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Foto 1: Chiara Pussetti em sessão de aplicação de botox. Foto da autora.

O botox, assim como o preenchimento de ácido hialurônico, são 
procedimentos quase indolores, que comportam alguns riscos e cujos 
efeitos não são imediatos. As primeiras mudanças aparecem no arco 
de quinze dias. Observei as pequenas alterações da minha face, pouco 
percetíveis, a não ser pelo bloqueio dos músculos corrugadores e pró-
ceros, entre os supercílios (na glabela). Depois de uma semana, tinha 
a sensação de parecer mais repousada, relaxada, com um olhar mais 
aberto e suave. Não exatamente mais jovem, mas, com certeza, mais 
bonita e luminosa, ao ponto que diminui o uso da maquilhagem, como 
faço quando estou de férias. Com umas injeções, tinha obtido o mesmo 
efeito que tentava criar alterando as minhas fotografias digitais com os 
filtros de embelezamento da pele para amenizar rugas e olheiras. O úni-
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co problema é que o efeito é efêmero e transitório e, depois de quatro 
ou cinco meses, tudo retorna à situação inicial. Surge então imediato o 
desejo de reinjetar os produtos para recuperar aquele aspeto distenso. 
Tinha escutado muitas vezes falar de adição e de uso compulsivo de fil-
lers e botox e, de repente, dei-me conta de quanto seria-me difícil agora 
parar. Pronto, já estava a num processo de dependência.

O “prazo de validade” do meu botox expirou durante o período do 
confinamento, devido à pandemia de COVID-19. Logo que foi anuncia-
do o desconfinamento, liguei ao meu dermatologista para marcar imedia-
tamente o próximo tratamento. Foi-me respondido que podia ficar em 
lista de espera, porque os pedidos tinham aumentado de forma exponen-
cial, e o telefone da clínica não parava de tocar. Os sectores da cosmética, 

Foto 2: Chiara Pussetti em sessão de aplicação de botox. Foto da autora.
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Medicina Estética, cabeleireiros, salões de beleza reabriram em 4 de maio 
de 2020, quinze dias antes de todos os outros serviços. Todas as pessoas 
com as quais falei estavam aflitas para realizar algum tipo de serviço estéti-
co como primeira etapa do regresso à vida social11. Confirmei, então, logo 
a minha sessão de botox e preenchimento, a esteticista e o cabeleireiro. A 
Medicina Estética já tinha entrado nas rotinas normais do meu regime 
de beleza, como a manutenção do cabelo, a depilação, a manicura e a 
pedicura. A única dúvida era: iria falar disso publicamente ou não? Iria 
admitir e escrever sobre isso? Iria assumir que tenho um corpo químico, 
além de digital, que incorporo biotecnologias líquidas, juntamente com 
os modelos de beleza que estes representam, sustentados pela indústria 
estética e pelas múltiplas relações de poder envolvidas? 

A manutenção do privilégio e as suas contradições.

Os produtos anti-idade em comércio reportam rostos sorridentes 
de mulheres que conseguem enganar o tempo. Os nomes dos cremes fa-
ciais aludem aos tratamentos da Medicina Estética (fillers, botox, laser), 
ou ainda, incorporam termos que pertencem aos campos científicos 
da Biologia, da Genética e da Biotecnologia: Cell Renewal, Repairwear, 
Biotechno-performance, Revitalizing supreme, Replumping, Regenerating, 
Treats Wrinke Lifting, Laser Focus, Recovering Filler, Lift repair Extreme, 
Lift-designer, Sculpting-lift, Botulin effect, Cellular Boost YouthFX, DNA-
ge, LASER X3, Genefique, Hyaluronic Filler Extreme. A eficácia é, em 
grande parte simbólica, já que sabemos que substâncias como o colagé-
nio ou o acido hialurônico são moléculas grandes, que não penetram na 
derme e tampouco alteram os volumes e a estrutura da pele.

Quase todas as entrevistadas, todavia, assumem gastar muito di-
nheiro em cremes e séruns anti-idade para o rosto e relatam dedicar 
muito mais tempo e energia à cara do que ao corpo, com a exceção dos 
produtos para o emagrecimento.

11 O projeto EXCEL surgiu com o propósito de trabalhar sobre a relação entre o aumento da competitividade laboral 
nos anos da recessão econômica e o acréscimo dos consumos de performance como estratégias de sucesso. Um fe-
nômeno amplamente documentado em momentos de recessão econômica, definido pelos economistas como ‘efeito 
batom’ (Graham; Chattopadhyay; Picon, 2010; Hill et.al., 2012; Netchaeva; McKenzie, 2016). Estudos conduzidos 
em anos recentes sobre o aumento do consumo de botox na recessão econômica de 2008 confirmam as nossas 
conclusões (Berkowitz, 2017, p. 45-47).
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A idade vê-se principalmente pela cara. O corpo é mais fácil, 
é suficiente usar a roupa certa para camuflar a flacidez. Por 
exemplo, depois dos quarenta anos, aconselho usar camisolas 
de mangas três quartos ou compridas. Para esconder o ‘músculo 
do adeus’, o que abana quando dizemos adeus. Sabes, as ‘asas de 
morcego’. O resto, não temos formas de disfarçar. E a cara é a 
primeira coisa que vemos de uma pessoa, onde a nossa atenção 
foca-se. O desgaste que o sol provoca, as rugas, as manchas, 
as irregularidades, a perda de tonicidade da linha do maxilar, 
a papada, as pálpebras a cair... são estes os detalhem que mais 
revelam a idade (Maria 54 anos, ex-modelo).

A cara é o que vejo no espelho. A imagem de mim. Da cara 
depende da autopercepção de mim mesma, onde vejo os tra-
ços da minha personalidade que, apesar da idade, se mantêm 
iguais. Por isso, faço alterações estéticas da cara: para continuar 
a corresponder ao estado mental que não se alterou, porque é 
a minha maneira de ser. Para continuar a corresponder a mim 
mesma. Para reconhecer no espelho a pessoa que acho que ain-
da sou. Para me reencontrar na média da pessoa que sou entre 
a minha imagem mental de mim e a realidade biológica em ter-
mos de aparência. Não é algo radical, mas subtil. A dissociação 
que sinto é esta, entre o que acho que eu sou e o que aparen-
to. E depois vêm os outros, e a minha relação com os outros. 
Que tem a ver com a minha personalidade. Não me revejo de 
maneira nenhuma como uma mulher de sessenta anos típica, 
tradicional. Sinto-me melhor com pessoas mais novas. Acho as 
pessoas mais novas mais atraentes, em termos físicos. É consis-
tente com a minha visão da vida, do mundo, das pessoas, com 
a minha profissão de professora: para mim é muito fácil me 
relacionar com pessoas mais novas. Em termos mentais, para 
mim é perfeitamente natural. Em termos estéticos, é óbvio que 
já não é tão fácil, até porque já não me sinto tão confiante... 
quero corresponder às expectativas, minhas em primeiro lugar. 
Não dos outros. Nunca tive problemas em relação ao meu cor-
po. Gosto de usar o meu corpo. Mas existe uma contradição. 
Sinto-me relaxada, mas tenho consciência de que algo mudou 
e agora cada vez quero menos luz no quarto... (Joana, 60 anos, 
professora).

Nunca gostei de velhos. Imagina o que é ver ao espelho que eu 
própria começo a parecer uma velha. Não quero entregar-me à 
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facilidade de aceitar a velhice, quero continuar a me sentir bem 
comigo própria. Aceitar o envelhecimento é precisamente en-
velhecer. Envelhecer de forma preguiçosa. Como os que falam 
sempre em doenças. Não suporto. Se há tema completamente 
antissexy é falar de doenças. Não me quero relacionar com pes-
soas completamente desleixadas e relaxadas consigo mesmas. 
Já são vencidos da vida. E eu não sou assim. É uma questão de 
estética, mas também de coerência com o que eu sou (Luísa, 62 
anos, técnica de contas).

Se não é difícil que as entrevistadas falem dos rituais de beleza 
que envolvem cremes ou séruns. A conversa torna-se mais árdua quan-
do passamos a intervenções menos ligeiras, indo da superfície da pele 
aos procedimentos profundos, conhecidos vulgarmente como “mini-
mamente invasivos” (injeções de botox, preenchimentos, peelings, fios 
tensores, tratamentos de laser ablativo). A maior parte das pessoas en-
trevistadas, num primeiro momento, escondia o recurso à Medicina 
Estética e - mesmo face à evidência - respondia que nunca fizera nada 
e que a pele perfeita dependia da alimentação equilibrada e da ingestão 
diária de dois litros de água para hidratar os tecidos.

As razões do pudor na confissão das intervenções estéticas são múlti-
plas: desde a tentativa de criar a ilusão de uma total ‘naturalidade’, à ver-
gonha pelo dinheiro gasto por “vaidade”; do embaraço em revelar a idade 
real até ao estigma que esta procura da beleza pode criar em ambien-
tes mais críticos ou de feminismo militante. Mesmo as poucas mulheres 
que falaram com tranquilidade dos procedimentos estéticos efetuados 
apresentaram sempre razões “moralmente aceitáveis” para justificar esta 
escolha. Questões pessoais e familiares (separações, divórcios, doenças, 
necessidade psicológica de cuidar de si, baixa autoestima, ou ainda rela-
ções com parceiros mais novos); profissionais (importância da imagem no 
trabalho, relações públicas, exposição mediática); inclusive clínicas (botox 
para reduzir as enxaquecas; laser para os danos da exposição solar; reju-
venescimento vaginal para aumentar o prazer sexual; blefaroplastia para 
melhorar a visão; rinoplastia para respirar melhor). A minha decisão de 
revelar as manipulações estéticas da minha cara às informantes teve ob-
viamente um impacto no trabalho de terreno. A partilha da experiência 
criou imediatamente uma maior tranquilidade no relato de histórias e 
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desejos, proporcionando um ambiente de cumplicidades e confiança. Até 
surgiram propostas e convites por parte de amigas e colegas para acompa-
nhá-las a efetuar diversos tratamentos de rejuvenescimento.

Conto, sim, o que faço... à minha filha, à minha irmã, a ti e 
a uns amigos gays, que são super supportive. Se alguém insis-
te, tipo: fizeste alguma coisa? À primeira não digo nada, mas 
depois, se insistem muito, não nego de maneira alguma. Mas 
também não sou eu que devo contar aos quatro ventos, à toda 
a gente, que faço isto ou aquilo. Só as pessoas íntimas sabem. 
Mas tenho um certo orgulho em assumir isso contigo. Sinto 
até um certo empoderamento feminino. Faço porque quero, 
porque posso, porque sou eu que defino as minhas prioridades 
e porque quero me sentir bem comigo própria. Faço com muita 
determinação (Joana, 56 anos, empreendedora).

Sinto uma contradição relativamente ao contar. Às minhas alu-
nas, por exemplo, não poderia contar. Vimos de contextos his-
tóricos, políticos, culturais diferentes. Nasci no período da re-
pressão, passei pelo 25 de Abril, por um pai comunista que me 
ensinou sempre a autorresponsabilizar-me por todas as minhas 
atitudes, boas ou más. São muitas camadas. A questão estética 
tem a ver com a história de uma vida inteira. Mas vivo numa 
constante contradição: será que é para os outros ou para mim? 
Será que quero mostrar que sou eternamente jovem? Será que 
é para agradar o meu parceiro? Mas depois concluo: eppa! Que 
se f***! Eu preciso, em primeiro lugar, de me sentir bem quan-
do me olhar ao espelho. E aqui entra outra questão que tem a 
ver com o nosso lado mais profissional. Trabalho desde sempre 
com sofrimento. Só sofrimento. E preciso de escapes. Do belo. 
O que para mim é belo, na minha casa, na natureza, nos sítios 
para onde vou, nas pessoas com quem me dou e preciso de esca-
pe estético na minha cara, porque é com ela que eu ligo diaria-
mente. Portando, pondo tudo na balança, eu digo que se f*** a 
contradição. Em termos de equilíbrio, tenho que ter momentos 
de satisfação ou pelo menos de prolongar na minha parte mais 
visível, que é a minha cara, um momento de bem-estar. Estou-
-me nas tintas para os determinismos da sociedade patriarcal, 
que sei que existem, mas é outra coisa. Antes da crítica social, 
existo eu (Sara, 60 anos, professora).

Continuar juvenil e atraente dá vantagens, ser jovem e linda 
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não é uma desgraça, é um privilégio (risada). Tenho pena das 
pessoas que não percebem isso, se queres que eu te diga. Em 
certos trabalhos é necessário ter uma aparência bonita, em ou-
tros, menos, claro. A Universidade, por exemplo, é um mundo 
um pouco à parte. Há mulheres que criticam quem faz altera-
ções estética por uma dimensão, que eu definiria, ideológica. 
Que pessoas são essas que criticam a opção de fazer interven-
ções estéticas? Vêm de que historial? Eram do PCP12, do CM-
-LP13? É preciso ver o lugar da fala de quem critica o investi-
mento na valorização estética e no rejuvenescimento. Que há 
estas críticas, claro que há. Que incomodas alguém porque és 
gira, claro que incomodas. Mas olha o teu caso. Para quem te 
conhece minimamente, e são muitas as pessoas que te conhe-
cem minimamente - tu expões-te aos teus alunos, aos nossos 
pares, expões-te num universo intelectual vastíssimo e interna-
cional, na internet - eu duvido e duvido mesmo muito que al-
guém desvalorize o teu valor intelectual e a tua inteligência pelo 
facto de cuidar do teu próprio corpo. Duvido mesmo muito. 
Se o fizerem, é por maldade. É perfeitamente ridículo. O teu 
maior poder é o intelectual. Felizmente, esteticamente também 
és bonita, arranjas-te e assumes a tua feminilidade, tens o pa-
cote inteiro. Se outras querem parecer umas velhas, a escolha é 
delas. Qual é o problema do investimento estético? (Cláudia, 
60 anos, investigadora)

Já pertencia ao clube das que Berkowitz chama de “body entrepre-
neurs” (2017, p. 95), isto é, as pessoas que melhoram estrategicamente 
o próprio aspeto para aumentar o seu poder social, cultural e econômi-
co, e as chances de sucesso profissional e nas relações amorosas. Esten-
der os privilégios associados à beleza e à juventude significa preservar o 
próprio capital corporal para garantir o capital social (integração social, 
poder de atração sexual), o capital simbólico (estatuto e prestígio) e o 
capital econômico (melhores salários, mobilidade profissional). 

As entrevistas relatadas neste capítulo evidenciam que:
1. a beleza, como a juventude, tem um efetivo valor social; 
2. ambas são, todavia, privilégios efêmeros e comportam um tra-

balho árduo manutenção, muito investimento econômico e bastante 
sofrimento; 

12 Partido Comunista Português.
13 Comitê Marxista-Leninista Português.
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3. os corpos atraentes são produzidos, regulamentados e discipli-
nados na base de relações de poder vivenciadas não como ‘obrigações’, 
mas como aspirações, desejos e valores;

4. as disciplinas corporais assumem, portanto, forma voluntária: 
são escolhas livres e autónomas, incentivadas e legitimadas por diversos 
discursos - médico (cuidado, controle e prevenção); moral (valorização 
pessoal, responsabilidade, força de vontade); e mediático (globalização 
de imagens virtuais de beleza, juventude e sucesso);

4. a pressão para que as mulheres se conformem para atingir os pa-
drões estéticos dominantes é extremamente alta e comporta exigências 
irreais, considerando o processo natural do envelhecimento;

5 as mulheres entrevistadas tomam decisões sobre o seu corpo não 
na base de problemas de saúde, mas sim de ideais hegemônicos de bele-
za propostos pela cultura de consumo;

7. a bioeconomia do antienvelhecimento está ligada a um marke-
ting segmentado: a personalização dos produtos de melhoramento é 
claramente endereçada a pessoas com base em gênero, classe social, es-
tatuto econômico, idade, educação e profissão.

8. o acesso às tecnologias antienvelhecimento não é igual para 
todos, reproduzindo e contribuindo à amplificação das desigualdades 
sociais. 

Portanto, não. A idade, hoje, não é uma escolha. Ou, pelo me-
nos, não é uma escolha igual para todos, nem todos temos acesso aos 
mesmos recursos nem a mesma possibilidade de escolher: uma certa 
configuração da ordem social restringe a capacidade e a liberdade de 
escolha de certos indivíduos ou grupos, mesmo quando estamos a falar 
do acesso à beleza ou à preservação de uma aparência juvenil. A beleza, 
assim como o controle do envelhecimento de forma a proporcionar-lhe 
‘graciosidade’, é algo intimamente ligado não só ao gênero, mas tam-
bém à classe, à orientação sexual, ao estatuto econômico e a todas as 
outras desigualdades sociais.

Dedicado às nossas mães:
La vieillesse est une victoire

Delacourt, 2018, p. 215
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DAS CLÍNICAS DE CIRURGIA PLÁSTICA AOS GRUPOS ONLINE: ESCOLHER E                     
TESTEMUNHAR EM NOVAS CONFIGURAÇÕES TECNOLÓGICAS1

Jéssica Brandt da Silva

Introdução
Desde que eu entrei nesses grupos de cirurgia plástica, parece 

que houve uma lavagem cerebral na minha cabeça. Eu ficava 
horas, dias, olhando aqueles sites, resultados, antes e depois… E 
eles só colocam a parte boa da coisa, né? A parte bonita, o antes 

e o depois. E aí eu fui ficando muito imersa nesse mundo.
Paula, fevereiro de 2020. 

O início dos anos 2000 foi marcado pelo que correntemente é cha-
mado de boom das cirurgias plásticas. A popularidade alcançada por es-
sas práticas em vários países segue em ascendência e, apesar das crises, é 
sólida pouco antes de 20202. Agora é oferecido um leque maior de pro-
cedimentos possíveis, a preços cada vez mais acessíveis. A ideia de que 
bons profissionais podem, com base na ciência e na tecnologia, alterar 
corpos e, extensivamente, pessoas, atrai muitos interessados. Inúmeros 
depoimentos sobre essa prática ter transformado vidas são divulgados 
em revistas, programas de televisão, vídeos de influenciadores digitais e 
postagens em redes sociais. A pesquisa da qual deriva esse artigo, porém, 
tem como tema as experiências com um tipo de cirurgia plástica que 
“não deu certo” para muitas mulheres: os implantes de silicone.

Em meio aos diversos grupos em que mulheres (em sua maioria) 
trocam informações sobre seus desejados procedimentos de aprimora-
mento estético3, o Grupo de Apoio para Retirada de Próteses de Sili-
1	 Este trabalho tem origem em um recorte da minha pesquisa de mestrado no PPGAS/UFRGS, realizada sob orien-

tação da professora Fabíola Rohden e com apoio da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior 
– Brasil (CAPES). Gostaria de agradecer à professora pela leitura da versão inicial do texto e pelas contribuições 
fundamentais para a versão final.

2	 Segundo survey divulgado em 2019 pela Sociedade Internacional de Cirurgia Plástica Estética, foram feitos no 
ano anterior mais de dez milhões de cirurgias plásticas no mundo, com o Brasil registrando o maior número de 
procedimentos cirúrgicos estéticos entre todos os países avaliados. Para mais informações ver: <https://www.isaps.
org/medical-professionals/isaps-global-statistics/>.

3	 Em trabalho anterior (Silva, 2018), discuti desejos de mudança estética a partir do mapeamento de um dos maiores 
grupos em redes sociais sobre cirurgias plásticas. Tratava-se de um grupo sobre “lipo e silicone”, no qual analisei 
os depoimentos de brasileiras sobre cirurgias plásticas feitas ou em planejamento.

DOI: 10.48006/978-65-5973-030-8-11



256

cone (GARPS)4 se destaca. Em vez de concentrar depoimentos sobre 
como cirurgias plásticas foram bem sucedidas, com fotos de “antes e 
depois”, festejadas e elogiadas, reúne relatos de experiências insatisfa-
tórias com implantes de silicone. As mulheres que entrevistei a partir 
desse grupo fizeram os implantes e sentiram que precisavam estar mais 
informadas sobre as consequências e os riscos do procedimento. É em 
função disso que elas desejam narrar suas próprias experiências e, em 
muitos casos, dar visibilidade às narrativas. Com base em relatos que 
mobilizam saúde, adoecimento, beleza e aprimoramento, argumento 
que os problemas de que tratam as entrevistadas estão ligados à situação 
intersticial em que parecem estar colocados, em relação à separação cor-
rente entre saúde e aprimoramento estético.

Apesar de o trabalho de campo ter partido de um grupo em que a 
ideia de doença do silicone tem destaque, as questões levantadas nos de-
poimentos vão além desta doença e não se prendem ao grupo. Entrevis-
tei nove mulheres que afirmam ter adoecido em função de implantes de 
silicone, e também um cirurgião plástico. Nas entrevistas, conversamos 
sobre as experiências com as cirurgias plásticas, as expectativas a elas 
relacionadas, o pós-operatório, o adoecimento, a busca por respostas 
para esse adoecimento, a retirada das próteses e a recuperação. Dentre 
os depoimentos, selecionei três que considero pertinentes para esta dis-
cussão, em virtude de abordarem uma grande parte dos assuntos dis-
cutidos na totalidade das entrevistas e também por demonstrarem duas 
dimensões marcantes no conjunto de declarações sobre os implantes 
de silicone: a decisão por fazê-los e o testemunho sobre os problemas 
causados por eles. 

 Um desses relatos é de Lia, que criou o grupo no Facebook a partir 
do qual inicio essa pesquisa. Os outros aqui detalhados aqui são os de 
Paula e de Fernanda, que conheci como participantes do grupo. A en-
trevistas foram combinadas pelas redes sociais e realizadas via chamada 
de vídeo. As trajetórias dessas pessoas têm diferenças significativas, que 
se referem às suas motivações para fazer a cirurgia plástica, à forma 
como a procuraram, a conceberam e a executaram. A mais significativa 
dessas diferenças é a forma como foi planejada a modificação corporal. 
4	 O nome atual do grupo dá mais destaque às categorias “Doença do Silicone” e “explante”. Não é revelado com o 

objetivo de preservar o anonimato das entrevistadas, referidas neste texto por nomes fictícios.
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Lia procurou a cirurgia plástica com objetivos definidos: queria 
implantar silicone. Paula gostaria de remodelar seu abdome e seios, 
sem próteses, mas, segundo ela, foi convencida pelo cirurgião de que, 
com próteses de silicone, ficaria mais bonita. Fernanda teve câncer de 
mama, precisou fazer uma mastectomia e, assim como Paula, não pre-
tendia usar silicone. Dentre as opções apresentadas, entretanto, acabou 
fazendo os implantes. Todas elas se arrependeram. Suas trajetórias evi-
denciam a importância da questão de como os projetos corporais de 
mulheres são balizados em novas configurações tecnológicas.

O grupo, a doença do silicone e os explantes

Como forma de apresentar o quadro que fundamenta essa discus-
são, relato brevemente a seguir alguns delineamentos do campo e traço 
algumas definições provisórias acerca dos fenômenos dos quais tento 
me aproximar. 

Acompanho o GARPS desde 2018. Minha entrada precisou ser 
aprovada por uma das administradoras, que fazem esse controle para 
impedir o acesso indesejado ao grupo: tanto por perfis fake5 quanto por 
perfis de homens. Segundo a descrição do grupo, ele é destinado à troca 
de experiências relacionadas ao adoecimento em função de próteses de 
silicone.

Uma série de depoimentos está registrada em postagens no grupo 
e, ao entrar no mesmo, as participantes foram por mim avisadas de que 
eu estava ali como pesquisadora. Minha observação como participante 
nessas redes pressupõe que elas operam arranjos particulares que po-
dem articular uma diversidade de fenômenos, nem sempre específicos, 
das interações ali estabelecidas. É importante salientar que aquilo que 
é abordado no campo da Antropologia feita com a internet não deixa 
de ter conexões fundamentais com outros fenômenos, sejam eles mais 
abrangentes ou simplesmente mais conhecidos da disciplina antropo-
lógica. Como argumenta Hine (2015), a internet passou a fazer parte 
do cotidiano de muitas pessoas, sendo absorvida e incorporada nesse 
cotidiano, e não é mais percebida como um domínio separado.

5	 Perfis cujas informações não identificam a pessoa que os utiliza são conhecidos nas redes sociais como perfis fake.
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Além disso, diferentes mídias sociais hoje relacionam-se com pro-
cessos de subjetivação. Muitas das mulheres com quem conversei já ti-
nham narrado suas experiências não só no grupo, mas em seus perfis 
em diversas redes sociais, em blogs6, vlogs7, ou até mesmo para revistas e 
programas de televisão. Segundo revisão de Miskolci e Balieiro (2018), 
estudos sociológicos e antropológicos no Brasil têm apontado a insepa-
rabilidade de processos de subjetivação e da criação de conteúdos para 
uma audiência específica nas novas mídias digitais. As próprias narrati-
vas das entrevistadas, como veremos, fazem um movimento de repensar 
e ressituar suas trajetórias em relação ao seu status atual.

Ainda sobre o grupo, observei um crescimento considerável no nú-
mero de membros. De 2600 integrantes, em 2018, para quase 35.000 
em 2020. Quando o acessei pela primeira vez, uma imagem bastante 
explícita era usada como capa. A foto mostrava o momento em que pró-
teses de silicone eram recém retiradas do corpo de uma pessoa, e alguns 
tecidos humanos são manipulados, ligados à prótese por um líquido 
viscoso que parece ter como origem o silicone. Com o ingresso de novas 
participantes, como me contou uma das administradoras, essa imagem 
passou a ser considerada inapropriada, pois muitas das recém-chegadas 
sentiam-se doentes, e esse tipo de conteúdo lhes causava sofrimento. 
Hoje a imagem é uma composição com desenhos de seios diversos e 
alguns dizeres, entre eles doença do silicone.

Foi por meio de redes sociais ou de produções jornalísticas que as 
entrevistadas souberam da existência da doença do silicone. A categoria 
tem um papel importante nos depoimentos daquelas que não se adap-
taram aos implantes. Segundo elas, refere-se a uma série de respostas do 
sistema imune que, por sua vez, reagindo ao silicone, poderia causar o 
adoecimento do corpo em geral. 

No grupo há uma lista de mais de 40 sintomas associados à doen-
ça. Entre eles: ansiedade, fadiga, depressão, sensação de sufocamento, 
dor aguda nos seios, dor nas juntas, dor muscular, insônia, dificulda-
de de concentração, perda de memória, formigamento nos membros, 
vertigem, febre, fraqueza muscular, sensibilidade à luz ou som, perda 
6	 Páginas da internet que permitem a criação e compartilhamento de textos, imagens, atualmente também vídeos, 

entre outras mídias e informações. Muito usadas como uma versão pública de diários pessoais.
7	 Similares aos blogs, mas voltados ao formato de vídeo. Geralmente compartilhados via plataformas como o Youtu-

be.
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de cabelo, pele ou cabelo secos, sinusite, candidíase, sintomas ou diag-
nóstico de doenças autoimunes, fibromialgia, intolerâncias alimentares 
e alergias. Segundo uma das administradoras do grupo, essa lista foi 
traduzida de um grupo americano na mesma rede social, mais antigo 
que o GARPS, sobre as doenças do silicone. As mulheres que entrevistei 
frequentemente citaram essa lista e relataram sentir grande parte desses 
sintomas enquanto viviam com próteses de silicone.

Apesar do destaque dado pelo grupo para a doença do silicone, to-
dos os problemas relacionados às próteses de mamas fabricadas com 
esse material podem ser ali discutidos. O objetivo do ambiente é, se-
gundo as administradoras, fornecer segurança para o debate desses pro-
blemas, sem as críticas e o descrédito com que o assunto seria recebido 
em outros lugares em que se fala de cirurgias plásticas.

É importante salientar que há produções da área médica sobre 
reações ao silicone desde, pelo menos, a década de 1960, e muitas delas 
referem-se ao fenômeno da siliconose8, que seria uma resposta autoimu-
ne desencadeada por implantes de silicone. Tais produções não recebe-
rão destaque neste texto. Para seguirmos, é importante pontuar que (1) 
nas produções científicas sobre tal síndrome, ela é descrita como depen-
dente de uma condição genética rara e, (2) que a doença do silicone, por 
mais que seja justificada, muitas vezes com referência a essa síndrome, é 
uma categoria utilizada para possibilitar diálogos e para dar visibilidade 
às experiências das mulheres que não se adaptaram ao silicone.

