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RESUMO

Nesta tese € analisada a experiéncia de doentes com a lepra no estado da Paraiba
que foram isolados compulsoriamente na Col6nia Getulio Vargas em Bayeux no
periodo de 1942 — 1970. Desse modo, buscou-se reconstruir sua trajetoria com a
doencga, sua relagcdo com o corpo, superando a dramaticidade do processo de
exclusdo social a que foram submetidos e, para além do sofrimento, alcancgar outras
histérias que fizeram parte da experiéncia dos sujeitos na constru¢do de si proprios.
Portanto, trata-se de uma pesquisa que privilegia as diversas formas como eles
significaram a doenca, os anos de vivencia na Coldnia, bem como o seu reencontro
com a sociedade apds o fim do isolamento compulsério como prética profilatica.
Para tanto lancamos méao da metodologia da Histéria Oral como caminho possivel
para compreender como o sujeito doente vivencia e subjetiva a doenca, como ele
lida com o0s signos sociais e culturais a ele atribuidos ap6s serem acometidos por
uma doenca que lhes alterava o organismo, marcava seus corpos e mudava suas
vidas.

Palavras-chave: Lepra. Isolamento. Experiéncia.



ABSTRACT

This thesis examines the patients’ experience with leprosy in Paraiba state who were
compulsorily secluded in the Getulio Vargas Colony in Bayeux. In this way, we
sought to reconstruct their trajectory with the disease, its relationship with the body,
overcoming the process drama of social exclusion to which they were undergone
and, beyond the truism, to reach other histories are part of the subjects experience in
the construction of themselves. Therefore, this research emphasizes the different
ways in which they mean the disease, the years of living in the Colony, as well as
their reencounter with society after the end of compulsory secluded as a prophylactic
practice. Therefore, we have used the Oral History methodology as a possible way to
understand how the sick subject experience and subjective disease, as he deals with
the social signal and cultural attributed to him after being affected by a disease that
altered the body, marked his bodies and changed their lives.

Keywords: Leprosy. Seclusion. Experience.



RESUME

Le but de cette thése est analysé |'expérience de malades avec la leépre a L Etat de
la Paraiba, qui ont été isolés de forme compulsive dans la Coldnia Getulio Vargas a
Bayeux. En recherchant reconstruire sa trajectoire avec la maladie, sa relation avec
le corps, en suppurant la dramaticité du processus d exclusion social qui ont été
soumis et en plus de I"évidence, atteindre autres histoires qui font partie de
I"expérience des sujets dans la construction de soi-méme. Il s’agit donc, d’une
recherche qui privilégie les diverses formes comme ils entendaient la maladie, les
années d’expérience dans la Coldnia, ainsi comme leur retrouvailles avec la société
apres la fin de l'isolement obligatoire comme la pratique prophylactiques. Pour
autant nous saisissons de la méthodologie de I'Histoire Oral, comme chemin
possible pour comprendre de quelle forme le sujet malade vit et subjective la
maladie, comme il se relationne avec les signes sociaux et culturels qui I'ont été
attribués apres étre affectées pour une maladie qui les a modifiés |"organisme, qui
les a tachés leurs corps et a modifiés leurs vies.

Mots clés : Léepre. Isolement. Expérience
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Introducao

Percorrendo um Caminho: a constru¢do de uma questéo e a escritura de um

texto

Quando fui aprovada para cursar o doutorado em Histéria na Universidade
Federal de Pernambuco (UFPE) em 2012, tinha como proposta investigar as
concepcdes que acompanharam e nortearam os discursos e praticas médicas, bem
como as politicas formuladas em torno da saude publica na cidade de Jodo Pessoa
entre 1921-1945. Partia da hipotese de que teria se dado a partir de 1921, com a
inauguracdo da Comissédo de Hygiene e Prophylaxia Rural, a incorporacdo de um
modelo sanitarista ja adotado por outros estados desde o inicio da década de 1910,
com vistas a combater as “endemias que assolam de modo calamitoso, as nossas

"1 E esse modelo teria sido viabilizado pelas mudancas

populagdes urbanas e ruraes
na saude publica durante a atuacdo de Gustavo Capanema a frente do Ministério de
Educacdo e Saude (1934-1945), que realizou nesse periodo duas reformas, que
verticalizaram as campanhas de combate a doencas especificas e as grandes
endemias, consolidando a estrutura administrativa e institucional de saude publica
que permaneceu inalterada até a criacdo do Ministério da Saude em 19532

Foi, portanto, com essas ideias em mente que, ainda no ano de 2012, quando
estava cursando as disciplinas para integralizacdo da carga horaria exigida pelo
programa retornei as salas frias e umidas do Arquivo Publico da Paraiba, que fica
instalado no subsolo do Espaco Cultural José Lins do Rego, no bairro de
Tambauzinho, na cidade de Jodo Pessoa. Meu objetivo inicial era seguir o
mapeamento que eu havia realizado para elaboracédo do projeto de pesquisa que
submeti na selecédo e ampliar a busca de fontes que ndo puderam ser coletadas no
curto prazo da selecdo. Pretendia aproveitar as discussfes tedrico metodoldgicas
gue vinha fazendo nas disciplinas para voltar as fontes com novas questfes e até

mesmo operar 0os deslocamentos necessarios.

! Mensagem presidencial apresentada a Assembléia Legislativa do Estado pelo presidente do Estado Dr.
Francisco Camillo de Hollanda, 1918, p.28.
2 HOCHMAN, Gilberto. Reformas, instituicdes e politicas de satide no Brasil (1930-1945). In: Educar, n. 25,
Editora UFPR: Curitiba, 2005, p. 127-141.
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Para minha surpresa, meus planos teriam que sofrer alteracdes. Fui
informada pelo senhor Pedro, funcionario responsavel pelo Arquivo, que as caixas
gue eu estava pesquisando tinham sido recolhidas assim como tantas outras com
documentacbes prestes a se perderem pela acdo do tempo e mau
acondicionamento. Durante os dois anos em que estive fazendo o mestrado
pesquisei naquele arquivo e acompanhei, através das conversas com seu Pedro, 0s
impasses e avanc¢os na discussdo sobre a necessidade de se elaborar um projeto
para revitalizacdo do seu acervo documental. Agora, finalmente toda aquela
documentacdo ou parte dela passaria por um processo de higienizacdo e
catalogacdo. Era uma excelente noticia para qualquer pesquisador, mas para mim
despertou aquele questionamento egoista: Esse projeto ndo poderia ter sido
aprovado depois que eu terminasse minha pesquisa?

O prazo estipulado pelos responsaveis para disponibilizar a primeira parte da
documentacdo — nela estava incluida a que me interessava — era de um ano e meio.
Temerosa que de pudesse atrapalhar o andamento do meu trabalho, insisti com o
funcionario que me deixasse terminar apenas os relatérios que havia iniciado, ele
concordou, mas informou que o dificil seria achar esses relatérios no meio de tanta
documentacdo. Realmente, aquela tarefa exigiria meses de pesquisa. Os
documentos estavam amontoados aleatoriamente em prateleiras que ameagavam
desabar ou encaixotados e espelhados pelo chdo de uma sala completamente
insalubre a espera de serem transferidos para o setor de higienizacdo. A melhor
coisa a fazer seria esperar, estava apenas no meu primeiro ano de curso, tudo iria
dar certo.

Decidi entéo, iniciar meus trabalhos de pesquisa pelos Jornais — outra fonte
gue seria amplamente utilizada nos meus estudos. Embora tivesse uma boa
quantidade de anos pesquisados faltava toda a década de 1930. Foi entdo o que fiz,
comecei o trabalho com os jornais e desse trabalho resultaria na mudanca de
tematica desta tese. A medida que avancava nas pesquisas uma endemia aparecia
com muita frequéncia nas matérias que se propunha a denunciar as precarias

condicdes de salide na Paraiba, a saber: a Lepra®.

® Lepra era a nomenclatura utilizada até meados do século XX para a doenca causada pelo

mycobacterium Leprae ou Bacilo de Hansen. Hoje nomeada de Hanseniase. Ao longo deste trabalho,
no entanto, optamos por utilizar o termo lepra por ser utilizada no periodo aqui estudado e por
acreditar que mais do que uma definicdo bioldégica da doenca, Lepra é uma nogao carregada de

12



Tomando de empréstimo um discurso bastante recorrente no pais, sobretudo,
entre a comunidade médica, que via ha doenca um dos grandes “flagelos nacionais”
gue manchava a raca brasileira, incapacitava o homem para o trabalho e impedia o
progresso necessario a Nacéo, a imprensa lancava uma verdadeira campanha de
divulgacdo das “péssimas condicbes” em que se encontravam os leprosos no
Estado, o qual até o inicio da década de 1930 ainda ndo contava com o aparato
burocratico baseado no isolamento compulsério dos doentes como veremos ao
longo desta tese.

Vé se a partir dai um enorme interesse da imprensa em acompanhar as
discussbes sobre a necessidade da construcdo de um leproséario na Paraiba, bem
como do local onde seria construida essa instituicdo. Encontrei varias matérias que
descreviam as condi¢cdes dos possiveis terrenos a serem avaliados pelo Estado para
aquisicdo. Em uma delas estava o local que, depois de muitas discussoées, tinha sido
adquirido para a construcao da Colbénia Getulio Vargas, o leprosério que a partir de
1942 abrigaria os pacientes com lepra, vindos de todo o estado da Paraiba.

Foi com aquele endereco em méaos e movida pela curiosidade de conhecer
aquela instituicdo que no dia 02 de marco de 2013, pela primeira vez me dirigi a
Colbnia Getulio Vargas, localizada nas terras do Rio do Meio, no atual municipio de
Bayuex. Iniciei naquela manh& minha incursdo pela colonia. Ao cruzar o que antes
era a sua entrada principal, desci por uma estreita rua de barro, cercada por
frondosos jambeiros que sombreavam todo o percurso até o inicio dos pavilhées e
casas que compunham aquela instituicdo. Depois de passar pelo pavilhdo da
administracdo e conhecer o diretor — jA havia mantido contato anteriormente por
telefone — o0 mesmo me encaminhou para a enfermeira chefe e informou sobre
minha presenca naquela instituicdo a partir daguele dia, orientando-a também a me
prestar qualquer informacao que eu solicitasse.

