital cientifico robusto comparavel ao berlinense. A trajetoria de acimulo de ca-
pital cientifico em Berlim na linha de estudos de doencas infecciosas deve-se a alguns “icones”
como Robert Koch®. O forno usado por ele para desenvolver a primeira tuberculina foi uma
das atragcdes numa manha de visitacio as instalagoes laboratoriais do “completo” Departamen-
to de Satde Publica de Berlim, descrito pela autora em 24 linhas de texto. Outra celebridade

20

no evento foi Rudolph Virchow*, nomeado presidente do encontro. Os vice-presidentes eram
Gerhardt Hansen, o “descobridor do bacilo” (DYER, 1897, p.358), ¢ Oskar Lassar, professor da
Universidade de Berlim e médico dermatologista, também organizador do evento. Na ceri-
monia de abertura o tltimo imperador alemio, Guilherme I1, se fez representar pelo ministro
da educacio publica ¢ o ministro da agricultura proferiu o discurso de boas-vindas. Ou seja,
o governo alemio, a Universidade de Berlim, os professores, cientistas e médicos ilustres de
Berlim eram as principais autoridades do evento, além dos eminentes cientistas ¢ delegacoes
de 22 paises®. O alemio* foi o idioma do encontro, embora os participantes também falassem

outros idiomas ¢ depois o texto em inglés de Dyer fora publicado nos anais sem tradugio. E

19 Foi em Berlim que Koch ¢ seus colaboradores determinaram a “causa da tuberculose” gracas a identificacio do
agente bioldgico causador do mal, o bacilo de Koch. Nio sé o microrganismo foi identificado, mas também se desenvolveu
uma terapéutica sorolégica para tracar os pacientes. De fato, a vacina BCG foi desenvolvida a partir dessa “descoberta”.
O tratamento ¢ debatido até hoje. Contudo, conforme ocorreu no estudo de muitas doengas na ¢poca, essas “descobertas”
(0 bacilo, a vacina) foram possiveis com a cultura do bacilo, sua pigmentacio e visualizacio, e com a experimentacio da
sorologia em cobaias. Para isso eram necessarios equipamentos sofisticados, reagentes qul’micos, pacientes que fornecessem
os materiais de andlise, instalacoes fisicas de trabalho, investigadores médicos dedicados a pesquisa sobre o assunto,
financiadores ¢ meios de divulgacio dessas “descobertas™ Por isso um congresso em Berlim seria “interessante” para o
médico da drea das doengas infecciosas, pois poderia acumular reconhecimento e notoriedade ao participar de um evento
que reunisse tantos “mestres ilustres” num so local.

20 Rudolph Virchow rejeitou a teoria de Louis Pasteur sobre os germes como causadores de doengas. Virchow foi um
personagem influente na politica alema e de 1880 até 1893 foi deputado liberal na Alemanha. Também desempenhou um
importante papel na criagio do Instituto ¢ Museu de Patologia de Berlim. (heep://seuhistory.com/hoje-na-historia/rudolf-
virchow-e-o-primeiro-medico-experimentar-patologia-celular )

21 Segundo Pandya (2003), dois grupos de “leprologistas” tentaram promover a Conferéncia de Berlim. O grupo
exitoso tinha como objetivo mobilizar os paises por uma politica global de restri¢io a emigracio, além de confinamento
compulsério dos doentes em seus paises. Esse grupo era composto por Hansen (Noruega), Ashmead (EUA) ¢ Ehlers
(Dinamarca). A partir de entdo a pratica de convidar delegados dos governos de varios paises com o objetivo de promover
politicas sanitdrias globais foi adotada nos congressos internacionais.

22 Ao tratar da disputa quanto 4 “paternidade” da descoberta do bacilo causador da hanseniase, Mange, historiador
da medicina (1992), relata que inicialmente Hansen havia publicado seus achados em noruegués, sendo pouco lido. Para
estabelecer sua autoria, visto que um colaborador publicou em alemio que fora o autor da “descoberta”, Hansen da a sua
versdo dos fatos ocorridos, publicando-os em inglés, alemio ¢ noruegués.
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importante destacar que, embora o grupo organizador do encontro tivesse sua agenda politi-

ca, oS presentes também detinham sua parcela de poder.