Uma das funções da doença do silicone é atuar como diagnóstico 
nesse quadro. Como aponta Rose (2019), o diagnóstico vai além do 
ato de identificar uma condição e comunicá-la nas relações entre mé-
dicas/os, pacientes e pesquisadoras/es. Essa categoria teria uma série de 
funções sociais e burocráticas adquiridas a partir do século XX (Ro-
senberg, 2002; Rose, 2008). Esses autores também demonstram uma 
inseparabilidade entre o diagnóstico, como o entendemos hoje, e o de-
senvolvimento de diferentes tecnologias de visualização e mensuração 
que fabricam “acessos” a diversas partes dos corpos, com destaque para 

8	 Um estudo frequentemente citado em campo é uma revisão de autoria de Yehuda Shoenfeld e Nancy Agmon-Levin, 
publicada em 2011, na qual se sugere que quatro condições (siliconose, síndrome da guerra do golfo, miofascite 
macrofágica e reações a determinadas vacinas) sejam reunidas sob a nomenclatura de Autoimmune Syndrome Indu-
ced by Adjuvants (ASIA). A síndrome ASIA, no campo, é muito citada como o fundamento científico da doença do 
silicone.
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aquelas que mobilizam a ideia de partículas moleculares consideradas 
significativas no entendimento dos organismos vivos. Os diagnósticos, 
por sua vez, teriam ficado cada vez mais dependentes dessas técnicas, 
que forneceriam provas das condições investigadas.

A doença do silicone, como vi descrita no campo e pelas entrevis-
tadas, aglutina uma série de fenômenos experienciais. Não fornece as 
provas laboratoriais ou de imagem que um diagnóstico oficial poderia 
oferecer, sendo um diagnóstico em sentido social parcial, que não aces-
sa as mesmas redes burocráticas que aquelas doenças legitimadas nos 
catálogos oficiais. A tentativa de filiação a um diagnóstico é comple-
mentada por estratégias de reconhecimento do sofrimento por meio de 
testemunhos. Os testemunhos que mais recebem atenção no GARPS, e 
por vezes fora dele, incluem a narrativa do explante.

O explante é o procedimento de retirada dos implantes de silicone 
em conjunto às cápsulas de material biológico formadas ao redor das 
próteses. Essas cápsulas são descritas como um revestimento cuja função 
seria proteger o restante do organismo das substâncias tóxicas contidas 
nas próteses. Explantar teria o potencial de sanar todos os males rela-
cionados às próteses, desde que tanto estas últimas quanto as cápsulas 
sejam retiradas, eliminando do corpo o máximo possível da contamina-
ção pelo silicone. O explante é frequentemente citado como responsável 
pelo fim dos sintomas da doença do silicone, sendo considerado a cura e, 
extensivamente, a prova da existência da doença.

Os depoimentos

Inicio pela criadora do grupo, que foi a primeira pessoa no Brasil 
a fazer um relato público sobre o processo de explante com alguma re-
percussão e visibilidade. Lia é designer e artesã, vivendo hoje em uma 
grande cidade do hemisfério norte com seu marido. É brasileira e fez 
todos os procedimentos relacionados ao silicone no Brasil, começando 
com o implante em 2009, quando tinha 20 anos. Segundo ela, suas 
inspirações estéticas foram a modelo e atriz Larissa Riquelme e pessoas 
trans da cena noturna paulistana: “eu achava demais aquele corpo ultra 
feminizado, peitão, bocão, cabelão”. Procurou um cirurgião e relatou 
seu desejo de implantar próteses grandes. O especialista teve alguma 
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resistência quanto ao tamanho, sugerindo algo menor e mais discreto. 
Lia insistiu e, consultando um segundo cirurgião, pôde realizar a sua 
vontade. Implantou 325ml de silicone em cada seio - o que hoje ela 
considera muito volumoso. 

Em geral, gostou do resultado em seu corpo, mas relembra alguns 
incômodos. Os mais imediatos, relacionados às reações das pessoas à 
sua aparência. Lia sentia que os seios chamavam muito a atenção.

[...] assim, sexualmente, podia ser muito legal. Eu até me diver-
ti com isso no início, mas quando eu ia trabalhar, quando eu 
ia comprar roupa, quando eu ia conversar [...] era bem chato 
[...]. Qualquer situação em que tivesse muitos homens, já me 
incomodava bastante eu ser aquela figura. Por mais que eu te-
nha ficado - e eu queria ficar - uma super “peitudona”, eu não 
tinha a mínima ideia do que isso trazia de assédio na vida real.

Passados três anos da cirurgia plástica, constatou que havia um 
desgaste na cartilagem de um dos seus joelhos, e isso foi tratado isolada-
mente. Em seguida começou a sentir-se mais cansada do que o normal, 
passou a ter dificuldade para dormir, dores nos seios e desconforto ao 
abraçar. A sensação de que algo não ia bem com sua saúde instalou-se. 
Como forma de lidar com isso, Lia buscou uma alimentação que julga-
va mais saudável. Mesmo assim, percebeu outras alterações em seu cor-
po: queda de cabelo, distúrbios na visão e febres noturnas inexplicadas. 
Nesse período também parou de fumar, mas, ainda assim, não sentia 
melhora na saúde: “estava sempre gripada, com sinusite, enxaqueca”. 
Com isso, foi mais radical no controle da alimentação: parou de con-
sumir glúten, lactose e carne. Apesar disso não viu melhora em seu 
quadro, e surgiu um problema que, devido à sua rotina, parecia incon-
tornável: dores nas articulações. Parte de seu trabalho é desenhar, e ela 
passou a sentir dores incapacitantes nas mãos a cada vez que fazia isso. 

Por cerca de dois anos, buscou tratamentos para esses problemas. 
Suspeitou que as próteses de silicone poderiam ter algo de errado ao 
sentir pontadas perto delas. Fez alguns exames, entre eles o de ultrassom 
e o de ressonância magnética, e os resultados não apontavam nenhuma 
alteração preocupante. Desde que a condição de saúde passou a afetar 
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seu trabalho, começou a ter crises de ansiedade e dificuldade para res-
pirar, que remediava inclinando-se para a frente e segurando as próteses 
com as mãos. Este movimento, segundo ela, aliviava sua caixa torácica 
e facilitava a respiração. 

Pensou em trocar as próteses, pois não considerava a possibilidade 
de apenas retirá-las: “eu nunca tinha ouvido falar de alguém que tinha 
tirado, achava que era [problemático] só porque eu coloquei muito, 
que eu deveria ter colocado menos [silicone]”. Navegando no Insta-
gram, rede social de compartilhamento de fotos, viu a imagem de uma 
modelo que posava, com expressão de nojo, segurando duas próteses 
de silicone retiradas do seu corpo. Nesse momento, deu-se conta de 
que não precisaria necessariamente substituir os implantes por outros 
menores, mas que poderia retirá-los por completo, já que a modelo em 
questão relatava na descrição da foto que havia adoecido e retirado suas 
próteses de silicone. Lia conversou com essa modelo e familiarizou-se 
com a Breast Implant Illness - doença do implante mamário, fenômeno 
semelhante ao que no Brasil ficou conhecido como doença do silicone. A 
modelo recomendou que Lia conhecesse um grupo, em língua inglesa, 
sobre tal doença, no Facebook. Após acessar os conteúdos do grupo, Lia 
não teve nenhuma dúvida: sofria daquela doença.

Quando eu li nos relatos das mulheres (...) que a saúde vol-
tou, que elas melhoraram dos sintomas, as pontadas pararam, 
enfim, todas as coisas que eu queria me livrar e que eu achava 
que eram [resultado de] uma doença misteriosa, eu olhei e falei, 
poxa, eu já não gostava desse peso. (...) eu quero me livrar de 
uma bomba de químico que tá em cima do meu peito, né.

Apesar disso, ela tinha medo de fazer um procedimento não tão 
comum que, desta vez visava à saúde e não à beleza. O resultado estético 
de fazê-lo também era temido. Outro problema era pedir a ajuda da fa-
mília para reverter um procedimento que eles não aprovaram facilmen-
te desde o início, e que agora revelava-se danoso. Mesmo assim, foi em 
frente. Buscando um cirurgião que retirasse as próteses, passou por dois 
que foram, segundo ela, muito desagradáveis, sugerindo a substituição 
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das próteses que ela tinha naquele momento por outras texturizadas9 
e fazendo “terrorismo” sobre os resultados estéticos. Além disso, rela-
tou insinuações por parte desses profissionais de que seu problema era 
psicológico e de que as próteses não teriam nenhuma relação com seu 
estado de saúde debilitado. O terceiro médico consultado, indicado por 
conhecidos, também não gostava da ideia de apenas retirar as próteses 
sem colocar nada no lugar, mas acabou concordando em realizar o pro-
cedimento. 

Cerca de seis anos depois de ter feito os implantes, Lia retirou-os. 
A cirurgia durou oito horas, e ela teve uma hemorragia, felizmente con-
trolada. Analisa que tanto essa cirurgia quanto o pós-operatório foram 
muito mais difíceis do que na primeira, a do implante. Apesar disso, 
sente-se melhor a cada dia desde que acordou desse segundo procedi-
mento. Com relação aos problemas de saúde que relatou anteriormen-
te, pondera que o problema no joelho é o único em que não sentiu 
impactos positivos, pois o dano já estaria instalado e não seria reversível. 
Fora isso, sente muito mais conforto ao dormir e prazer ao abraçar. So-
bre os resultados estéticos, relata que muita pele foi retirada no procedi-
mento, deixando uma cicatriz de cerca de 45cm. Mas também percebe 
melhoras na pele e na aparência em geral, sentindo-se rejuvenescida e 
livre de inchaços.

Antes mesmo de fazer a última cirurgia, resolveu criar um espaço 
para que falantes de português pudessem compartilhar informações so-
bre os problemas do silicone. Ela não conhecia ninguém no Brasil que 
tivesse feito a cirurgia de explante, tampouco um ambiente para com-
partilhar as experiências ruins com as próteses. Criou, então, um grupo 
no Facebook, que apresentei anteriormente como GARPS.

Lia relata que o grupo começou pequeno, com 40 amigas. Depois 
aumentou com adesões a partir da divulgação da comunidade em “gru-
pos feministas”. Foi continuamente crescendo em membros, com um 
número muito expressivo de entradas a cada vez que uma matéria sobre 
a doença do silicone ou sobre o explante era divulgada na mídia de grande 
circulação. Com o passar dos anos, e com mudanças de país e profissio-
nais, bem como o aumento de membros no grupo, Lia não conseguia 
9	 Próteses texturizadas são conhecidas entre as mulheres do GARPS como um dos tipos mais problemáticos, pois 

causariam mais contraturas e sua venda já teria sido interrompida em alguns momentos por órgãos de fiscalização.
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mais responder a todas as mensagens que recebia. Como já havia, nesse 
momento, outras participantes moderando o grupo, decidiu se afastar. 
Hoje em dia, está feliz com os resultados do movimento que ajudou a 
iniciar. Apesar de afastada do GARPS, frequentemente faz postagens 
públicas sobre sua experiência com o silicone e usa sua própria trajetó-
ria para sublinhar os problemas que identifica acerca dos adoecimentos 
relacionados a ele:

[...] quando eu comecei, foi muito difícil, porque ninguém 
acreditava em mim […] os médicos falam, ainda, que é uma 
resposta rara. Que eles não têm estudos sobre o assunto. Mas 
mesmo que seja raro, é bom acender essa luz e falar: você pode, 
sim, se curar! Você pode viver uma vida sem isso [silicone]. 
Você pode se arrepender também.

O segundo depoimento é de uma das pessoas abordadas a partir 
das publicações no grupo. Como Paula fazia postagens frequentes, re-
latando seu explante e advertindo outras mulheres, resolvi entrevistá-la. 
Quando conversamos, respondeu a muitas de minhas perguntas sobre 
sua história com as cirurgias plásticas antes mesmo de eu questioná-la. 
Paula é professora de Educação Infantil e vive no interior de São Paulo 
com seu marido e dois filhos. Cogitou fazer cirurgia plástica pela pri-
meira vez após a segunda gestação, pois não se sentia mais à vontade 
vestindo um biquíni.

Começou, então, a buscar informações sobre cirurgias plásticas na 
internet. Entrou em diversos grupos em redes sociais, principalmente 
no Facebook. Conta que sempre foi muito segura de si, mas que, nesses 
ambientes, era como se ela saísse do corpo e uma outra mulher inconse-
quente tomasse as rédeas da situação. Só pensava na sua cirurgia plásti-
ca. Nesses vários grupos, via muitas imagens de “antes e depois” e ficou 
maravilhada. Com todas as informações que acessou, decidiu que, para 
os seus propósitos, seriam suficientes uma lipoaspiração e uma masto-
pexia10. Sobre suas expectativas, disse-me que

10 Mastopexia é o nome dado ao procedimento de reposicionamento das mamas, também conhecido como lifting 
de mamas.
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eu não sei nem qual era minha expectativa. Pelo menos com 
relação ao silicone, porque não era um desejo meu. Mas antes, 
quando eu procurei a cirurgia plástica, eu queria uma mama 
um pouco mais “em pézinha”, sabe? Eu queria só isso, ela tava 
bem caída, eu queria tirar um pouco.

Foi o cirurgião procurado por ela que a convenceu a incluir nos 
procedimentos a colocação de próteses de silicone em seus seios. Muita 
insistência foi necessária, já que ela não ficava nada à vontade com a 
ideia de viver com “dois corpos estranhos” dentro de si. Relatou ao 
cirurgião seu medo de desenvolver alguma rejeição a essas próteses e 
também que não queria ter seios grandes. Frequentadora de fóruns on-
line sobre cirurgias plásticas, sabia da existência da doença do silicone e 
questionou o cirurgião sobre isso. A resposta que obteve foi de que “es-
sas coisas são inventadas por malucos na internet, que escrevem artigos 
sem nenhuma comprovação científica e saem divulgando por aí”.

Paula decidiu, então, que confiaria no profissional, e não em qual-
quer pessoa na internet. Aceitou fazer os procedimentos que buscava, 
com a adição das próteses de silicone que, segundo o cirurgião, seriam 
perfeitamente seguras e necessárias para um melhor resultado estéti-
co. Os procedimentos de lipoaspiração, remodelação do abdome e dos 
seios levaram nove horas.

Ao acordar da cirurgia, Paula já não se sentiu nada bem. A sen-
sação, segundo ela, era de sufocamento, pelas próteses, e muita dor. 
Quando chegou em casa, a situação foi ainda mais dramática: olhou 
para si mesma e pensou que morreria. Arrependeu-se profundamente: 
“pensei: o que eu fiz comigo? (...) Como se eu voltasse pro meu corpo, 
a [Paula] de antes voltou e tomou consciência naquele momento. Mas 
aí tava tudo feito, né?”

A dor incapacitou-a por 25 dias, gerando grande sofrimento a ela 
e à sua família. Desmaiou, tentando tomar banho; só ficava deitada, 
sempre na mesma posição, e precisou da ajuda dos seus filhos e mari-
do até para levar a comida à boca a cada refeição. Pouco mais de dois 
meses depois da cirurgia, desenvolveu intolerância ao glúten e à lactose. 
Tinha aversão a qualquer toque próximo aos seios, tanto que, até a 
caminho das consultas pós-operatórias, segurava o cinto de segurança 
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longe deles. As dores que sentia por estar se recuperando dos outros 
procedimentos não a perturbavam tanto. O que a incapacitou mesmo 
foram os implantes:

Se eu pudesse, eu abria meu peito e arrancava com a própria 
mão. Eu acho que, nesse momento, foi a rejeição psicológica. 
Porque todas as coisas, incômodos do resto das cirurgias, as do-
res eram só físicas. Mas a do silicone era psicológica também. 
[...] Eu andava segurando, tomava banho segurando [os seios], 
parecia que ia abrir e cair! […] eu não tirava o sutiã pra nada! 
Eu tomava banho, terminava o banho, eu secava essa região 
[dos seios], colocava o sutiã pra depois secar o resto do corpo.

Paula cita como mais um dos efeitos negativos da cirurgia de im-
plante de silicone a sensação de solidão ao ter de lidar com seu arrepen-
dimento:

Eu já tinha certeza que eu queria tirar [o silicone]. Só que eu 
não tinha coragem de falar nem pro meu marido. Porque, como 
ele foi contra eu fazer a cirurgia e eu insisti, tava dando todo 
aquele trabalhão pra ele.… voltar e dizer: ó, quero desfazer. En-
tão era uma dor, eu estava sofrendo e arrependida, mas eu não 
conseguia falar com ninguém. E eu também não sabia que eu 
podia reverter o procedimento. Eu achei que pra reverter eu ti-
nha que esperar um ano, um tempo grande. E aquilo fazia com 
que eu sofresse ainda mais.

Em três consultas pós-operatórias com seu cirurgião, relatou dores, 
arrependimento e solicitou a retirada das próteses. Por uma série de 
razões, entre elas o sucesso estético da cirurgia e também a expectativa 
do cirurgião de que haveria um processo de adaptação de Paula à nova 
configuração de seu corpo, os dois acabaram por não chegar a um acor-
do que resultasse na retirada dos implantes. Na última dessas consultas, 
em que relatou mais uma vez o seu arrependimento e suas dificuldades 
com relação ao silicone, recebeu uma receita de remédios psiquiátricos, 
recomendação de terapia psicológica e presenciou uma piscadela do ci-
rurgião para o seu marido, seguida da frase “dou seis meses pra ela se 
acostumar”. Com quase três meses desde que fez as cirurgias plásticas, 
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Paula resolveu mudar de médico e procurou uma cirurgiã recomendada 
no GARPS.

Acessando os relatos de outras mulheres no grupo, sentiu que era 
seguro fazer logo o explante. A especialista consultada elogiou os resulta-
dos estéticos do implante de silicone. Disse que Paula não estava doente 
e que não recomendaria a retirada. Entretanto, Paula estava decidida 
a fazer o explante, e a nova cirurgiã concordou em fazê-lo. Paula tinha 
pressa de voltar ao trabalho, pois estava na iminência de uma promoção 
e, quinze dias após essa consulta, fez o procedimento de retirada das 
próteses. Com um pós-operatório que, segundo ela, fora incomparavel-
mente mais rápido e tranquilo que o dos implantes, pôde voltar ao tra-
balho a tempo de assumir a nova posição. Hoje está recuperada, feliz e 
pagando ainda as doze parcelas do segundo procedimento, muito mais 
caro que o primeiro.

A última entrevista que trago a esta discussão foi feita com Fernan-
da, que conheci no GARPS, por meio de uma publicação em que ela 
revela estar muito preocupada com a possibilidade de estar sofrendo da 
doença do silicone. Nessa postagem, Fernanda diz que soube da doença 
por uma reportagem, entrou no grupo e ficou muito abalada. Pediu, a 
seguir, recomendações sobre exames que poderiam ser feitos para sa-
ber do estado de suas próteses, pois se preocupava com a possibilidade 
de estarem vazando, mofadas ou com qualquer outro problema. Nessa 
mesma postagem, citou brevemente sua trajetória de adoecimento e 
relatou que temia a própria morte, que tem uma filha adolescente e 
quer poder estar ao lado dela. Conversando com Fernanda, que fez 
questão de me dar entrevista quando a contatei via mensagem privada 
no Facebook, ela mostrou-se muito interessada em narrar seu caso para 
que outras mulheres não passem pelos mesmos problemas. Na entre-
vista, frisou seu conselho de que não se deve privilegiar a estética em 
detrimento da saúde. Para ela, mulheres podem ter muitas expectativas 
ao fazer uma cirurgia plástica, entre elas a de ser mais bonita e chamar 
atenção. Ponderou, em retrospecto, que no passado ela mesma já teria 
desejado “essas futilidades”, mas que hoje sua opinião é bastante dife-
rente: “ser bonita é ter saúde”.
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Evangélica, 36 anos, vive na região metropolitana de Porto Alegre com 
o marido e sua filha e é dona de casa. Já enfrentou um câncer de mama, e 
foi por conta do tratamento dessa doença que acabou implantando silicone 
nos seios. A ideia de fazê-lo a atraía antes de ter câncer, mas, a partir do 
momento em que obteve esse diagnóstico, descartou a possibilidade.

Uma das melhores formas de priorizar a saúde era fazer, após o tra-
tamento radioterápico para câncer, uma mastectomia total. Foi o que 
ela buscou. Consultou alguns cirurgiões, e todos eles se negaram a fazer 
tal procedimento sem implantar silicone. A justificativa dada para isso 
era a de que não haveria razão para que uma mulher como ela, jovem e 
bonita, ficasse “sem seios”. Com essas negativas, acabou aceitando fazer 
os implantes de silicone nos seios. Fernanda acredita que um agravante 
para que tenha tomado esta decisão é que, após o término do tratamento 
radioterápico do câncer, há um prazo para que a mastectomia seja feita. 
Assim, ela não poderia sair em busca de outros médicos indefinidamente.

A série de procedimentos cirúrgicos a que Fernanda se submeteu 
foi bastante complicada. Primeiro a mastectomia de um dos seios e, 
a seguir, o implante de um expansor de tecidos temporário para que 
a pele restante na região do seio abrisse, paulatinamente, espaço para 
comportar futuramente a prótese de silicone. Isso foi feito em abril de 
2017, numa cirurgia sem complicações. Após essa intervenção, Fernan-
da passou algumas semanas com o expansor, que a incomodou bastante, 
tanto pelo desconforto – “sentia a pele esticar como se fosse explodir” 
- quanto pela dificuldade de fazer qualquer movimento. 

Como ainda precisava fazer uma segunda mastectomia, quis na 
mesma ocasião retirar o expansor que a incomodava e não consentir 
com a colocação de próteses. Dois cirurgiões consultados não concor-
daram em fazer tal procedimento, alegando que ela seria muito jovem, 
se arrependeria e que, então, seria tarde demais para “fazer pele” para 
comportar o silicone. Fernanda considerava estar vivendo um pesadelo 
com a necessidade de tantas cirurgias, e um terceiro médico se dispôs a 
retirar o expansor, fazer a mastectomia e implantar duas próteses, tudo 
isso em uma só intervenção. Ela não estava contente com esse parecer 
ser o melhor acordo, mas, diante da possibilidade de fazer apenas mais 
um procedimento cirúrgico - “fazer tudo numa tacada só, tirar a mama 
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sadia e colocar já a prótese, tirar o expansor mamário que o outro tinha 
colocado, e colocar uma prótese ali” - e não vários, aceitou ter próteses 
de silicone nos dois seios. No começo de 2018, os implantes foram de 
500 e 400ml, respectivamente.

Foi a pior besteira que eu fiz! Antes eu ter procurado mais médi-
co até achar um que aceitasse que eu ficasse reta. Hoje o silicone 
é rígido, duro, parece que vai explodir! Fiquei bem mutilada.

Além disso, como na primeira mastectomia um de seus mami-
los foi retirado, ela solicitou que, nessa segunda, o outro fosse retirado 
também, para que houvesse alguma simetria. Quando acordou, porém, 
soube que o mamilo restante não havia sido retirado, o que a deixou 
profundamente decepcionada. Outra má notícia foi que o expansor 
causou o que é chamado de aprofundamento torácico - complicação 
em que o volume implantado, sem conseguir fazer ceder a pele para 
fora, acaba empurrando a estrutura óssea para dentro-, deformando-a. 

Sete dias após a cirurgia, na consulta de rotina, Fernanda não se 
sentia bem e fez uma “bateria de exames”. O resultado foi que ela havia 
sofrido uma embolia pulmonar. O tratamento, de quase um ano com 
anticoagulantes, foi custoso tanto financeiramente quanto no que se 
refere às limitações impostas à sua motricidade e à realização das ativi-
dades cotidianas.

Hoje Fernanda vive com resultados estéticos que considera ruins. 
Pensa em submeter-se a outra cirurgia apenas no momento em que 
estiver muito saudável e pelos motivos que considera corretos: para eli-
minar os perigos que o silicone pode representar, e não pela estética. 
Ainda assim tem medo, por conta dos riscos que isso acarretaria, entre 
eles o de sofrer outra embolia pulmonar. Uma série de problemas tem 
se apresentado a ela após essa cirurgia: sente mais dores pelo corpo, tem 
enxaqueca, e o pior de todos é uma metástase do câncer de mama que 
ocasionou tumores ósseos, chamados tumores a distância. Atualmente, 
Fernanda passa por uma nova série de tratamentos para o câncer que 
atinge seus ossos. Encontra apoio em sua fervorosa fé evangélica e narra 
suas experiências com o câncer e com o silicone em um canal no You-
tube.
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Tensões intersticiais

Essas experiências compõem fenômenos relacionados tanto às 
ideias de saúde e adoecimento quanto às de estética e aprimoramen-
to. O arrependimento é uma constante e aparece conjugado com uma 
moralização instalada a partir da categorização estética (associada à futi-
lidade) do procedimento feito em primeiro lugar. Tal conjunção engen-
dra as controvérsias que, por sua vez, alimentam a série de problemas re-
latados nos depoimentos. Para demonstrar esse ponto, discuto a seguir 
algumas tensões que argumento resultarem dessa posição intersticial do 
fenômeno em questão. Concluo, inspirada na ideia de testemunho de 
Das (1997), apontando a criação de sentido que parece possível por 
meio do compartilhamento de experiências.

Escolher

Os implantes de silicone podem ser considerados recursos re-
paradores quando precedidos de uma mastectomia, por exemplo, ou 
estéticos, quando a intenção é apenas remodelar o formato dos seios. 
Na prática, essas divisões são bem mais problemáticas, e percebe-se um 
“borramento” de fronteiras entre elas, conforme demonstra Schimitt 
(2017). A ideia de autoestima como componente essencial da saúde 
mental de um indivíduo e marcadores como gênero e faixa etária in-
formam o quanto um procedimento é considerado indispensável para 
a vida normal de uma pessoa. No caso de conduta médica considerada 
não essencial, ou seja, estética, é geralmente a partir da iniciativa da/o 
paciente que se dá a cirurgia plástica.

Em campo, encontrei severas críticas às formas como estariam acon-
tecendo os processos relacionados à decisão por implantar silicone. As 
consultas pré-operatórias com cirurgiões plásticos foram frequentemente 
descritas como pouco informativas, senão enganosas, e incrivelmente rá-
pidas. Lia, Paula e Fernanda entendem a colocação de seus implantes de 
silicone como um procedimento eletivo, que só poderia ser feito a par-
tir da vontade e da escolha da paciente. Suas narrativas evidenciam que 
têm peso nesse processo de decisão os exemplos de pessoas próximas, as 
expectativas sobre corpos femininos, os depoimentos em redes sociais e 
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também as opiniões de cirurgiões plásticos. Como vimos, há quem tenha 
se sentido mais livre para tomar a decisão de implantar silicone, enquanto 
outras sentiram-se influenciadas ou até constrangidas a fazê-lo. 

Mesmo que eu tenha privilegiado os depoimentos de duas mulhe-
res que relatam influência de cirurgiãs/ões plásticas/os, e apenas o de 
uma que foi mais incisiva quanto à sua decisão, é necessário salientar 
que essa proporção não espelha a totalidade dos casos com os quais tive 
contato. A grande maioria das mulheres tomou a decisão de fazer os 
implantes por diversas razões, e a busca por clínicas e cirurgiãs/ões veio 
depois. De qualquer forma, todas elas demonstraram arrependimen-
to e apresentaram severas críticas à facilidade com que é possível fazer 
implantes de silicone hoje. Até mesmo o cirurgião plástico com quem 
conversei posicionou-se de forma bastante crítica quanto ao uso dessa 
tecnologia, que considera excessivamente frequente.

Não é difícil compreender esse tipo de crítica. Basta um acesso 
rápido a sites e folhetos informativos de clínicas de cirurgia plástica para 
notar que eles não mencionam a possibilidade de retirada de implantes 
de silicone, apesar de oferecerem quase sempre o procedimento de im-
plante. A dificuldade de encontrar informações sobre essa possibilidade 
foi um relato frequente no campo. Os possíveis problemas decorren-
tes do uso dessas próteses parecem estar colocados estrategicamente do 
lado de fora do campo de probabilidades de boa parte dos discursos que 
circulam sobre cirurgias plásticas. 

Minha intenção não é assumir uma posição de crítica frente às 
tecnologias de aprimoramento estético, muito menos fazer uma denún-
cia dos profissionais que as utilizam. Tais especialistas não estão livres 
de constrangimentos e, ao mesmo tempo que são capazes de manejar 
conhecimento e técnicas valiosas, também lidam com normativas que 
balizam seu escopo de atuação (Rosenberg, 2002). O que pretendo é 
evidenciar o quanto as tecnologias biomédicas de aprimoramento in-
dividual não têm seu uso pacificado ou livre de problemas, ainda que 
apareçam frequentemente bem avaliadas em narrativas a respeito de seu 
poder de transformação. As entrevistadas frisam que há uma diferença 
grande entre as expectativas criada por essas promessas tecnológicas e as 
realidades que elas entregam.



272

Uma das perspectivas que se pode ter a respeito dessas tecnologias 
é a de que usá-las seria nada mais que uma opção, distante da ideia de 
constrangimento que o depoimento de Fernanda exemplifica. A esco-
lha, nesse contexto, apresenta um problema que se aproxima, em alguns 
aspectos, daquilo que Mol (2008) descreve a respeito do ideal de esco-
lha quando aplicado à saúde. Este embaraço diz respeito à possibilidade 
de erosão das práticas de cuidado, já que, em vez de pesar cuidadosa-
mente os efeitos e as possibilidades de tratamentos, as decisões sobre 
o que fazer com corpos e vidas podem ser resumidas à sua justificação 
por meio da ideia de escolha. Esse ideal de escolha, para a autora, en-
cerra de forma abrupta discussões que seriam complicadas e cheias de 
nuances éticas e operacionais. A discussão perderia a relevância diante 
da importância dada à valorização e validação da decisão da pessoa mais 
diretamente implicada.