Daquele momento em diante percebi que minha imersdo naquele lugar e,
consequentemente, nessa tematica seria inevitavel. Conhecer a col6énia havia me
marcado de alguma forma. E, aos poucos fui percebendo que ha algo nela, em estar
e ficar nela, que impregna silenciosamente sem que se dé conta, sem que se tenha
consciéncia de que isto esta se processando. SO € possivel sentir quando ja se esta

sob o efeito desse algo, & medida que vamos conhecendo aquele lugar. E aqui que

significados sociais e culturais que em sua grande parte contribuiram para a producéo de um discurso
estigmatizador sobre a doenca e o doente.
13



reside um dos segredos desse algo: ele s6 se mostra aos poucos e para quem se
dispde a ficar nele.

Mas essa permanéncia ndo precisa ser longa, ndo ha tempo determinado
para isso, mas ficar na colbnia €, antes de qualquer coisa, “estar” em sintonia com
tudo que pulsa nela. E foi essa totalidade, composta pelos ruidos dos corredores
frios e silenciosos, pelos cheiros e odores, pelos segredos guardados em cada canto
daquele lugar que ja abrigou tanto vida e soliddo que me tocou e desencadeou
minhas reflexdes. Sai daquele lugar com a certeza que precisava ler sobre a historia
da lepra, queria conhecer mais sobre a tematica e me preparar para as proximas
interacbes com 0s sujeitos que viveram naquele espaco. Lancei-me, portanto, numa
busca incessante por leituras que, por sua vez, me permitiram compor um quadro do
gue ja se produziu no campo da historiografia sobre a tematica e quais os caminhos

gue ainda podiam ser trilhados.

A lepra no campo historiografico

Nas duas décadas finais do século XX a tematica histéria das doencas
tornou-se um campo na historiografia contemporanea. As relacdes entre a historia, a
salude e a doenca passaram a ser consideradas como campo legitimo para a
investigacdo histérica com a renovacao historiografica propiciada pela Escola dos
Annales, sobretudo, sua Terceira Geragdo que promoveu a abertura e ampliagédo do
campo das tematicas, das fontes e das técnicas histéricas (REIS, 2000, pp. 20-28).
E, a doenca como objeto de reflexdo, se revelou como um dos tantos novos temas
de estudos, a mostrar uma ampla gama de possibilidades de investigacao.

A abordagem que alguns autores da Terceira Geracdo dos Annales* deram as
doencas deu-se no sentido de investigd-las ndo apenas como um fendmeno
bioldgico, mas identificando nelas uma oportunidade para dar vazao a todo tipo de
ansiedades sociais, investigar aspectos das identidades coletivas e individuais, bem

como sancionar valores culturais e estruturar a interagao entre os sujeitos doentes e

* Faco referéncia as duas obras que podemos dizer inauguram os estudos que se dedicam a histdria
das doencas. Sédo elas: LE GOFF, Jacques (org.). As doencas tém historia. Lisboa: Terramar, 1985.
REVEL, Jacques et PETER, Jean-Pierre. “O corpo — 0 homem doente e sua histéria”. In: LE GOFF,
Jacques et NORA, Pierre. Histéria: novos objetos [trad. Terezinha Marinheiro]. 4 ed. Rio de Janeiro:
Francisco Alves, 1995, pp. 141-159. Este ultimo texto estid no manifesto da Terceira Geracdo dos
Annales da década de 1970.
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os provedores da atencdo a saude. Ou seja, segundo os historiadores Jacques
Revel e Jean-Pierre Peter, o estudo das doencas podia fornecer numerosos
esclarecimentos sobre as articulagcbes e as mudancas das sociedades, uma vez
que, ‘o acontecimento morbido pode ser o lugar privilegiado de onde melhor
observar a significagdo real dos mecanismos administrativos ou das préticas
religiosas, as relagdes entre poderes, ou a imagem que uma sociedade tem de si
mesma” (REVEL, PETER, 1995, p. 144).

Numa critica a objetivacdo do corpo por parte dos médicos, diziam ainda, ser
necessario que o historiador, em sua pratica, “atente ao siléncio daquilo que n&o foi
dito, por ndo ter podido se resolver em palavras” (REVEL, PETER, 1995, p.154). De
modo que, a énfase posta, por parte da investigacdo historica contemporanea, nos
gestos, nas maneiras, nas sensibilidades, na intimidade do corpo subjetivo —
envoltério material das formas conscientes e das pulsGes inconscientes — refletem
sem davida um eco desses estudos.

Seguindo nessa perspectiva, em que a doenca ndo € percebida unicamente
como uma questao bioldgica ou fisica, mas como “amalgama que envolve tanto sua
natureza bioldégica como os sentidos que |lhes sdo atribuidos pelas sociedades”
(NASCIMENTO, 2004, p.14), varios estudos produzidos no Brasil no final da década
de 1980 e inicio da década de 1990°, sdo indicadores do espaco que a histéria das
doencas vem alcancando, a partir de um crescente e diversificado universo de
pesquisas que tem como obijetivo investigar e discutir as formas como diferentes
sociedades organizaram sua percep¢ado quanto a saude e ao adoecimento e quanto
as praticas técnicas que as circunscreveram e atravessaram. Grande parte desses
trabalhos integra o campo da histéria sociocultural da doenca, onde se concentram

estudos que se detém, segundo Diego Armus (2011), em:

Analisar o papel do Estado na constru¢do da infraestrutura sanitaria,
gue permitiu o controle de alguns surtos epidémicos. Explorar as
metéforas associadas a determinada doenca, as transformacdes da
medicalizacdo como fendbmeno relevante da modernidade, as

*Podemos citar a titulo de exemplo os trabalhos BERTOLLI FILHO, Claudio. Histéria social da
tuberculose e do tuberculoso: 1900-1950. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, 2001 (Colecdo Antropologia e
Saude); CHALHOUB, Sidney. Cidade febril: corticos e eplbidias na Corte Imperial. Sdo Paulo: Cia das
Letras, 1996. SONTAG, Susan. Doenca como metéfora — AIDS e suas metéaforas [trad. Rubens
Figueiredo e Paulo Henrique Britto]. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2007; WEBER, Beatriz
Teixeira. As artes de curar. Medicina, religido e positivismo na Republica Rio-Grandense — 1889-
1928. Santa Maria, RS: UFSM, 1999.
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instituicbes e praticas de assisténcia, disciplina e controle médico-
social, as alternativas de atencao, originadas fora da biomedicina —
ou seja, o mundo dos curandeiros populares, a automedicacdo, as
medicinas alternativas e hibridas —, a perspectiva dos doentes, frente
aos problemas da salude e da doenca, as subjetividades dos
enfermos.(ARMUS, 2011, pp.8-9).

E, dentro desse campo de estudos que a lepra, assunto, antes restrito aos
compéndios de medicina®, ganhou, na Ultima década do século passado, embora
que de forma timida, visibilidade por parte dos historiadores’. Pois, somente no inicio
do século XXI que producdo historiografica relativa a histéria da lepra ganhou
notoriedade nos programas de pos-graduacdo com a defesa de teses e dissertacdes
concluidas na primeira década deste século. A atualidade do debate tem merecido
andlises valiosas sobre sua génese, estratégias de combate, bem como sobre os
elementos do imaginério social que permearam, ou ainda permeiam o0s discursos
que durante muito tempo nomearam e classificaram de forma estigmatizada os
portadores da doenca.

O papel do imaginario social visto por italo Tronca, como o “principal
instituidor da histéria” (TRONCA, 2000, p. 15) em sua obra As mascaras do medo —
Lepra e Aids € tomado como elemento fundamental para compor sua historia cultural
da doenca que tem como objeto as representacdes sobre a lepra a partir do século
XIX e sobre a Aids, no final do século XX. Para tanto, o autor lanca mao do discurso
estético, a partir da literatura de ficcéo, e do discurso cientifico, contrapondo-os, mas
demonstrando que, ambos s&o representacdes, sdo construgdes sociais que
produzem suas proprias concepcdes sobre as doencas. Em sua analise das fontes

encontra-se claramente a presenga do “estigma” que acompanha a lepra como fator

® VVer CABRAL, Dilma. A Lepra e os novos referenciais da medicina brasileira no final do século XIX.
O laboratorio bacteriologico do hospital dos Lazaros. In: NASCIMENTO, Dilene Raimundo (org.) Uma
Historia Brasileira das Doencas. Rio de Janeiro: Mauad X, 2006, pp. 147-178. De acordo com Dilma
Cabral foi, na primeira metade do século XIX que os estudos sobre a lepra no Brasil ganharam
espaco na literatura médico-cientifica e no quadro nosolégico brasileiro. Dai resultaram varias
producdes cientificas publicadas em periodicos da area médica que construiram uma representagao
da doenca pautada na ideia de que a mesma constituia uma ameaga a integridade fisica dos
individuos, as condi¢des sanitarias do pais que, por sua vez, ameagcavam o0 desenvolvimento
nacional.

" Um dos precursores no campo da histéria sobre a tematica da lepra no Brasil foi o trabalho de Yara
Nogueira Monteiro, com a tese: “Da maldicao a exclusdo social: um estudo da hanseniase em S&o
Paulo”, defendida em 1995 na Faculdade de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas da Universidade
de Sé&o Paulo.
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que determina a prépria compreenséo social da doenca®. Ou seja, a lepra ndo seria
somente aquela doenca provocada pelo bacilo de Hansen, mas, na verdade, todo
um conjunto de representacfes degenerativas associadas, ha varios séculos, ao
fendmeno biologico.

No entanto, a producdo académica sobre a lepra ao mesmo tempo em que
tem trazido contribuicbes importantes ao lancar seu olhar sobre as representacoes
sociais, culturais e politicas que, em grande medida, produziram uma concepcao
estigmatizadora da doenca, bem como sobre a maneira como a compreensao dessa
doenca mudou desde finais do século XIX, chegando até mesmo a uma redefinicdo
da nomenclatura da doenca® e das suas formas de tratamento, vem apresentando,
sobretudo, em alguns trabalhos que buscam reconstituir a experiéncia das antigas
colénias de isolamento compulsério com a énfase na tematica do estigma, a
repeticdo de um padrao de enfoque que, torna o campo bastante explorado, mas
nos deixa a impressao de uma auséncia.