Concluindo, essa se¢io procurou demonstrar que na Europa do final do século XIX
um campo meédico-cientifico na 4rea da hanseniase operava nos termos bourdeiusianos,
como se observa empiricamente pelas caracteristicas da Conferéncia de Berlim em 1897.
Pelo menos dois modelos competiam na explicagio das causas e formas de propaga¢io da
hanseniase (o objeto do campo), e persuadiram diversos grupos de pesquisadores com poder
de producio de pesquisas, publica¢des, ensino médico e desenvolvimento tecnoldgico com
respaldo governamental. O campo de discussio era internacional, pois o evento reuniu es-

pecialistas de muitos paises, bem como governos e institui¢des interessadas na hansentiase.

A hanseniase no Brasil: primérdios de um campo medico-cientifico

Essa secdo enfoca as instituicoes e os agentes que se articulam em torno do tema com
o objetivo de se diferenciarem dos demais profissionais médicos. Coradini (1997a,1997b)
afirma que at¢ os anos 80 nio havia um campo medico-cientifico na medicina brasileira no
sentido bourdieusiano. Ou seja, nao havia competicio (disputas tedrico-cientificas) por causa
do capital cientifico acumulado por mérito (titulagﬁo/posi(;ﬁo nas burocracias académico-
cientificas, etc.). Ao contrario, vigorava o capital social das relagcdes entre membros de uma elite
socioecondmica que busca manter seu status®. Nio obstante, as relag()es entre as instituicoes
criadas e o Capital econdmico mobilizado para questoes meédicas, cientificas e académicas na
arca da hansentase serviram de base sobre a qual o capital cientifico propriamente dito se
erigiu. A formula¢io do campo médico-cientifico em termos bourdieusianos so ocorreria em
algum momento no futuro. Nesta se¢io esbogaremos a relagio de cooperacio entre as elites
medicas e sociais que favoreceu a fundag¢io de uma associacio de especialistas em hanseniase,
uma revista cientifica e um centro de assisténcia especializada. Esses exemplos ilustram o

modo de operar que cria as condigées paraa emergéncia de um campo cientifico stricto sensu.

A historiografia da hanseniase produzida pela Funda¢io Oswaldo Cruz* (FIOCRUZ)
cita a]gumas associacoes proﬁssionais médicas voltadas paraa hanseniase, e entre elas a]gumas
que publicavam seus periodicos, como a Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD) em 1912.
Conforme as especialidades médicas se organizavam no pais, elas também produziam seus
veiculos de pub]icagﬁq seus concursos de especia]istas e possibi]itavam a organizacao de

novas sociedades mais especializadas®. Os autores da cronologia tambem citam uma tencativa

23 Obviamente existiam médicos e laboratdrios cientificos para o estudo das docn((as conferéncias e pub]iuc(»es
cientificas. Porém o acesso ao titulo ¢ a ‘pOSlLOE’\ de prestlglo era resultado das relagdes de reciprocidade, social. Segundo
Coradini (1997a,b), nio havia acesso meritocratico as universidades que nio passasse primeiro pelo crivo socioecondémico.
No Brasil a ampliacio do acesso ao ensino superior em medicina comecou a partir dos anos 8o do século XX.

24 Utilizou-se a cronologia produzida pela FIOCRUZ, porque ela inclui e sintetiza as diversas cronologias e livros
sobre a historia da hanseniase no Brasil de forma ordenada e possivelmente mais recente. A Fundagio tem mantido
projetos de histéria das ciéncias ¢ da medicina ¢ produz um periodico sobre o tema.

25 Além de promover congressos médicos ¢ participar de eventos sociais ¢ politicos pela saide da coletividade,
a Sociedade de Medicina ¢ Cirurgia do Rio de Janeiro, fundada em 1886, (FIOCRUZ) criou diversas sociedades de
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frustrada de proﬁssionais brasileiros para realizar uma conferéncia sobre hanseniase em

26

1878, possivelmente uma iniciativa da Associacio Medica Paulista. Contudo, as primeiras

reunides realizadas com éxito ocorreram somente em 1916, quatro anos depois da fundagio
da SBD. No ano ocorreram dois eventos, um regional ¢ outro internacional: o 1° Congresso
Medico Paulista, de 03 a 10 de Dezembro de 1916, “onde se sugeriram medidas de profilaxia
da lepra” (FIOCRUZ). Além desse, também o 1° Congresso Americano da Lepra, promovido
pela SBD de 8 a 15 de outubro, no Rio de Janeiro (ibid.). No entanto, observa-se claramente
a configuracio de redes de instituicdes que se engajam na producio de praticas cientificas e
conhecimentos medicos, tornando-se “agentes” na producio de saberes e narrativas sobre a
hansentase. Por exemplo, em seu site na Web le-se a articulacao que ocorreu para fundar sua
associa¢do de especialistas. Ali se observa a importancia das rela¢des de reciprocidade entre
profissionais medicos que se articularam para esse fim.