Se deixarmos em suspenso a justificativa da escolha, questões so-
bre os riscos e implicações das cirurgias plásticas ganham centralidade. 
As vantagens precisam pesar no cálculo feito para que se justifique sua 
incorporação. Nos casos aqui relatados, podemos ver que houve um 
certo antagonismo entre pacientes e cirurgiãs/ões plásticas/os com re-
lação aos termos desse cálculo. Essa oposição, ainda que destacada nas 
narrativas, está lado a lado com um arranjo de consenso estabelecido 
para que se faça a cirurgia plástica. É inevitável, diante disso, questionar 
em que condições esse consenso é estabelecido. Esboço uma resposta a 
esta pergunta, referindo-me a alguns dos pontos que Mol (2008) elenca 
ao propor uma lógica do cuidado em oposição à lógica da escolha.

Para a autora, tecnologias não são opostas às práticas de cuidado, e 
podem inclusive contribuir com estas últimas. Os problemas que Mol 
(2008) aponta às voltas com a lógica da escolha é que nem sempre as 
pessoas estão em condições de decidir – por estarem com a saúde fra-
gilizada, por exemplo. Com tratamentos para a diabetes como caso de 
análise, a autora demonstra que “situações de escolha” não são simples 
e envolvem muitas variáveis: instituições, corpos, interações, vidas, tec-
nologia, conhecimento, entre outras. Na lógica da escolha, as vontades 
individuais seriam muito importantes, enquanto na lógica do cuidado, 
elas perderiam o protagonismo. A escolha seria informada por uma ló-
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gica como a da venda de um produto em um mercado, enquanto o 
cuidado seria um processo (Mol, 2008). Os implantes de silicone feitos 
por minhas interlocutoras estão em uma zona entre a saúde e o con-
sumo, apesar de, em muitos momentos, poderem pender para o lado 
do consumo. Perguntei-me diversas vezes, durante o campo, se deveria 
usar o termo “pacientes” sempre, e quando “clientes” não seria uma 
categoria melhor. Mas não seria apropriado um entendimento tão du-
alista. O termo paciente não parece se encaixar perfeitamente quando 
não está pressuposta uma patologia, e sim uma vontade de mudança 
no corpo. As entrevistadas acumulam prerrogativas das duas categorias, 
mas não estão facilmente inseridas em uma delas.

Mol (2008) argumenta que pacientes vistos como consumidores 
estariam abandonados às suas próprias escolhas. Nessa dinâmica, a possi-
bilidade de optar por produtos esconderia os processos que os envolvem 
e que, geralmente, possuem um objetivo como ter saúde ou viver bem. 
Desta forma, o processo poderia envolver o produto, mas não estaria li-
mitado a ele. Facilitar a vida das pessoas com uma solução, talvez lembre 
cuidado de alguma forma. A diferença, se seguirmos Mol (2008), é que 
o processo não é totalmente abraçado pela relação de consumo, em que 
é proposta a entrega de um produto, e não o envolvimento no processo. 
Isso pode ser verificado nas cirurgias plásticas cujo objetivo é que a pessoa 
seja mais feliz com seu corpo, por exemplo, e o produto entregue para 
tanto é a remodelação de alguma parte desse corpo, o que não garante 
alcançar o objetivo e nem envolvimento algum no processo todo, além 
dos cuidados relativos à cirurgia e ao pós-operatório.

Para Mol, “a lógica da escolha é arrastada para o cuidado em saúde 
com a promessa de que ela irá libertar pacientes do comando patriarcal 
dos profissionais. Mas os profissionais não são como lordes feudais” 
(2008, p. 40, tradução minha). Fora raras exceções, os profissionais te-
riam muito menos controle sobre os pacientes e, mesmo prescrevendo 
drogas ou práticas, as pessoas não seriam obrigadas a segui-las. Entre-
tanto, algo importante deve ser notado: como a própria autora afir-
ma, quando se trata de suas vidas e de sua saúde, as pessoas não estão 
preocupadas a respeito de quem está no comando, e sim com o que 
fazer para melhorar suas próprias vidas. Dessa forma, confiar em um 
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profissional parece a decisão mais sensata a ser tomada. Mas quais são 
os profissionais em quem se confia hoje e que acontecimentos podem 
transformar essa relação de confiança?

Nas trajetórias discutidas, há diferenças na forma como as decisões 
por fazer os implantes de silicone foram tomadas. Uma das mais im-
portantes é a autoria da iniciativa. Enquanto Lia procurou os cirurgiões 
para implantar silicone, Paula e Fernanda não tinham esse objetivo. 
As últimas foram aconselhadas a fazê-lo. No caso de Fernanda, uma 
sugestão enfática acabou por se tornar, para ela, uma imposição. Essa 
situação agrava o sentimento de rejeição e instala um antagonismo en-
tre paciente e cirurgiã/o após os desdobramentos.

Apesar dessas diferenças, todas as entrevistadas, não apenas as ci-
tadas, mas todas as outras mulheres com as quais conversei sobre seus 
problemas com implantes de silicone, sentem que foram enganadas e 
afirmam categoricamente que, se pudessem, voltariam atrás e não mais 
recorreriam a essa técnica, mesmo aquelas que procuraram declarada-
mente isso e atribuem a escolha somente a si mesmas.

Isso acontece depois da verificação de sentir na pele, literalmente, 
as consequências da nova configuração do corpo. Elas argumentam que 
não estava nítido o risco que corriam. O risco enfatizado por elas é o de 
adoecer, de ter reações advindas do sistema corporal como um todo, e 
até a morte. Os perigos sobre os quais afirmam estar informadas, antes 
dos implantes, são aqueles inerentes a qualquer cirurgia e também o de 
contratura capsular11, que seria, ainda, descrita por cirurgiãs/os plásti-
cas/os como menos comum do que elas afirmam ser na realidade.

Todas as entrevistadas entendem que a informação da necessidade 
de troca das próteses periodicamente não está suficientemente enfati-
zada nas consultas pré-operatórias. Não é raro que nesses momentos 
as/os cirurgiãs/ões digam que o silicone é vitalício. Para minhas inter-
locutoras, a prótese pode até ser, mas as reações do corpo humano ao 
silicone tornariam necessário sua troca para que se mantenham seus 
efeitos estéticos e o conforto das usuárias. Em suma, todas elas sentem 
que foram influenciadas por narrativas simplificadoras ou por discursos 
com estratégias de convencimento. A palavra final era delas, certamen-
11  A contratura capsular é descrita como o processo pelo qual as cápsulas de material biológico, formadas pelo corpo 

ao redor das próteses, passam a pressioná-las, enrijecendo as mamas, causando dores e até o rompimento da prótese.
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te, mas essa decisão foi estabelecida em condições que estão longe das 
consideradas ideais.

Testemunhar

Outro processo que chama atenção nesse recorte é a inclinação das 
entrevistadas a falar sobre suas experiências, publicizar as suas histórias 
e atingir pessoas com seus conteúdos. Algumas das interlocutoras res-
ponderam ao meu convite para a entrevista com um “faço questão”. So-
mam-se a essa atitude a abertura de um canal no Youtube, a produção de 
um documentário e a criação de um grupo em uma rede social12. Está 
evidente aqui que as experiências, mesmo que não totalmente positivas 
para esses sujeitos, valem a pena ser expostas. Parecem, então, trazer um 
algum retorno àquelas que as expuseram. 

Essa exposição pública das mudanças corporais multiplica-se atu-
almente, principalmente nas redes sociais, em depoimentos que repre-
sentam uma interseção entre os usos das tecnologias biomédicas e novas 
formas de mídia. Há pouco mais de uma década, Heyes (2007) fazia 
uma crítica pertinente à perspectiva dualista de entendimento do corpo 
em oposição a um “eu interior”, como identificado pela autora em reality 
shows que tematizavam transformações corporais estéticas. Heyes aponta 
uma retórica de contos de fada aplicada à experiência de transformação, 
que teria a capacidade de trazer à tona a beleza interior de pessoas cujas 
trajetórias deixaram marcas em seus corpos. Marcas geralmente encontra-
das, como demonstram Weiss e Kukla (2009), em sujeitos de classes tra-
balhadoras e de meia idade cujo cuidado de si não teria sido apropriado 
de acordo com regimes vigentes de estilo de vida e de consumo, pautados 
por padrões de classes privilegiadas. Esse novo corpo, transformado por 
meio das tecnologias estéticas, deixaria transparecer o potencial de beleza 
que cada pessoa carrega dentro de si (Heyes, 2007).

Hoje estamos imersos em uma nova configuração das formas de 
comunicação e de produção de mídia. A criação dos conteúdos encon-
tra-se capilarizada, distribuída entre pessoas que, por meio das redes so-
12 Todas as iniciativas citadas são prévias à adoção de medidas de distanciamento social, motivadas pela pandemia 

de Covid-19. Portanto, não têm como objetivo lidar com um contexto de distanciamento social em que os espaços 
virtuais passam a suprir algumas das lacunas das atividades presenciais.
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ciais digitais, acessam, criam e publicizam informações diversas a todo 
momento, sendo as imagens centrais nesse contexto, conforme Beleli 
(2015). No caso das cirurgias plásticas, fotos de “antes e depois” dos 
procedimentos e vídeos narrando o processo de transformação geram o 
alcance e a interação almejados por muitos dos criadores de conteúdos 
digitais.

A autoexposição dos sujeitos faz parte da produção de uma versão 
de si mesmos, das pessoas que compartilham suas experiências. Para 
Rohden (2017), os usos das tecnologias biomédicas estéticas na cons-
trução de sujeitos são marcados pelo desejo de aprimoramento, e os 
parâmetros deste último são definidos de acordo com uma produção de 
diferenças que podem ser referentes a gênero, raça e classe, por exemplo. 
Para a autora é de grande importância, nesse contexto, a capacidade 
individual de busca, conhecimento e acesso a tratamentos biomédicos 
que permitem o aprimoramento. Assim, discursos públicos sobre o uso 
de tecnologias biomédicas seriam disseminados de forma a evidenciar 
essas capacidades. Esse é um paradigma interessante para compreender 
por que atualmente são tão comuns narrativas em primeira pessoa acer-
ca das transformações corporais.

Com relação à doença do silicone, a narrativa de autoafirmação está 
conectada ao sofrimento. As três entrevistadas, como vimos, concor-
dam que os implantes de silicone acarretaram prejuízos para sua saúde, 
que decidiram muito rapidamente usá-los e que tal experiência “não 
vale a pena”. Também concordam sobre a natureza benéfica do explante, 
que guarda a expectativa de tornar saudáveis novamente aqueles corpos 
percebidos como adoecidos pelo silicone. Esse tipo de discurso é o mais 
disseminado no GARPS. Imergir nesse grupo e seguir as redes que o 
perpassam mostrou-me como, nesse contexto, o uso dos implantes de 
silicone deixa de ser visto pelas mulheres que os utilizam como uma 
prática de empoderamento e realização, passando para outro enquadra-
mento, no qual desencadeia sofrimento e patologias.

A publicização dos relatos é justificada pela necessidade de contar 
esta segunda história, atingir mais mulheres e ajudá-las em suas decisões 
sobre si mesmas. A queixa frequente de pouca visibilidade dos problemas 
do silicone também referenda essas narrativas em que o sofrimento é cen-
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tral. Nesta direção, é pertinente recorrer à abordagem de Das (1997) acer-
ca do sofrimento social e do reconhecimento das experiências de dor do 
outro como questão fundamental. Dialogando com Wittgenstein (1958) 
a respeito dessa relação de intercâmbio não evidente entre consciências, a 
autora vê o testemunho como possibilitador do reconhecimento das ex-
periências dos outros. É nesse sentido que a ideia de testemunho de Das 
(1997) pode nos ajudar a entender uma faceta importante da exposição 
das cirurgias plásticas que não deram certo para essas mulheres: o teste-
munho enquanto veículo para a criação de inteligibilidade social com 
vistas à comunicação de experiências traumáticas.

A necessidade das entrevistadas de convencer terceiros de que seu 
sofrimento é causado por uma rejeição do corpo às próteses indica o 
espaço em que pode ser situada a problemática. O compartilhamento 
desse tipo de experiência, cujo alcance foi amplificado pela forma como 
foi muitas vezes narrada - via redes sociais, e também reportagens jor-
nalísticas -, acabou levando à congregação de mulheres com vivências 
semelhantes e à criação de uma comunidade em torno do mesmo tipo 
de sofrimento. A partir do compartilhamento de experiências e de in-
formações diversas nessa comunidade de apoio mútuo, as narrativas 
passam a ter um suporte social mais favorável e mais receptivo à ideia 
de que haveria realmente um problema frequente, não reconhecido, e 
que isso precisaria ser levado a sério. 

A dificuldade desse reconhecimento está no fato de tratar-se de 
uma complicação decorrente de cirurgia plástica, procedimento médico 
invasivo que pode ter como fim único o aprimoramento estético. Ar-
repender-se de uma intervenção como esta é uma experiência traumá-
tica, também porque fazê-la é considerado uma escolha e porque essa 
escolha levou ao sofrimento. As causas de sofrimento não relacionadas 
diretamente aos impactos do adoecimento do corpo pelo silicone são o 
arrependimento com relação à cirurgia plástica e a ausência de reconhe-
cimento do problema pelas instâncias normalmente responsáveis por 
oferecer soluções ou, pelo menos, alívio ao sofrimento causado pelo 
adoecimento. A trajetória mais comum nos depoimentos do GARPS é 
a de que as mulheres precisam procurar diversas/os médicas/os até en-
contrarem a possibilidade de um tratamento que consideram adequa-
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do. A dificuldade em achar a remediação para o seu sofrimento onde 
seria esperado leva-as a buscar alternativas, entre elas a composição de 
grupos online. Nesses, o sofrimento é transformado em doença, eviden-
ciando o impacto da comunidade que elas formam. Tais movimentos 
de mulheres, por fim, conferem inteligibilidade a um tipo particular de 
experiência que existe entre a saúde e o aprimoramento.
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INTERSTÍCIOS DO ROSTO: AS FISSURAS LABIOPALATINAS                                                        
E AS INTERVENÇÕES CIRÚRGICAS DE REPARAÇÃO

Marcelle Schimitt

Introdução

“A vantagem de ser fissurado é que car-
regamos a cicatriz no rosto”1. 

Gustavo, maio de 2020

As palavras de Gustavo2 reúnem parte do que gostaria de argu-
mentar ao longo deste artigo. As marcas a que ele se refere, provenien-
tes de intervenções cirúrgicas de fechamento das fissuras no lábio e 
no palato, antigamente chamadas de “lábio leporino3”, contam-nos 
algumas coisas acerca do que as faces mobilizam e demandam e sobre 
como isso pode ser pensado através de procedimentos de reparação 
cirúrgica. 

A trajetória de Gustavo, que nasceu com uma fissura unilateral 
de lábio, distingue-se bastante da vivência da maioria das pessoas fis-
suradas4. Proveniente de uma família de classe média alta da capital 
sergipana, com a mãe médica e o avô dono de um dos mais reconheci-
dos hospitais particulares de Aracajú, ele teve acesso a um tratamento 
que, na época, começo da década de 1980, poucos tinham. Se estes 
privilégios, como apontou, foram decisivos para que, ao longo da vida 
adulta, ele se sentisse “autorizado” a estar e permanecer em espaços 
que boa parte das pessoas fissuradas não têm acesso; por outro lado, 
as inúmeras intervenções cirúrgicas, problemas na fala, deglutição e 
as cicatrizes acima do lábio aproximaram-no de um contexto de pre-
conceito e exclusão. 

1	 Frase retirada da coluna “Diário de um fissurado”, escrita por Gustavo e publicada no dia 29 de maio, na página As 
Fissuradas, na rede social Facebook. 

2	 Nome original. Gustavo e André leram uma versão preliminar deste artigo, sugeriram alterações e permitiram 
fossem utilizados seus verdadeiros nomes. 

3	 Designação considerada pejorativa, já que leporino se refere à lebre, animal cujo lábio é fendido. 
4	 Utilizo os termos pessoa fissurada e fissurado por serem nomenclaturas empregadas pelos próprios interlocutores. 

DOI: 10.48006/978-65-5973-030-8-12
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Conheci Gustavo em junho de 2020 por meio da página “As fissura-
das”, rede de apoio para mães de crianças que nasceram com fissuras, onde 
ele escrevia a coluna semanal “Diário de um fissurado”. Após trocarmos 
algumas mensagens, combinamos de conversar por vídeo chamada, ocasião 
na qual ele me contou em detalhes parte de sua experiência com a fissura. 
Ainda recém-nascido, a família o levou a um renomado cirurgião plástico 
brasileiro para que fosse realizado o primeiro de muitos procedimentos, 
o fechamento do lábio. A segunda intervenção - o fechamento do palato, 
ou céu da boca - realizada por um assistente do cirurgião, não foi feita da 
maneira adequada, o que resultou na retração de tecido, impossibilitando a 
restauração do palato de uma só vez. Foram, então, necessárias várias outras 
cirurgias a fim de que o céu da boca fosse totalmente reparado.  

Construo os argumentos que serão apresentados neste artigo a par-
tir daquilo que Gustavo e André, interlocutor que apresentarei a seguir, 
contaram-me sobre suas vivências com as fissuras labiopalatinas. Baseio-me 
também em uma conversa que tive com Manoel5, cirurgião plástico espe-
cialista na área de crânio-maxilo-facial. Com base nestes relatos, advindos 
de contextos bastante distintos, as intervenções cirúrgicas ganham peso e 
forma. Os diferentes procedimentos médicos que moldam as faces, com a 
finalidade de reparar as fendas, ajustam os modos como a própria condição 
é produzida. Isto é, as fissuras se constituem discursiva e materialmente6 
por meio destes procedimentos. Os sentidos conferidos a elas e os formatos 
corporais que assumem são atravessados por estas intervenções. 

Segundo o Ministério da Saúde, um em cada 650 indivíduos nasce 
com algum tipo de fissura de lábio e palato7. Talvez o aspecto visual da 
condição seja o que mais instantaneamente chame a atenção. Todavia, as 
fendas - que iniciam na parte externa de um ou de ambos os lados do lábio 
superior e que podem se estender até o interior da boca, causando, assim, 
a ausência de separação entre as cavidades oral e nasal - afetam sobretudo 

5	 Nome fictício. Na ocasião da entrevista, acordamos que sua identidade seria preservada. 
6	 Adoto, neste sentido, a perspectiva de Barad (2003) sobre a inseparabilidade entre discurso e matéria. Para a autora, 

as coisas são fenômenos dinâmicos produzidos através de formas emaranhadas e mutáveis de ação que são ine-
rentes a qualquer materialidade. O discurso, nesta abordagem, não é obliterado por uma realidade que o antecede. 
Diferentemente, as práticas discursivo-materiais ocorrem somente e através de uma intra-ação (e não interação, que 
pressuporia entidades separadas a priori) que performaria as fronteiras, aqui entendidas em um sentido local, e não 
permanente. A intra-ação de Barad (2003) abarca tanto o discurso quanto a prática a partir de uma compreensão da 
impossibilidade de demarcação dos limites entre um e outro, em determinado fenômeno.

7	 Fonte: https://www.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/especialidades/cirurgia-plastica-reparadora/
fissura-labiopalatal. Acesso em 26 de junho de 2020.



283

aspectos funcionais, como a respiração, a fala e a deglutição.  As fendas po-
dem ocorrer apenas no lábio, no lábio e no palato, ou somente no palato8. 

Em termos médicos, a fissura labiopalatina, condição que engloba 
a fissura labial e a fenda do palato, é uma malformação congênita que 
ocorre durante a 4a e a 12a semana de gestação. Atualmente, o Sistema 
Único de Saúde (SUS) oferece uma série de tratamentos cirúrgicos que 
se inicia nos primeiros meses dos pacientes e se estende ao longo da vida 
adulta com a finalidade de reparar não somente a funcionalidade como 
também a estética facial9. 

Por ser uma condição que se expressa na face, exposta a todo mo-
mento, a reparação parece ser um imperativo. Sendo assim, pensar as 
intervenções não pode ser dissociado de uma compreensão mais geral 
do rosto, do que ele representa, demanda e faz. 

Deleuze e Guattari (1996), Levinas (1996), Butler (2011), Le Breton 
(2017; 2019) e M’charek (2020) indicam formas diversas de acessar teó-
rica e metodologicamente o rosto. Apesar de suas perspectivas diferirem, 
todos eles explanam sobre a imanência da face para o restante do corpo. 
O rosto se espalha e raramente pode ser contido. Neste artigo, elenco a 
metáfora da face tentacular proposta por M’charek, a qual possibilita uma 
abordagem não somente dos efeitos causados por essas faces mas também 
uma investigação mais situada sobre como elas ganham sentidos e mate-
rialidades próprias na conjunção daquilo as rodeia e as atravessa. 

A metáfora tentacular, ou seja, a ideia de tentáculos que se deslo-
cam em diferentes direções e se engajam em diferentes tarefas (comer, 
mover, sentir), segundo a autora, desestabiliza uma suposição de todo, 

8	 A classificação de Spina et al.(1972) - Segundo o Ministério da Saúde, a mais utilizada no Brasil - demonstra de 
forma esquemática os diversos tipos de fissuras. Para saber mais, ver imagem presente no link: http://ctmc.lusiada.
br/malformacoes-craniofaciais/ Acesso em 26 de junho de 2020.

9	 As fissuras labiopalatinas, conforme o Centro de Genética Médica da Universidade de São Paulo, são falhas no desen-
volvimento do lábio e do palato que podem tanto ocorrer isoladamente e, nesse caso, são chamadas de não sindrômi-
cas, quanto associadas a uma ou mais alterações, denominadas de fissuras sindrômicas. O primeiro tipo corresponde a 
75% dos casos de fissura e ocorre em, aproximadamente, um em cada mil indivíduos. As do tipo não sindrômica têm 
modelo de origem multifatorial, dependendo tanto de fatores genéticos quanto ambientais para o seu desenvolvimento. 
De acordo com o Ministério da Saúde, são fatores que podem contribuir para a formação das fissuras labiopalatinas: 
infecção congênita (rubéola, toxoplasmose, citomegalovírus, herpes vírus, HIV); deficiência de ácido fólico; diabetes 
gestacional; hipotireoidismo arterial; medicamentos (anticonvulsionantes, benzodiazepínico para tratamento de in-
sônia ou distúrbios de ansiedade, isotretinoína, mais conhecida como Roacutan); deficiência nutricional da gestante; 
fumo; álcool, estresse e drogas ilícitas. Estes termos utilizados são os divulgados pelo Ministério da Saúde em: http://
www.blog.saude.gov.br/index.php/materias-especiais/51968-materia-especial-no-brasil-nasce-uma-crianca-com-fis-
sura-labiopalatinas-a-cada-650-nascimentos. Acesso em 26 de junho de 2020.
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de um rosto que apenas representa. Assim como em Deleuze e Guattari 
(1996), o foco não está no que o rosto representa, mas no que ele faz. 

Conforme M’charek (2020), a noção de faces tentaculares auxilia-
-nos a levar a sério o múltiplo trabalho conexão operado pelo rosto. Pen-
sar a partir do tentacular é ater-se à potência do sensorial (toque, visão, 
olfato, paladar) e, sobretudo, considerar o poder político do afetivo:

So the composite face, a tentacular face, keeps wandering: ins-
tructing the viewer, fashioning race, and evoking interest and 
affect. Intensifying along its routes, it draws a public together 
on which it can feed in order to be fleshed out. The composite 
face thus gains content and contours, as to unify and to stop 
wandering (M’charek, 2020, p. 377)10.

Todos os rostos são ativos, exigentes e tentaculares, segundo a au-
tora. Assim, ao encontrarmos com alguém, a face dessa pessoa aciona 
um processo que conecta as partes do rosto ao entorno - seja a roupa, o 
resto do corpo, outros corpos ou quaisquer coisas que a rodeiam, como 
a arquitetura – para que a identifiquemos. E este trabalho cotidiano de 
fazer faces legíveis é também político. Nesse sentido, as faces tentacula-
res de M’charek apontam a multiplicidade de funções do rosto para o 
corpo e para o outro. A face busca ao mesmo tempo em que interpela. 
Ela é ativa através do mais variados sentidos e afetos e demanda em si-
lêncio, já que sensibiliza os espectadores das mais variadas formas.

No caso das fissuras labiopalatinas, as intervenções cirúrgicas e de-
mais tratamentos são parte constituinte da própria condição, da funcio-
nalidade e da estética facial11. Estas faces são costuradas e simetrizadas; 
cicatrizes são mais ou menos expostas; tratamentos fonoaudiológicos 
operam modificações na fala e, em decorrência disso, na disposição dos 
traços faciais. Isto é, estes rostos estão sendo materialmente conforma-
dos. Não apenas os sentidos da face ou da fissura estão em questão, 
mas o próprio formato e as maneiras como elas acessam a realidade e 
demandam do entorno. 
10  “Assim, o rosto composto, um rosto tentacular, fica vagando: instruindo o espectador, moldando a raça e evocando 

interesse e afeto. Intensificando-se ao longo de seus percursos, aproxima um público do qual pode se alimentar 
para concretizar-se. A face composta ganha, assim, conteúdo e contornos, a fim de unificar-se e parar de vagar” 
(tradução da autora). 

11 Neste artigo, farei referência ao caráter estético ou reparador dos procedimentos sem me deter a uma reflexão 
sobre os limites, muitas vezes tênues, entre eles. Todavia, esta discussão está presente em Schimitt e Rohden (2020). 



285

Assim como as faces tentaculares, a noção de resiliência (Oudsho-
orn ,2020) é central para este trabalho. Ao abordar experiências de 
pessoas que vivem com marcapassos e desfibriladores acoplados a seus 
corpos, Nelly Oudshoorn (2020)12 pega emprestada a perspectiva de 
resiliência desenvolvida na Psicologia, transmutando-a para uma aná-
lise acerca de como essas tecnologias transformam as fragilidades dos 
corpos ao introduzir novas vulnerabilidades. A autora argumenta que 
discursos que colocam estes sujeitos como passivos frente a esses apa-
ratos, retratados muitas vezes como tecnologias mágicas, abafam uma 
realidade de engajamento ativo. 

A resiliência, no sentido proposto por Oudshoorn (2020), não 
é uma característica estática de humanos ou de tecnologias, mas algo 
que deve ser conquistado ativamente. No caso particular de indivíduos 
que vivem com desfibriladores e marcapassos, a resiliência envolve um 
entrelaçamento complexo de humanos e máquinas. Ao ajustar o foco 
à materialidade da resiliência, a autora vai além de uma visão destas 
pessoas como vítimas passivas das tecnologias; ao mesmo tempo, não 
as coloca como detentoras de uma agência individual e irrestrita sobre 
seus corpos. Antes, afirma que a vulnerabilidade e a resiliência se cons-
tituem e se concretizam por meio de uma interação complexa entre a 
materialidade dos corpos, as tecnologias e o ambiente. Nestes termos, 
as condições materiais – aparatos tecnológicos, intervenções cirúrgicas 
e os próprios corpos – devem ser levados em consideração. 

Essa resiliência como um processo ativo e constante encara o corpo 
como matéria plástica, maleável, vulnerável, precária. As pessoas fissu-
radas com quem conversei ou cujos relatos ouvi, em sua maioria, en-
fatizaram a grande quantidade de procedimentos cirúrgicos realizados, 
algo que afeta profundamente suas vidas, que envolve sofrimento, mas 
que também oferece possibilidades de normalidade, inclusão, funcio-
nalidade, novos relacionamentos. Seria desonesto, assim, tratar as inter-
venções cirúrgicas apenas como uma forma de normalização corporal.

Através das noções de resiliência (Oudshoorn, 2020) e de face ten-
tacular (M’charek, 2020), apresento algumas reflexões sobre a centra-
12 Nesta obra em particular, a autora apresenta a ideia de “ciborgues resilientes”, referindo-se a pessoas que incor-

poram tecnologias como desfibriladores e marcapassos. A noção de ciborgue, bastante central na perspectiva de 
Oudshoorn (2020), não será discutida neste trabalho por não se adequar ao campo empírico das fissuras labiopala-
tinas. Todavia, utilizarei a noção de resiliência tal qual é proposta pela autora. 
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lidade das cirurgias no tratamento das fissuras labiopalatinas e como 
estes procedimentos se relacionam ao lugar que a face ocupa. Aquilo 
que André, Gustavo e Manoel me relataram são a base empírica da 
discussão, e nos guia por entre os interstícios do rosto, de suas fissuras, 
e das intervenções cirúrgicas de reparação. 

Da boca ao corpo inteiro

“(...) a single part of the face can facialize the face, the body,
the person, and their assumed behavior13.” 