Acredito que a questdo reside no fato destes trabalhos situarem-se em torno
de dois grandes eixos de analises, o estabelecimento de politicas publicas, em
especial a montagem de estruturas administrativas destinadas a profilaxia da
doenca’® e o isolamento compulsério dos doentes. Isto &, de investirem fundo nas
analises sobre as mudancas pelas quais passou o diagnéstico e o tratamento da

doenca, as politicas publicas para controlar e eliminar uma doenca que se tornaria

& como exemplo de trabalhos que tem o tema do estigma como fio condutor de suas exposi¢cdes pode
citar: GOMIDE, Leila Regina Scalia. Orfdos de pais vivos. A lepra e as instituicdes preventoriais no
Brasil: estigmas, preconceito e segregacdo. Dissertacdo de Mestrado. S&o Paulo: Universidade de
Sdo Paulo, 1991. CURI, Luciano Marcos. Defender os sdos e consolar os lazaros. Lepra e
isolamento no Brasil. 1935/1976. Dissertacdo de Mestrado. Uberlandia: Universidade Federal de
Uberlandia, 2002.
° A esse respeito consultar: CURI, Luciano Marcos. Excluir, isolar e conviver: um estudo sobre a lepra
e a hanseniase no Brasil. Tese de Doutorado. Belo Horizonte: Universidade Federal de Minas Gerais,
2010 e OLIVEIRA, Carolina Pinheiro Mendes Cahu de. De lepra a hanseniase: mais que um nome,
novos discursos sobre a doenca e o doente 1950-1970. Tese de Doutorado. Recife: Universidade
Federal de Pernambuco, 2012.
% Como importantes leituras para a construgdo de um entendimento das politicas de combate e
tratamento da doencga, implementadas pelo Estado, destaco os trabalhos de CUNHA, Vivian da Silva.
O Isolamento Compulsério em Questdo. Politicas de combate & lepra no Brasil (1920-1941).
Dissertacdo de Mestrado, Fundagdo Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2005. MACIEL, Laurinda Rosa.
Em defesa dos séos perde o lazaro a liberdade: uma histéria das politicas publicas de combate a
lepra no Brasil (1941-1962). Tese (Doutorado em Historia) — Universidade Federal Fluminense,
Niter6i, RJ, 2007 e de CABRAL, Dilma. Lepra, Medicina e Politicas de Saude no Brasil(1894-1934).
Rio de Janeiro: Fiocruz, 2013. Este ultimo estudo, embora discuta a “montagem do aparato
burocratico” implantado pelo Estado para combater a propagag¢do da endemia, a autora realiza uma
interessante leitura do processo de construcdo de um modelo interpretativo da lepra no meio médico
brasileiro entre o fim do século XIX e as trés primeiras décadas do século XX.
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um flagelo social, e ndo se dizer das relagcdes que o sujeito doente estabelece
consigo mesmo, com Seu corpo e com 0 mundo, ou seja, sua propria constituicdo
enquanto sujeito doente. Segundo Armus (2011), tal questdo pode ser explicada
pelo fato de que a memdaria individual e coletiva vem ganhando uma presenca ainda
modesta na historiografia das doencas'!, pois “ha poucos livros ou artigos que
colocam os doentes no préprio centro da narrativa” (ARMUS, 2011, p. 9).

No que diz respeito a lepra em particular, quando se refere a questdo de uma
memoria coletiva da doenca, ha uma tendéncia em se reafirmar uma visdo ja
recorrente nos estudos oriundos do campo biomédico que é o da vitimizagdo do
leproso. Esta perspectiva, segundo Dilma Cabral (2013) decorre da identificacdo da
segregacao como instrumento punitivo, resultado de uma analise que a desloca do
processo histérico de constituicdo de politicas publicas de profilaxia da doenca, bem
como do conhecimento médico-cientifico sobre a enfermidade no periodo que o
isolamento esteve em vigor. Dessa forma, acabou por criar “uma dramaturgia do
relato da histéria da lepra, que ndo raro remete para representacdes e praticas
sociais desde o periodo medieval, sendo uma recorréncia o resgate da ideia de
impureza que acometia os leprosos desde os tempos biblicos” (CABRAL, 2013, p.7).
Ainda, segundo Cabral, esse tipo de andlise contribui para reforcar a ideia de
imutabilidade da doenca, como se as imagens construidas sobre a lepra no século
XX ainda fossem as mesmas do periodo medieval.

Este modelo explicativo foi amplamente utilizada pelo MORHAN®? que teve
grande influéncia na construgdo de uma memoaria “oficial” da doenga que prioriza a
vitimizag&o e a perspectiva da exclusdo. Segunda a historiadora Keila Carvalho, a

utilizacao deste tipo de discurso pela militancia do MORHAN, pode ser explicada

' Como referéncia de producdes historiogréficas que tem como objetivo as memdrias e experiéncias
dos doentes, cito por exemplo, NASCIMENTO, Dilene Raimundo do et MARQUES, Regina Beltrdo
(orgs). Hanseniase: a voz dos que sofreram o isolamento compulsoério. Curitiba: Ed. UFPR, 2011.
Trata-se de uma coletinea que relne ensaios que trazem para discussdo o problema da
subjetividade, ao colocar no centro da narrativa histérica o discurso do proprio doente. Fora da
historia, no entanto, existem obras que recuperam as experiéncias dos sujeitos doentes. Pode-se
citar, RODRIGUES, Nelson. A menina sem estrela: memorias. 2 ed. Sdo Paulo:Companhia das
Letras, 1993; BERNARDET, Jean-Claude. A doenca, uma experiéncia. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 1996; BARRICA, Ana Maria. Historias vividas por criangas com AIDS. Sao Paulo: Annablume,
Fapesp, 2001; FERREIRA, Claudio Vital de Lima. AIDS e exclusdo social: um estudo clinico com
acientes com o HIV. S&o Paulo: Lemos Editorial, 2003.

> O MORHAN — Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela Hanseniase é uma
organizacdo nao governamental, sem fins lucrativos criada na década de 1980 com o objetivo de lutar
pela garantia e respeito aos Direitos Humanos das pessoas atingidas pela hanseniase e seus
familiares, procurando para tanto, conscientizar a sociedade das formas de contagio e tratamento da
doenca ressaltando, sobretudo, a sua cura.
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tanto pela sua “funcionalidade”, uma vez que ao valorizar a exclusao sofrida pelos
pacientes que foram alvo da politica do isolamento, se legitima a demanda da
reparacédo dos danos causados a essas pessoas pelo Estado®, como também por
esse discurso contribuir para o fortalecimento dos ideais de liberdade e dignidade,

cada vez mais importantes na sociedade contemporanea (CARVALHO, 2011).

(...) Nesse sentido, muitas ONGs se formaram com o intuito de
promover a ‘conscientizacéo e transformacao social’. O Morhan pode
ser pensado como exemplo desse tipo de organizacéo, ja que seu
objetivo era promover a ‘conscientizacdo’ da populagdo acerca de
uma doenca endémica no Brasil, a lepra.(...) a sociedade deveria se
‘envergonhar’ por ter permitido por tanto tempo a vigéncia da pratica
isolacionista e, como forma de retratar, deveria acolher novamente a
‘vitima’ de tal episddio em seu seio. Para dar fundamentagéo a sua
discursiva, o Morhan lan¢ca méo de um importante instrumento, qual
seja a producdo de uma determinada memoria que deprecia o
isolamento e vitimiza os portadores da doenca (CARVALHO, 2011, p.
64).

A Lei sancionada em 2007 trouxe questdes bastante complexas que ja
estavam sendo discutidas no interior dessas organiza¢fes: o isolamento era a Unica
alternativa? Os doentes precisavam ter que passar por essa experiéncia? Como
reparar os “traumas” sofridos por esses pacientes? Talvez a resposta mais rapida e
facil foi condenar todo o aparato profilatico, as politicas publicas, os governantes, 0s
médicos e a prépria sociedade que amedrontada diante de uma doenca que nédo se
sabia ao certo como transmitia € nem como curava permitiu o isolamento daqueles
doentes. Sendo assim, ao divulgar as estruturas de isolamento e conscientizar a
populacdo de sua ineficacia, acreditava-se que o problema estaria resolvido.

No entanto, as relacbes entre os sujeitos doentes, a propria doenca, a
sociedade e as instancias promotoras da saude publica sdo muito mais complexas.
E, enquanto historiadores, ndo podemos deixar de considerar que para além da
“funcionalidade”, a qual Carvalho se refere, ou do interesse na construcdo da
memoria sobre determinado evento existe a experiéncia individual dos sujeitos que

nao se reduz as concepgoes coletivas. Trata-se antes de estabelecer limites entre os

3 E 0 caso da Lei N° 11.520, de 18 de Setembro de 2007 que dispde sobre a concessdo de pensdo
especial as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internagéo
compulsorios em hospitais-colénia, até 31 de dezembro de 1986, que a requererem, a titulo de
indenizacao especial, correspondente a R$ 750,00 (setecentos e cinquenta reais).
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niveis propriamente sociais e individuais e considera-los um campo aberto onde se
trava o didlogo entre o enfermo, sua enfermidade e o mundo que o cerca.

Dessa forma concordamos com a analise feita por Dilma Cabral (2013) ao
elencar uma das principais questdes que se apresentam as atuais pesquisas que se
propéem ao estudo do cotidiano nos asilos-col6nia, € o de transpor essa tendéncia
de vitimizacdo do leproso. Como exemplos, podemos destacar dois recentes
estudos™ da historiografia sobre o isolamento do paciente com lepra que permitem
refletir sobre os mecanismos de controle e dominacdo, mas também de negociagao
e resisténcia nas praticas sociais que se produzem no contexto institucional. Estes
trabalhos proporcionam um painel variado da experiéncia da exclusdo em
leprosarios nos sugerindo que ndo ha uma memaria sobre o isolamento, mas varias
memorias.

Seguindo na perspectiva proposta por esses trabalhos, o maior desafio do
nosso estudo é tomar o individuo doente e/ou ex-interno e reconstruir sua trajetoria
com a doenca, sua relacdo com o corpo, superando o drama do processo de
exclusdo social a que foram submetidos e, para além do sofrimento vivenciado,
alcancar outras historias que fazem parte da experiéncia dos sujeitos na construcédo
de si proprios. Insistir somente nessas histérias que vitimizam € superficializar a
experiéncia dessas pessoas, € tirar a forca do sujeito ativo e negligenciar muitas
outras historias que compdem essa trama. Pois, é evidente que a vida das pessoas
acometidas pela lepra, especialmente no periodo do isolamento compulsério é
marcada pela dor e estigma, mas ha outras historias que ndo sdo sobre dores, e é
igualmente importante escrever sobre elas.