No dia 4 de fevereiro de 1912, um grupo de 18 meédicos idealistas fundou a Sociedade Brasileira
de Dermatologia (SBD). (...) Fernando Terra, professor e chefe do Servico de Dermatologia da
Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro, que hoje pertence a Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFR]), foi o primeiro presidente da SBD, cargo que exerceu durante 13 anos (r9r2-
1925). (..) Em 1920, com a criagao do Departamento Nacional de Saude Publica, por Carlos Chagas,
foi instituida a Inspetoria de Proﬁlaxia da Lepra e Doengas Venéreas, primeiro 6rgﬁo federal
destinado a campanha contra a hanseniase. Na ¢poca, o secretdrio-geral da SBD e também um
dos criadores da entidade, Eduardo Rabello, ocupava o cargo de inspetor geral da lepra e elaborou a
primeira legislagdo brasileira da hanseniase e das doengas venéreas. Rabello deu ainda contribuicées
originais nas areas de leishmaniose tegumentar, hanseniase e sarcoidose. Criada em janeiro de
1925 com o titulo Annaes Brasileiros de Dcrmarologia ¢ Syphilogmphia a revista Anais Brasileiros
de Dermatologia (ABD) ¢ uma das pubhcqgoes mais prestigiadas ¢ respeitadas em todo o meio
cientifico nacional e internacional.” (iralico da autora) A citagdo acima foi transcrita por
oferecer uma visdo singular da interinstitucionalidade que se configurou gradualmente no pais
ao redor da hansentase entre profissionais da medicina e organiza¢des de classe, ensino médico,
governo e entidades privadas de ensino e assisténcia médica. Os trechos em italico apontam
para posi¢des ocupadas pelos lideres do campo da medicina na época, que se ramificaram em
um su]ocampo7 a dermatologia. Os proﬁssionais médicos agregaram valor ao seu oficio médico
a0 se tornarem especialistas, mas isso ocorreu em razao do capital acumulado - socialmente ¢
cientificamente — ao longo do tempo. Mais especificamente, trata-se de profissionais do Rio
de Janeiro, capital do Brasil desde a chegada da familia real portuguesa em 1808. Ao menos um
deles foi professor da prestigiosa Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro, a mesma fundada
por D. Jodo VI em 1808, que segue sendo um centro de exceléncia no ensino e pesquisa em
medicina hoje (UFR]). Esse foi o preiidente da associagio, Fernando Terra. O trecho acima
nio apenas demonstra o vinculo com a academia, mas também a representacio do governo
federal na pessoa de outro de seus fundadores e secretario geral, Eduardo Rabelo, que formulou
nada menos que a legislacio concernente ao tratamento da hanseniase no pafs (um capital
social). Além disso, observa-se a presenga fisica e institucional da Santa Casa de Misericordia
do Rio de Janeiro, organizacio de base confessional jesuita que desde a época colonial atua no
campo assistencial no Brasil. Ela também possui sua Pontificia Universidade Catdlica do Rio de
Janeiro, sua Faculdade de Medicina e ramifica¢des institucionais proprias que indicam Cdpltdls
sociais oriundos de redes de reciprocidade. Além disso, ela dispde de uma midia que ¢ tanto
veiculo de divulgacio cientifica como de divulgagio profissional dos associados, a revista Anais
da SBD. Quatro anos depois de sua fundagio e da publicacio de sua revista cientifica periddica,
em 1916 a SBD organizaa1* Conferéncia Americana sobre a Lepra® (FIOCRUZ). Nota-se que o

especialistas, entre as quais o Colégio Brasileiro de Cirurgioes. (htep://www.smcrj.org.br/institucional/historico, acesso
em 22/08/2021). A hansenologia ¢ uma drea de atuagio para médicos com titulo de especialista em dermatologia, clinica
médica, infectologia, neurologia, medicina preventiva e social, da familia e comunidade (Estatuto da Sociedade Brasileira
de Hansenologia - SBH) entre outras, conforme autorizado pelo Ministério da Educacio.