Amade M’charek (2020)

Em 1986, na cidade de Ipiaú, região cacaueira da Bahia, nascia 
André Luiz14, um bebê prematuro e com fissuras no lábio e no palato. 
Diferentemente do que hoje é indicado, ele somente teve acesso ao tra-
tamento cirúrgico quando as fissuras haviam deixado sequelas que leva-
riam vários anos e uma gama diversa de cuidados e esforços para serem 
reparadas. Sua primeira cirurgia, de fechamento do lábio, comumente 
realizada antes dos 6 meses de vida, só ocorreu aos 5 anos de idade, e o 
procedimento no palato, cuja indicação é de que seja feito logo após o 
primeiro ano de vida, aos 19 anos. André conta que, depois da primeira 
intervenção, o médico responsável mandou-o voltar para casa e disse à 
família que o ensinasse a falar de novo. Se o menino havia aprendido a 
falar com a fissura, agora deveria reaprender sem ela. A fala, no entanto, 
continuou a mesma, apesar do acompanhamento de uma fonoaudió-
loga e dos inúmeros exercícios que realizava. O problema agora seria, 
de acordo com os profissionais que o acompanhavam, preguiça ou falta 
de vontade, já que os mecanismos físicos estariam de acordo para o 
desenvolvimento de uma dicção “normal”. Mas as palavras de André 
continuavam ininteligíveis até para sua mãe. A irmã, um ano mais velha 
e a única que entendia sua fala devido à proximidade afetiva, passou, 
então, a ser uma espécie de intérprete. 

Segundo Manderson (2016), na reabilitação, os pacientes são en-
corajados a retomar uma normalidade que havia antes da interrupção 
13 “(...) uma única parte do rosto pode facializar o rosto, o corpo, a pessoa e seu comportamento” (tradução da autora).
14 Nome original.
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por lesão ou doença. É como se o corpo devesse aprender um novo idio-
ma, o que é assustador e muitas vezes paralisante. Antes, porém, as pes-
soas devem reconciliar-se com as interrupções que ocorreram. No caso 
de André, seu corpo precisou literalmente aprender um novo idioma. 
A dicção de antes da cirurgia de fechamento do lábio já não era mais 
aceita como própria para uma criança cuja fissura havia sido reparada. 
Nesse contexto, a intervenção de fechamento da fenda labial passou a 
ser utilizada como justificativa para o entendimento de que, agora, a 
reabilitação só dependia dele.

Nessa de me ensinar a falar de novo, eu ia pra fonoaudióloga, 
tentava fazer exercício, ouvia muitas coisas, “fala direito”, essa cobran-
ça intensa, “fala direito”, todos falando isso. Eu fazia exercício e não 
tinha esse retorno esperado. Mas eu não tinha esse retorno esperado, 
inclusive com a fonoaudióloga que me atendia, porque o céu da minha 
boca, o palato mole, era aberto, então eu não tinha mecanismos para 
que a minha voz melhorasse, mesmo eu fazendo exercícios. Uma fase 
muito difícil pra mim, e acho que é na vida de todos os fissurados(...). 
Eu não correspondia ao tratamento, e ela [fonoaudióloga] achava que 
eu não correspondia, porque eu não queria, que eu não tinha vontade. 
Aí eu tive que aguardar a chegada dos meus 18 anos, da minha inde-
pendência, e eu mesmo procurar ajuda. (André)

Aos 18 anos, insatisfeito com a aparência do rosto e com os proble-
mas na fala, André foi até Salvador à procura de tratamento. A capital 
baiana abriga um dos 30 centros15 de atenção às anomalias orofaciais 
existentes no Brasil, boa parte deles vinculada a instituições hospitala-
res e entidades filantrópicas (Lima Chaves et al., 2016). Quando che-
gou ao Centro de Reabilitação de Anomalias Craniofaciais, conhecido 
como Centrinho de Salvador, André não pôde iniciar prontamente o 
tratamento com a fonoaudióloga. Soube que antes necessitava de uma 
abordagem com o aparelho ortodôntico e da cirurgia de fechamento do 
palato. Depois disso poderia, então, iniciar a terapia fonoaudiológica. 
Essa ordem se devia ao fato de que os movimentos do aparelho orto-
15 Fonte: https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/cpd/audiencias-pu-

blicas/audiencias-publicas-2019/apresentacao-eduardo-ms-ap-20.11. Acesso em 28 de agosto de 2020. 
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dôntico poderiam produzir uma reabertura do palato, caso a cirurgia 
fosse realizada previamente; e a fonoterapia só poderia ser iniciada com 
o palato restabelecido. Por conta disso, a cirurgia foi feita somente após 
transcorrido um ano e meio do início do tratamento no Centrinho. 
Segundo André, o procedimento foi peça-chave para sua a reabilita-
ção e a prova de que, diferentemente do que alegavam o médico e a 
fonoaudióloga anteriores, os problemas da fala não decorriam de uma 
má vontade ou pouco esforço. Após o fechamento cirúrgico do palato, 
sem nem mesmo realizar a fonoterapia recomendada, André finalmente 
conseguiu pronunciar fonemas que antes eram impraticáveis. O proce-
dimento cirúrgico, no entanto, era apenas o segundo de muitos a que 
ele ainda teria que se submeter. 

Eu fiz ao todo sete cirurgias. Três foram reparadoras para os 
lábios, duas no nariz, uma do palato mole e uma do maxilar, ortog-
nática, né?! Eu passei por sete cirurgias. Essas são as sete cirurgias que 
eu me recordo que a gente precisa ficar internado. Agora tem aquelas 
que você faz uma reparação e volta pra casa no mesmo dia, essas eu 
já perdi até as contas (...). (André)

As várias cirurgias realizadas por André representam a realidade de 
boa parte das pessoas fissuradas que têm acesso e aderem ao tratamento 
completo que inicia, normalmente, aos três meses de vida, com o proce-
dimento de fechamento da fenda labial. Apesar de a reabilitação de uma 
criança ou adulto com fissura labiopalatina não se basear apenas nas ci-
rurgias, estes procedimentos têm papel crucial, já que é a partir deles que 
o corpo sofre as alterações mais significativas em um curto período de 
tempo. Mesmo se formos levar em consideração as semanas e até os meses 
de recuperação, as cirurgias transformam quase que instantaneamente os 
mecanismos ao cortar, costurar ou acoplar tecnologias aos corpos. 

Para realizar o tratamento completo no Centrinho, André viajava 
os mais de 360 quilômetros de Ipiaú a Salvador, de oito em oito dias. 
Algumas vezes, chegou a ir e voltar de sua cidade natal à capital mais 
de três vezes em uma semana. Por mais que houvesse um esforço da 
equipe em agendar as consultas das diferentes especialidades – Cirurgia, 
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Ortodontia, Fonoaudiologia, Serviço Social, Psicologia – todas para um 
mesmo dia, nem sempre era possível. As viagens de ida e volta, de Ipiaú 
a Salvador, tornaram-se também parte do cotidiano de tratamentos.

Conheci André através de uma live que ele organizou em conjunto 
com sua atual fonoaudióloga, Dr. Camila Vila Nova, em maio de 2020. 
Naquela ocasião, ele compartilhou seu histórico de tratamento, dificul-
dades e frustrações enfrentadas, negligências que sofreu ao longo do pro-
cesso e, principalmente, ressaltou seus avanços em relação à fala. Alguns 
dias depois de assistir à live, entrei em contato com André e o convidei 
para uma entrevista. Ele prontamente se dispôs e, no dia 27 daquele mes-
mo mês, uma quinta-feira, conversamos durante quase duas horas através 
de uma ligação de vídeo. Naquela ocasião, André compartilhou comigo 
diferentes experiências de desconforto e dificuldade, desde a infância, no 
contexto escolar atravessado pelo bullying, até os desafios enfrentados no 
âmbito profissional. Nas diferentes circunstâncias que me narrou, o pano 
de fundo constante, e que atravessou todas elas, foram os diversos trata-
mentos pelos quais passou e os que ainda hoje realiza.  

Além das cirurgias de fechamento do lábio superior e do céu da 
boca, de procedimentos menos invasivos e da utilização de uma prótese 
de palato16; André também realizou duas cirurgias plásticas no nariz, 
duas intervenções de enxerto de gordura nos lábios e uma cirurgia or-
tognática. Esta última, segundo a Faculdade de Odontologia da USP,

“(...) é uma técnica utilizada para corrigir alterações de cresci-
mento dos maxilares, conhecidas como anomalias dentofaciais, 
as quais podem originar distúrbios da mordida, articulações e 
respiração (...) Trata-se, portanto, de um procedimento esté-
tico-funcional capaz de restaurar a harmonia facial e a função 
mastigatória”17. 

Conforme a sua fonoaudióloga, André precisou realizar essa ci-
rurgia devido à alteração no crescimento facial ocasionada pelo trata-
mento cirúrgico tardio das fissuras do lábio e do palato. Durante nossa 
16 André explicou-me que a prótese era uma espécie de aparelho que fazia a função que o palato não estava realizan-

do. Durante os dois anos em que a utilizou, a cada oito dias, percorria o conhecido trajeto de Ipiaú a Salvador pra 
ajustar o mecanismo à anatomia da sua cavidade oral. Segundo a fonoaudióloga responsável por seu tratamento, 
Camila, o equipamento auxilia a movimentação da musculatura da orofaringe, que impede que o ar vá para o nariz, 
causando, assim, a fala com ressonância nasal, mais conhecida como “voz fanhosa”. 

17 Fonte: http://www.fo.usp.br/?p=45858. Acesso em 26 de junho de 2020. 
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conversa, André relatou que a cirurgia ortognática, além de alterar o 
aspecto da maxila e mandíbula, também mudou a aparência do nariz 
que, por causa da fissura, desenvolveu-se de modo considerado anor-
mal. Segundo ele, apesar das duas rinoplastias, o nariz não correspondia 
ao que deveria ser. André disse: “(...) ele não é fininho, mas era muito 
mais esparramado. Depois da ortognática, conseguiu dar essa levantada 
a mais, né?!”. Não se trata, assim, tão somente das fissuras. Elas pare-
cem ser apenas a ponta de uma espiral de cirurgias, diferentes tipos de 
terapias e intervenções médicas que se estendem ao restante do corpo.  
“Eles pegam essa cicatriz – falou André, apontando para a região entre 
o lábio superior e a base do nariz – e transportam para o seu corpo 
inteiro”, em alusão à maneira como as marcas deixadas pelas fendas 
parecem, por vezes, sobressair-se sobre os demais aspectos individuais 
das pessoas fissuradas perante o olhar do outro. Em outras palavras, as 
fissuras desprendem-se do rosto e vão além. Como a metáfora tentacu-
lar de M’charek, a face e aquilo que ela contém se dilatam. 

“O centro da narrativa é a cirurgia18”

Na conversa que tivemos, André disse-me não entender como há 
pessoas que conseguem se identificar como “ex-fissuradas”. Para ele, a 
melhor forma de referir-se seria “fissurado reabilitado”, já que não have-
ria como deixar para trás algo que o constitui como pessoa, que moldou 
seu olhar, que criou sensibilidades. Se André enfatizou a importância 
das cirurgias para o alcance daquilo que almejava, Gustavo, por outro 
lado, salientou o caráter imperativo desses procedimentos. Apesar dos 
discursos diferirem, o que é compreensível, já que as formas como ti-
veram acesso ao tratamento foram muito distintas, ambos abordam o 
modo como as cirurgias parecem determinar o que é a fissura e como 
ela deve ser tratada e “superada”. A partir de uma dimensão dos proce-
dimentos cirúrgicos de reparação das fissuras, parece não haver opção 
para além de ser um “ex-fissurado” ou “um fissurado reabilitado”.

É um discurso subliminar de algo ou de alguém que precisa ser 
reparado. (...) E a força, no discurso atual, vem da superação, ela vem 

18 Palavras de Gustavo na conversa que tivemos em junho de 2020. 
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de ser um ex-fissurado. A força que é admirada no discurso de fissura 
é essa, é uma força da superação. Aí a gente vai incorporando esses 
discursos. E isso não é oposto a se fazer cirurgia. É tudo uma questão 
de qual é o centro, e o centro da narrativa é a cirurgia. E se em algum 
momento o fissurado diz: “eu não quero corrigir meu nariz”? E se em 
algum momento um fissurado falasse: “eu quero deixar o meu lábio 
do jeito que tá”? Como que isso chacoalharia as estruturas do discurso 
social que se tem hoje sobre a fissura? (Gustavo)

Sobre o trecho acima, gostaria de destacar alguns pontos: 1) a pos-
sibilidade, através da superação das fissuras, de identificar-se como “ex-
-fissurado”; 2) o centro da narrativa sobre a fissura estar, de acordo com 
Gustavo, nas cirurgias; 3) a possibilidade de contestação das cirurgias 
ser bastante improvável e até mesmo mal vista. Chamo a atenção tam-
bém ao fato de que as cirurgias passíveis de serem discutidas, conforme 
o trecho acima, nem mesmo são aquelas que mais facilmente relacio-
namos a aspectos funcionais - o fechamento do lábio ou palato -, mas 
os procedimentos entendidos como reparadores de sequelas estéticas da 
fissura, como a assimetria do nariz ou do lábio. 

Para Gustavo, em nenhum momento o discurso sobre a fissura pas-
sa pelo registro da “aceitação”. Diferentemente, ancora-se na busca por 
uma superação dos obstáculos para, enfim, chegar à reabilitação, ou mais 
próximo a um padrão normativo de face. Ele defende que o tratamento, 
especialmente as cirurgias, é um imperativo que deve ser repensado ou 
que, ao menos, deveria ser protagonizado pelas pessoas fissuradas. Surge, 
então, outra questão: como pautar o tratamento, levando em considera-
ção os interesses, vontades e o protagonismo de recém-nascidos? Como 
Gustavo mesmo me provocou: “Não tem como esperar a criança crescer 
para perguntar se ela quer ou não a cirurgia, né?!”, remetendo à necessidade 
de que os procedimentos cirúrgicos de fechamento de lábio e palato se-
jam feitos logo na primeira infância, a fim de minimizar possíveis seque-
las na fala e na estética facial. Ele referia-se, no entanto, a um imperativo 
cirúrgico de modo mais geral, o qual leva à realização de outros tantos 
procedimentos, não apenas ao fechamento do lábio e do palato. Como 
mencionei anteriormente, boa parte das cirurgias – com exceção destas 



292

últimas – não tem como objetivo o tratamento de aspectos funcionais, 
mas volta-se para a normalização ou, como alguns chamam, harmoniza-
ção dos traços faciais, bem como para o apagamento ou diminuição de 
cicatrizes e assimetrias causadas pelas fissuras.

Mas, e quando o paciente, considerado reabilitado pelo médico, 
contesta o seu laudo? Foi o que aconteceu com André. Após sete cirur-
gias, vários anos de fonoterapia e de utilização da prótese de palato, ele 
não estava satisfeito com a voz e com a aparência assimétrica do lábio 
superior - decorrente de uma cirurgia malsucedida de enxerto de gordu-
ra. Segundo uma enfermeira que acompanhava seu caso na época, por 
volta de 2012, o tratamento estava concluído. “Você não acha que tá na 
hora de receber alta, não? Você não acha que já tá bom?”, foram as palavras 
ditas por uma das enfermeiras da instituição em que ele realizava o tra-
tamento. Frustrado com a ideia de interromper a fonoterapia e não mais 
ter acesso às cirurgias necessárias para a reparação da face, André foi até o 
Centrinho de Bauru - Hospital de Reabilitação de Anomalias Craniofa-
ciais da Universidade de São Paulo, Campus Bauru, entidade pioneira no 
tratamento de fissuras labiopalatinas no Brasil - buscar auxílio e a opinião 
de diferentes médicos e médicas. Chegando lá, apesar de os profissionais 
com quem consultou concordarem sobre a necessidade de continuação 
do tratamento, ele não teve acesso a um novo laudo, já que não era pa-
ciente formal do Centrinho. Até aquele momento, tinha realizado todos 
os procedimentos em Salvador. Após muita insistência, André consultou 
novamente, dessa vez na capital baiana. Em 2016, conseguiu, enfim, rea-
lizar a cirurgia plástica de correção do enxerto de gordura no lábio. 

Você quer continuar a vida toda sendo atendido? Não, isso é 
cansativo, não é fácil. Mas se precisa, a gente tem que ter esse ampa-
ro. (...) Quando a gente vai para um lugar desse [os centrinhos], a 
gente não vai só pra cirurgia, a gente se encontra. É onde você pensa: 
“eu era o único, mas olha a quantidade de gente”. Você volta de lá 
energizado de saber que você não tá sozinho. Não é ficar feliz porque 
tem outros, mas saber que você não é único nessa batalha. Quando 
ele abriu o prontuário, ele viu que tinha uma cirurgia programada 
para 2011, já era 2015. E se eu tivesse assinado essa alta eu ia sair 
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de lá sem fazer essa cirurgia (...). Se eu fosse um paciente sem conhe-
cimento, que não lutasse, eu taria até hoje com essa gordura [no lábio 
superior]. Depois da cirurgia eu voltei a falar com ele sobre os pa-
cientes agudos que tavam em massa recebendo alta. Em massa! E eu 
vendo aquilo. Pacientes que nem tavam passando por ele [o cirurgião 
plástico] para avaliar antes (...).  Eu lembro que eu falei na época: 
“gente, não faz isso com o povo não, as pessoas ficam saindo daqui 
iludidas, como se elas tivessem reabilitadas, e a gente sabe que não tá. 
Elas ainda precisam disso, elas tão precisando disso ainda. (André)

Para André, cujo tratamento foi inteiramente em instituições pú-
blicas de saúde, o problema estava em não receber todo o amparo que 
entendia ser necessário. Segundo ele, parecia haver uma urgência na 
produção das altas médicas que não estava levando em consideração 
a importância da realização de certos procedimentos de reabilitação. 
Outro ponto crucial mencionado por ele é o papel dos centrinhos na 
socialização e na identificação pessoal dos fissurados. Como a maioria 
começa a frequentar esses espaços ainda na primeira infância, seguindo 
o tratamento até a vida adulta, é possível pensar também a partir dos 
laços de pertencimentos que se criam. Se, como bem citou Gustavo, 
o centro da narrativa sobre a fissura é a cirurgia, o que ocorre com o 
sujeito fissurado quando o tratamento cirúrgico se dá por encerrado? 

Eles não tavam tendo essa sensibilidade, de chegar e olhar o pa-
ciente como um todo. Assim, já fechou o lábio, fechou o palato, óóó...
[sinal de quem pede para alguém sair]. Nós, adultos, deixamos de 
ser um investimento e passou a virar gasto, despesas (...). Sei que nós 
nunca vamos alcançar o nível da perfeição, mas eu entendo assim, 
se a gente tá com essa angústia, vai pro psicólogo, não vai dar alta, 
não vai colocar pra fora. Vai pro psicólogo pra fazer um trabalho de 
aceitação, já que talvez o cirurgião ache que não tenha mais o que 
fazer (...). (André)

Como disse André, os profissionais não tiveram a sensibilidade de 
“olhar o paciente como um todo”, referindo-se à necessidade de uma com-
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preensão e cuidado que extrapolasse os procedimentos cirúrgicos, não 
dispensando os pacientes que, muito provavelmente, criaram vínculos 
entre si, com a equipe médica e com o próprio espaço19. Apesar de o tra-
tamento não se resumir às cirurgias, a centralidade atribuída a esses pro-
cedimentos deve ser pontuada. Estas intervenções conferem modificações 
ostensivas e em um curto espaço de tempo. São elas, em boa medida, que 
também possibilitam a existência das categorias ex-fissurado ou fissurado 
reabilitado. E, por mais que operem uma normalização da face, ancorada 
preponderantemente em padrões funcionais e estéticos vigentes, elas tam-
bém abrem possibilidades diversas de experimentar e usufruir o corpo. 

Essa passagem, produzida pelo processo de reabilitação calcado pre-
ponderantemente nas cirurgias, envolve, sobretudo, esforços das pessoas 
fissuradas, já que as intervenções podem ser tão ou mais invasivas do que 
a própria condição, lesão ou doença que tentam sanar. A introdução de 
uma tecnologia ou a modificação corporal por meio de cirurgias requer 
que o usuário ou paciente reaprenda capacidades, funções e possibilidades 
corporais. Enquanto médicos e cirurgiões tratam das mudanças mais ime-
diatas do corpo, no sentido de amenizar a dor e prevenir a morte, outros 
profissionais da saúde – em conjunto aos pacientes – se engajam em tarefas 
contínuas de reabilitação (Manderson, 2016). A aura de humanitarismo, 
no entanto, normalmente recai sobre os primeiros. O trabalho contínuo 
de manejar este novo corpo, após as intervenções cirúrgicas, efetuado mais 
intensamente pela pessoa com fissura e por profissionais que o acompa-
nham cotidianamente, nem sempre é ressaltado. É nele, contudo, que mais 
visivelmente se expressa a resiliência a que Oudshoorn (2020) se refere.

Reparando faces fendidas

Conheci Manoel na época em que desenvolvi a pesquisa que deu 
origem à minha dissertação de mestrado (Schimitt, 2017). Na época, 
maio de 2016, o cirurgião foi um dos palestrantes do I Simpósio Anual 
da Liga de Cirurgia Plástica de uma universidade da cidade de Porto 
Alegre do qual participei. Na palestra, Manoel mencionou a importân-
19 Pensando na necessidade de espaços de compartilhamento que não passassem pela mediação de profissionais da 

saúde e do próprio tratamento, André e outras pessoas fissuradas de diferentes estados lançaram, em junho de 2020, 
o canal “Fissurados pela vida”, onde apresentam conteúdos sobre autoestima e aceitação das diferenças.  Link da 
página: https://www.youtube.com/channel/UCQGCG0xUJ8WXCVoCzPNvuug
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cia da cirurgia plástica não apenas na reabilitação física do paciente, mas 
também sua centralidade na ressocialização daqueles acometidos por 
doenças ou deformidades que afetam suas interações sociais, referindo-
-se de forma implícita à reparação também daquilo que é visível e de 
caráter mais estético. Após o término do evento, conversei brevemente 
com ele e marcamos uma entrevista para dali a alguns dias, ocasião 
em que discutimos especialmente sobre sua formação como cirurgião 
plástico e suas perspectivas a respeito das fronteiras tênues entre proce-
dimentos estéticos e reparadores, tema central para mim na época. 

Ao iniciar a presente pesquisa sobre as fissuras labiopalatinas, lem-
brei-me de Manoel e do que havíamos conversado alguns anos antes. 
Recordava-me de ele ter me contado sobre sua vasta experiência no 
tratamento de crianças e adultos fissurados.  Voltei, então, a entrar em 
contato com o cirurgião. Assim como alguns anos antes, Manoel foi 
bastante receptivo. Marcamos de novamente nos encontrarmos, dessa 
vez para falar especificamente sobre o tratamento de anomalias faciais. 

Esta última conversa ocorreu em uma manhã de dezembro de 
2019, entre uma e outra consulta, no Centro Cirúrgico Ambulatorial 
do hospital em que é chefe do Serviço de Cirurgia Plástica. Manoel, que 
também é professor na universidade conveniada ao hospital, contou-
-me sobre seu percurso profissional, as experiências relativas aos mais 
de vinte anos trabalhando na área, as particularidades de operar rostos 
e as singularidades de lidar diariamente com as crianças, público que 
representa a maioria de seus pacientes. Ao longo da conversa – guiada, 
em parte, por um roteiro previamente elaborado por mim, mas decisi-
vamente mediada por aquilo que ele parecia mais interessado em narrar 
-, mostrou inúmeras fotografias e vídeos, a fim de demonstrar visual-
mente o que as palavras e os gestos não davam conta de materializar: a 
evidente diferença produzida pelas cirurgias plásticas que realizou. No 
que parecia ser uma apresentação já pronta e endereçada a um público 
mais amplo de alunas e alunos de graduação ou residência, Manoel foi 
passando, um a um, slides que traziam fotos de antes e depois e vídeos 
de intervenções sendo realizadas. Certamente, aqueles eram alguns dos 
casos mais surpreendentes e complexos, e podia-se notar certo orgulho 
em sua voz ao apresentá-los para mim. 
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Como contou logo no início da conversa, a maior parte das pes-
soas que operava apresentava fissuras labiopalatinas; os casos que me 
mostrou, todavia, eram em sua maioria referentes a anomalias mais ra-
ras, como a Síndrome de Pierre Robin, malformação caracterizada por 
uma tríade de anomalias que normalmente se manifestam associadas: 
1) mandíbula pouco desenvolvida (micrognatia); 2) língua deslocada 
para trás (glossoptose); 3) céu da boca aberto (fissura palatina). Ao ex-
plicar-me o que estava ocorrendo nos vídeos, Manoel escolhia minu-
ciosamente as palavras, a fim de que eu, leiga, verdadeiramente com-
preendesse o que estava sendo feito, onde havia cortado ou costurado, 
de qual ângulo a câmera captava a imagem, qual efeito a rotação dos 
ossos geraria na face. Em outras palavras, ele cuidadosamente guiava 
o meu olhar para um entendimento das transformações que estavam 
ocorrendo e, de alguma maneira, enfatizava o extraordinário da prática 
cirúrgica que, quase instantaneamente, modificava as formas a olho nu. 

As fotografias - diferentemente dos vídeos, que realçavam o pro-
cesso de feitura - ilustravam ou a prévia “deformação” ou a posterior 
normalidade atingida por meio das cirurgias. Manoel narrava as ima-
gens, sublinhando a evolução dos pacientes ao longo do tratamento: 
“Isso aqui é 4 anos de idade, 10 anos de idade. 18 anos de idade [apontan-
do para diferentes fotos]. Essa moça hoje é enfermeira. Seis meses, 4 anos, 
14 anos, 21 anos. Com uma cirurgia. Se tu olhar ali, tem a cicatriz”. 

Uma das imagens exibia uma paciente com fissura unilateral que 
se iniciava no lábio, atravessava a gengiva e chegava até o céu da boca. 
O cirurgião explicou que, naquele caso, fora realizada uma gengivope-
riosteoplastia (GPP), uma técnica criada por ele e sua equipe que visa à 
formação óssea da gengiva. Quando a criança nasce com uma abertura 
muito profunda nessa área, o mais comum, de acordo com Manoel, 
até então, era o enxerto de osso retirado do quadril. A GPP, ao reparar 
precocemente a fissura da gengiva, faz com que haja um crescimento 
ósseo naquela área sem a necessidade de enxertia.  

Ele apontou para a fotografia, elucidando: “Aqui a gente faz uma 
técnica que é gengivoperiosteoplastia. Isto é, tu fecha aquela fenda na gengi-
va na primeira cirurgia, para que forme osso e o dente possa crescer. Aí é oito 
anos depois. 15 anos depois. Tinha um buraco, agora tem dente. Então isso 
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foi feito lá no início”. Como as imagens traziam bebês que aparentavam 
ter poucos meses de vida, questionei: “Essa intervenção precisa ser feita 
logo no início?”. E Manoel respondeu: “Olha, a técnica mais comum é fa-
zer entre sete e oito anos de idade tirando o osso do quadril. Só que esta téc-
nica que a gente desenvolveu aqui faz com que cresça o osso, tu não precisa  
tirar o osso de lugar nenhum”. Entendi então que, sim, a cirurgia deveria 
ser feita em pacientes recém-nascidos e que ela evitava uma intervenção 
posterior que, no entendimento do cirurgião, era ainda mais invasiva. 

Esse moço era um [fissurado] bilateral, ele chegou pra mim 
operado do lado esquerdo. Então quando ele chegou eu operei o lado 
direito. Nessa época a gente ainda não fazia essa cirurgia da gengiva, 
então quando eu fui fazer a cirurgia do enxerto, com sete anos, eu 
corrigi o outro lado. Aqui é ele com 17 anos com um narigão de grin-
go, mas a mordida normal. Eu tenho uma foto que ele me mandou 
da formatura dele com 25 anos. Hoje ele é um advogado em Caxias. 
Então, isso são as fissuras labiopalatinas . Se tu olha, tem alguma ou 
outra coisa, uma pequena alteração. Mas essas pessoas andam pela 
vida bem. (Manoel)

Ao falar sobre as fissuras, Manoel se refere a “pequenas alterações”, 
provavelmente aludindo às cicatrizes que permanecem mesmo após as 
cirurgias – ou justamente devido a elas. Segundo o médico, os fissurados 
“andam pela vida bem”, indicando a baixa gravidade da condição. Porém, 
ao colocar as impressões de Manoel ao lado daquelas proferidas por Gus-
tavo e André, noto algumas dissonâncias. É evidente que, em comparação 
a outras anomalias, as fissuras, dependendo do grau em que se apresen-
tam, não são consideradas uma condição crítica. E isto, acredito, também 
está relacionado às possibilidades de normalização e ocultamento das ci-
catrizes faciais produzidas, mais visceralmente, pelas cirurgias plásticas. 
Quem “anda bem pela vida” são aqueles que realizaram os procedimentos 
e, principalmente, aqueles que se submeteram mais precocemente a eles, 
afastando as possibilidades de marcas mais aparentes. 

De modo algum entendo que as palavras do cirurgião tenham o 
objetivo de subestimar o sofrimento e as dificuldades enfrentadas por 
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pessoas que nascem com fissuras de lábio e palato. A sua perspectiva, 
no entanto, está associada muito mais à resolutividade gerada pelas in-
tervenções do que às nuances de um tratamento que, como podemos 
identificar pelos depoimentos anteriormente apresentados, excede a tais 
procedimentos. 