Histérias importam, muitas histérias importam. Histérias tém sido usadas para
dominar, expropriar. Mas, histérias podem também ser usadas para capacitar e
humanizar. Acreditando nisso e, abrigando as contribuicbes dos trabalhos
mencionados no que estes contribuem para o entendimento das politicas publicas e

das instituicbes de reclusdo e isolamento dos pacientes, mas seguindo uma

14 0s trabalhos de CARVALHO, Keila Auxiliadora de. Colénia Santa Izabel: a lepra e o isolamento em
Minas Gerais (1920-1960). Tese (Doutorado em Historia). Universidade Federal Fluminense. Rio de
Janeiro, 2012 e de SERRES, Juliane Concei¢cdo Primon. Memodrias do Isolamento: trajetorias
marcadas pela experiéncia de vida no Hospital Coldnia Itapud. Tese (Doutorado em Histdria).

Universidade Vale dos Sinos, S&o Leopoldo, RS, 2009.
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perspectiva diferente pretendo analisar como o sujeito doente vivencia e subjetiva a
doenca, como ele lida com 0s signos sociais e culturais a ele atribuidos.

Dessa forma, propde-se uma abordagem histérica voltada para o estudo das
formas pelas quais as pessoas, imersas na sua experiéncia cultural singular,
interpretam o seu mundo, conferem a ele sentido e lhe infundem emocédo. Para
entender como isso se d4, deve-se, investigar as graméaticas sociais a partir das
quais 0s sujeitos, em meio a pronuncias e siléncios, pensam e organizam
significativamente o seu mundo, reinventando-o e a si mesmos no seu didlogo com
os codigos culturais (DARNTON, 1986). Tal perspectiva nos permite evidenciar que
aguelas pessoas que passaram pelo processo de isolamento ou ndo, mas que
sofreram com estigmatizacdo social ndo tinham, necessariamente, a mesma
sensibilidade, significando, portanto, de forma diferente a relacdo com a doenca e o
seu corpo. De modo que, enquanto historiadores, buscamos entender essa
complexidade, essa simultaneidade de atitudes e sentimentos muito diferentes
segundo os individuos e os grupos.

Buscar conhecer e interpretar os sentidos que os individuos davam para sua
propria vida com todos os seus desdobramentos néo previsiveis, a despeito do que
pareciam indicar os trabalhos ja lidos, se tornou um caminho possivel que, para
mim, apresentou-se como o caminho mais fértil em possibilidades interpretativas e
de conhecimento. Seguir a histéria desses doentes permitiu nuancar as diferencas
de circunstancias e experiéncias de pessoas homogeneizadas por um discurso
estigmatizador.

Adentrar, portanto, neste universo de ambiguidades, de situacdes complexas
e plurais que se manifestam nas inter-relacées dos varios personagens envolvidos
nessa trama que é a histéria da lepra no Brasil € o que buscamos fazer neste
trabalho. Com isso buscamos compreender quais as imagens que esses sujeitos
doentes construiram de si e do mundo, a partir da experiéncia deles com o
isolamento e uma doenca que lhes alteravam o organismo e deformavam-lhe o
corpo.

Entre o diagndstico técnico da doencga, a internacéo e o discurso social que os
produziam enquanto leprosos, residia justamente a imagem e o discurso que 0s
proprios pacientes construiram sobre a doenca, sobre a internacdo, sobre a

sociedade e sobre si. As diversas formas como eles significaram a doencga, 0s anos
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de vivéncia na coldnia, bem como os sentidos que atribuiram aos discursos médicos
gue 0s examinavam como corpos doentes e que deveriam ser enclausurados serao

nosso objeto nesta tese. Para tanto faremos uso da metodologia da histoéria oral.

O Dialogo com a Histdria Oral e as fontes

Ao trazermos o sujeito doente para o centro da trama da historia, abrindo
espagco a sua memoria e subjetividade, nos deparamos com a necessidade de
recorrer a metodologia da histdria oral, uma vez que nos permitiu conhecer mais de
perto as vidas singulares daqueles sujeitos que passaram pelo isolamento. Abriu um
caminho possivel para reconstruir a trajetéria desses personagens relegados ao
plano secundério da histéria quando ndo, simplesmente esquecidos.

O trabalho com as fontes orais foi, entdo, um das formas que encontramos de
dar “cara/rosto” a quem na maioria das vezes tem apenas um nome, um numero ou
uma digital, impressos em um prontuario perdido no meio de um imenso arquivo. E
dar visibilidade para quem n&o passa de mais um caso clinico em estatisticas,
relatorios, ou talvez nem mesmo isSso, pois sua pista ja sumiu em virtude da
fragmentacao dos arquivos nas instituicdes de enclausuramento.

Aqui nos sentimos préximos ao que Ferreira (1994) expressa como sendo as
duas abordagens fundamentais no campo da histéria oral: por um lado, interessou o
levantamento dos depoimentos (no sentido que eles podem enunciar aspectos ainda
silenciados acerca da histéria da lepra e principalmente da experiéncia dessas
pessoas com a doenca e seu corpo), por outro lado, acredita-se ser esta uma
oportunidade para discutir as questdes que permeiam as relagdes entre memoria e
histéria.

Pois, nesse trabalho a memdria dos individuos ndo serdo tomadas como
sendo a propria histéria ou que contem a verdade dos acontecimentos. Antes,
entendemos a histéria oral como uma pratica cultural relacionada a esfera subjetiva
— 0 que implica dizer que o depoente disserta sobre si a partir de uma relacéo
singular com o regime de verdade que lhe € possibilitado pela sua inscricdo
histérica. Nao ha, portanto, uma verdade a relatar, mas sim, ha verdades que se
constroem nos depoimentos — no movimento mesmo em que 0S sujeitos depoentes

constroem a si mesmos, eles estdo fazendo funcionar uma politica de verdade.
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Quando iniciei o trabalho de pesquisa na documentacdo da Colénia Getulio
Vargas - prontuarios, fichas de pacientes e relatérios de suas atividades — e,
posteriormente, de realizacdo das entrevistas com 0s ex-internos — iSSO ocorreu
depois de um periodo de convivio e acertos com 0s proprios entrevistados — eu
pensei encontrar algo que para mim estava “claro”: as experiéncias do isolamento; a
atuacdo dos médicos, as relagcdes conflituosas, as lutas posteriores por
indenizacdes, ou seja, a experiéncia de ser um interno numa colénia de isolamento
compulsério, enfim, uma série de questdes que na minha cabeca ja estavam
solidificadas no passado dos acontecimentos, dos documentos, das atas, relatérios
que eu ja vinha pesquisando, bem como das leituras que tratam da tematica.

Entretanto a analise das narrativas me fez perceber que o que eu procurava
nao estava ali, pois se 0 que eu buscava era uma experiéncia do passado,
certamente ndo as encontraria nas falas tdo repletas de presente. Por mais que as
lembrancas sejam ricas de detalhes e de indicios de como se dera a construgdo de
todo aquele sistema de isolamento o que eles narravam eram sentimentos
extremamente atualizados, com signos e imagens de um presente carregadas de
sensibilidade e de desejos de uma vida atual e presente. As memdrias que
auxiliavam as construgcdes dos fatos e dos acontecimentos me mostravam o quanto
aguela pessoa que narrava estava se constituindo como um sujeito de narrativa.
Como uma pessoa que vive 0 momento atualizando as experiéncias do espaco e do
tempo por mim indagados.

Dessa forma, na empreitada com a historia oral fomos levados a perceber que
0 que buscamos compreender na realidade ndo estd no sujeito que vivenciou o
isolamento, mas no sujeito que se constitui no momento que me relata a sua
experiéncia atualizada pelas suas percepcdes do mundo em que vive. Entdo é
preciso entender a constituicdo dos sujeitos nos discursos que sédo constantemente
marcados pela memoaria. Pois, narrando a sua histéria, o sujeito narrava a si mesmo,
humanizando o tempo, dimensionando as experiéncias pelas quais passou,
construindo para si uma identidade no tempo. De modo que, a narrativa nos permite
entender ndo soO as condi¢des gerais de visibilidade e dizibilidade que funcionam no
seu momento histérico, como também as estratégias de reinvencdo do mundo e de

si que o sujeito engendra e faz funcionar.
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E ai preciso historicizar a constituicdo dos multiplos sujeitos que emergiram

no decorrer desse processo. Isto porque segundo Benito Schmidt (2012),

(...) a subjetividade ndo deve ser pensada, sobretudo por nés
historiadores, como uma figura ou uma dimensdo a-histérica ou
trans-historica, uma esséncia de todo ser humano, uma matéria
alojada no coracdo ou na mente dos homens, algo natural e que
pode ser resgatado e analisado pelos praticantes da histéria oral, ela
€ sim, resultado de mudltiplos percursos histéricos que convergiram,
ndo sem tensdes, para a fabricacdo do individuo moderno, aquele
que “possui” uma determinada subjetividade.

Isso implica como bem indica o historiador Durval Muniz de Albuquerque
Junior (2007), em pensarmos no sujeito como um exercicio, como uma funcdo que
se exerce numa acdo, num discurso, como algo que ndo estd pronto no inicio da
acao/ do depoimento. Ele ndo vem antes do discurso, ele € construido no préprio
discurso e na relacdo que estabelece com o outro entrevistador. Ao entendermos
que o sujeito ndo é o ponto de partida, mas o de chegada, passamos a perceber a
histéria oral como uma oportunidade singular de subjetivacdo — na medida em que
ela pode nos fazer entender as tramas que levam a constituicdo das identidades e
pela oportunidade que é dada ao depoente de retomar os fios do passado e da
memoéria e refazer seu lugar em relacdo as situacdes vividas e expor seus
sentimentos. Para Pierre Ansart, essa é uma das principais contribuicbes da

metodologia ao fazer historiografico. Pois, para ele,

A valorizagdo da subjetividade humana na experiéncia histérica €
uma das contribuicbes mais ricas da Historia Oral que procura trazer
para o centro da narrativa historica a vivéncia pessoal, a afetividade,
0s ressentimentos, a paixéo, sentimentos como medo, a humilhacgéo,
a esperanca (ANSART, 2004, p. 48).

Dessa forma, percebi que, diferentemente do que indica o discurso do
MORHAN ao construir uma uUnica possibilidade de entendimento do isolamento e da
doenca baseada no estigma e na exclusdo, h& outros sentidos e significados
elaborados pelos proprios sujeitos que se apresentam marcados ndo apenas pela

exclusdo e sofrimento. Ha outros sentimentos e interesses envolvidos nessa relacao
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gue o0s sujeitos estabeleceram com a doenga, com 0 isolamento e como seus
proprios corpos.