26 Isso sugere a existéncia de grupos de profissionais em Sio Paulo.

27 Nota-se a semelhanca entre o que se passou na Europa e o que ocorreu no Brasil alguns anos depois, com a presenca
de médicos especialistas em dermatologia criando uma area de especialidade através de articulagoes com organizacoes
assistenciais, académicas e profissionais, e a realizacio de eventos “cientificos” como congressos ¢ conferéncias indicando
um habitus de classe em operagio também no Brasil.
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campo médico da hanseniase no Brasil teve uma participacio significativa da medicina carioca,
que a partir da organizac¢ao da SBD conseguiu realizar um congresso internacional sobre
hanseniase pouco tempo depois®. Nio somente isso mas, como se verd a seguir, posteriormente
grupos médicos em Sdo Paulo, Minas Gerais ¢ Bahia conquistaram espaco na histdria recente
da hanseniase no pais, gerando concorréncia entre os agentes desse novo campo.

Essa matriz interinstitucional possibilitou o acimulo de capital cientifico e social
em torno de um eixo comum: a pratica profissional técnica agregada de valor cientifico e
social para diferenciar seus integrantes da concorréncia®. Essa carreira rumo ao acumulo
de capital cientifico envolvia a aquisi¢do de uma especialidade medica, a dermatologia®,
a ocupagao de cargo em instituigao de ensino superior e/ou cargo no governo, cargos
nas préprias sociedades médicas e de especialidade, bem como participacdes em eventos
politicos e culturais. Os estudos de Coradini baseados em Bourdieu (1997b) sobre as elites
médicas brasileiras indicam que como no inicio (século XIX até meados do s¢culo XX) nio
havia um meio de equivaléncia para garantir posi¢ao social por meio da aquisicao do titulo
profissional, visto que a sociedade ainda era pouco diferenciada, se comparada a europeia,
¢ tradicional. A elite médica “estd centrada em estratégias ¢ relagoes de reciprocidade,
estratégias e re]agées personiﬁcadas”, que sao as Condigées para adquirir as demais formas
de capital (CORADINI, 1997b, p.424). A meritocracia que seria o meio de ascensdo da
clite médica francesa, contrasta com as relagoes de reciprocidade na elite médica brasileira,
“as relacoes com base na reciprocidade ndo apenas sao constituintes do grupo, como sio

oficialmente admitidas e at¢ proclamadas com solenidade.” (CORADINI, 1997b, p.427)

Esse modo de declarar as aﬁliag()es sociais ¢ evidente no trecho sobre a fundagﬁo
da SBD transcrito acima, bem como no historico de outras institui¢des afins, como o
Instituto de Dermatologia da Santa Casa de Misericordia do Rio de Janeiro. Ou seja, o
patrimonialismo reconhecido nas relagées meédicas estudadas por Coradini transparece no
caso dos profissionais meédicos atuantes na hansentase no inicio do seculo XX. A mobiliza¢ao
dos recursos governamentais, a €riagao e ocupagao de cargos nas institui¢oes de ensino,
assisténcia médica e hospita]ar para a manutencao dessa elite caracteriza as origens do

campo da hanseniase, a semelhanca do campo medico mais abrangente.

As condig()es de subjetivagio do paciente

Embora a hanseniase apareca nas publica¢oes atuais como uma doenca transmissivel
causada por uma micobactéria, etc., isto ¢, como fendmeno da natureza, isso ocorre —
como temos argumentado ate aqui — em virtude das relagdes entre varias institui¢des em

torno desse conhecimento produzido e reificado nessas relagdes. Publica¢des desse campo

28 Viu-se na se¢do anterior que no Rio de Janeiro ocorreu um vultoso investimento da coroa portuguesa e da nobreza
para equipar ¢ manter um hospital ¢ um laboratério especializado em hansentase ligado a faculdade de medicina, (que
se tornou a prestigiosa UFR]) ¢, logo em seguida, ligado também ao Instituto Oswaldo Cruz. Além de aliviar a pressio
popular contra a presenca de leprosos nas ruas, ele ofecereu um espago para aprimoramento médico e, consequentemente,
de actmulo de capital cientifico pelas elites médicas da regiio.