Ao longo de nossa conversa, Manoel contou diferentes histórias de 
pacientes seus e sobre como as cirurgias plásticas operaram mudanças 
profundas não apenas no funcionamento dos mecanismos faciais, mas, 
sobretudo, na forma como se relacionavam socialmente. Um destes pa-
cientes chamava-se Getúlio.

O Getúlio tinha 52 anos de idade quando eu operei ele. Lábio 
leporino. Nunca operado. Ele usava um bigode enorme, enorme! Ele 
trabalhava no campo no interior do estado. Ele trabalhava numa fa-
zenda e tinha uma vida normal, casado, tinha filhos, mas escondido 
atrás do bigode. Ele tinha um irmão, eles tinham se separado quando 
pequenos e se reencontraram. O irmão morava em Porto Alegre. Um 
dia o irmão trouxe ele pra ser operado, eu operei e corrigi o lábio. 
Alguns meses depois ele veio para a revisão, seis, oito meses depois, 
sem o bigode. Aí eu perguntei assim: “E aí, Getúlio, e o bigode?” 
“Não, doutor, não preciso mais do bigode”. E eu, “mas o que mais da 
cirurgia tu gostou?” “Ah, eu gostei... tem duas coisas boas, doutor. A 
mulher disse que o beijo melhorou e agora não fica mais nenhuma 
carreira quando eu como doce”. (Manoel)

Manoel disse que histórias como a de Getúlio, de 52 anos e ainda 
não operado, hoje já são raras. Ainda assim, há casos – especialmente de 
fissuras somente labiais - de pessoas que convivem com a condição por 
muitos anos, antes de se submeterem à cirurgia. Como narrou o médi-
co, Getúlio “tinha uma vida normal”, relativizando em alguma medida 
o imperativo de tratamento cirúrgico. Mas, se antes ele tinha uma vida 
normal, após o fechamento do lábio, ele não precisou mais se esconder 
atrás do bigode, nem se sujar comendo doce. O beijo, a aparência e a 
forma como se alimentava não apenas mudaram, mas melhoraram. 
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As moralidades implicadas em histórias como esta são, em meu 
entendimento, complexas de diversas maneiras e envolvem questões 
que não se satisfazem com conclusões mais apressadas. Dentre os tantos 
pontos que emergem através deste relato, sublinho três: 1) Manoel refe-
re-se à cirurgia como uma correção; 2) Getúlio, como o médico mesmo 
expressa, tinha uma vida normal antes da cirurgia; 3) após o procedi-
mento, contudo, ele parece descobrir formas distintas de experienciar 
a face, seja a partir da nova estética, seja por meio de funcionalidades 
aprimoradas pela cirurgia. As marcas visíveis deixadas pela fissura, en-
tretanto, parecem ser o que produz a necessidade de procedimentos que 
vão além do fechamento das fendas. 

Outra história agora que eu tava me lembrando é de uma me-
nina de 18, 19 anos que era uma bilateral que tinha sido operada 
não sei onde. Não tinha ido muito bem [a cirurgia], e ela tinha um 
nariz grudado no lábio. E ela obviamente andava assim [de cabeça 
abaixada]. Ela conversava contigo com a cabeça enfiada no joelho 
quase. Nós operamos ela aqui, fizemos uma cirurgia que transpõe 
uma parte do lábio inferior para o lábio superior, então o balanço dos 
lábios fica super bom, a cicatriz fica parecendo os filtros e o nariz que 
era grudado ficou lá para cima. Seis meses ela veio em uma revisão e 
pediu para me chamarem. Eu entrei na sala, ela toda sorridente, com 
a atitude absolutamente diferente. “Doutor, eu queria lhe apresentar 
meu noivo...” [risadas]. Isso em seis meses! Isso é um exemplo singelo 
de transformações drásticas na vida de pessoas que passaram 18 anos, 
50 e tantos anos com... no mínimo com dificuldades. Não dá pra 
ter exemplos melhores do que esses. E às vezes tem coisas muito mais 
dramáticas, de pessoas que não saem, que têm relacionamentos difí-
ceis. Hoje mais raramente que não tenham sido operadas, mas que as 
cirurgias não tenham ido muito bem. (Manoel)

Deleuze e Guattari (1996) sugerem que o sujeito é um efeito - 
em um sentido foucaultiano - da máquina abstrata da rostidade, um 
sistema material-semiótico entrelaçado com noções de normalidade e 
desvio. Segundo M’charek (2020), os rostos, como produtos desse pro-
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cesso semelhante a uma máquina, podem representar tanto o indivíduo 
quanto o coletivo e, ao transbordarem para incluir corpos e até ambien-
tes, fazem com que qualquer marcador corporal tenha a capacidade de 
representar o rosto. Assim como a face se espalha, ela também traz para 
si o entorno. No caso narrado acima, o sucesso em relacionar-se afeti-
vamente e a felicidade conquistada devem-se ao rosto, ao novo rosto 
alcançado através da reparação cirúrgica. Nesse sentido, o processo de 
facialização engendra, assim também, os procedimentos cirúrgicos que, 
mais do que reabilitar fissuras, materializam o rosto fissurado como tal. 

Considerações finais

Reparar é também normalizar, já que reconhece um estado em di-
reção ao qual se deve seguir (Ureta, 2014). Este objetivo a ser alcançado, 
o “normal”, representa tanto o que é típico, em termos de média, quanto 
o que deveria ser, configurando-se como uma das ferramentas ideológicas 
mais poderosas (Hacking, 1990). As cirurgias de reparação das fendas 
labiopalatinas, nesse sentido, devem também ser discutidas a partir de 
como, ao tratar, estabelecem padrões de normalidade facial. Neste artigo, 
todavia, optei por voltar minha atenção para como as pessoas com fissuras 
se engajam com as intervenções, com as fendas e com seus próprios ros-
tos, e não necessariamente ao caráter normalizador dos procedimentos. 

As experiências de André evidenciam como a precariedade de aces-
so aos tratamentos afeta diretamente as maneiras como a face e as fis-
suras se conformam bem como sua posição frente aos procedimentos 
cirúrgicos. Apesar de não aprofundar esta discussão, é preciso pontuar a 
forte relação entre as desigualdades sociais e as maneiras pelas quais tan-
to o corpo quanto a própria resiliência se estabelecem. Neste artigo estas 
diferenças se ressaltam em termos de classe, mas compreendo que, de 
modo geral, manifestam-se similarmente em relação ao gênero e à raça. 

Viver a partir de uma nova face – aquela que emerge após as cirur-
gias– é uma adaptação que envolve o corpo, o ambiente, as tecnologias 
empregadas, e inúmeras contingências diferentemente dispostas. Ape-
sar de aspectos funcionais serem frequentemente o foco nas discussões 
sobre anomalias congênitas e deficiência, é a partir da aparência, da-
quilo que destoa de um eixo de normalidade estética, que costumam 
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emanar as exclusões de cunho mais social (Garland-Thomson, 2005). 
No sentido de apagar ou esconder as marcas, recorre-se muitas vezes às 
intervenções cirúrgicas. Alguns destes procedimentos, como no caso 
do fechamento do palato, são necessários no que tange às funções de 
nutrição e respiração, mas boa parte visa a uma normalização estética 
da face, o que, de forma alguma, as caracteriza como dispensáveis, espe-
cialmente em um contexto de hiper valorização do rosto. 

Assim como os corpos das pessoas com deficiência, os corpos tec-
nologicamente modificados sofrem o risco de serem diferenciados de 
corpos supostamente “normais”. As cicatrizes expõem essas diferen-
ças, agindo como “contos” que revelam um corpo fisicamente alterado 
(Oudshoorn, 2020; Slatman, 2016). Estas marcas, conforme Oudsho-
orn (2020), implicam muito mais do que um “defeito” estético. Elas 
geram mudanças profundas na forma como as pessoas se relacionam 
com seus corpos. A partir dos estudos da deficiência (a exemplo de 
Siebers, 2008), a autora adiciona que as maneiras como os indivíduos 
ocultam cicatrizes e protuberâncias não os faz covardes. O passing - ter-
mo que Oudshoorn utiliza, ancorada na perspectiva de Brune e Wilson 
(2013), para referir-se aos esforços em prol de uma pretensa normalida-
de, mas não somente – faz das pessoas hábeis intérpretes do mundo que 
se utilizam de conhecimentos corporificados para sobreviver em uma 
sociedade capacitista. Isso nada mais é, segundo a autora, do que uma 
forma de resiliência. 

Para que algo ou alguém responda de forma resiliente, isto é, para 
que se adapte dentro de certas circunstâncias, é necessário que haja um 
fator de impacto anterior, normalmente externo, que o desestabilize. 
As intervenções cirúrgicas me parecem responder a este papel. Todavia, 
elas são, a partir de uma mudança temporal, parte do processo de resi-
liência em si, já que é também a partir delas, do corpo modificado via 
intervenção, que essa resiliência se estabelece. A face, então, ajusta-se 
dentro destes novos contornos conferidos pelas cirurgias.

À medida que me aproximei dos discursos de André, Gustavo e 
Manoel, cada vez mais fui compreendendo, de maneiras distintas da-
quelas que costumava, os modos como o rosto agencia diferentes re-
lações. A resiliência (Oudshoorn, 2020) ganha uma visualidade ainda 
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maior por ocorrer no centro da face. Ao se engajarem em inúmeros 
processos de recuperação – que envolve não somente a reparação facial, 
mas, sobretudo, aprender as demandas deste corpo pós-cirurgia, ade-
quar, dentro do possível, as expectativas àquilo que resultou dos proce-
dimentos, o tempo dispendido nas locomoções e no próprio tratamen-
to – eles trazem à tona um trabalho de feitura da face, das fissuras, de 
ser fissurado. A resiliência ajuda-nos a pensar estes esforços ativos em 
direção a uma adaptação dos corpos às intervenções e seus efeitos, assim 
como a imagem de uma face tentacular- cujos tentáculos estão a todo 
momento indo além, demandando do entorno - favorece uma compre-
ensão de um rosto ativo. Nestes termos, não há passividade frente aos 
tratamentos - nem da face nem daqueles que nascem com fissuras.
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FÁBULAS DO FIM: CLASSIFICAÇÕES E CONSEQUÊNCIAS NO CAMPO DA SAÚDE

Glaucia Maricato

Introdução  

A hanseníase é definida como uma doença crônica, infectoconta-
giosa e de notificação compulsória em território nacional. A relação en-
tre o organismo humano e o Mycobacterium leprae (M. leprae), agente 
etiológico causador da hanseníase, foi muitas vezes tomada e descrita 
pelas ciências biomédicas em termos bélicos: uma guerra entre o invasor 
(M. leprae) e o hospedeiro (organismo). O advento da Poliquimiotera-
pia (PQT) e sua recomendação pela Organização Mundial da Saúde 
(OMS) a partir dos anos oitenta foi celebrada como a conquista de uma 
aliada final nas batalhas contra esse bacilo, como a esperada cura para a 
hanseníase. Anunciava-se que ela, a PQT, poderia finalmente encerrar 
aquela guerra contra o poderoso, antigo e tão persistente M. leprae. 
Todavia, havia algo que não tinha sido inteiramente explicitado: uma 
parte dos sintomas e sequelas da hanseníase não eram resultados diretos 
da invasão do bacilo, mas de uma complexa inter-relação entre bacilos 
e sistema imunológico, e a morte dos bacilos não implicava necessaria-
mente o prometido final daquela guerra. Dito de outra forma, terminar 
o tratamento não necessariamente implicava pôr uma resposta final a 
uma série de complicações enfrentadas pelos sujeitos afetados - e uma 
boa parte deles seguiria indo e vindo entre hospitais e hospitalizações 
durante muito tempo após a conclusão do regime de tratamento padrão 
com a PQT.   

Proponho, nesse artigo, refletir sobre a subdivisão performativa 
entre hanseníase e as chamadas reações hansênicas, face ao tratamento 
médico padrão recomendado e, assim, destacar os efeitos dessa diferen-
ciação para a vida dos sujeitos afetados por essa doença. As campanhas 
globais de eliminação da hanseníase, encabeçadas pela OMS desde os 
anos 80 e introduzidas pelo Ministério da Saúde (MS) nos anos 90, no 
Brasil, anunciam um programa de combate a uma doença desvendada 
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pelas ciências e em vias de ser controlada pelo Estado; uma doença de 
simples diagnóstico e facilmente curável através da PQT. No entanto, 
não é exatamente isso que encontramos quando deixamos de lado os 
programas de TV, os artigos de divulgação científica e as cartilhas go-
vernamentais de programas de combate à hanseníase e adentramos à 
sala da clínica médica, o laboratório de Microbiologia, de Imunologia, 
o setor de internações, dentre outros tantos espaços das práticas socio-
materiais que definem e produzem o diagnóstico, o tratamento e as 
pesquisas em hanseníase. 

Já fazia quatro anos que desenvolvia projetos de pesquisas em torno 
dos pleitos políticos das pessoas atingidas pela hanseníase e da história 
das políticas de isolamento dos doentes no país, quando meu interesse 
de pesquisa se deslocou para o atual tratamento médico e os conheci-
mentos científicos sobre essa patologia. Ao adentrar em um hospital es-
pecializado no tratamento da hanseníase no norte do país pela primeira 
vez, em meados de 2016, deparei-me com o fato de que, na prática, o 
tratamento da hanseníase poderia ser muito distinto daquilo que era 
amplamente divulgado pelas campanhas nacionais e globais. Diferente-
mente daquilo que aparecia em primeiro plano, o tratamento poderia 
incluir procedimentos, drogas e uma temporalidade que estava muito 
além daquelas prevista no tratamento padrão com a PQT. Em outras 
palavras, iria me deparar com o fato de que, por alguns anos, tinha sido 
capturada pelas fábulas do fim, performadas pelas campanhas globais e 
locais de combate à hanseníase1. 

Uma surpresa: muito além da PQT2.    

Com um pequeno caderno em mãos e uma obrigatória touca na 
cabeça, seguimos Amália pela lateral do prédio do hospital até o setor 
de internações, onde encontramos alguns rapazes aguardando atendi-

1	 O título desse artigo foi inspirado no trabalho de Susan Star e Geoffrey Bowker (2000) sobre processos de clas-
sificação e suas consequências, bem como nas recentes pesquisas sobre os meandros da emergência da chamada 
epidemia do vírus Zika e sua relação com a microcefalia no nordeste brasileiro (Fleischer, 2017; Porto e Moura, 
2017; Nunes e Pimenta, 2016). Em específico, inspirei-me no trabalho de Débora Diniz (2017), que demonstrou 
como a noção operada pela OMS de começo, meio e fim da epidemia poderia ser tomada como uma “fábula” para 
as mães das crianças nascidas com a síndrome congênita do Zika, dado que, para aquelas mulheres, que seguiriam 
vivendo uma maternidade cuidadora, essa seria uma “epidemia” que não teria um fim.

2	 Esse artigo condensa alguns dos resultados da minha pesquisa de doutoramento em Antropologia Social. Para uma 
reflexão mais extensa e aprofundada, ver Maricato (2019).
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mento3,4. Entre eles, estava Jacinto, vestindo um avental branco. Amá-
lia, encarregada do setor, abordou-o primeiro. Com aproximadamente 
quarenta anos, Jacinto foi apresentado a nós por Amália como o pacien-
te que todo mundo do hospital conhece e “que sempre volta”. Amália 
explicou-nos que Jacinto tinha sido diagnosticado com hanseníase em 
1983 pela primeira vez. A segunda vez tinha sido quinze anos mais 
tarde, em 1998. Contudo, tal como ela tratou logo de enfatizar, “ele 
voltou muitas vezes”. Quando encontramos Jacinto aguardando naque-
la manhã, ele havia acabado de chegar ao hospital; ou melhor, retornar. 
Ele gemia e contorcia-se de dor. Amália agarrou seu braço e estendeu-o 
para cima, apontando para o avermelhado e para a textura grossa de seu 
cotovelo. Ele fazia caretas. “É um caso de reação”, diagnosticou Amália. 

Tudo poderia parecer perfeitamente corriqueiro, se não fosse pelo 
fato de que aquela breve experiência não se encaixava em quase nada 
com aquilo que era amplamente divulgado sobre o tratamento em han-
seníase. A minha primeira questão em relação àquele momento era: 
como Jacinto estava no setor de internações, se não havia internação no 
tratamento para a hanseníase? A campanha nacional e global da han-
seníase estava assentada no seguinte slogan: “A hanseníase tem cura”. 
Estava perfeitamente familiarizada com aquele slogan e sabia que, tal 
como explicitava a OMS, a “hanseníase tem cura através de uma com-
binação de drogas intitulada como Poliquimioterapia” 5, mais conheci-
da por seu acrônimo: PQT. Sabia também que a duração do tratamento 
e a combinação de drogas da PQT eram dependentes do diagnóstico 
de cada paciente em um dos dois tipos clínicos nos quais a hanseníase 
estava subdividida. Para os pacientes diagnosticados com o tipo clínico 
chamado Paucibacilar – relativo ao baixo número de bacilos, e conhe-
cida simplesmente como tipo “PB” -, o tratamento tinha a duração de 
6 meses e consistia na combinação de dois medicamentos: 1 dose men-
sal (supervisionada) de 600mg de Rifampicina e 100mg de Dapsona, 
acrescida de 1 dose diária (autoadministrada) de 100mg de Dapsona. 
No caso do tipo clínico Multibacilar – caracterizado pelo elevado nú-
mero de bacilos, e conhecido como “MB” -, o tratamento durava o 
3	 Utilizo pronome plural, tendo em vista que essa imersão em campo se deu na companhia de Claudia Fonseca, 

minha orientadora no doutorado.
4	 Os nomes dos interlocutores foram criados com vista a preservar suas identidades. 
5	 Retirado de: http://www.who.int/lep/disease/treatment/en/ Último acesso: agosto 2020.
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dobro do tempo, 12 meses, e consistia na mesma combinação, acrescida 
de 1 dose mensal (supervisionada) de 300mg e 1 dose diária (autoad-
ministrada) de 50mg de Clofazimina. Portanto, de acordo com a OMS 
e com o Ministério da Saúde (MS), a hanseníase poderia ser curada em 
06 ou 12 meses através da PQT, a depender do diagnóstico clínico do 
paciente6. Ou seja, o tratamento e cura da hanseníase não prevê a hos-
pitalização dos pacientes. 

À primeira vista, poderíamos assumir que Jacinto estivesse no 
hospital naquela manhã para buscar sua cartela e tomar a chamada dose 
supervisionada (dose que precisa ser ingerida diante do médico ou de 
outro profissional da saúde autorizado). Todavia, como vimos, quando 
Jacinto chegou no setor de internações naquela manhã, não se tratava 
de chegar, mas de retornar. Além disso, ele estava hospitalizado numa 
área chamada setor de internações. Jacinto já tinha recebido alta por 
cura há muito tempo e, para as estatísticas epidemiológicas nacionais, 
já estava curado. Mas, então, por que Jacinto gemia, sentia dores e fazia 
caretas naquela manhã? E por que havia um setor de internações para 
hanseníase? Afinal, como acabo de descrever, o regime PQT consiste 
na ingestão de medicamentos diários em casa e, uma vez ao mês, sob 
supervisão no hospital. A resposta estava no diagnóstico sinalizado por 
Amália: Jacinto estava internado devido a um episódio reacional. 

Tal como logo descobriria, os chamados estados reacionais, episódios 
reacionais ou reações hansênicas eram eventos absolutamente corriqueiros, 
descritos como “complicações agudas da hanseníase, mediadas imuno-
logicamente, que podem ocorrer antes, durante e depois do tratamento 
e afetam entre 30 e 50% de todos os pacientes (...)” (Brito de Souza, 
2014, p. 116). Era exatamente esse o caso de Jacinto. Apesar de não ter 
questionado quantas vezes ele retornou desde que fora diagnosticado pela 
primeira vez, em 1983, aquela não era sua primeira vez na internação 
devido a episódios reacionais. Se o tratamento da hanseníase consistia 
na ingestão das drogas que compunham o regime PQT por seis ou doze 
meses, aquele dispensado às reações hansênicas era “ambulatorial, mas os 
casos mais graves, com sintomatologia sistêmica intensa, poderiam neces-
sitar de internação hospitalar” (Andrade e Nery, 2014, p. 200).  
6	 Cabe destacar que existem tratamentos substitutivos e opções diferenciadas para casos de intolerância, diagnóstico 

infantil, adultos com baixo peso, etc. 
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As reações hansênicas são subdivididas em dois tipos, conhecidos 
como tipo 1 e tipo 2; ou Reação Reversa (RR) e Eritema Nodoso Hansê-
nico (ENH), respectivamente. Segundo a epidemiologia, seria difícil de-
terminar a frequência em que tais episódios aconteceriam, mas sugere-se 
que, antes do início da PQT, elas podem afetar entre 2% e 47% dos casos 
(Rodrigues et al., 2000), 50% durante o tratamento e entre 25% e 30% 
após a conclusão da PQT (Andrade e Nery, 2014). A duração desses epi-
sódios pode variar entre semanas ou mesmo meses (Ibid., p. 190); ou, no 
caso da Reação tipo 2, a mais severa, “algumas vezes pode ter uma ocor-
rência cíclica mensal, trimestral e/ou semestral” (Ibid., p. 192). A lista 
de possíveis sintomas clínicos desses episódios é extensa, incluindo desde 
dores, febres, queimações e aparecimento de bolhas, até o surgimento de 
nódulos, ulcerações e a perda da função motora7. As reações hansênicas 
estão entre os principais motivos para o desenvolvimento de ‘incapacida-
des físicas’ quanto se trata de hanseníase, doença que é apontada como 
a principal causadora de incapacidades físicas permanentes dentre as do-
enças infectocontagiosas (Oliveira, 2014). Jacinto não estava internado 
para realizar o tratamento padrão da hanseníase através da PQT, o que 
nem existiria enquanto prática terapêutica, mas havia sido hospitalizado 
devido a um caso complicado de reação hansênica pós-alta por cura – o 
qual, aliás, ele já havia enfrentado outras vezes.

Depois de alguns dias indo de um setor para outro naquele hos-
pital e fazendo toda sorte de perguntas em torno da transmissão, tra-
tamento, drogas utilizadas, etc., seria interpelada por Carolina, uma 
funcionária do setor administrativo que, em meio a uma conversa sobre 
minha pesquisa, teria me lançado a seguinte indagação:

Eu não acredito na cura. Como é que a pessoa que está curada 
tá sempre tendo essas reações. Os médicos dizem que é o ba-
cilo que estava morto lá dentro. Minha chefe pede para mim 
não falar sobre isso, porque eu não entendo, mas como é que 
a pessoa está curada e está sempre cheia de coisas? (Diário de 
Campo, 2016).

Não demoraria muito para perceber que aquele questionamento 
não era nenhuma exclusividade daquela funcionária, mas algo bastante 
7	Para uma lista mais ampla de sintomas, ver Andrade e Nery (2014)
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frequente entre funcionários, pacientes e também profissionais da saúde. 
Após aquela incursão em campo, passaria a revisar a literatura biomédi-
ca e antropológica a fim de compreender melhor tais questões e rastrear 
aquilo que já havia sido discutido sobre a cura biomédica da hanseníase. 
Naquele momento, estava principalmente interessada em saber se havia 
outros trabalhos que faziam qualquer menção a pacientes e funcionários 
que, assim como Carolina, diziam não acreditar na cura. Logo encontra-
ria uma série de artigos e livros que se dedicavam a essa questão, ora de 
forma mais central, ora de forma passageira. Todavia, conforme pretendo 
sublinhar a seguir, com base em uma análise do trabalho de duas antropó-
logas que trataram do assunto, parte desses materiais abordavam o tema 
a partir do interior das políticas ontológicas da cura tal como performada 
pela biomedicina e pelas políticas de intervenção8.  

Políticas ontológicas da cura: o material e o subjetivo  

Na obra Uncertain Cure: Living with Leprosy in Brazil (2009), a an-
tropóloga norte-americana Cassandra White propõe-se a analisar como 
a hanseníase, no contexto do tratamento ambulatorial, afeta a vida de 
diversos pacientes na cidade do Rio de Janeiro. Com base em exten-
sa pesquisa realizada na capital carioca, a autora explora uma miríade 
de aspectos que incluem a história da hanseníase no país, a estrutura 
do tratamento, a trajetória de pacientes e as complicações do pós-alta. 
Em diálogo com a fenomenologia, a autora propõe comparar o mo-
delo biomédico da hanseníase com aqueles manejados pelos pacientes 
(folk patient explanatory moldes/ popular classifications). Ao fazê-lo, ela 
nos oferece uma interessante reflexão sobre a forma como as reações 
hansênicas “criam dúvidas sobre a curabilidade da doença para alguns 
pacientes” (White, 2009, p. 8, tradução própria).  

A autora chama a atenção que muitos dos pacientes não aceitam 
que estão curados devido às sequelas e ao desenvolvimento de reações 
hansênicas após a alta por cura. A autora destaca que a “ideia de que 
todos os bacilos foram mortos não significa nada [para os pacientes] se 
eles continuam a se sentir doentes” (White, 2009, p. 115, tradução pró-
pria) e argumenta que deveríamos prestar atenção na diferença entre o 
8	 Utilizo o termo “políticas ontológicas” na acepção atribuída por Annemarie Mol (2002; 2008).
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significado da palavra ‘cura’ para os médicos e aquelas manejadas pelos 
pacientes, “que são significativas em termos da forma como os pacientes 
se sentem e se comportam” (Ibid., p. 116, tradução própria).

Os pacientes equiparam o desconforto físico e as incapacidades 
com a doença. Estar ‘curado’ é sinônimo de um regresso à saú-
de, ao funcionamento ‘normal’ do corpo (...). Contudo, sob o 
atual programa de tratamento da PQT, diz-se que os pacientes 
estão ‘curados’ após a conclusão do tratamento, quer tenham 
ou não experimentado uma ‘restauração completa da saúde’. 
Para atingir o objetivo de tratar os doentes existentes de modo 
a parar a transmissão da hanseníase em todo o mundo, a defi-
nição de cura da OMS é adequada. Contudo, para os pacientes 
que continuam a ter problemas relacionados com a hanseníase 
após a conclusão da PQT, o conceito de ‘cura’ deveria abranger 
também o tratamento das reações hansênicas (White, 2009, p. 
117, tradução própria).

Para a autora, o problema estaria no fato de que os pacientes não 
seriam informados no diagnóstico sobre a possibilidade de desenvolvi-
mento das reações hansênicas após a conclusão da PQT. White subli-
nha que a explanação sobre as reações hansênicas deveria ser realizada 
durante o diagnóstico em vez de serem abordadas apenas durante a 
primeira ocorrência de reação: assim, caso os pacientes desenvolvam um 
episódio reacional, eles “irão compreender que (...) elas não são reações 
aos medicamentos, tampouco um sinal de que os medicamentos não 
estão funcionando” (White, 2009, p. 118, tradução própria). Para a 
autora, em contraste ao modelo biomédico, o “modelo dos pacientes” se 
alinha à experiência dos pacientes com a doença e o acesso à informação 
prévia poderia evitar a frustração dos sujeitos com o tratamento. 

White não foi a única antropóloga que pesquisando temas relacio-
nados a hanseníase se deparou em campo com questionamentos acer-
ca do conceito de cura. A antropóloga sueca Ulla-Britt Engelbrektsson 
aborda essa questão em seu livro Challenged Lives: A medical anthropo-
logical study of leprosy in Nepal (2012). A partir de uma enorme série 
de entrevistas realizada a partir de 1993, com idas e vindas a campo no 
Nepal por duas décadas, a autora se propõe explorar aquilo que chamou 
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de “processos patológicos específicos da doença” versus as “interpreta-
ções socioculturais” e assim, “explicar o porquê a hanseníase, a despeito 
dos grandes avanços médicos, continua a desafiar severamente a vida 
daqueles afetados e, em muitos casos, até mesmo anos após a cura (...)” 
(Engelbrektsson, 2012, p.11). Essa obra nos oferece uma interessante 
coleção de entrevistas que explicitam a maneira como a hanseníase está 
envolta a uma série de concepções que se conectam com noções de 
exterior-interior, hierarquias e processos discriminatórios, e a cura da 
hanseníase ganha destaque na obra da autora. 

A definição/ideia biomédica de cura não foi bem compreen-
dida pelos pacientes. Para eles, a questão crucial não era ‘não 
mais M. leprae viável’ ou ‘ter terminado o tratamento prescrito’, 
mas uma restauração da saúde no sentido de retornar ao que 
ele ou ela era antes da hanseníase. Disseram-lhes para esperar 
uma cura, mas para a maioria deles era óbvio que em seu pró-
prio caso e, aparentemente, em muitos outros casos, todos os 
sinais e sintomas seguiam presentes. Assim, havia incertezas, 
uma mistura de esperanças e medos, mas poucas convicções 
(...) (Ibidem., p. 170).