No que diz respeito ao periodo do isolamento, em grande medida, o
sentimento em relacdo a coldnia é construido de um modo muito particular pelos
pacientes que, por sua vez, varia conforme a vida que aquelas pessoas tinham
antes de descobrirem que tinham hanseniase, bem como no que ela se transformou
apos o diagnostico da doenca. E, em relacdo a este segundo ponto, o sentimento
que permeia toda discursiva é de rejeicdo, a qual em alguns casos ndo se deu
apenas por parte da sociedade, mas da familia também; fazendo, portanto, com que
organizassem sua memoria em torno da vida na coldnia baseado num sentimento de
pertencimento e acolhimento. Viver na colbnia significou para eles fugir da rejeicéo,
(re)construir suas vidas entre pessoas que partiihavam da mesma dor, que tinham
0S mesmo objetivos de se curar e que, por iSsO mesmo, se compreendiam
mutuamente.

No entanto, ao trazer o sujeito doente para o centro da trama da historia,
abrindo espaco a sua memoaria e subjetividade ndo nos faz desconsiderar o trabalho
com outros documentos, tomados por nés como fontes histdricas, tais como jornais,
as fichas de internacdo, os prontuarios, relatérios da colénia que eram publicados
nos Boletins do Servico Nacional de Lepra, bem como os artigos médicos sobre a
doenca publicados na Revista Brasileira de Leprologia. O trabalho com essas fontes
demandam procedimentos criticos que permitam inquirir ndo apenas o texto em
questdo, que por sua vez, nos interessa ndo sO pelo que dizem, mas pela maneira
como dizem, pelos termos que utilizam, pelos campos semanticos que tragcam,
podendo ainda completarmos pelo interdito, pelas zonas de siléncio que
estabelecem.

Portanto, acreditamos que para escrevermos a historia a que nos propomos,
€ necessario, por exemplo, conhecer as estratégias de combate empreendidas pelo
Estado, bem como os discursos produzidos pela imprensa, pelos médicos e
autoridades que, por sua vez, carregam consigo uma intricada rede de relagbes de
poder que acabam produzindo um lugar para os hansenianos. Assim, com a
utilizacao dessas outras fontes pretendo construir o que o historiador Antonio Torres

Montenegro chamou de “um campo projetado em uma rede mais ampla, com
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informacdes imprescindiveis para situar os multiplos vividos que as memodrias
relatam” (MONTENEGRO, 2012, p. 41).

Nessa perspectiva, no que diz respeito ao uso do jornal como fonte nos
apoiamos nos estudos da historiadora Tania Regina de Luca, segundo a qual a
imprensa ndo pode ser vista como mero “veiculo de informagao”, transmissor
imparcial e neutro dos acontecimentos, nivel isolado da realidade politico-social na
qual se insere, mas sim é preciso percebé-la fundamentalmente como instrumento
de manipulacdo de interesses e de intervencdo na vida social. Trazendo essa
percepcdo para o ambito de nossa pesquisa, percebe-se que ao ler os jornais A
Imprensa e A Unido, que em seus discursos a doenca aparecia como sinal de atraso
da populacéo, especialmente, a lepra e a tuberculose. Havia denuncias de como tais
doencas eram “flagelos da civilizacdo” e faziam o povo paraibano e as cidades
parecerem atrasados, incivilizados, por ainda estarem as voltas com tais doencas,
sem medidas efetivamente profildticas como era o leproséario/Colénia. Medidas que
se ndo erradicavam a doenca, mas a afastaria da populag¢édo sa, promovendo assim
ar de “civilizacao” as cidades e as suas populacoes.

Nesse sentido, a leitura a ser feita do jornal/ do discurso veiculado pela
imprensa, ndo pode prescindir ao questionamento e critica dos elementos, é preciso
interroga-lo, Ié-lo, ndo sé pelo que enunciam, mas também pelo que silenciam e
pelos elementos externos a ele, que em grande medida possibilita sua producéo
interessada. Desse modo, os discursos dos letrados analisados ndo serdo tidos
como uma representacdo mimética da realidade, e sim como uma producao
discursiva interessada que carrega consigo uma intricada rede de relacdes de poder
gue acabam nomeando e produzindo um lugar para os doentes de lepra.

Nessa perspectiva o discurso do jornal tomado em nossa pesquisa como
fonte precisa ser interrogado quanto a sua propria producdo. Isso nos faz refletir
sobre a leitura que Foucault faz dos discursos™. Ele trata das operacdes do discurso
como imersas num campo politico. Tudo é medido pelo discurso, nada nos chega se
nao através da linguagem. Assim, ao tomarmos o discurso do jornal como fonte para

0 nosso trabalho ndo devemos perguntar apenas sobre o que ele nos diz sobre o

> Para este autor Discurso é uma estrutura de proposicdes, termos, crencas e categoria histérica,
social e institucionalmente especifica. Ndo € uma expressdo, mas é um conjunto, ndo s6 de modos
de pensar, de entender como o mundo opera e qual o lugar de cada um nele, como também de
modos de organizar vidas, instituicdes e sociedades, de implementar e justificar desigualdades, mas
também recusé-las.
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passado, que informagdes ele nos traz, mas devemos nos perguntar como esse
discurso foi produzido, em que época, por quem, em que circunstancias politicas,

econdmicas e sociais.

Estrutura da Tese

Para alcancarmos os objetivos aos quais nos propomos nesta tese, dividimos
o trabalho em trés capitulos. O primeiro capitulo apresenta 0 momento do encontro
dos sujeitos com a doenca e as implicagdes que o diagnostico da lepra tiveram em
suas vidas, muitas delas marcadas pela de ruptura com a sociedade e a familia, mas
também buscamos compreender quais as implicacdes que tiveram na prépria forma
dessas pessoas perceberem e se relacionarem com seus corpos. Dessa forma,
proponho essa discussdo por meio de duas posturas que aparecem com mais
frequéncia nos relatos de memoria que sdo a negacdo e a conformacédo. Utilizamos
além das entrevistas, os prontuarios desses pacientes e alguns relatorios da colbénia
gue nos ajudaram a compor um quadro geral da situacdo desses pacientes ao
serem internados.

No segundo capitulo abordamos o encontro desses doentes com a colonia,
tentando compreender como se deu a insercdo dessas pessoas hum mundo até
entdo desconhecido por eles. Num segundo momento, ressaltamos as relacées que
foram construidas dentro daquele espaco asilar e como isso contribuiu para o que
nomeamos como o momento de “reconstrugcéo” das vidas dessas pessoas em que
os doentes, mesmo submentidos as normas da coldnia, constroem outras formas de
vivéncia e de relacdo com a doenca. Nesse capitulo nos interessa, sobretudo,
compreender a forma como esses pacientes foram reelaborando suas experiéncias
com a doenga e se construindo como novos sujeitos.

No terceiro capitulo buscamos conhecer como passaram a viver esses
pacientes apos a desativacdo da colbnia. Para tanto, partimos de algumas questdes
que nos pareceram fundamentais para compreendermos esse processo de
desapego da colonia. Como foi o reencontro dessas pessoas com suas familias e
com a sociedade? Houve esse reencontro? Como essas pessoas vivenciaram as
mudancas burocraticas e infraestruturais que acompanharam esse processo de

extincdo das antigas colbnias de isolamento?
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Capitulo |

Quando a Doenca Encontra Corpos e Vidas

Tenho alguma doenca — 0 que é isso que eu tenho?

Essa frase vem do diagndstico. Do diagnostico que Jodo Batista recebeu
naquela quarta-feira, dia 12 de janeiro do ano de 1955. Eram dez horas da manha
guando a voz rouca e arrastada da enfermeira soou na grande sala de espera do
Posto de Saude Municipal, localizado na Avenida Jodo Machado, no bairro do
centro, Jodo Pessoa®®. Era a mesma voz que duas horas atras se dirigira ao menino
e sua mae, dona Maria Antonia da Conceigdo, para solicitar que aguardassem o
resultado do exame ali mesmo. Mas agora a dona da voz, tinha a revelagdo que
mudaria o curso de suas vidas. Jodo Batista Dumont. Resultado Positivo. Estd com
Lepra.

A declaragdo nédo atingiu apenas Jodo e sua mae, ela ressoou como um
alerta de perigo eminente, provocando panico entre as pessoas que aguardavam
atendimento. Significava que, no meio deles, havia um leproso’. Sobressaltados
todos sairam correndo. Havia um temor muito grande entre as pessoas em contrair
uma doenca cujo tratamento e a cura se apresentavam envoltos em mistérios e
incertezas, resultando assim em comportamentos e atitudes, muitas vezes cruéis,
com aqueles acometidos pela lepra; e levando-os a esquecerem de fazer perguntas
gue iluminariam os mistérios da doenca (FARREL, 2002, p.98).

No meio daquela confusdo mais de cem corpos distanciados. Um Unico corpo

permaneceu ao seu lado, sua mae. Encostados a parede, ela abracou fortemente o

'® De acordo com a legislagdo em vigor no periodo da internagdo de Jodo Batista, a Lei N° 610 de 13
de Janeiro de 1949 o paciente teria direito ao sigilo sobre sua notificacdo, conforme previa em seu
Art. 1° p.1 “O Servico de Profilaxia da Lepra mantera sigilo sobre a internagdo do doente e a
executara com a maior discrigdo possivel’. No entanto, ndo era isso que ocorria na pratica,
geralmente os doentes eram expostos a comunidade. Nas entrevistas realizadas nossos
colaboradores relatam que os agentes envolvidos ndo agiam com discricdo, mas pelo contrario, na
maioria das vezes agiam de forma arbitraria e policialesca para intimidar os doentes, expondo sua
situacdo como se quisessem que todos ficassem sabendo que naquele lugar havia um doente.
' Essa era a palavra usada para designar o portado do mal de hansen, hoje denominada Hanseniase
e, ha época, conhecida como lepra.
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corpo do seu filho, apertando-lhe os bragos contra si e, trazendo a sua cabeca para
seu ombro, criou um pequeno embalo, como se faz a quem chora e se quer
consolar. Vai ficar tudo bem, vai dar tudo certo. Mas, antes que Jodo pudesse se
sentir envolvido por aquele aconchego ele foi arrancado de seus bracos pelos
guardas sanitarios*®. Aquele seria um dos distanciamentos mais dolorosos da vida
de Joédo e naquele momento a dor ndo veio da doenga, mas sim do afastamento da
sua mae.