29 Em 1915 as Sociedades Médicas do Rio de Janeiro criaram a “Comissdo de Profilaxia da Lepra”. Os trabalhos desta
Comissdo duraram de 1915 at¢ 1919. Nio obstante, a Sociedade Brasileira de Dermatologia segue até hoje.

30 Ummovimento no interior da SBD produziu uma sub especialidade como “area de atuagio médica”, a hansenologia.
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denominam a pessoa que apresenta a doenca de “paciente”, “hospedeiro”, “caso” etc. Ora,
compreendemos o campo da hanseniase como um campo medico caracterizado em torno
de questdes sobre doenga, tais como dispustas e dissensos sobre diagndsticos, prognosticos,
tratamentos ¢ profilaxias; entdo, para nele ingressar se deve pressupor uma autoridade
¢ legitimidade que so pode ser obtida por meio da posse do diploma medico. Portanto,
estamos diante de um terreno de disputa em que os participantes legitimos procuram
preservar ou modificar os critérios de avaliagio vigentes ou, noutras palavras, alterar o
peso relativo dos diferentes tipos de capital simbolico (a partir da conversio do capital
cultural em estado institucionalizado, ou seja, as diferentes titulagdes académicas). Assim, a
principio, as organizacdes assistenciais nao fariam parte deste campo especifico. No entanto,
a depender de sua atuagio, capacidade de organizagio ¢ legitimidade, essas organizacoes
assistenciais podem fazer parte de um campo maior, o “campo do poder” constituido pelos
agentes oriundos de outros campos. Com efeito, as organizagoes assistenciais contribuem
com atencio psicossocial, cuidados hospitalares, fomento ao ensino e pesquisa, cuidados em
reabilita¢ao socioecondmica, entre outras pr;’lticas. O conceito “campo” no sentido amplo,
COMO empregamos na presente discussiao’ sobre as Condigées de possibilidade de agéncia
do paciente, remete a “campos do poder”; os quais sio metacampos constituidos por agentes
provenientes de varios espagos sociais que se autonomizaram (politico, juridico, cientifico,
econdmico, religioso, etc.) em disputas e cooperacdes em torno de certas questoes. Esse
conjunto de organizag¢des assistenciais ja atuava em relacdo a hansentase antes mesmo que
cla se tornasse um campo cientifico e seguem na atualidade contribuindo com a pluralidade
das narrativas circulantes nesse dominio. A]guns exemplos $a0 as associacdes integrantes da
ILEP, ¢ os hospitais e clinicas mantidos por entidades religiosas mencionados anteriormente.
Nessa se¢do examinaremos as possibilidades objetivas oferecidas por agentes, cuja agio
pode concorrer para desequi]ibrar a homogeneidade do discurso das ciéncias naturais.
Mais especificamente, a legitimacao da participacio do paciente como agente discursivo
¢ produtor de saberes capaz de atuar externamente ao campo especifico da hanseniase,
mas buscando participar da sociedade civil organizada através do engajamento associativo.
Elas o fazem ao incentivar o envolvimento dos pacientes nas politicas publicas, ao apoiar
disputas judiciais por violagio de direitos, ao estimular a publicacio de periodicos editados
por pacientes, na realiza¢do de eventos de e para pacientes, no financiamento para que
pacientes participem em eventos importantes do campo, na claboracio de projetos de
pesquisa e ensino, gestao e $ervigos ao paciente, entre outros.

As associacoes de pacientes de hansentase, embora possivelmente tenham existido
anteriormente, ganham visibilidade nas publica¢cdes médico cientificas desde o lancamento
do periodico The Star nos anos 30. O periodico foi produzido pela associagio dos pacientes
do hospital para hansentase em Carville, EUA. Seus fundos vieram de uma agremiacio para
veteranos de guerra, a Forty and Eight, a qual apoiava financeiramente o hospital que recebia
muitos veteranos de guerra acometidos pela doenca. Esse periodico que circula até hoje publi-
ca artigos de interesse para pessoas que sofreram da doenga. Poucos anos depois, a associacio

de pacientes do Havai tambem passou a publicar seu periodico, e essa noticia foi incluida nos