A autora correlaciona essas incertezas com uma baixa aceitabili-
dade entre os pacientes da “teoria dos germes” – portanto, de uma das 
noções fundantes da chamada medicina moderna de que microrganis-
mos são responsáveis pelo surgimento de patologias. Engelbrektsson 
sublinha que o surgimento de episódios reacionais e de sequelas nos 
anos subsequentes à conclusão do tratamento colocava a cura em ques-
tão, dado que a morte dos bacilos ativos não seria aquilo que importava 
os pacientes, mas “o que eles mesmos experimentaram fisicamente, o 
que foi de importância primordial para sua compreensão do que estava 
em jogo” (Engelbrektsson, 2012, p. 165, tradução própria). Conforme 
também notei ao longo da minha etnografia com pessoas atingidas pela 
hanseníase no Brasil, a autora aponta que a expectativa em relação à 
cura tendia a modificar-se negativamente ao longo do tempo. Ou seja, 
quanto mais antigos os pacientes, menor as suas expectativas de cura.

Em sincronia com alguns debates da Antropologia médica, Engel-
brektsson propôs utilizar duas duplas de termos binários enquanto fer-
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ramentas analíticas para pensar nesse tema: as noções de disease e illness 
e as de cure e healing. Engelbrektsson nos oferece a seguinte explanação: 

Enquanto doença[disease] descreve os traços observáveis e bio-
médicos tratáveis, doença[illness] descreve a experiência subjeti-
va de ser ou sentir-se doente (Kleinman et al, 1978, p .251). A 
‘cura[cure]’ é, de maneira semelhante, distinguível de ‘cura[he-
aling]’. O conceito de cura[curing], portanto, refere-se ao des-
fazer de processos patológicos, enquanto o conceito de cura[he-
aling] refere-se à experiência de recuperação (Engelbrektsson, 
2012, p.11, tradução própria).

Não há traduções simples para esses termos, dado que as palavras 
disease e illness em inglês são, ambas, traduzíveis apenas como “doença” 
em português, tal qual cure e healing como “cura”. O importante aqui, 
entretanto, é o binarismo objetivo/subjetivo presente nos dois pares de 
termos. Portanto, enquanto o termo disease se refere àquilo que seria 
o fenômeno biomédico, o termo illness descreveria a experiência sub-
jetiva dos sujeitos afetados. Da mesma forma, enquanto o termo cure 
se refere ao desfazer (interrupção) dos processos patológicos, o termo 
healing descreveria a recuperação tal como experienciada pelos sujeitos. 
Devido à óbvia dificuldade que seria utilizar os termos em português, 
farei referência a eles em inglês. Do lado objetivo temos disease/cure, 
enquanto do lado subjetivo ficam illness/healing. Dessa forma, à medida 
que a primeira dupla é acionada pela autora para descrever o que seriam 
processos patológicos/biológicos da doença/cura, a segunda descreve as 
experiências socioculturais dos pacientes com a doença/cura. 

Em termos gerais, Engelbrektsson visava sublinhar que, se para o 
modelo biomédico a hanseníase era uma doença causada pelo M. leprae, 
para os pacientes, ela era aquilo sentido no corpo e a cura significava o 
desaparecimento das manifestações da doença, e não a eliminação dos 
bacilos. Como vimos acima, embora White não tenha manejado exa-
tamente as mesmas ferramentas analíticas, sua análise também estava 
interessada nas percepções dos pacientes sobre a cura da hanseníase e a 
forma como contrastavam com a definição do modelo biomédico. As 
abordagens dessas duas antropólogas são valiosas na medida em que de-
lineiam e destacam a maneira como os sujeitos experienciam a hansení-
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ase e seu tratamento. Em sincronia com essas reflexões, também pode-
ria destacar que, para muitos dos meus interlocutores, pessoas afetadas 
pela hanseníase, o conceito de cura deveria englobar a cura das reações 
hansênicas e implicar um “não retorno” ao hospital após o termino do 
regime PQT. Todavia, aquilo que está em jogo aqui é o binarismo que 
subjaz a essas abordagens; a atribuição de uma realidade objetiva à cura 
biomédica da hanseníase e de uma variedade subjetiva às perspectivas 
dos pacientes. Conquanto essas análises sejam preciosas na exploração 
da experiência dos sujeitos, elas deixaram de lado o exame do modelo 
biomédico da hanseníase e de sua cura. E, ao fazê-lo, mantiveram as 
hierarquias ontológicas intocadas. 

Coproduções: partindo de outro ponto de partida 

Conforme destacaram pesquisadoras(es) alinhadas(os) aos Estudos 
Sociais da Ciência e Tecnologia e Estudos Feministas da Ciência, a dico-
tomia entre natureza e cultura, ou objetivo e subjetivo, foi tomada como 
evidente e fortificada através da divisão de trabalho entre disciplinas cien-
tíficas ao longo do último século. Às ciências naturais foi delegada a tarefa 
de desvendar os fenômenos naturais (leia-se, os elementos que seriam 
universais, objetivos, fixos e sujeitos às “leis da natureza”), enquanto às 
ciências sociais, ficaria a tarefa de investigar os fenômenos sociais (enten-
da-se, os elementos que seriam culturalmente variados, temporalmente 
demarcados, subjetivos e contingentes). De um lado, o que seria natural/
biológico/fixo/universal e, de outro lado, aquilo que seria cultural/social/
relativo/particular. Essa questão é relevante aqui, na medida em que os 
trabalhos acima explorados trazem essa dicotomia no fundamento de 
suas análises ao se proporem a refletir sobre as interpretações sociocultu-
rais/percepções locais versus a doença e a cura biomédica da hanseníase 
(tomada como elemento objetivo, “natural”). 

Cabe retomar que o advento do conceito de illness, em meados do 
século XX, teria legitimado os cientistas sociais a constituir um primei-
ro espaço de análise dentro da produção de conhecimento sobre pro-
cessos de doença-saúde. Com ele, criou-se espaço para a análise social 
(illness) de fenômenos biológicos (disease). No entanto, cientistas sociais 
passariam a criticar a pressuposição de que os médicos detinham o co-
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nhecimento da realidade das doenças (disease) em contraposição aos 
significados que os pacientes lhe atribuíam (illness). Pacientes e médicos 
foram, então, postos lado a lado enquanto sujeitos que atribuíam sig-
nificados às doenças. Ambos tinham suas perspectivas. Não se tratava 
mais de o médico que acessava a realidade material e objetiva da doença 
versus os pacientes que atribuíam significados. A questão era colocada 
da seguinte maneira: “doenças podem estar no interior dos corpos, mas 
aquilo que é dito sobre elas, não” (Mol, 2002, p. 9, tradução própria). 
Ou seja, os significados tornaram-se mediadores das concepções de mé-
dicos e pacientes, e não apenas dos pacientes. 

Todavia, em meio a essas discussões, surgiu um problema. Quando 
as análises adentram o “reino do significado, a realidade física do corpo 
ainda é deixada de fora; é, uma vez mais, uma categoria sem marcas” 
(Mol, 2002, p. 11, tradução própria); ou seja, no mundo dos significa-
dos, todos apenas interpretam as doenças, e ninguém está em contato 
com elas. Ao abordar a variabilidade de significados atribuídos às do-
enças, as Ciências Sociais teriam aberto mão da materialidade desses fe-
nômenos. A elas ficou atribuída a tarefa de investigar as diferentes pers-
pectivas acerca das doenças, seja de pacientes ou de médicos, enquanto 
a abordagem da materialidade das doenças permanecia exclusivamen-
te nas mãos de biólogos, médicos e cientistas naturais. Tal abordagem 
construía um mundo feito de referentes intocáveis (biologia, natureza, 
etc.), ao mesmo tempo em que se proliferavam os pontos de vista acerca 
desses referentes (sociedade, cultura, etc.). Ou seja, como se aquilo que 
é tomado como natural – por exemplo, a biologia das doenças – fossem 
elementos não mediados pelos contextos, percepções, temporalidades, 
instrumentos, questões e agendas; como se as Ciências Naturais tives-
sem o poder de acessar a “realidade real” dos elementos que existiriam 
lá fora, sem qualquer interferência. 

Com base nessa discussão, pesquisadoras(es) passaram a demons-
trar a maneira como “o natural” e “o social” são produzidos mutua-
mente ou, na acepção de Sheila Jasanoff (2004), coproduzidos. Ou ain-
da, como nos acostumamos a dizer, com base nos trabalhos de Donna 
Haraway (2000) ou de Bruno Latour (1994; 2012), híbridos. Ainda 
que cada uma dessas autoras tenha abordado tal questão de diferentes 
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maneiras, dialogando com vários problemas e a partir de locais distin-
tos, os três trabalhos nos falam sobre a inseparabilidade entre natureza 
e cultura, ciência e política, objetivo e subjetivo, humano e máquina. 
Se o conhecimento passou a ser entendido enquanto resultado de uma 
coprodução, um híbrido, então não fazia mais sentido que as materiali-
dades dos processos saúde-doença ficassem relegadas exclusivamente às 
chamadas Ciências Naturais. Com isso, as Ciências Sociais passaram a 
refletir sobre o processo de produção de conhecimento e sobre os ob-
jetos do conhecimento. As Ciências Sociais passaram a adentrar as cai-
xas-pretas daquilo que era apresentado como reflexo da natureza, como 
produto livre de qualquer interferência humana.

Alinhada a essa linha de pesquisa e inspirada pela concepção de políti-
cas ontológicas (Mol, 2002, 2008), pretendo retomar a questão central des-
te artigo a partir de uma reflexão sobre o saber técnico-especializado acerca 
dos processos químico-biológicos decorridos após o contágio do organismo 
humano pelo agente etiológico da hanseníase, o M. leprae. Ao fazê-lo, bus-
co sublinhar categorias, diferenciações, mediadores e escolhas que se enre-
dam na constituição daquilo que chamamos hanseníase e reações hansêni-
cas. Em outras palavras, colocarei o modelo biomédico da hanseníase e de 
seu tratamento sobre a mesa de análises da Antropologia, a fim de refletir 
sobre a escorregadia distinção entre hanseníase e reações, demonstrando a 
maneira como tais classificações ganham sua robustez performativa através 
da ação da PQT enquanto tecnologia de governo bacilo-centrada de pro-
dução da cura da hanseníase. O objetivo final é sublinhar que tanto a cura 
quanto a hanseníase não seriam termos que refletem componentes que já 
estão lá fora no mundo, mas que encapsulam elementos heterogêneos que 
se agregam às suas acontecimentalização. Dito de outra forma, hanseníase e 
cura da hanseníase existem dentro de tempos-espaços específicos que copro-
duzem a maneira como são performadas. 

Na mesa de exames da Antropologia: classificações, ordena-
mentos e mais 

Existem atualmente dois sistemas de classificação de tipos de han-
seníase e que, de maneira geral, são utilizados para fins distintos. O 
primeiro é utilizado pela clínica médica para fins de tratamento e subdi-
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vide a hanseníase em apenas dois polos: a Hanseníase Paucibacilar (PB) 
e a Multibacilar (MP) - subdivisão que mencionei ao falar dos dois tipos 
de tratamento, no início desse artigo. O segundo sistema classificatório, 
conhecido como classificação Ridley-Jopling, subdivide a hanseníase 
em cinco (ou sete) formas contínuas e é considerado mais acurado, po-
rém aplicado em grande parte apenas para fins de pesquisa científica. 
Interessante destacar que o sistema de classificação clínico foi proposto 
pela OMS em meados dos anos 1980 enquanto uma forma de facilitar 
o diagnóstico dos pacientes (Bonamonte et al., 2017). Entendia-se na-
quele momento que, em muitos lugares do mundo, os instrumentos, os 
materiais e a expertise necessária para manejar o sistema Ridley-Jopling 
não estariam disponíveis e, assim, o diagnóstico clínico com apenas 
duas subclassificações e baseado na contagem de lesões e manchas foi 
recomendado e implementado pelo mundo. 

O sistema Ridley-Jopling classifica a hanseníase nas seguintes 
cinco formas: Tuberculoide Tuberculoide (TT); Dimorfo Tuberculoi-
de (DT); Dimorfo Dimorfo (DD); Dimorfo Virchowiano (DV); Vir-
chowiano Virchowiano (VV). Ou, tal como é mais conhecido: TT, DT, 
DD, DV e VV (figura abaixo). Os dois primeiros tipos (TT e DT), 
aqueles à esquerda, são equivalentes ao tipo clínico Paucibacilar (PB) – 
e são formas da doença tidas como mais tênues e para as quais é receita-
do uma terapêutica de seis meses. Já os três outros tipos, à direita (DD, 
DV e VV), são equivalentes ao tipo clínico MB – e, portanto, seriam 
aquelas formas mais severas da doença, tendo o tratamento o dobro da 
duração do primeiro, doze meses. Aqui, quanto mais à direita, maior a 
taxa bacilar; ou seja, maior o número de bacilos, maior a intensidade.

	
Para ir direto ao ponto, a questão que nos interessa é a seguinte: os 

diferentes tipos de hanseníase, as diferentes manifestações da hansenía-
se, “estão diretamente correlacionadas com o perfil imune do hospedei-
ro frente ao Mycobacterium leprae (...)” (Brito de Souza, p. 105, 2014). 
Ou seja, não se trata apenas da taxa bacilar, mas da relação entre bacilos 
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e sistema imunológico do sujeito afetado. Afirma-se que o diagnóstico 
da hanseníase do tipo clínico PB indicaria que o hospedeiro (organismo) 
conseguiu enfrentar e impedir a proliferação desenfreada do invasor (M. 
leprae). Tendo em vista que o PB seria o tipo clínico com uma taxa bacilar 
baixa, isso indicaria uma alta imunidade do hospedeiro; ou seja, mostra-
ria a força que o hospedeiro teria exercido, impedindo uma alta taxa de 
proliferação de bacilos naquele organismo. A narrativa oposta é aciona-
da para descrever a relação entre hospedeiro e invasor dos tipos clínicos 
MB.  Por se tratar do tipo com alta taxa bacilar, entende-se que os bacilos 
não teriam encontrado grande resistência imunológica que impedisse sua 
contínua proliferação; ou seja, esse indivíduo seria tomado como alguém 
com uma resposta imunológica baixa (por isso a alta quantidade de baci-
los). No que se refere ao sistema Ridley-Jopling, quanto mais à esquerda 
do espectro, maior a potência do sistema imunológico e menor a quanti-
dade de bacilos. Quanto mais à direita do espectro, menor a agência do 
sistema imunológico e maior a quantidade de bacilos. Se quisermos fazer 
uso de uma imagem matemática, poderíamos dizer que se trata de uma 
relação inversamente proporcional.  

As várias manifestações clínicas da hanseníase não se devem a 
diferentes cepas do M. leprae, mas são resultados de variações 
de respostas dos tecidos hospedeiros à presença do bacilo no 
corpo. Sujeitos que possuem, ou desenvolvem, uma absoluta 
resistência ou imunidade ao bacilo, os destroem e não desen-
volvem a doença. A maioria da população se enquadra nessa ca-
tegoria. Em indivíduos que não possuem, ou não desenvolvem, 
essa resistência, o bacilo produz sinais da doença que variam de 
acordo com o grau específico de resistência do hospedeiro. Se 
ela é muito alta, benigna, a forma localizada da doença irá se 
desenvolver [TT]; no caso contrário, na ausência de resistência, 
uma forma severa e generalizada irá se desenvolver [VV]. Entre 
esses extremos, há um amplo espectro de variações de resistên-
cia que se reflete nas várias formas intermediárias da doença 
[DT, DD, DV]. Enquanto os dois extremos do espectro são co-
nhecidos desde tempos remotos e há unanimidade em relação 
às suas terminologias, surgem dificuldades e diferenças quando 
se trata das terminologias das formas intermediárias. Por conta 
disso, ao longo do tempo, diferentes classificações clínicas da 
hanseníase foram adotadas, cada uma delas baseadas num cri-
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tério particular. Atualmente, a classificação Ridley-Jopling é a 
mais comumente aceita; está baseada no critério imunológico 
e foi amplamente adotada por todo o mundo, particularmente 
para fins de investigação (Bonamonte et al., 2017, p. 186, tra-
dução própria).

Tal como essa citação evidencia, aquilo que poderíamos chamar 
de ‘desenvolvimento do quadro da hanseníase’ – o avanço da doença 
desde um tipo mais ameno para uma forma mais avançada – não está 
relacionado exclusivamente aos bacilos, mas à resposta do organismo 
frente a esses. Tal relação aconteceria da seguinte maneira: quando o 
M. leprae invade um hospedeiro, para utilizar a linguagem bélica re-
corrente na literatura médica, ele enfrentaria, ou não, a resistência do 
sistema imunológico. Alguns corpos, com maior resposta imunológica, 
conseguiriam combater o bacilo-forasteiro, impedindo sua proliferação 
contínua e intensa - esses entrariam no diagnóstico clínico PB, ou no 
sistema Ridley-Jopling, como TT e DT (aqueles à esquerda do espec-
tro). Outros, aqueles com baixa resposta imunológica, teriam pouca 
ou nenhuma força para resistir frente à invasão do poderoso M. leprae 
que, paulatinamente, ganharia território em uma intensa proliferação e 
progressão - esses entrariam no diagnóstico clínico MB, ou no sistema 
Ridley-Jopling, como DD, DV e VV (aqueles à direita)9. 

Hanseníase e reações ou hanseníase-reações? 

A hanseníase está diretamente atrelada ao “perfil imune do hospe-
deiro frente ao Mycobacterium leprae”, o que significa dizer que o “grau 
de imunidade varia determinando a forma clínica e a evolução da do-
ença”10. Tendo estabelecido essa questão, podemos analisar esse aspecto 
desde outro ângulo. Como vimos anteriormente, em torno de 30% dos 
pacientes que já finalizaram o tratamento com a PQT e receberam alta 

9	 Cabe destacar que há um certo consenso de que o sistema imunológico de um mesmo indivíduo pode passar de um 
estado de vigor para um estado de fragilidade. Essa questão aparece na literatura médica associada à alimentação, 
à depressão e a outros fatores listados como causas da queda da imunidade, tais como “infecções intercorrentes, 
vacinação, gravidez, puerpério, uso de medicamentos iodados, estresse físico e emocional” (Mendonça et al, p. 346, 
2008).

10 Retirado de Guia de Procedimentos Técnicos: Baciloscopia em Hanseníase. Acesso em: http://bvsms.saude.gov.br/
bvs/publicacoes/guia_procedimentos_tecnicos_corticosteroides_hanseniase.pdf. Último acesso em agosto de 2020.
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por cura podem retornar ao sistema de saúde devido às reações hansê-
nicas, um dos episódios mais dramáticos da hanseníase. Aqui, aquilo 
que me interessa destacar é o fato de que as reações hansênicas não são 
fenômenos complementares, complicações extras no desenvolvimento 
do quadro da hanseníase, mas episódios que podem ser tomados como 
constituintes da mesma. 

A Fundação de Dermatologia Tropical e Venereologia Alfredo da 
Matta (FUAM), centro de referência em hanseníase, disponibiliza em 
uma plataforma de compartilhamento de vídeos online uma série de 
vídeo-aulas do Curso de Hanseníase. Trata-se de vídeos oferecidos pela 
instituição na modalidade de educação a distância e de acesso aberto. 
Explorando os diversos temas abordados por aquele curso, encontrei 
uma aula específica sobre reações em hanseníase, ministrada por um 
médico dermatologista e especialista em hansenologia. Tratava-se da fil-
magem de uma aula presencial em que o tema das reações foi abordado 
de forma expositiva e com a participação de um conjunto de estudan-
tes. Ao final daquela aula, o professor convidou os estudantes presentes 
a tirarem suas dúvidas. Um deles levantou-se, apresentou-se como en-
fermeiro e lançou a seguinte questão: “quanto tempo depois do contato 
com o bacilo que as reações começam a aparecer?”. De forma muito 
didática, o médico respondeu:

O organismo começa a reagir contra o bacilo imediatamente. 
Essa reação pode ser celular, no caso dos pacientes Paucibacila-
res, onde os linfócitos já começam a se transformar e limitar a 
área onde está comprometida. No caso dos pacientes Multiba-
cilares, que não conseguem fazer com que os linfócitos migrem 
até o local, eles começam a produzir anticorpos. Então, a rea-
ção imunológica já está acontecendo desde o início da do-
ença. O que nós chamamos de reação hansênica nada mais 
é do que esse fenômeno de uma forma exagerada. Em deter-
minado momento, o organismo vai reagir exageradamente 
contra os bacilos (...). Então, a reação imunológica é desde 
o início. A exacerbação desta reação é o que nós chamamos 
de reação hansênica. É importante reconhecer essa reação por-
que, se ela for intensa demais, ela vai destruir o tecido onde essa 
reação está acontecendo. Se esse tecido é um nervo, o nervo fica 
destruído permanentemente. Então precisamos equilibrar isso, 
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precisamos controlar a reação de forma que ela continue acon-
tecendo, mas de forma a não acontecer a destruição intensa 
do tecido porque, senão, a destruição significa a destruição de 
nervo e a destruição de nervo significa incapacidade. Destruiu 
os nervos dos olhos, incapacidade ocular. Destruiu os nervos 
das mãos, os nervos periféricos cubital e radial, vai acontecer 
a ‘mão-em-garra’. E assim também nos pés (Diário de Campo: 
videoaula curso de hanseníase, FUAM, 2018 – grifos meus).

Após algum tempo buscando entender a diferença entre as reações 
hansênicas e os demais processos bioquímicos da hanseníase, a resposta 
daquele professor finalmente ofereceria a pista que faltava. As reações de-
flagradas pelo sistema imune desde o início da infecção eram também as 
reações (exacerbadas) que atingiam os pacientes antes, durante e depois 
do tratamento PQT. A resposta do sistema imune que provocava a perda 
da sensibilidade em determinados pontos do corpo (um dos primeiros 
sintomas da hanseníase) era também aquela que provocava plastrões, que 
impulsionava o aparecimento súbito de nódulos inflamatórios dérmicos ou subcutâ-
neos, ou a diminuição da capacidade funcional (alguns dos sintomas atribuídos às 
reações hansênicas). Da mesma forma que os diferentes tipos de hanseníase 
não resultavam de diferentes cepas do M. leprae, mas faziam parte de 
um sistema de classificação fundamentado na intensidade da taxa bacilar 
(diretamente ligada à resposta imunológica), a diferença entre as reações 
hansênicas e as reações do sistema imune, que aconteciam desde o início, 
era de intensidade. Finalmente ficaria claro que, conquanto pudessem 
envolver certos processos e entidades bioquímicas variadas, tratava-se, 
grosso modo, de uma diferença de intensidade, e não de qualidade. 

Ao explorar essas questões, minha intenção é destacar a maneira 
como se constituti a divisão performativa entre a invasão do M. leprae no 
organismo (a infecção) daquilo que seria a reposta do sistema imunoló-
gico à presença do M. leprae (as reações/reações hansênicas). O sistema 
imunológico de um sujeito com hanseníase estaria, desde o começo da 
infecção, reagindo contra os bacilos. Se, em algum momento, essa reação 
se tornar exacerbada – o que será definido pelos sintomas manifestados 
–, então a esse quadro clínico será atribuída a categorização de reação 
hansênica.  Em certo sentido, portanto, poderíamos dizer que a hansení-
ase seria um elemento que acontecimentaliza no enredamento entre o M. 
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leprae, o organismo hospedeiro e a reação do sistema imunológico. Ou 
ainda, em outras palavras, a infecção e a reação (ou ausência de reação) 
acontecem juntas e compõem isso que chamamos hanseníase; ou seja, a 
hanseníase seria também hanseníase-reações, tudo junto com hífen. 

A Hansenologia, enquanto conhecimento científico, deixa de ser 
tomada aqui como um meio ou instrumento de acesso a uma natureza 
imanente da hanseníase para ser abordada como um conjunto de práti-
cas de coprodução que enredam uma série de elementos heterogêneos, 
tais como classificações, bacilos, intervenções, corpos, etc. A “alta por 
cura”, após a finalização da PQT, aciona a separação dos termos daque-
le contínuo de intensidade e performatiza uma doença que foi curada 
(hanseníase) versus aquela que é tida como suas complicações (reações 
hansênicas). Trata-se, argumento aqui, de uma intervenção sobre a for-
ma como a hanseníase se torna realidade. Como resultado, os sujeitos 
afetados pela hanseníase, que desenvolvem episódios reacionais pós-alta 
por cura, são interpelados por uma narrativa biomédica que lhes as-
segura que a hanseníase foi curada – e que, portanto, aquelas dores, 
inchaços, manchas, febres e demais sintomas que estão enfrentando no 
pós-alta são diferentes e não fazem parte da mesma ‘coisa’ que as dores, 
inchaços, manchas e febres que enfrentavam antes da alta. Ou seja, é 
através da PQT, enquanto tecnologia terapêutica de produção da cha-
mada alta por cura, que as reações hansênicas ganham uma realidade 
desagregada daquilo que chamamos hanseníase. 

Vida e morte do bacilo: a alta por cura

Durante uma das minhas incursões a um centro de pesquisa em 
hanseníase, tive a oportunidade de entender um pouco melhor sobre 
a atuação da PQT no organismo hospedeiro. Durante a semana que 
passei naquela instituição, realizei uma série de entrevistas abertas no 
setor de pesquisa com profissionais de diversas áreas, tais como Farma-
cologia, Genética, Imunologia, Psicologia, entre outros. Durante todas 
as minhas entrevistas, sempre trazia à tona uma pergunta específica: “o 
que são as chamadas reações hansênicas?”. Aos poucos, fui familiari-
zando-me com aquele cenário cheio de células, antígenos, fagocitose e 
outras entidades do saber biológico. 
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Numa manhã de campo, bati à porta de um dos pesquisadores, 
conforme havíamos combinado no dia anterior. Doutor em Farmaco-
logia, meu entrevistado era um senhor simpático, paciente e bastante 
atencioso. Durante uma hora e pouco, indaguei-lhe sobre diversos pro-
cessos biológicos envolvidos na transmissão, acometimento e tratamen-
to da hanseníase. De maneira didática, sabendo que não conversava 
com alguém com formação nas áreas biológicas, ele buscava metáforas 
e maneiras de fazer-me entender os aspectos considerados mais técnicos 
que envolviam as minhas perguntas e o tema da nossa conversa. Foi 
entre uma pergunta e outra que passamos a tratar da ação da PQT, e 
ele me explicaria que, após o início do tratamento com a PQT, o M. 
leprae inteiro (o bacilo vivo) era fragmentado (morto) e esses “pedaços 
de bacilo” (os fragmentos) atuavam como “antígenos”: eles estimulavam 
o sistema imunológico que, por sua vez, liberava mediadores químicos 
que danificavam vários tecidos, causando inflamação, dor e febre.

	 A ideia seria mais ou menos a seguinte: quando a PQT destrói 
o bacilo invasor, fragmentando-o, o sistema imunológico, até então de 
mãos amarradas frente à potência do poderoso M. leprae, perceberia 
o inimigo enfraquecido e tomaria um grande fôlego, partindo para o 
ataque com toda a sua força. O problema começava aqui: quando o sis-
tema imunológico do hospedeiro partia para o ataque, ele não só atingia 
e eliminava apenas os bacilos (e fragmentos de bacilos), como também 
liberava uma “cadeia de mediadores químicos” que atingia e danificava 
os tecidos. Como vimos anteriormente na videoaula, se esse tecido é 
“um nervo, o nervo fica destruído permanentemente”, se destruir “os 
nervos dos olhos, incapacidade ocular. Destruiu os nervos das mãos (...) 
vai acontecer a mão-em-garra. E assim também nos pés”. Ou seja, essa 
reação exacerbada do sistema imune atingiria aquilo que está em volta, 
e não apenas bacilos ou fragmentos de bacilos.   

Talvez, para alguma leitora ou leitor que está chegando agora nes-
se tema, toda essa discussão possa parecer de alguma forma abstrata. 
Pois bem, vejamos o exemplo que aquele pesquisador me ofereceu: um 
sujeito procura o serviço de saúde por conta de algumas manchas que 
apareceram em seu corpo. Ele não estava com dor, desconforto, ou nada 
além daquelas manchas que eram opacas e, no local, não havia sensibili-
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dade (tática ou térmica). Esse sujeito, então, realiza o exame clínico. Em 
seguida, vem o diagnóstico: hanseníase! Tal como é definido pelo proto-
colo, após o diagnóstico é iniciado o tratamento com o regime PQT de 
seis meses ou um ano. Tendo iniciado o tratamento, a PQT faz o quê? 
Ela atua matando o invasor! Mas, como meu entrevistado explicou na-
quela manhã: “tal como nós, quando o bacilo morre, ele não desaparece 
simplesmente; ele começa a se degradar”. Esse bacilo degradado - os 
fragmentos - são entendidos pelo organismo como antígenos e estimu-
lam a resposta imunológica. Ou seja, BOOM! O paciente que chegou 
com algumas manchas pelo corpo retorna ao hospital, algum tempo de-
pois de iniciar o tratamento, “parecendo uma jabuticabeira, todo cheio 
de nódulos, com espessamento da pele, muita dor e febre”, completou 
meu entrevistado. Em outras palavras, para parte dos pacientes, a PQT 
pode atuar como uma espécie de estopim para uma guerra entre bacilos 
e sistema imunológico, que tem como característica deixar feridos de 
ambos os lados (atinge bacilos, mas também atinge tecidos). 