Capturado, seu corpo por vezes se debateu, se esforcando para livrar-se,
mas a imposi¢cdo da forca se rompeu pouco a pouco e, sem mais resisténcias foi
colocado dentro da ambulancia, sob ordens, de néo tocar em nada. Mas qual é o
corpo que ndo toca em nada? Como ocupar um espaco sem toca-lo? Certamente
Jodo ndo saberia como, mas temendo aqueles desconhecidos tentou se manter
inerte durante todo o trajeto. Dali seguiria 0 mais rapido possivel para o Asilo-
Colbnia Getulio Vargas, uma vez que a orientacao do ponto de vista profilatico ainda
era o isolamento compulsério dos doentes™.

Embora o modelo isolacionista ndo tenha sido uma unanimidade entre a
comunidade médica, visto que, ndo apenas nas Conferéncias Internacionais, como
nas discussdes na Academia Brasileira de Medicina as visdes sempre foram
heterogéneas; houve uma predominancia das ideias isolacionistas entre médicos e
autoridades brasileiras, o que fez com que o Brasil adotasse esse modelo de
profilaxia da doenca até a década de 1960, chegando, em alguns estados, como é o
caso da Paraiba, a vigorar essa orientacdo até o inicio da década de 1980.

Sendo assim, Jodo partiria sem se despedir, sem ter tempo de se preparar.
Se houvesse uma despedida talvez fosse mais triste, “talvez tenha sido melhor
assim”®, despedir-se naquela situacdo seria mais doloroso. Antes, porém, ainda
teve tempo de ver mais uma vez sua mae que correu em direcdo a calcada,
chorando, para mandar-lhe um beijo. Mas, logo o carro partiu e enveredou-se pelos

primeiros desfiladeiros de prédios. Embora a ambulancia atravessasse rapidamente

¥ Os guardas sanitarios tinham poder de policia. Quando recebiam alguma denuncia entravam nas
resisténcias e prendiam os supostos doentes como criminosos. No caso de Jodo como a doenca
tinha sido confirmada pelo diagndstico técnico, a ordem era prender, mesmo que a for¢a, e levar para
a Colénia.

19 A esse respeito consultar o trabalho de CUNHA, Vivian da Silva. O Isolamento Compulsério em
Questdo. Politicas de combate a lepra no Brasil (1920-1941). Dissertacao de Mestrado, Fundacéo
Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2005.

%0 Entrevista de Jodo Batista, concedida & autora em Marco de 2013, p.01.
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a cidade em busca de seu destino — apenas 20 km separavam a capital paraibana
das terras do Rio do Meio, onde localizava-se o asilo-col6nia — o trajeto Ihe parecia
tdo infinito quanto o horizonte. Pela janela lateral, o pequeno Jodo ndo conseguia
ver muito além do borrdo dos prédios que rapidamente desapareciam de sua vista
sem que ele pudesse reconhecer algum lugar. “Para onde estou indo?”. O
incessante barulho da sirene ligada desde que sairam do posto se somava as ideias
confusas que gritavam na mente dele sem que encontrasse resposta para o que
estava acontecendo.

Durante muito tempo vérias questdes ficariam em aberto na mente de Joéo
Batista. Por uma espécie de autodefesa ele rejeitou aquele evento, encobrindo e
reprimindo a tristeza e 0 sentimento de soliddo que aquele diagndstico anunciou em
sua vida. Era como se acreditasse que com o tempo aquele dia fosse apagado de
vez da sua memoria. Mas, o tempo lhe ensinou que “falar € bom, contar alivia as
coisas, (...) falar parece que fica mais simples”®. Jodo percebeu na narrativa uma
das formas de comunicar o sofrimento e as experiéncias a ele relacionadas. Na sua
simplicidade parece entender que narrar seus sentimentos pode ser um meio para Si
mesmo de dar um sentido as experiéncias vivenciadas.

Essa percepcdo, segundo o proprio Jodo Batista, adveio com o tempo de
convivéncia com outros doentes, cujas trajetérias de vida foram entrelacando-se
com a sua e de tantos outros pacientes internos, de modo que, o sofrimento e os
traumas vivenciados foram adquirindo uma dimensao coletiva. E, nessa construcao,
como diz Roseli Boschilia, “surgem marcas singulares que se evidenciam tanto na
formacao individual quanto na construcdo de crencas e valores compartilhados e
que irdo constituir a experiéncia historica e coletiva de diferentes grupos”
(BOSCHILIA, 2012, p.99).

N&o apenas na narrativa de seu Joao Batista, mas de outros entrevistados
gue colaboraram com nossa pesquisa, percebi que para eles contar a historia do
adoecimento e dos sentimentos a ele relacionados ajudou a recuperar o dano e a
ruptura que a doenca impds a vida dessas pessoas. E, portanto, dessas maneiras
de comunicar os sentimentos, nas suas multiplas formas e cores, é dessa dada
maneira de sentir os desenlaces com a familia e o mundo, de se deixar afetar por

essas experiéncias que pretendemos nos deter neste capitulo para

! bid, p.05.
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compreendermos como eles vao significar os desencontros que acontecem em suas
vidas apds a descoberta da doenca e a prépria relacdo que irdo estabelecer com
Seus corpos que carregam inscritas as marcas da doenca.

Foi, entdo, na sala da casa onde vive ha mais de vinte anos, em uma rua
tranquila ao sul do Conjunto Mario Andreazza®®, 4rea ainda pertencente & Col6nia
Getulio Vargas que realizei a primeira entrevista com o senhor Jodo Batista Dumont.
Entre retratos de familia e brinquedos das netas, o falante Jodo Batista relembrou os
caminhos que percorreu ao longo de sua vida, um trajeto de resisténcias,
sofrimentos, desencontros e recomegos que até entdo, se assemelharia a de muitos
outros sujeitos se nao fosse o fato de ter convivido toda sua vida com as marcas
estigmatizadoras de uma doenca que esta inscrita ndo apenas no seu corpo, mas
nas formas como ele e tantos outros pacientes se relacionam com o mundo.

A narrativa de Jodo inicia pelo momento do diagndstico da doenca o qual
descrevemos na abertura deste capitulo. O episédio ocorrido naquele posto de
saude impressionou de tal forma a mente daquele garoto, que na época tinha
apenas 12 anos de idade, que fez com que aquela crianca estabelecesse com a
sequéncia das cenas vivenciadas, uma relacdo mais significativa?®, moldando a
forma como iria lembrar-se dos momentos vivenciados ali. Segue a maneira como
ele narrou, quase 60 anos depois®*, a cena que vivenciou naquele dia em que foi

diagnosticado com a doenca.

Quando a enfermeira, meio ignorante disse bem alto que eu tava
com lepra, oxe, foi o escandalo mais feio do mundo, gente correndo
pra todo lado, pulando a mureta, se arrebentado em baixo, acho que
guebraram até perna, tdo grande era o0 medo do povo de pegar a
lepra, era um preconceito muito grande minha fia, uma crueldade.
Tudinho se apartaram de mim. Ninguém queria um doente perto nao.
E os guardas? pegavam o0s doentes que nem pega cachorro no
mato.(...) Foi uma coisa horrivel, ver minha mée chorando e deixar
ela |4 sozinha, triste e eu(...) Dali em diante comecei a ver 0 que era
ta so.

22 Conjunto de residéncias populares criado pelo governo do Estado na década de 1980 na cidade de
Bayeux. Inicialmente era conhecido como Mutirdo. Hoje constitui um dos mais populosos
aglomerados urbanos da cidade.

?* Ecléa Bosi afirma, & proposito da memoria, que “sempre fica” aquilo que ganha significado. E,
segundo ela ndo fica do mesmo modo: as vezes quase intacto outras profundamente alterado. BOSI,
Ecléa. Memoria e Sociedade — lembrancas de velhos. p. 88.

% As entrevistas com o senhor Jodo Batista Dumont foram realizadas entre Marco e Julho do ano de
2013. 58 anos apos ser diagnosticado com Lepra.
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O rompimento com os lagos familiares produziu sobre aquele evento uma
forte memoria afetiva na histéria de Jodo Batista. A presenca materna transformada
em auséncia, 0 amparo e a segurancga transformados em desamparo e insegurancga,
permitiram que Jo&o vivenciasse se nao pela primeira vez, como demonstraremos
abaixo, mas de forma mais dolorosa o sentimento de soliddo, sentimento este que
vai além da ideia de “estar s6”, mas que associa-se a processos de desintegracéo
ou desidentificacao relacional (PAIS, 2006). De modo que, para compreendé-la,
mesmo enquanto sentimento individual, temos que olhar para seu avesso, que é
tecido de lagos sociais: ausentes ou perdidos.

Jodo ja havia vivenciado o rompimento de seus lacos familiares — segundo
sua narrativa, seu pai, José Antonio, tinha ido embora quando ele tinha sete anos,
deixando ele, sua mée e sua irma sem muitas noticias — no entanto, essa separacao
ocorrida naquele posto de saude teve um outro significado para o menino. A partir
daquele momento se ausentaria da convivéncia com a familia e da vida que ele
conhecia como sua, significava a morte de uma vida cotidiana. Aquele seria um
ponto especifico que constituiu uma fissura na quase continuidade, que Jo&o,
imaginaria se estabelecer a sua vida. De modo que, elege aquele evento como
definidor dos rumos que sua vida tomaria daquele dia em diante.

Acredito que esteja ai a razao de, tantos anos depois, nas situacdes em que
me narrou sua historia sempre elegeu esse episédio como ponto de partida da sua
narrativa quando se referia a sua relacdo com a doenca e a familia. A maneira como
sempre narrava aquela situacdo vivenciada naquele posto, carregada de detalhes,
qgue ele foi construindo e reconstruindo ao longo de sua trajetéria, permitiu também
que a cada momento de sua vida relesse aquela experiéncia de outras formas. Ao
revisitar as suas impressodes, lembrando e esquecendo, rompendo com alguns

significados e estabelecendo outros, construiu varios sentidos ao longo de sua vida.

Naquele tempo num liguei muito ndo, num tinha muita nogdo das
coisas, era pequeno ainda. SO sei que foi ruim, triste porque me
separou da minha mae, era muito apegado a ela, depois fiquei
maiorzinho, eu gostava muito da vida aqui, mas também queria sair,
ver o mundo, ter liberdade né? E ficava revoltado porque tinham me
prendido né? Mas hoje, vejo que foi bom, como sempre me dizia dr.
Cartaxo era preciso(...) e gostei tanto daqui que sai e depois voltei®.