31 Aqui estamos no ambito da sociologia das elites.
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indices médicos hegeménicos. Tais veiculos editados por pessoas que vivenciaram a doenga
passaram a dar visibilidade e ]egitimidade a pontos de vista alternativos aos biomédicos cir-
culantes em artigos, noticias ¢ editoriais no campo da hanseniase. O The Star defende ¢ adota
a substitui¢do da palavra leprosy para Hansen’s disease desde o seu inicio. Embora a literatu-
ra internacional ainda adote a pa]avra leprosy em suas publicagées, algumas revistas como a
PLOSNTD ja emprega ¢ recomenda o uso da denominacao Hansen’s disease em seus artigos. A
escolha de uma palavra que reflita a natureza medica, ou de fendmeno da natureza para de-
signar a hansentase tem ganho adeptos também em governos como o brasileiro. Trataremos a
mudanca de nomenclatura no Brasil no paragrafo seguinte. O The Star adicionalmente, publi-
cou o artigo historiografico de Mange (MANGE, 1992) que havia sido publicado meses antes
pelo New Jersey Medicine em que o autor relata a polémica em torno do patrono da hansentase,
o pesquisador meédico Armauer Hansen. O autor premiado pelo artigo dedica o mesmo a
revista, conferindo-lhe reconhecimento. Nesse artigo Mange relata os abusos praticados em
nome da medicina. Hansen sengundo o autor, foi acusado, entre outras coisas, de abuso de po-
der médico pOr maus tratos a uma paciente submetida a procedimentos de pesquisa nao auto-
rizados no hospital sob sua direcao. Hansen enfrentou um processo judicial que teve apoio do
Capelﬁo do hospita] em que a paciente estava internada. Observam-se ao menos duas agéncias
diferenciadas atuantes no mesmo campo em que opera a medicina dominante da qual Han-
sen ¢ representante ilustre. Uma delas foi uma agéncia religiosa ligada a0 hospital (prestador
dos servicos) de hanseniase que protegeu, deu voz a paciente e enfrentou o diretor medico na
justica norueguesa. A outra foi o jornal da associacio de pacientes, o The Star, que publicou o
trabalho dando visibilidade ao historiador que revelou fatos “constrzmgedores” da medicina e
seu icone. Dentincias de maus tratos a pacientes, Vio]agﬁo de dados de pacientes, entre outros,

também foram incluidos nos indices de publicagées médicas por ﬁgurarem no The Scar.

O caso da mudanca do termo “lepra” para “hanseniase” no Brasil ocorreu “de fato” e
“de direito” como um grande mosaico em que pecas sio substituidas enquanto outras seguem
no tabuleiro ao longo de um periodo indeterminado. No plano “de direito” a sociedade fez
pressao junto aos érgios representativos para cristalizar as mudan(;as ocorridas nas prﬁticas
sociais. Ou seja, de fato as reparti¢oes publicas ja estavam adotando o termo “hansentase” em
seu cotidiano informalmente em publicacdes nio oficiais (SAO PAULO, 1972) até que em
1975 a Camara dos Deputados promulga o Decreto 76.078 de 4 de agosto de 1975 mudando o
nome das reparticoes federais para adequar-se a pratica (BRASIL, 1975). As pressoes advindas
das sociedades médicas paulistas e de servicos assistenciais junto as representacoes estaduais
culminaram no Decreto 10.040 de 25/07/1977 que dispde sobre a terminologia oficial relativa
a hanseniase e da providéncias correlatas, proscrevendo o uso da palavra “lepra” ¢ cognatos
nas publica¢des oficiais do Estado (SAO PAULO, 1977). O movimento pela mudanga de no-
menclatura avangou por toda a na¢io chegando as duas casas representativas federativas que a

partir de decretos do Senado e da Camara dos Deputados decretaram o Projeto de Lei 5.803 de
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1978 que semelhantemente “dispée sobre a terminologia oficial relativa a hanseniase” (BRA-
SIL, 1978). Embora tendo sido aprovado pelas comissoes de constituicio e justica e saude,
nio chegou a ser publicado no Diario Oficial da Unido, sendo arquivado em 1987. Somente
em 29 de marco de 1995 ¢ retomada a questio por for¢a de novas mobilizacdes nacionais vol-
tadas a eliminagﬁo da hansentase como prob]ema de satde pﬁb]ica. Desta vez, a mobilizagﬁo
incluia, além das sociedades médicas, assistenciais e de proﬁssionais da saude, as associacoes
de pacientes. Sanciona-se finalmente a Lei federal 9.010 nos mesmos termos das anteriores
(BRASIL, 1995). Nio obstante as datas em que as leis foram decretadas, a mudanga da termi-
nologia no Brasil nas publicac¢oes oficiais vinham de fato ocorrendo desde o inicio dos anos 70

(OLIVEIRA et al., 2003).