É preciso chamar a atenção, entretanto, que, apesar dessa história 
narrar um episódio reacional deflagrado a partir da ingestão da PQT, 
as reações hansênicas podem ocorrer independentemente da PQT – 
afinal, como já vimos, o sistema imune está atacando e fragmentando 
bacilos desde o início da infecção, e essa reação pode ser tênue ou ocor-
rer de forma exacerbada antes, durante ou depois da PQT. O exemplo 
oferecido por aquele pesquisador, contudo, introduz uma questão que 
ainda não havia explorado até aqui. Os episódios reacionais ocorrem 
na presença de bacilos vivos ou mortos (inteiros ou fragmentados). Isso 
significa afirmar que a morte do bacilo não implica um desfecho para a 
guerra, e os episódios reacionais podem seguir ocorrendo independen-
temente. Eles podem acontecer durante o tratamento, tal como o exem-
plo acima, mas também podem ocorrer antes de iniciar a PQT e muito 
tempo depois de seu término. A PQT poderia ser entendida como uma 
arma de matar bacilos, mas o sistema imunológico seria acionado tanto 
na presença dos bacilos vivos quanto dos bacilos mortos, ambos tidos 
pelo sistema imune como antígenos a serem atacados.  

Ainda durante a minha entrevista com aquele pesquisador, inda-
guei-lhe sobre a questão da alta por cura. Em específico, comentei sobre 
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a minha experiência de campo e as entrevistas com pacientes e funcio-
nários de hospitais, chamando atenção para o tema dos questionamen-
tos sobre o conceito de cura com que me havia deparado. Para minha 
surpresa, ele não se mostrou nada surpreso e respondeu: “Eu também 
me pergunto”. E seguiu: “para a OMS, a cura é quando não tem mais 
bacilo vivo. O quadro reacional faz parte da cura da infecção [porque 
ele atua dizimando bacilos vivos/mortos], mas não da doença em si”. 
Para ele, a PQT atuava interrompendo a infecção, mas a doença não se-
ria apenas a infecção. “Daí você me pergunta se vale a pena dar a PQT? 
Sim! Senão o paciente vai ficar transmitindo bacilos”, completou. 

Conforme já demonstrei em outro lugar (Maricato, 2019), a intro-
dução do regime PQT e seu enredamento às chamadas Campanhas de 
Eliminação da Hanseníase, impulsionadas pela OMS a partir da década 
de oitenta, gerou uma situação inusitada: ela delimitou uma diferença 
baseada na vida e morte dos bacilos enquanto critério de definição da 
cura da hanseníase. No entanto, como vimos exaustivamente até aqui, 
a hanseníase-reações, como uma patologia que se constitui no enre-
damento entre bacilos e hospedeiros, independe da vida e morte dos 
bacilos. Com a PQT, os bacilos não se proliferam mais, a intensificação 
da taxa bacilar é freada, e o sujeito deixa de transmitir a doença. To-
davia, para parte daqueles que já foram afetados por ela, essa história 
não termina ali, mas pode ganhar outros capítulos cheios de idas e vin-
das por entre serviços de saúde, que frequentemente são enquadrados 
como ‘complementares’, enfrentando quadros de saúde para os quais as 
drogas atualmente disponíveis apresentam intensos efeitos iatrogênicos 
(Nabarro et al., 2016). Como bem demonstrou a antropóloga portu-
guesa Alice Cruz (2016), o desenvolvimento do novo regime PQT, em 
meados da década de 1970, atendia os anseios por uma tecnologia de 
proteção da chamada população sadia; ou seja, o novo tratamento nas-
ceu enquanto projeto de controle da transmissão. Ainda nessa direção, 
é interessante notar que, embora a hanseníase seja considerada uma do-
ença crônica, sua gestão no Brasil está alocada sob o comando da Secre-
taria de Vigilância em Saúde, Departamento de Vigilância em Doenças 
Transmissíveis no Ministério da Saúde.  
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Se retomamos a discussão em torno das abordagens dualistas que 
contrapunham o tratamento biomédico às perspectivas dos pacien-
tes, podemos dizer que, a despeito daquilo que é sugerido, o conceito 
de cura da hanseníase não pode ser considerado como um elemento 
objetivo, puramente biológico e livre de valores e escolhas. O conceito 
de cura da hanseníase está intrinsicamente formado no enredamento 
entre processos biológicos e decisões políticas; ou seja, é coproduzido 
no enredamento entre as materialidades do processo patológico e o 
contexto temporal, geopolítico e social e suas questões e agendas. Ele 
está diretamente atrelado ao projeto global de mensuração/enumeração 
dos sujeitos diagnosticados com a hanseníase que deixaram de transmi-
tir a doença. Trata-se, sugiro, de uma tecnologia de governo bacilo-cen-
trada, vinculada ao projeto de eliminação dessa patologia que, desde os 
anos oitenta, tem moldado as políticas globais e locais de hanseníase, 
elevando o controle epidemiológico à posição de alvo principal. Ao res-
ponder ao projeto de quebra da cadeia de transmissão, a cura da hanse-
níase tem como uma de suas consequências performar uma separação 
entre pacientes em tratamento para hanseníase e pacientes curados da 
hanseníase, enfrentando episódios reacionais. 
   

Conclusões   

Neste artigo demonstrei que o modelo biomédico da hanseníase se 
constitui no enredamento entre bacilos e sistema imunológico (aquilo 
que chamei de hanseníase-reações), mas que a conclusão do regime de 
tratamento padrão da hanseníase performa uma separação entre o que 
seria a infecção e a reação do sistema imunológico. Aquilo que seria 
constituinte da hanseníase (as reações), deixariam de ser categorizadas 
como hanseníase para serem enquadradas como casos de reações han-
sênicas do pós-alta por cura da hanseníase. Partindo de uma aborda-
gem focada nas práticas, minha intenção era destacar que a cura da 
hanseníase resulta de uma combinação entre a determinação de um 
diagnóstico (hanseníase PB ou MB, ou seus equivalentes do sistema 
Ridley-Jopling), uma tecnologia de eliminação de bacilos (PQT) e uma 
temporalidade (6 ou 12 meses de tratamento). A cura inicia no diag-
nóstico, transcorre o tratamento e finaliza com a notificação do término 
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da terapêutica pelos profissionais de saúde. É a caneta ou o teclado do 
computador que adiciona mais um paciente à lista daqueles que finali-
zaram o tratamento PQT, que encerra o processo e traz à ‘cura’, à reali-
dade. É no enredamento entre o conhecimento biomédico e as políticas 
de saúde que a bifurcação entre hanseníase e reações é performada – que 
a diferença entre bacilos vivos e mortos se torna zona limite entre um 
paciente curado e um paciente em tratamento.

A cura da hanseníase foi tomada como o modelo universal, impar-
cial, objetivo e atemporal, enquanto os questionamentos dos pacientes 
sobre a cura foram explorados como elemento culturalmente variável, 
parcial e temporalizável; uma questão de perspectiva. Porém, tais abor-
dagens, direcionadas a explorar as percepções subjetivas e o modelo dos 
pacientes sobre a cura da hanseníase, deixaram de explorar as escolhas, as 
classificações e os instrumentos que trazem à vida aquilo que chamamos 
de modelo biomédico da hanseníase e de cura biomédica da hanseníase. 
Ao colocá-las sob a mesa de análise da Antropologia, minha intenção foi 
produzir algo que irei chamar provocativamente de “estranhamento do 
familiar”; ou seja, transformar aquilo que era tomado como natural e 
objetivo em um elemento singular, localizável e historicizável. 

O objetivo final foi demonstrar que a distinção entre hanseníase e 
reações hansênicas - entre paciente em tratamento e paciente curado - é 
algo escorregadia, ganhando sua robustez performativa através da ação 
da PQT – uma tecnologia bacilo-centrada de produção da cura que 
está desde seus primórdios enredada no projeto de eliminação dessa 
doença do espaço público, mas que, não necessariamente, oferece uma 
resposta final para aqueles que já foram afetados. Trata-se, em certo sen-
tido, de uma reflexão acerca da maneira como se declara o ‘fim’ de algo 
que, em grande parte, se apresenta como continuidade. Atribuir uma 
categorização objetiva à cura biomédica da hanseníase, em contraste às 
perspectivas subjetivas dos sujeitos, é embarcar nessa fábula do fim da 
narrativa oficial, que tem como efeito principal hierarquizar ontologias 
e invisibilizar as questões ainda em aberto que envolvem o tratamento 
da hanseníase enquanto uma doença crônica. 
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DE CORPOS UNIVERSAIS A CORPOS REFRATÁRIOS:  BRANQUITUDE E EFEITOS 
RACIAIS DAS TECNOLOGIAS BIOMÉDICAS

Tatiane Pereira Muniz

As produções científicas voltadas para o diagnóstico e a interven-
ção biomédicos são, por excelência, espaços de normalização que ope-
ram em consonância com um conjunto de ideais regulatórios (Butler, 
1999)1 formulado de modo a conformar a população, definindo padrões 
de normalidade e desvio, bem como do que é desejável ou abjeto. A raça 
é um dos marcadores que normatizam este processo de diferenciação 
entre os corpos e é sobre o qual me debruçarei neste artigo. O meu 
argumento é que, uma vez que o ideal regulatório racial é o parâmetro 
branco, tomado como universal, os procedimentos médicos empregam 
como referência de normalidade as respostas da população branca a tais 
procedimentos. Deste modo, as demais populações, que não respondem 
ou que respondem de modo diferente, são tomadas como desviantes da 
expectativa de normalidade ou refratárias a determinadas intervenções.

É comum, nos estudos sobre especificidades raciais em saúde, no 
Brasil, serem enfatizadas as consequências da desigualdade de acesso, 
devido aos processos de exclusão promovidos pelo racismo (Oliveira, 
2003; Werneck; Batista; Lopes, 2012; Chor Maio; Monteiro, 2010). 
Isto se justifica, porque o direito à saúde é uma das principais pautas das 
agendas dos movimentos negros no país, constituindo importante are-
na de disputa política, especialmente por ser um dos campos por meio 
do qual se operam os processos biopolíticos de governo dos corpos.  
Entretanto, pouca atenção tem sido dada ao modo como se produzem 
tais diferenças em nível somático e ao papel da infraestrutura biomédica 
nesse processo. Ao longo deste artigo, conferirei atenção especificamen-

1	 Judith Butler (1999), pensando sobre a materialização do sexo, recupera a noção de ideal regulatório de Michel 
Foucault, explicando-a nos termos de uma força regulatória que se manifesta como uma espécie de poder produtivo, 
o poder de produzir — demarcar, fazer, circular, diferenciar — os corpos que ela controla. Assim, o “sexo” é um ideal 
regulatório cuja materialização é imposta: esta materialização ocorre (ou deixa de ocorrer) através de certas práticas 
altamente reguladas. Em outras palavras, o “sexo” é um constructo ideal que é forçosamente materializado através do 
tempo. Ele não é um simples fato ou a condição estática de um corpo, mas um processo pelo qual as normas regula-
tórias materializam o “sexo” e produzem essa materialização através de uma reiteração forçada destas normas”. Tal 
formulação faz sentido para pensar os processos de materialização da raça sobre os quais me debruço neste artigo.

DOI: 10.48006/978-65-5973-030-8-14 
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te à população negra, em relação ao ideal regulatório da branquitude, 
para demonstrar o argumento de que as tecnologias de diagnóstico e 
intervenção em saúde estão investidas da normalização racial, a despeito 
do silêncio sobre o assunto no campo biomédico.

Nessa perspectiva, torna-se necessário olhar para a inscrição da 
raça no corpo, mas, sobretudo, para os seus processos de introjeção 
por mediações biotecnológicas; isto é, atentando para o modo como 
os processos de racialização, exteriores aos corpos dos indivíduos, le-
vam-nos finalmente a apresentar particularidades que são igualmente 
racializadas por força da diferenciação dos procedimentos biomédicos. 
Essa perspectiva de análise subverte a ideia de essencialismo racial deter-
minado a priori, para pensar a raça como efeito material da intervenção, 
ou da falta de intervenção médica. Sobretudo da falta!

Foi na perspectiva de apreender as diferentes performances2 da 
raça entre profissionais da Biomedicina que busquei me aproximar tan-
to de espaços de produção de conhecimento quanto de intervenção, na 
minha investigação do doutorado, realizada na cidade de Porto Alegre, 
entre os anos de 2016 e 2019. Interessava-me saber como os profis-
sionais deste campo operacionalizavam uma dimensão somática deste 
objeto, ao mesmo tempo em que negavam sua materialidade biológica.  
Durante o trabalho de campo, era comum eu ouvir que a raça não tinha 
importância médica, afinal de contas, conforme as narrativas dos pro-
fissionais, o campo não consideraria a realidade biológica da categoria. 

A recusa em encarar a materialização biológica da raça – apesar das 
evidências somáticas de adoecimento específico, compreendidas de for-
ma racializada – resulta da interdição de se falar da categoria no campo 
da Biologia e da Biomedicina, já que isso se converteu em tabu (em 
virtude dos projetos eugênicos empreendidos pelo racismo científico e 
pelo Holocausto), especialmente a partir da década de 1950, quando 
a UNESCO emitiu uma Declaração3 negando o caráter biológico da 
raça. A interdição discursiva, no entanto, não significou a supressão 
da raça das práticas nem das narrativas biomédicas cotidianas ou das 

2	 Utilizo, ao longo do texto, a noção de performance de Annemarie Mol (2008) para me referir a um modo específico 
de engajamento com a realidade, diferente das abordagens perspectivistas e construcionistas, conforme desenvol-
verei mais adiante. 

3	 Statement on “race”. Disponível em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000156945?posInSet=9& 
queryId=ada8ded0-099a-4bd5-a1f8-e82b030a5253>. Acesso 30 de ago. 2020.
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publicações do campo. O que se assiste, desde então, não é à descrença 
coletiva na raça enquanto categoria que não importe nas questões de 
saúde, mas ao constrangimento de pautá-la biologicamente ou à de-
cisão de manejá-la à conveniência da ocasião – quando são realizados 
estudos multicêntricos (em várias regiões), quando a literatura descreve 
determinada condição de saúde como prevalente em determinado gru-
po, ou ainda, quando é necessário seguir as prescrições da comunidade 
científica internacional no que tange à consideração das especificidades 
da miscigenação brasileira.

Este constrangimento de pautar a raça é fruto tanto das referidas 
interdições, quanto da reprodução do imaginário de que somos todos 
miscigenados no Brasil. Este imaginário contribui significativamente 
para a sustentação do mito da democracia racial, comprometendo o 
enfrentamento do racismo no país. Os estudos sobre branquitude vão 
enquadrar tais constrangimentos, silenciamentos e interdições naqui-
lo que Maria Aparecida Bento (2002) chamou de pacto narcísico dos 
brancos para a manutenção da ordem estabelecida e do privilégio bran-
co. Interessa-me, neste artigo, explorar como a branquitude opera na 
racialização e normalização dos corpos via biotecnologia e como, neste 
sentido, os corpos brancos são privilegiados no acesso às intervenções 
biomédicas, em detrimentos dos outros.

A raça branca como ideal regulatório da Biomedicina

A despeito das poucas ocasiões em que a raça é expressamente de-
mandada nas práticas biomédicas, o meu argumento, pautado no que 
acessei no trabalho de campo, é o de que a raça está o tempo todo 
regulando o campo, mesmo quando não se menciona uma abordagem 
racial da saúde. Isto porque, mesmo quando prevalece o silêncio sobre a 
categoria, é a noção de raça branca que está sendo considerada e opera-
cionalizada no cotidiano destas práticas. Ou seja, porque a ideia de raça 
branca se constitui como neutra, e não é significada como raça, tudo o 
que se produz no campo biomédico, de modo aparentemente desracia-
lizado, na verdade é racializado, na medida em que se direciona para a 
população branca, tomada como universal – ou “população em geral”, 
conforme é mais recorrentemente referida na área da Saúde. 
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A compreensão do deslizamento semântico entre a noção de neu-
tralidade ou universalidade branca e de “população em geral” não é 
tão fácil no contexto brasileiro, porque, quando se fala de população 
brasileira, o nosso imaginário remete imediatamente à noção de misci-
genação ou mistura das raças, característica amplamente compartilha-
da como um traço da identidade nacional. Entretanto, quando aden-
tramos os espaços de produção de conhecimento da Genética Médica 
populacional, por exemplo, ou observamos os parâmetros de normali-
zação empregados na clínica, constatamos que é sempre em relação a 
uma noção de “população branca” que o conhecimento sobre as demais 
populações é produzido.

Neste ponto, é importante observar que a fronteira entre as no-
ções de raça e população ficam borradas quando se consideram algumas 
matrizes populacionais empregadas nas investigações biomédicas, es-
pecialmente quando se incorporam categorias empregadas nos estudos 
realizados em outros contextos para compreender a população brasi-
leira: populações europeias são lidas como brancas ou caucasoides, e 
populações africanas, como negras ou afro-brasileiras.

O que é considerado negro e branco no Brasil, nestas pesquisas, 
o é em relação a estes parâmetros populacionais, também chamados 
de populações parentais (europeia, africana e ameríndia ou nativo-a-
mericana). Assim, quando se diz que “a população negra tem baixa 
contagem de neutrófilo”, está-se referindo às populações africanas ou 
afro-americanas – consideradas nos estudos realizados na Europa e nos 
Estados Unidos – e, comparando-as às taxas consideradas normais, à 
“população em geral”, brasileira. Acontece que a “população em ge-
ral” no Brasil é majoritariamente negra, apesar de esta generalidade ser 
discursivamente construída como branca. Nessa perspectiva, a noção 
de população em geral, mobilizada pelas investigações e interpretações 
biomédicas, diz menos respeito a uma representação quantitativa da 
população brasileira, e de sua ontologia, do que a uma abstração racial 
do destinatário, para quem é produzido o saber biomédico.

 Assim, a referência ao parâmetro branco é mais comum na pes-
quisa biomédica, enquanto, na clínica, este fica subsumido à noção de 
população em geral. Se olharmos com atenção para o resultado dos 
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nossos exames clínicos laboratoriais, constataremos que alguns deles vêm 
seguidos da observação de que, se o paciente é negro, deve-se proceder a 
uma espécie de calibragem racial no momento de interpretá-los, multipli-
cando-os por um índice recomendado por alguma comunidade científica 
norte-americana ou europeia. Não se menciona que as taxas de referência 
empregadas como parâmetros de normalidade sejam aquelas apresenta-
das por pessoas brancas; somente acessamos estas informações quando 
procuramos investigar como se chega a tais parâmetros de normalidade. 

Com a imersão nas práticas dos profissionais, e por meio da con-
sulta à literatura sobre recrutamento e triagens clínicas de pacientes para 
a participação em pesquisas biomédicas, acessei mais profundamente 
aquelas informações. Deste modo, tomei conhecimento da criação de 
um banco de perfil genômico brasileiro com o qual se buscava justa-
mente suprir as lacunas de dados produzidos sobre a nossa população 
que, segundo a geneticista responsável, é sub-representada nos bancos 
internacionais. A consulta à literatura também me permitiu verificar 
que existe um campo de debates e disputas em torno da racialização e 
da representatividade de determinadas populações nos ensaios clínicos 
(Epstein 2007, 2008; Fisher, 2007; Lee, 2005; Silva, 2018).

Com isso quero argumentar que a transposição das classificações 
empregadas na Europa e nos Estados Unidos como parâmetros para a 
população brasileira apresenta uma série de problemas: 1) desconside-
ra-se que a classificação de um indivíduo em um grupo populacional 
(racializado), conforme a biologia, diz respeito ao compartilhamento 
de dieta e meio ambiente específicos (localizados geograficamente); 2) 
a população branca, tomada como referência do que é geral para o con-
texto internacional, não é representativa do que seria a “população em 
geral” brasileira4; 3) o que se considera “população negra”, nas taxas de 
referência importadas, refere-se a africanos ou afro-americanos (generi-
camente) – e nas quais a população negra brasileira não está representa-
da; apenas para citar alguns.

As especificidades brasileiras só são representadas quando os estu-
dos são conduzidos no Brasil e os parâmetros estrangeiros são revisados, 

4	 Apesar do imaginário coletivo acerca da miscigenação da população brasileira, os parâmetros biomédicos seguem, 
em geral, protocolos internacionais nos quais a referência se compara às variações das populações não europeias 
àquelas das populações europeias (não raro, referidas como brancas e caucasoides).
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o que nem sempre acontece5. Desse modo a população negra brasileira 
é tomada como equivalente à população africana ou afro-americana e 
sempre comparativamente à população europeia (caucasoide, branca). 
O que quero chamar atenção, no fim das contas, com estas pondera-
ções, é para o fato de que a população negra brasileira não dispõe de um 
parâmetro de normalidade e desvio que considere suas próprias especi-
ficidades, mas é sempre comparada a uma abstração racial do que seja o 
negro, importada de outro lugar, e sempre em relação à norma branca 
de como deve se comportar o organismo de um Homo sapiens sapiens.

Diversidade biológica x vulnerabilidades sociorraciais: distintas 
performances co-produzindo a raça

Certa vez, logo quando iniciei minha pesquisa de campo, uma 
interlocutora da Genética provocou-me: “não sei por que vocês antropó-
logos, que celebram tanto a diversidade cultural, demonizam a diversidade 
biológica”. A noção de diversidade do ponto de vista genético diz res-
peito à variabilidade dentro de uma mesma espécie e entre espécies. Por 
exemplo, o Homo sapiens sapiens compartilha mais de 99% dos genes, 
entretanto pode haver distinções na codificação destes genes que alte-
rem a sua expressão. Estas distinções podem estar associadas a algumas 
vantagens e desvantagens adaptativas ou a algumas doenças, mas não 
necessariamente ser uma variação patológica.  Nos estudos das variações 
entre grupos populacionais, tais grupos continuam sendo classificados 
em categorias que remetem à velha gramática das taxonomias raciais, 
apesar da expectativa de que o mapeamento do genoma humano ofere-
cesse outros parâmetros de classificação que não o racial; isto é, uma vez 
que as classificações passariam a ser relacionadas a variações genômicas 
e moleculares, e não somente à aparência física (conforme entendemos 
historicamente a noção de raça, pelo menos no Brasil), esperava-se que 
o desenvolvimento da Genômica tornasse a noção de raça obsoleta.

No entanto, as categorias raciais continuam a ser empregadas. O 
modo de interpretar estas diferenças é que muda um pouco. No ra-
5	 A busca pela redefinição destes parâmetros, bem como por representatividade na produção destas referências, 

foram objeto dos relatos dos meus interlocutores, assim como também são objeto de disputas políticas, conforme 
evidenciam as pesquisas de Elena Gonzalez (2012) e Steven Epstein (2007). 
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cismo científico, buscava-se provar a inferioridade racial, definindo as 
características físicas das raças consideradas inferiores ou degeneradas 
como anormais. Atualmente não se faz essa associação imediata entre 
raça e degeneração, mas se continua empregando as características as-
sociadas ao branco como parâmetro de normalidade. Também o modo 
de interpretar as variações entre os grupos populacionais sofre algumas 
transformações, isto é, apesar das noções de normal e patológico ainda 
estarem presentes, consideram-se tais variações em termos de vantagens 
e desvantagens adaptativas, que são lidas conforme um gradiente entre 
normal e patológico. 

Desse modo, conforme orientações do Standards and guidelines for 
the interpretation of sequence variants (RICHARDS, 2015), do Ameri-
can College of Medical Genetics and Genomics (ACMG), seguidas pelos 
geneticistas clínicos brasileiros, tais variantes devem ser interpretadas 
como patogênicas, provavelmente patogênicas, provavelmente benignas e 
benignas, admitindo-se ainda a existência de variáveis de significado in-
certo (isto é, que ainda não foram descritas pela literatura). É interessan-
te observar que, apesar destas variações genéticas entre diferentes gru-
pos populacionais informarem, por exemplo, as taxas de referências dos 
exames clínicos laboratoriais, essa fluidez entre a normalidade e o desvio 
não se reproduz mais amplamente em outras áreas clínicas, na elabo-
ração de diagnósticos e na intervenção; nestas o normal e o patológico 
aparecem de forma mais estabilizada, e os parâmetros de normalidade, 
menos passíveis de questionamento.  

Aquela provocação da geneticista acompanhou-me durante toda a 
pesquisa, porque sua angústia, de certo modo, alinhava-se à minha, isto 
é, de que talvez as coisas não estivessem tão separadas. Nosso elo estava na 
ideia de “diversidade”. Entretanto, a distinção de nossas perspectivas es-
tava no modo como percebíamos a realidade dessa diversidade: enquanto 
a narrativa da geneticista parecia sugerir uma noção que remetia a enti-
dades ontológicas, dadas na natureza, o conceito de diversidade que eu 
estava mobilizando aproximava-se mais da perspectiva de “coprodução” 
(Jasanoff, 2004). Isto é, eu admitia uma dimensão material para a dife-
renciação populacional (e seu deslizamento semântico para raça), mas 
esta materialidade, tomada como natural, também era cultural. 
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Na verdade, o modo como tenho pensado a raça subverte essa 
fronteira entre o natural e o cultural, para tomá-la enquanto efeito de 
articulações entre elementos entendidos como pertencentes aos dois do-
mínios (Barad, 2003; Fausto-Sterling, 2002; Latour; Woolgar, 2012). 
Neste sentido, a materialização da diversidade só seria possível enquan-
to efeito material semiótico tangível, mas somente inteligível por meio 
das diversas maneiras de performá-lo. Ou seja, no modo como eu com-
preendo a noção de diversidade biológica, esta não seria apenas uma 
entidade dada pela natureza, mas produzida por diferentes modos de 
engajamento com ela. Neste sentido, existiria uma materialidade bio-
lógica para a raça, mas que é informada pelo modo como o racismo 
produz e introjeta a raça nos corpos.

A noção de performance que emprego, ao longo da discussão, é 
tomada de empréstimo de Annemarie Mol (2008) e de sua reflexão 
sobre a Ontologia Política. Juntamente com as noções de “processos 
de materialiazação”, “multiplicidade” e “versões”, tal conceito compõe 
o arsenal de categorias de análise e engajamento dos Estudos Sociais de 
Ciência e Tecnologia (ESCT) que subvertem um status ontológico fixo 
dos objetos para tomá-los de modo mais fluido e relacional (Haraway, 
1995; Law; Mol, 1994; M’Charek, 2010; 2013; 2014). Deste modo, 
tais objetos são considerados na conexão com outras materialidades 
mobilizadas em circunstâncias práticas específicas, que interferem na 
constituição de diferentes versões. Isto é, falar em versões de um objeto 
significa dizer que em cada circunstância em que ele é mobilizado, di-
ferentes conexões são articuladas para lhe conferir materialidade; assim, 
diferentes versões emergem de diferentes maneiras de performá-lo. 

Essa forma de abordagem e engajamento com os objetos inscre-
ve-se no que Annemarie Mol define por “Ontologia Política”. Quando 
falo em engajamento com os objetos, o faço em congruência com a no-
ção de performance de Mol (2008), na qual a prática do agente é mais 
um elemento que interfere na materialização das versões dos objetos 
performados.

Feitas estas considerações, convido a leitora e o leitor a pensar em 
condições de saúde, mais amplamente referidas como prevalentes na 
população negra (como por exemplo, a anemia falciforme e a hiperten-
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são arterial), para refletir sobre como se chega à tal correlação entre raça 
e saúde. De que raça se está falando, se a sua materialidade biológica é 
sistematicamente refutada? 

Os argumentos que enfatizam os efeitos do racismo e das condi-
ções socioeconômicas na saúde recorrem aos determinantes sociais (vul-
nerabilidades) como causa explicativa da correlação raça-saúde. Con-
forme a abordagem epidemiológica, a raça figura como uma variável 
estatística que visa dar conta das iniquidades de acesso, considerando-a 
como determinante social em Saúde. A raça também figura nos cálcu-
los de incidência e prevalência, constituindo um indicador importante 
para caracterizar a mobimortalidade de algumas doenças entre diferen-
tes populações. Tais formulações da epidemiologia são fundamentais, 
porque é a partir desses dados que se formulam políticas públicas para 
populações mais vulneráveis. Entretanto, se buscamos indagar mais 
profundamente sobre as explicações de especificidades raciais de doen-
ças que seriam geneticamente determinadas ou sobre as eventuais es-
pecificidades raciais de processos bioquímicos, que distinguem o curso 
(bem como a maior ou menor agressividade) de determinadas doenças 
e as diferentes respostas (racializadas) aos medicamentos, as explicações 
sociais para a determinação dos processos de saúde-doença parecem não 
ser suficientes.