% Entrevista de Jodo Batista, concedida & autora em Marco de 2013.
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Esse procedimento hermenéutico, portanto, é permanente na vida dos
individuos. A cada momento, Jodo Batista constitui novas leituras associadas a
imagem que ele constroi de si nas diferentes temporalidades. De forma que, os
significados dos eventos n&o sao fixos ou constantes, eles mudam quando as
guestdes e as expectativas mudam. O passado vai aos poucos sendo acessado e
modificado de acordo com novas interpretacbes e experiéncias dos sujeitos. E
assim, percebemos como trabalhar com memdrias no campo historiografico, é
operar com essas dimensdes multiplas, transitérias e ambivalentes dos discursos e
narrativas de si®°.

Entre os varios desafios que se apresentam num trabalho como esse que
utiliza a metodologia da historia oral, encontra-se o da relagdo entre as mdultiplas
temporalidades, tendo em vista que, em uma entrevista, nos deparamos com a fala
da crianca e do jovem do passado, pela voz do idoso do tempo presente, que por
sua vez traz em si memoérias de suas experiéncias e também lembrancgas a ele
repassadas, mas filtradas por ele mesmo, ao dissemina-las. Fala-se, portanto, em
um tempo sobre um outro tempo. Registram-se sentimentos, testemunhos,
impressdes em uma narrativa entrecortada pelas emoc¢des do ontem, renovadas ou
ressignifcadas pelas emocodes e desejos do hoje.

Ou seja, nesse percurso, ao invés de narrar lembrancas que estavam
congeladas no passado, ao rememorar, a pessoa procura dar sentido a sua
narrativa a partir de cédigos, imagens e valores do presente, havendo, dessa forma,
um processo de ressignificacdo continuo por parte da memoria. E nesse exercicio
dialodgico entre o passado e o presente, cada sujeito articula questdes ligadas ao seu
universo particular, que compde a sua subjetividade, bem como ao do grupo social
ao qual estd inserido. Seria 0 que Paul Thompson propbe ao afirmar que “as
historias que relembramos néo sdo representacdes exatas de nosso passado, mas
trazem aspectos desse passado e 0os moldam para que se ajustem as nossas
identidades e aspirag¢des atuais” (THOMPSON, 1992, p.57).

% percebendo o papel permanente da memdria na atribuicdo de valores e de novas relacdes com o
mundo e consigo proprio, Walter Benjamin, analisando a obra de Marcel Proust, afirma que “um
acontecimento vivido é finito, ao passo que o acontecimento lembrado € sem limites”. BENJAMIN,
Walter. Magia e técnica, 2004, p.37.
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E importante ressaltar que o momento da descoberta da doenca torna-se um
marco, ndo apenas nas narrativas de Jodo Batista, mas em todas as entrevistas
realizadas. Constitui-se como um ponto fixo sobre o qual reconstroem suas
lembrancas, significando para eles o momento de ruptura, de quebra de uma
determinada ordem. Ou seja, embora o enredo seja diferente, a estrutura é
semelhante, ha sempre uma estabilidade que é quebrada pela descoberta do
infortinio, uma aparente harmonia que é rompida, dando inicio ao caos. O encontro
com a doenca representava o desencontro com o mundo, com a familia e consigo
mesmo.

Por ser um acontecimento surpreendente e imprevisivel, carregado de
emocgdes e expectativas acerca do futuro, a doenca representa a “intriga”, a “crise”
gue se instala e reorganiza a forma como o0 sujeito sente e vivencia a si mesmo e ao
mundo a sua volta, modificando e interferindo no seu agir e na prépria relacdo que
vao estabelecer com o passado, permitindo que alguns deles construam uma
narrativa que muitas vezes vem idealizar sua vida anterior, construindo uma
subjetividade saudosista sobre uma vida perdida . Para outros ainda, a doenca cria
as condicdes para que suas histérias de vida tornem-se relevantes, exemplos de
superacao dos traumas e sofrimentos impostos pela doenca.

A narrativa de Joao Batista e de Horténcio, que iremos apresenta-la mais na
frente, nos sdo bastante elucidativas sobre a forma como esses sujeitos revisam,
selecionam e organizam os eventos do passado, criando uma autonarrativa coerente
e satisfatdria que justifica as condi¢cdes das suas vidas no presente. Constroem uma
narrativa sobre si mesmos e sobre o adoecimento em que este Ultimo se revela
como um importante fator de construcdo identitaria, através do qual buscou
reformular seu entendimento sobre si mesmo e reconstruir o mapa e redefinir o seu
destino.

Sobretudo, por se tratar de uma doenca muito estigmatizante como a lepra,
pois ao inscrever suas marcas no corpo do doente, ocasionando desfiguracdes, ou
em casos mais graves, amputacdo de membros, ela ndo somente imprime uma
marca perene no corpo do doente, mas também imprime um significado em seu ser,
em sua subjetividade. A cicatriz ndo fere apenas o corpo, em sua condicao fisica,

fere também a alma e ndo escamoteia, funcionando como um mapa, delimitando a
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fronteira entre a estrada percorrida antes da doenca e a estrada que devera ser
trilhada depois dela.

Jodo Batista antes de receber o diagndstico da doenca vivia com sua mae e
sua irma mais nova. Dona Maria Antonia havia se separado do seu pai, Antonio,
desde 1950. Como era uma familia pobre, a vida ndo seria tdo facil apds a partida
de seu pai. Levando em consideragcdo 0os magros recursos financeiros de que sua
mae dispunha para sustenta-los com as lavagens de roupa que fazia para fora, Joao
foi levado a trabalhar com a idade de sete anos, no plantio da cana de acgucar no
Engenho Novo para garantir uma renda sobressalente para a familia. Todos os dias,
safa logo cedo da sua casa, em Vargem Nova no distrito de Bayeux?’ para trabalhar,
dava duro o dia inteiro.

Esse periodo da vida familiar de Jodo é marcado em suas narrativas por uma
memoéria que expde a experiéncia da dureza da vida no seu dia-a-dia; a incansavel
luta pela sobrevivéncia e a tenacidade na busca de alternativas, sobretudo, por parte
da sua mae, para garantir o sustento da familia. Ndo se permitiam abusos nas
roupas, nem nos calcados®®, nem na prdpria alimentagdo que, “nunca faltou”, mas
era sem luxos. O xerém de milho, o feijdo, a farinha de mandioca e a batata doce
eram a base da alimentacdo da familia.

A maior parte do tempo de Jodo era ocupado na labuta no engenho, ndo
restando espaco para os estudos ou outras atividades ludicas. A rotina de trabalho
tomava quase o dia todo, restando o fim da tarde, quando entéo, voltava para casa,
para brincar com as criang¢as vizinhas. Como nao estudava, era a oportunidade que
tinha de conviver com garotos da sua idade. Era a hora em que podia divertir-se
como uma crianca, esquecendo todas as obrigaces que recaiam sobre seus
ombros.

Foi em um desses fins de tarde, que seu vizinho, o senhor Jodo Gomes, mais
conhecido como Jodo Mamede, ao observar a brincadeira dos meninos na rua

percebeu que Jodo Batista era o Unico que conseguia ficar muito tempo com a

" Até 0 ano de 1948 Bayeux era um povoado pertencente ao municipio de Santa Rita. Através da Lei
Municipal de N°48, de dezembro de 1948, o povoado foi elevado a categoria de distrito sendo
emancipado apenas em 20 de julho de 1959 através da Lei 2.148, assinada pelo entdo governador
em exercicio, Pedro Gondim.

8 Ao relembrar o dia que sua mae foi na coldnia levar suas roupas ele narra que era uma malinha
pequena, como apenas “duas mudas de roupas, também nado se podia ter mais, (...) dois conjuntos
um com listras, se a camisa era listrada a bermuda também pra nao perder o corte do tecido”.
Entrevista concedida no dia 15 de mar¢o de 2013.

35



orelha sendo apertada pelos colegas sem que sentisse dor. Questionando 0 menino
sobre aquele feito o mesmo se vangloriou de nunca ter perdido na brincadeira, pois
nao sentia as orelhas. Jodo Gomes rapidamente o examinou e percebeu que ele
também tinha manchas esbranquicadas pelo rosto. Os mesmos sinais daquelas
pessoas que ele via todos os dias na Colbnia Getulio Vargas, onde trabalhava.

De posse daquelas informacdes, imediatamente procurou dona Maria Antonia
e comentou o ocorrido, chocando a mae do menino com o seu diagnostico. — S6 o
exame dird, mas tenho certeza que seu filho esta com “aquela doenca la de cima”®.
Temerosa do que aquela noticia poderia causar na vida do seu filho e da sua familia
caso a vizinhanca tomasse conhecimento daquelas suspeitas, pediu a Joao Gomes
que ndo comentasse com ninguém aquela conversa e em troca prometeu levar o
menino o quanto antes para fazer o exame.

Naquele periodo, qualquer pessoa, protegida pelo anonimato, podia
denunciar um suposto doente. Esse era o temor da m&e de Jo&o. Imaginou os
vizinhos, horrorizados, com a possibilidade de um doente de lepra que, talvez ja
tivesse até transmitido a moléstia maldita para qualquer pessoa da pequena
travessa em que moravam, denunciando seu filho na Inspetoria de Profilaxia da
Lepra que por sua vez, estava cada vez mais empenhada em internar doentes e
recolher suspeitos desde que a Colénia Getulio Vargas tinha sido inaugurada.

Pelas narrativas dos doentes e leitura dos Jornais e dos Relatérios do Servico
de Saude, podemos perceber como tinha se tornado comum denunciar alguém com
“sinais da doenca”. A intolerancia da sociedade com a doenca e os doentes fez dela
a grande fiscalizadora das ac¢des dos poderes publicos para a solugcao do problema,
gue na sua percepcdo, estaria no isolamento dos doentes, medida por sinal,
defendida por muitos cientistas. Os doentes seriam afastados e o problema
resolvido. Ou seja, o doente era aquele outro indesejado, que deveria ser banido de
todas as formas de sociabilidade e colocado onde ndo houvesse o risco de
contaminagao.