Outra possibilidade de participacio no campo da hanseniase foi descrita por Bretones
(1981). Trata-se da contratacio de “egressos” dos hospitais que tratavam hanseniase para atua-
rem como seus servidores. O autor descreve o hospital Gopouva em que muitos pacientes que
eram contratados pelo hospital para assumirem diversas fun¢oes na qualidade de servidores.
A promocio a condi¢io de servidor do hospital implica em mudanga de estatus de paciente
para profissional da saude. Embora isso tenha ocorrido em muitos hospitais de hansentase,
esses individuos nio representam uma “agéncia” no sentido do campo da hanseniase como
estamos usando aqui, porque nao possuem autonomia para publicar suas ideias e perspectivas
com legitimidade de modo que sejam ouvidas ou lidas por médicos e profissionais de prestigio

no campo.

Por outro lado, ONGs assistenciais tém criado espacos adicionais para iniciativas au-
torais com autonomia dentro do campo. Em 1980 a SORRI Bauru, organizacio assistencial
de reabilitacio para pessoas com deficiencia ¢ hansentase, promoveu e apoiou a fundacio do
MORHAN (Movimento de Reintegracio do Hanseniano) liderado inicialmente por pacien-
tes de hanseniase, que atua de modo coordenado com os governos locais, estaduais e federais
¢ organizacoes filantropicas de assisténcia ao doente (FRIST, 2008). At¢ hoje essa associacio
tem obtido conquistas para as pessoas com hanseniase figurando inclusive no Conselho Na-
cional de Saude. Ela contribui para o campo ao participar de congressos, conselhos de saiade
¢ campanhas de diagnostico precoce promovidas pelo Estado. Pouco mais de uma decada
dcpois7 surge uma organizacao internacional de pacientes, a IDEA (International Association
for Dignity and Economic Advancement), com o apoio de ONGs estrangeiras como a American
Leprosy Missions, Fundacao Sasakawa, ¢ nacionais como o Instituto Brasileiro de Inovagoes
Pro Sociedade Saudavel (IBISS), MORHAN e Palavra ¢ A¢ao (FRIST, 2008) com o objetivo
de dar visibilidade a perspectiva do paciente junto a organismos internacionais como a OMS
¢ a ILEP. Essas entidades de pacientes ¢ outras tém sido apoiadas por ONGs com recursos
financeiros e técnicos, parcerias ¢ colaboracdes. Portanto sua legitimidade como agente que

se constitui paralelamente a0 campo medico da hansentase no Brasil e no mundo ¢ reconhe-
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cida. Embora essas organiza¢des nio gozem de autonomia economica, sendo dependentes de
recursos das ONGs da ILEP e dos governos, as possibi]idades autorais, de gozar de ]egitimi—
dade para falar sobre a hanseniase ¢ notoria. Ainda, apesar das 1imitag6€s, elas ﬁguram nos

COl’lgTGSSOS € eventos, bem como em reuniodes governamentais.

Conclusao

O artigo apresentou a conﬁguragﬁo do campo institucional e cientifico da hanseniase
a partir da perspectiva bourdieusiana de campos cientificos ¢ descreveu as diversas
organiza¢des envolvidas ¢ suas relagdes de influéncia na produgio de conhecimentos,
prz’tticas e técnicas do campo. Além disso, foram discutidas as Condigées de possibilidade de
emergencia de uma agentividade dos pacientes paralelamente ao campo medico constituido
em torno das controvérsias técnico-cientificas sobre a defini¢io e diagndstico da hansentase.
Sua atuac¢do e engajamento nas lutas por reconhecimento, que buscam, a um s6 tempo,
desconstruir o estigma em torno da hanseniase e recuperar a dignidade dos pacientes, tém

produzido um novo olhar sobre a doenga.
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