É nesta dobra analítica que residem os tabus, constrangimentos e 
temores quanto ao enfrentamento da eventual materialidade da raça e 
à sua possível naturalização e essencialização. Entretanto, uma vez que 
minha experiência de campo evidenciou que a abordagem biológica 
da raça nunca foi abandonada na prática, é importante, sim, atentar-
mos para modo como esta versão (biológica) do objeto (raça) tem sido 
performada, porque negligenciar esta realidade, por mais legítimas que 
sejam as hesitações, pode contribuir para a manutenção de um modelo 
biomédico que segue excluindo aqueles que não se enquadram na nor-
ma branca.

Gostaria de fazer menção aqui à noção de “objetos dobrados”, de 
Amade M’Charek (2014), considerando a sua pertinência para tratar 
sobre a dobra analítica à qual me referi, isto é, a de recuperar os proces-
sos de materialização somática da raça (genético, bioquímico, clínico, 
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etc.) empreendidos pelo campo biomédico, reagregando suas explica-
ções biomédicas acerca da diversidade biológica às abordagens que en-
fatizam os efeitos do racismo e das condições socioeconômicas. Nessa 
empreitada, busco engajar aquilo que ficou separado nos domínios da 
natureza ou da cultura, amparando-me no debate antropológico sobre a 
Ontologia, que refuta as fronteiras entre esses dois domínios quando se 
considera que a ideia de natureza é cultural (ou que natureza também é 
cultura) ou de que o conceito de Ontologia é apenas outra maneira de 
falar de Cultura (Carrithers et. al, 2010). 

Desse modo, trabalho analiticamente na dobra natureza-cultura, 
des-ontologizando a raça, pensando-a como efeito material semiótico 
de processos de racialização e de materialização somática da racialidade, 
mas também considerando as dobras espaço-temporais do objeto, con-
forme ensina M’Charek (2014), quando nos convida a pensar um obje-
to considerando sua historicidade e os elementos que vão se agregando 
a ele a cada nova performance e versão. Assim, de acordo com a autora, 
em entrevista concedida a Duarte e Besen (2017):

a ideia da dobra está relacionada com a noção de que, se você 
quer entender raça, você tem que prestar atenção na história e 
na história da raça. Isso se torna importante quando você diz, 
como eu faço, “bom, raça não pode ser reduzida a algo que está 
nos genes, nem é uma questão de definição. Não é, também, 
uma definição.  A questão se torna, então, o que ela é? Ela pode 
ser muitas coisas diferentes [...] é um objeto material semióti-
co, irredutível a um elemento, e é, pelo contrário, uma prática 
em que diferentes elementos juntos performam (enact) raça. 
Mas isso não nos dá uma maneira prática de reconhecê-la. E 
eu entendi que para compreender quando você está realmente 
falando de raça, em qual cenário isso está ocorrendo, você pre-
cisa prestar atenção na história da raça. Você precisa, por assim 
dizer, educar-se nos detalhes específicos de como a raça tem 
sido produzida historicamente nas colônias, na história da An-
tropologia Física – o tipo de categorias que eram relevantes na-
quele momento – para conseguir rastrear as ressonâncias disso 
aqui e agora. Isso não quer dizer que a história da Antropologia 
Física é sempre relevante, mas algumas vezes ela – em um gesto 
quase imediato – volta até nós, e é nesse momento que a dobra 
temporal ocorre. Não é um tempo linear que vem desde os anos 
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1890 até agora, 2016, mas um tempo capaz de interligar esses 
séculos imediatamente (Duarte; Besen, 2017, p. 391-392).

Neste sentido pensar a raça, a partir de sua reinscrição molecular e 
genética, e subsumida na norma branca que orienta as práticas biomé-
dicas, é considerar os processos de materialização e as dobras temporais 
a que M’Charek (Duarte; Besen, 2017) se refere. Pensar a raça implícita 
a noção de grupo populacional e os deslizamentos semânticos que re-
cuperam categorias de classificação racial que remetem ao século XIX, 
ou ainda, verificar como ela se manifesta, mesmo na ausência, quando 
a norma se reveste de neutralidade ou universalidade, é dar-se conta das 
dobraduras que constituem a raça no presente e na prática. 

Apesar de, empiricamente (no campo entre médicos geneticistas, 
geneticistas de populações, imunogeneticistas, bioquímicos e hemato-
logistas, para citar algumas das especialidades que me interessam aqui), 
a raça não se materializar como um ente material que sirva de supor-
te para a susbstancialização da diversidade biológica, ela estava sempre 
presente nas práticas dos meus interlocutores, mesmo com as tentativas 
de supressão da palavra raça do discurso. Era possível capturar nas prá-
ticas e narrativas dos profissionais a preferência por bancos de perfis ge-
nômicos mais miscigenados, a afirmação de que determinados procedi-
mentos eram inadequados para o corpo negro, que as taxas de referência 
dos exames deveriam ser ajustadas para a intepretação adequada nos 
casos de pacientes negros, ou que a população negra é mais suscetível ou 
apresenta uma forma mais grave de alguma doença, que determinados 
equipamentos de diagnóstico não funcionam para pessoas negras ou 
que os corpos de pessoas negras são refratários a determinadas tecnolo-
gias de diagnóstico e intervenção.

Assim, a raça se constitui, no campo biomédico, como uma 
“presença ausente”, nos termos de M’Charek, Schramm e Skinner 
(2014), uma vez que oscila entre a realidade e a não realidade. Para 
os autores, raça é uma presença ausente em dois sentidos, normativo e 
metodológico:
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Normativamente, [a raça] é uma presença ausente, porque é 
um objeto tabu frequentemente removido ou excluído do dis-
curso e visto como algo que pertence ao problemático passado 
de colonialismo, racismo científico e genocídio nazista. Porém 
essa ativa remoção da raça quase não funciona, e a raça conti-
nua pairando em várias sociedades europeias. O conceito de 
presença ausente nos ajuda a compreender metodologicamente 
o caráter escorregadio da raça e o fato de que ela pode aparecer 
de várias maneiras. Em essência, este conceito nos convida a 
lidar com coisas que são postas de lado (silenciadas e excluídas): 
tais coisas não se vão completamente, mas podem originar coi-
sas que são tornadas (feitas) presentes. (M’Charek; Schramm e 
Skinner et. al., 2014, p. 462).

Em suma, a raça é um objeto em permanente disputa, a despeito 
da sua persistência nas práticas biomédicas. Tais disputas incidem 1) 
na instabilidade ontológica, ora remetendo a um ente material sobre 
o qual se assenta a diversidade, ora como um recurso analítico pro-
duzido por modelagens matemáticas e estatísticas; 2) na pertinência, 
ora considerada determinante, ora como desimportante ou como fator 
de confusão face à miscigenação; 3) na confusão dos parâmetros de 
classificação (racial, étnico, geográfico, populacional) e no borramento 
das fronteiras classificatórias; e 4) na tradução entre diferentes campos, 
quando a ênfase muda da abordagem genética para a bioquímica, para 
a clínica ou para a epidemiológica. 

Efeitos raciais da Biotecnologia na clínica

A divulgação do Projeto Genoma Humano, no início dos anos 
2000, foi um marco para a Genética e a Biologia Molecular. Os dados 
genéticos produzidos sobre as diferentes espécies de seres vivos passaram a 
ter o potencial de serem armazenados em bancos de dados que permitem 
reunir informações de um sem número de populações ao redor do globo, 
isto porque o desenvolvimento da Bioinformática permitiu a modelagem 
e gerenciamento de dados genômicos in silico (experimentação através da 
simulação computacional, que modela um fenômeno “natural”). 

Por mais que se tenha publicizado, desde então, que o mapeamento 
do genoma humano revelou mais semelhanças do que diferenças entre 
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os seres humanos, podendo a classificação humana – subsidiada pela Ge-
nômica – passar ao largo das classificações raciais, o que se observou, 
na prática, foi a reinscrição molecular (Duster, 2006) e genética (Abu 
El-Haj, 2007) da raça. Desse modo, assiste-se a novas formas de uma 
“substancialização da diferença” (Rohden, 2001; 2012), que passou a ser 
mais profunda: molecular, e não apenas dermal, no caso aqui estudado. 

Conforme já discutido, a reinscrição molecular e genética da raça 
favoreceu a reincorporação da categoria no discurso médico, passan-
do a compor novamente a gramática do campo via estudos molecu-
lares. Desse modo, a raça ganhou novos processos de materialização 
nas performances genômicas6 e clínicas, quase sempre mediadas pela 
Biotecnologia, seja dos bancos de perfis genômicos, seja nos equipa-
mentos de diagnóstico ou intervenção. Timidamente enunciada pelos 
profissionais, a raça passou, então, a aparecer travestida de conteúdos 
populacionais ou categorias analíticas de modelagens estatísticas para se 
referir à diversidade biológica.

 Feito este breve panorama de como a raça se reinscreve no discur-
so biomédico, via performance genômica, gostaria de enfatizar, nesta 
sessão, como percebi os processos de materialização da raça na clínica. 
Para tanto, lançarei mão da narrativa de uma interlocutora – que aqui 
chamarei de Maria – uma mulher branca, de aproximadamente 60 anos 
de idade, que atua no campo da Bioquímica e trabalha há mais de 30 
anos em um hospital público de Porto Alegre, atualmente desempe-
nhando suas funções no laboratório de análises clínicas da instituição. 
Em uma das entrevistas que realizei com esta interlocutora, ela destacou 
dois exemplos nos quais afirma que considerar a raça é fundamental 
para o diagnóstico e intervenção em Saúde: no diagnóstico da leucope-
nia e do glaucoma.

Conforme a interlocutora, 

Uma coisa que é bem interessante é que, em geral, as pessoas negras 
têm leucopenia... Leucopenia, não! A taxa de leucócitos nor-
mal em pessoas negras é menor do que nas pessoas brancas, 
e então muitos são tratados como leucopenia. Tratados sem 
necessidade nenhuma, porque aquilo ali é o normal dele e inclusi-

6	 Emprego a categoria genômica para me referir aos estudos do genoma a partir do Projeto Genoma Humano, que 
empregam conhecimentos de Genética, Bioquímica, Biologia Molecular e de Bioinformática.
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ve muitos trabalhadores já usaram isso pra se beneficiar na 
indústria química: “ah, trabalhei lá e agora fiquei com leucope-
nia pro resto da vida”. Inclusive no Brasil tem inúmeros processos 
coletivos até, e simplesmente é porque tem o número de leucó-
citos menor. [...] No hemograma, a taxa de leucócitos é o que diz 
[se] tá com infecção ou não, tá? Tem quais infecções ou não, né. 
Leucócitos aumentados... vai procurar! Só que na pessoa negra o 
aumentado pra valores de referência de hemograma é dentro do 
normal. Então ele pode tá num processo inflamatório importante.

Na análise de Maria, três lógicas de interpretação se sobrepõem e 
corroboram a naturalização da raça: 1) a preocupação de que um pa-
ciente negro seja tratado de uma doença que não possui, já que sua 
baixa contagem de leucócitos seria considerada normal, apesar de as 
taxas de referência indicarem valores mais altos para a normalidade, 2) 
a denúncia do suposto uso pernicioso de uma característica considerada 
normal para a obtenção de ganhos trabalhistas pela via judicial, 3) o 
fato de os números do exame não fazerem sentido em uma interpre-
tação generalista, isto é, o resultado do exame, estando normal – con-
forme as taxas de referências comumente empregadas – pode significar, 
para o paciente negro, que ele esteja com as taxas aumentadas, já que 
o seu normal seria apresentar sempre menor contagem de  leucócitos. 
Assim, o paciente pode indicar um processo inflamatório importante, e 
seu exame ser lido como estando dentro da normalidade.

Tratar desnecessariamente, deixar de tratar havendo necessidade 
ou julgar a conduta moral de um paciente, presumindo a manipula-
ção política individualizada de um dado médico são interpretações que, 
no final das contas, apenas penalizam o paciente negro. No trecho em 
que Maria corrige sua proposição “em geral, as pessoas negras têm leu-
copenia... Leucopenia, não! A taxa de leucócitos normal em pessoas 
negras é menor do que nas pessoas brancas, e então muitos são tra-
tados como leucopenia”, relativiza o que as taxas de referência podem 
significar para cada corpo e, por consequência, relativiza o diagnóstico. 
Neste sentido, subverte a generalização do diagnóstico laboratorial da 
leucopenia pelo leucograma. 

Entretanto, a assunção de que as baixas contagens de leucócitos 
sejam “normais” em pessoas negras não desnaturaliza a suposta bio-
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química da raça. As taxas de referência das pessoas negras são sempre 
analisadas em relação às pessoas brancas, enfatizando o desvio do corpo 
negro e, portanto, responsabilizando tal especificidade pelo tratamento 
inadequado deste corpo: afinal de contas, como os médicos podem sa-
ber quando um paciente negro está dentro da sua normalidade, se não 
existe uma régua que lhe atribua parâmetros próprios? Diante disso, ao 
corpo negro não é facultada a normalidade biomédica. Seria sempre 
culpa desse corpo refratário e fugidio pregar peças ao profissional de 
Saúde, que ora pode estar tratando sem necessidade, ou deixando de 
tratá-lo, porque este corpo não se comunica na linguagem da norma. 
Isto é, falta-lhe uma espécie de inteligibilidade normativa. 

Defino por inteligibilidade normativa, aqui, o potencial que o cor-
po tem de ser lido/compreendido à luz de um parâmetro normativo que 
lhe dê subsídios para definir se ele é saudável ou não, a partir das espe-
cificidades de um grupo que partilhe características comuns. No caso 
em questão, o corpo negro parece ficar em um limbo, porque a régua 
utilizada não permite sequer definir um parâmetro do que seria normal 
ou patológico para ele, porque o seu normal é o anormal do parâmetro 
branco, e o normal do branco é zona de risco para o negro (podendo 
indicar um processo inflamatório importante).

No que tange ao exemplo do glaucoma, a interlocutora me explica:

Sabe como é que é diagnosticado glaucoma? Nas pessoas brancas ou 
de descendência europeia, o formato do olho é ovalado. Descenden-
te de africano ele é redondo.  O diagnóstico do glaucoma é a medi-
da do fundo de olho, tá? Quanto menor ela for, maior o comprome-
timento e leva à cegueira, só que mede aqui ó [mostrando desenho 
de como se mede a escavação do globo ocular no papel], o cara tá 
cego e continua na medida do diagnóstico. Aqueles programas 
que o governo faz, inclusive diagnóstico de glaucoma no shopping, 
não adianta nada. Adianta pra essa pessoa [a branca], né? Então 
tem, hoje em dia, exames mais acurados, [mas] se não tem nem a 
desconfiança [indício de glaucoma], por que que o médico vai levar 
ele pra exames mais sofisticados, mais caros?

Neste trecho da conversa, Maria explicou-me de forma elementar, 
desenhando no papel, como se dava a medição do fundo do olho e a 
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detecção da doença, compartilhando sua perplexidade sobre o fato de 
uma tecnologia de diagnóstico que não era eficaz para todo mundo, 
continuar sendo a mais utilizada pelo serviço público de saúde. Fui bus-
car mais informações na literatura médica sobre o assunto e verifiquei 
que uma das tecnologias mais amplamente utilizada para o diagnóstico 
de glaucoma é a ultrassonografia ocular, considerada a que mais facil-
mente detecta danos no nervo óptico. 

Conforme artigo publicado na Revista Brasileira de Oftalmologia, 
existem relatos na literatura médica de que  

indivíduos da raça negra têm uma área do disco óptico 
significativamente maior do que indivíduos da raça branca, e 
Jonas et al. afirmaram que há um aumento da área do disco 
óptico em relação a uma maior pigmentação de pele, sendo a 
raça negra a que apresenta os maiores discos. De forma que a 
presença de indivíduos de raça negra e mestiça em nosso estudo 
pode reduzir as correlações obtidas, uma vez que os negros e 
mulatos tenderiam a ter um maior número de fibras nervosas e, 
logo, um maior diâmetro do disco óptico para um determinado 
valor de escavação, do que a população branca analisada em 
estudos europeus (Portes, 2019, p. 19).

Segundo minha interlocutora, o exame do glaucoma consiste em 
identificar um afunilamento no fundo do globo ocular que não ocorre-
ria em populações negras, mesmo que um indivíduo esteja acometido 
pela doença. Já o PCDT, apesar de não associar tais variações à raça, 
chama atenção de que “discos ópticos com maior diâmetro compor-
tam uma escavação fisiológica maior” e que, portanto, “deve-se sempre 
considerar o tamanho do disco para a aferição correta da escavação” 
(Ministério da Saúde, 2018). 

Embora haja divergência entre o modo como Maria compreende 
a importância da raça no diagnóstico do glaucoma e o que se pode in-
ferir do PCDT, fica evidente que o dano ao nervo óptico, medido pela 
escavação/afunilamento, pode não ser observado em todos os pacientes, 
ou que pessoas com o nervo óptico maior (que, segundo a literatura, 
variaria entre diferentes raças) comportam maior escavação sem acome-
timento da visão (isto é, escavação fisiológica, e não patológica). 
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De todo modo, tanto na explicação de Maria quanto na do PCDT, 
o que é importante reter é que os parâmetros de medição da escavação 
para diagnóstico do glaucoma não se aplicariam igualmente para toda a 
população. Mas, conjugando-se a descrição da literatura médica acerca 
da variação do tamanho do disco óptico, em termos raciais, e as orienta-
ções do PCDT, que chama atenção para a variação do tamanho do nervo 
óptico na população, pode-se concluir que a escavação do nervo ótico é 
melhor preditor do glaucoma entre a população branca (que, segundo 
a literatura, teria uma área disco menor) do que para a população negra 
(com área de disco maior), para a qual é necessária uma escavação maior 
do que a prevista pelo protocolo para que se suponha a presença da doen-
ça. Aqui a crítica de Maria parece mais clara, pois, continuar na medida do 
diagnóstico, remete à ideia de que não há parâmetro de normalidade espe-
cífico, conforme o qual se possa definir quando a escavação que acomete 
pessoas negras é patológica ou não, porque só se trabalha com parâmetros 
de normalidade generalizados a partir da população branca. 

É claro que estas variações devem seguir um gradiente, assim como 
a própria classificação racial dos pacientes, mas é interessante observar 
como isso é sintetizado na compreensão da interlocutora, considerando 
sua sensibilidade para o tratamento adequado de especificidades ditas 
raciais. Conforme o PCDT, existem outros critérios a serem observados 
para o diagnóstico da doença, mas é curioso supor que um dos critérios 
comumente considerados (a escavação) não aconteça com todos os in-
divíduos; que estas variações sejam consideradas em termos raciais; e, 
por fim, que a tecnologia mais amplamente empregada no diagnóstico 
não seja capaz de capturar essas variações (se não se verifica o afunila-
mento do nervo óptico, o exame não acusa o glaucoma). 

A síntese explicativa de Maria - o cara tá cego e continua na medida 
do diagnóstico - de imediato remeteu-me às diversas técnicas de medição 
do corpo herdadas do racismo científico, com as quais se buscavam 
determinar habilidades intelectuais e propensões morais (Gould, 1999; 
Darmon, 1991). Mas sua afirmação me chamou atenção, sobretudo, 
para a normalização contida nos exames de diagnóstico e, neste caso, 
para a racialização da norma. Não há novidade alguma em afirmar que 
os processos de normalização da vida passaram e passam por dimen-
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sões raciais e de gênero, conforme atestam, por exemplo, a produção de 
Michael Foucault acerca dos processos biopolíticos (2001; 2002) e de 
Nancy Stepan, quando discute as metáforas da Ciência empregadas na 
inferiorização de negros e mulheres (1986), ou sobre a eugenia na Amé-
rica Latina (2005). Assim, no que diz respeito às práticas biomédicas, a 
presunção do desvio, ou da distância de um parâmetro de normalidade, 
aplica-se não somente à raça e ao gênero, mas também à faixa etária, a 
condições como gravidez e processos de materialização da deficiência, 
apenas para citar alguns exemplos. Entretanto, há poucas referências 
no Brasil acerca de como isso se materializa no cotidiano das práticas 
da investigação em Saúde e da clínica médica, no que tange, especifica-
mente, à raça (Corossacz, 2009; Gonzalez, 2009; Silva, 2018).

Foi o Racismo Científico que pavimentou a normalização baseada 
em diferenças raciais hierarquizadas, sendo constitutivo do “estilo de 
pensamento” (Fleck, 2010) do século XIX. Isto é, o Racismo Científi-
co, dali em diante, começou a orientar os “pressupostos de pensamento 
sobre os quais [um] coletivo [de pensamento] constrói seu edifício de 
saber” (Fleck, 2010, p. 16). Nesta perspectiva, a produção científica 
passa a procurar e produzir, nos corpos dos sujeitos, substâncias para as 
diferenças (Rhoden, 2001; 2012), e a raça, a figurar nos parâmetros das 
ciências da vida, perpassando os números que orientam a Biomedicina 
e ganham agência na determinação de padrões de normalidade.

 O trabalho de Lundy Braun (2014) Breathing race into the machi-
ne é exemplar na demonstração de como uma tecnologia – a Espirome-
tria – inicialmente empregada para medir a capacidade pulmonar dos 
indivíduos para o trabalho no contexto da plantation, nos Estados Uni-
dos, se expande, sendo amplamente utilizada como recurso diagnósti-
co, de modo a produzir a racialização dos corpos e do instrumento de 
medição (espirômetro). Diante do consenso criado em torno da menor 
capacidade respiratória dos negros, com o tempo, foram-se estabele-
cendo cálculos de correção racial em relação ao parâmetro branco para 
compensar as supostas disparidades dos resultados dos exames que eram 
atribuídas às especificidades raciais naturalizadas. Com a sofisticação 
da tecnologia do espirômetro, esse processo foi se tornando cada vez 
mais automatizado, de modo que, ao ajustar o equipamento (com uma 
espécie de interruptor) identificando racialmente o paciente, automa-
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ticamente a máquina procedia a uma espécie de calibragem racial, sem 
que o técnico que estivesse operando o dispositivo racionalizasse sobre 
o processo. Sendo a especificidade racial considerada de modo automa-
tizado, a raça passa a ser uma infraestrutura subjacente à infraestrutura 
tecnológica, tornando-se uma questão meramente técnica. 

O caráter meramente técnico das tecnologias biomédicas aparece 
corriqueiramente nas intervenções em Saúde, como também apareceu 
no meu trabalho de campo. Nestas ocasiões, a raça torna-se inerente 
e invisível, embutida nos aparatos tecnocientíficos, embora, conforme 
constatou Lundy Braun (2014), esse processo seja resultado de muito 
trabalho e de uma atmosfera social, política e cultural favorável à con-
formação de certos modos de pensar. 

Maria, certa vez, contou-me que participava de um grupo de estu-
dos que se dedicava à revisão de taxas de referência dos exames labora-
toriais para sua adequação ao contexto brasileiro e que muitos dos seus 
colegas não estavam abertos para estas discussões, pois, para eles, era 
suficiente saber que os equipamentos estavam calibrados: se estavam 
calibrados, os resultados estavam corretos! Não havia o que discutir. 
Esse modo automatizado, e pretensamente neutro, de como se lida com 
as tecnologias, desobriga os profissionais técnicos de pensar em como se 
chegou a certas convenções sobre a utilização dos equipamentos e das 
taxas de referência e, sobretudo, de pensar sobre a ideologia que cimen-
tou e continua sustentando a norma. 

Problematizar as taxas de referência e a calibragem dos artefatos 
significaria o aumento no volume de trabalho e a desestabilização de 
algo que está posto e que garante algum tipo de certeza aos profissio-
nais. A tecnologia, desse modo, segue sendo tomada como algo estável, 
uma infraestrutura sobre qual se assentam as práticas cotidianas dos 
sujeitos. Entretanto, de acordo com a abordagem teórico-metodológica 
com a qual dialogo neste trabalho, entendo a infraestrutura tecnológica 
como “um conceito relacional que se torna real em relação a práticas 
organizadas” específicas. Desse modo, “analiticamente, a infraestrutu-
ra aparece apenas como uma propriedade relacional” (Star; Ruhleder, 
1996 apud Star, 1999, p. 380), não podendo ser compreendida, deslo-
cada dos contextos do seu uso. 
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À guisa de conclusão: deslindando a sofisticação do racismo 
estrutural nas performances biotecnológicas

A racialização dos processos de saúde-doença é um modo de pau-
tar o adoecimento específico de determinadas populações como efeito 
dos processos do racismo. O que eu quis demonstrar, ao longo do texto, 
é que a raça não é apenas uma variável discursiva ou epidemiológica, 
mas é dotada de uma materialidade introjetada nos copos dos sujeitos, 
via processos de racialização e exposição às vulnerabilidades decorrentes 
do racismo. Mas, além de se materializar nos processos psicossomáticos, 
a raça se materializa na regulação os corpos a partir do alto da produ-
ção do conhecimento biomédico, na medida em que se constitui como 
tecnologia estruturante, presente na produção e operacionalização dos 
artefatos biotecnológicos que apresentam eficácia apenas para determi-
nados corpos, em detrimento de outros. 

A busca por entender os processos de materialização da raça não 
consistiu aqui o tipo de relativismo que tenta esmaecer processos sociais 
marcados por esta categoria, mas evidenciar como o racismo estrutural 
se ampara na sua instabilidade ontológica e na fragilidade das catego-
rias de classificação que viabilizam a negação da sua existência – e, por 
conseguinte, a negação do racismo das práticas biomédicas. Entretanto, 
subjazendo permanentemente às práticas, logo em seguida à negação da 
raça, voltamos a assistir ao seu reaparecimento, a partir de novas confi-
gurações e acomodações (genômicas e moleculares). 

Busquei, assim, oferecer uma alternativa analítica que ultrapassasse 
as disputas sobre existência/inexistência de uma dimensão somática da 
raça, deslocando uma materialidade dada a priori para processos de ma-
terialização nos quais é possível encontrar a raça em outros artefatos que 
não apenas no corpo biológico. Nessa perspectiva, a consideração das 
performances biotecnológicas mostrou-se um meio poderoso para aces-
sar os diferentes processos de materialização da raça e de racialização 
dos corpos, em um dos campos mais legítimos de produção da norma 
que é o campo biomédico.

Atentando para a Biotecnologia, foi possível perceber que os 
aparatos tecnológicos voltados para produção de diagnósticos e inter-
venção em Saúde que, à primeira vista, não fazem distinção entre as 
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especificidades raciais apresentadas entre diferentes corpos, produzem e 
materializam a raça pela aparente ausência, isto é, ao tomar corpos bran-
cos como neutros e universais, operacionalizam a raça o tempo todo, mas 
de modo que as intervenções são aparentemente desracializadas.

A utilização de dispositivos tecnológicos de forma estandardizada, 
mediada por protocolos e valores de referência, tende a imputar à diversi-
dade dos corpos a anormalidade e o desvio, quando são estes dispositivos 
que, de saída, apresentam limitações quanto ao alcance e abrangência da 
diversidade. Desse modo, os corpos não brancos – tomados como outros, 
fora da norma – são tratados como dissidentes ou desviantes, considerados 
refratários à intervenção tecnológica. Como os estudos que buscam estabe-
lecer tais parâmetros fazem recortes populacionais que guardam correlação 
com conotações raciais, a raça acaba perpassando os números que orientam 
a Biomedicina e ganham agência na determinação destes parâmetros de 
normalidade, apesar das controvérsias acerca da mestiçagem. 

A noção de neutralidade para se referir à tecnologia e aos corpos 
brancos encobre o ideal regulatório da branquitude, e a raça aparece 
como efeito virtualmente imprevisto de lacunas tecnológicas. Assim, 
dada a sofisticação com que opera o racismo estrutural na performance 
biotecnológica da raça, torna-se central o debate sobre racismo e bran-
quitude, no qual tem se pautado a necessidade de marcar racialmente 
o branco, demarcando sua especificidade e retirando os véus de univer-
salidade e de neutralidade que lhe recobrem. Somente deste modo é 
possível desvelar o racismo estrutural encoberto por discursos de neu-
tralidade tecnocientífica, rompendo com formas naturalizadas de cor-
relacionar raça, biologia e saúde, nas quais os corpos não brancos são 
quase sempre rotulados pela anormalidade ou desvio.
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Esta coletânea apresenta 12 trabalhos inéditos que discutem o papel das 

biotecnologias nos processos de produção ou transformação corporal e 

subjetiva, por meio de investigações sediadas no Brasil, em Portugal e na 

Argentina. É resultado da articulação promovida pela Rede de Investi

gações Biotecnologias, Saúde Pública e Ciências na Vida que integra 

pesquisadoras e pesquisadores dedicadas/os a investigar a produção e 

repercussões do conhecimento e práticas biotecnológicas em diversos 

cenários. O eixo central das discussões gira em torno de como novas 

possibilidades tecnocientíficas direcionadas ao corpo e estruturadas nas 

chamadas Ciências da Vida traduzem uma série de tensões características 

das sociedades contemporâneas. Os capítulos constituem investimentos 

etnográficos e analíticos originais em cenários nos quais as tensões acerca 

de saúde e aprimoramento são reveladoras também do privilégio dado ao 

investimento individual em contraste com a ênfase na dimensão social ou 

coletiva, evidenciando, igualmente, os condicionantes econômicos e 

políticos em cena e a (re)produção de assimetrias sociais.
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