Dado o receio da mée que Joédo realmente estivesse doente e fosse internado
era bastante provavel, caso tivesse condi¢cdes financeiras, ter levado seu

primogénito ao consultério de um daqueles médicos que atendiam pacientes de

# para n&o pronunciar o nome da temida doenca, as pessoas da regido costumavam se referir & ela
fazendo mencéo a localizacdo da colbnia que ficava na parte alta da cidade na entrada da mata do
Rio do Meio.
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lepra, recebendo-os fora do horario normal de atendimento e sem fazer a notificacéo
obrigatéria & inspetoria®®. Era assim que muitos doentes de melhor situacéo
econdmica conseguiam ficar escondidos em casa pela familia e recolhiam-se a uma
virtual clandestinidade. O grande numero de doentes nessa situacao, fez com que
em 1952, o médico Joir Fonte, em seu trabalho publicado no Boletim do Servigo
Nacional de Lepra®!, ressaltasse que ao contrario de outros paises que conseguiram

conter a lepra, no Brasil a notificacdo compulsoria fracassou, em virtude do:

a) Desconhecimento por parte de grande nimero de médicos dos sinais
e sintomas das formas incipientes da lepra;

b) Interesse de ordem material ou sentimental do médico assistente em
ocultar das autoridades sanitarias o cliente que remunera 0s seus
servigos profissionais ou a que esta ligado por afinidades espirituais;

c) Incapacidade do servico oficial de exercer corretamente suas
atribuices seja pela pouca importancia dada a notificagao, isto €,
ndo execucdo de medidas concretas em beneficio do doente ou da
coletividade, seja pelo exagero ou rigorismo na pratica dessas
medidas, realizadas muitas vezes de modo atrabiliario e policialesco,
com flagrantes prejuizos materiais e morais ao doente ou seus
familiares e mesmo ao médico notificante;

d) Receio do proprio enfermo quando conhecedor do seu mal, em
procurar 0 meédico para escapar a notificacdo e a acao das
autoridades sanitarias®.

Horténcio Ribeiro Maciel foi um desses doentes de durante muito tempo
manteve-se fora do alcance dos agentes sanitarios. Quando descobriu ser portador
da doenca em 1941 ele estava com apenas 10 anos de idade. Filho de uma familia
conhecida da pequena cidade de S&o Jodo do Rio do Peixe®, no alto sertdo da
Paraiba. Horténcio contraiu a doenca do seu tio Antonio, irmao do seu pai que tinha
vindo do Amazonas morar com sua familia. De acordo com a narrativa de Horténcio
seu tio teria sido o unico filho que os avés paternos levaram com eles quando

emigraram, em busca de garimpar melhorias de vida apos perderem tudo com a

%% Com a adocéo da politica do isolamento compulsério a notificagao tornou-se obrigatdria. Caso o
médico diagnosticasse um caso ou tivesse um paciente com lepra, o0 mesmo era obrigado por lei a
comunicar o fato ao Departamento de Profilaxia da Lepra. Ainda sobre essa pratica consultar:
%% FONTE, Joir. Meios e Modos para o descobrimento de casos de Lepra. In: Boletim do Servico
3I§2Iacional de Lepra. Ano XI, N°1, Rio de Janeiro, 1952, pp. 7-16.

Ibid, p.9.
% Em 1932 — um ano apés o nascimento de Horténcio — o municipio de S&o Jodo do Rio do Peixe
passou a se chamar Antenor Navarro, nome do interventor do Estado da Paraiba na década de 30.
Somente com a promulgac¢do da nova constituicdo da Paraiba em 1989 a cidade retomou o antigo
nome.
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seca de 1917%*. Com a morte precoce de seus avés o rapaz, com idade de 16 anos,
ficou trabalhando na casa de um casal que tinha uma filha doente de lepra —
informacédo que ele ndo revelou a familia quando retornou. A menina vivia huma
condicdo semelhante a de muitos doentes cuja familia tinha melhores condi¢des,
isolada em um quarto com banheiro construido no quintal da casa para ndo manter
contato com os demais parentes.

Essa, alias, era uma atitude que estava de acordo com 0 que era
recomendado pelo Departamento Nacional de Saude Publica que previa no Art.409
do Decreto-Lei n° 16.300 de 31 de dezembro de 1923, os procedimentos a serem
tomados no processo de isolamento do doente em domicilio. De acordo com este

artigo o isolamento deveria seguir as determinacdes abaixo:

a) Observar escrupulosamente tudo o que lhe for recomendado pelas
autoridades sanitarias;

b) Conservar-se sempre que puder em seu préprio aposento e delle ndo
sahir quando se ache isolado de rigor;

c) Servir-se sempre da privada e banheiro que lhe foram indicados,
fazendo desinfetar logo as excretas e as aguas servidas;

d) Afastar-se sempre das creancas que residam ou permaneca no
domicilio®.

No entanto, nem todas as recomendacfes eram seguidas a risca pelas
familias como era o caso da familia que acolheu Antonio. Quando a noite caia, 0s
pais da moca fechavam a casa e entéo a traziam para a sala e convidavam Antonio
— gue recebia aquele convite como uma convocagao — para jogar baralho como uma
forma de divertimento para a garota. Portanto, tudo indica que ao retornar a Paraiba,
por volta de 1935, para morar com seu irmao Francisco, pai de Horténcio, que na

época estava com boas condicfes de vida, Antonio ja estava doente e talvez pelos

* De acordo com o artigo escrito pelo médico Avelino Miguez Alonso do Servico Nacional de Lepra,
sobre a histdria da Lepra na Paraiba e sua eplbidiologia, publicado no Boletim do Servigco Nacional de
Lepra do ano 1946 afirma que o grosso da lepra na Paraiba, desde a década de 1930 era
proveniente dos focos da Amazbnia. Ainda segundo o médico, “A aridez do solo paraibano, as
minguadas colheitas decorrentes de escassez de chuvas despertam o espirito aventureiro nos
habitantes, forcando-os e estimulando-os ao abandono de suas terras, em busca de outras mais
dadivosas e tdo longinquas. A exploracdo da borracha intensificou essa atracéo, e o éxodo foi, entéo,
mais consideravel do que nunca. Com a subsequente queda do valor deste produto, regressaram
desiludidos os nordestinos e muitos deles contaminados com o mal de Hansen, passaram a condicdo
de emissarios do execrando moérbus em sua terra natal”. Ver em: ALONSO, Avelino Miguez. A Lepra
na Paraiba: sua histéria e sua eplbidiologia. In: Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Rio de Janeiro,
Brasil ANO IV — N°1 — Margo de 1945, 1946.p.105.
% BRASIL. Decreto-Lei n°® 16.300 de 31 de dezembro de 1923. In: SOUZA-ARAUJO, Heraclides
César. Histéria da Lepra no Brasil. Vol.3. Rio de Janeiro, 1956. P. 353.
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sintomas que apresentava ja desconfiava que fosse lepra, mas tinha medo de ser
rejeitado pela familia. Sempre que sua cunhada perguntava “porque ele estava téo
vermelho, com manchas grossas pela pele” ele dizia que estava intoxicado que ia
comprar um “depurativo”.

A familia de Horténcio ndo tinha tido, até aquele momento, contato com uma
pessoa doente de lepra, de modo que ndo houve nenhuma associacdo dos sintomas
apresentados por Antonio com a doenca. Ele permaneceu no convivio com a familia
e, especialmente, com Horténcio, que na época tinha entre cinco e seis anos e
sempre estava perto do tio, sobretudo, nas noites de luar quando a familia se reunia
no terreiro da casa para ouvi-lo tocar violdo e cantar as can¢Oes de Nelson
Goncalves que sua mée tanto gostava. As conversas e a musica se estendiam noite
a dentro, sempre regadas com boas gargalhadas em virtude dos “causos” que seu
tio contava, nos quais enfatizava as supostas aventuras que tinha vivido no
Amazonas.

Ja4 haviam passados quatro anos da chegada de Antonio na casa de
Horténcio quando a familia descobriu a sua enfermidade. De acordo com as
memdérias do menino — segundo ele mesmo, baseada na histéria que ouviu dos pais,
0S quais a contavam como sendo a origem de todo o mal que se abateu sobre a
familia®® — o tio foi surpreendido, quando capinava o terreiro da casa, por um viajante
que vinha do Ceara com destino a fazenda Zé Moura. Ele desejava informacdes
sobre o seu itinerario e um copo com agua. No entanto, ao ver Antonio, que nesta
época, ja tinha inscritas em seu corpo as marcas da doenca, apenas tomou nota do
caminho e seguiu viagem abrindo mao da agua. Acredito que em virtude do medo da
contaminacdo.

O viajante, no entanto, sedento por agua decide parar em uma casa mais a
frente, que por sua vez era de José Guilherme, casado com a irm& mais velha de
Horténcio. Zé Guilherme, como era conhecido, conversava o sogro na hora em que

foram interrompidos pelas palmas do homem anunciando sua chegada. ApGs beber

% De acordo com Michel Pollak “é perfeitamente possivel que, por meio da socializagao politica, ou
da socializagao historica, ocorra um fenémeno de projecdo ou de identificacdo com determinado
passado, tdo forte que podemos falar numa memoria quase que herdada” (POLLAK, 1992, p.201).
Acontecimentos marcantes ou até mesmo traumatizantes que ocorrem em uma regido ou com uma
familia, como foi o caso da familia de Horténcio, acabam por fazer com que a memdéria seja
transmitida ao longo de anos com alto grau de identificacdo. E, portanto, a partir desta perspectiva de
uma memdria transmitida como heranca que Horténcio consegue narrar com tantos detalhes aquela
situacao vivenciada pela familia com a descoberta da doenca do tio, mesmo ele sendo novo demais
para saber como as coisas haviam ocorrido.
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adgua e trocar poucas palavras com os anfitribes resolveu perguntar quem era o
“leproso” que morava na casa ao lado. Sabendo que era a sua casa, seu Francisco
prontamente respondeu que ndo havia ninguém com lepra la. O homem insistiu que
sim e ao descrever 0os sintomas observados, seu Francisco lembrou-se logo do
irm&o. Ainda sobressaltado com aquela noticia seguiu para casa contanto o que
tinha ficado sabendo.

Diante daquela afirmativa, Antonio confessou que desde que veio do
Amazonas ja estava doente e que desconfiava que a doenca fosse lepra contando a
seu irmdo sobre a filha do casal para os quais ele trabalhava. Rejeitado pela familia,
dois dias ap6s aquela conversa, Antonio ja estava no Ceara de onde partiria para o
Amazonas em busca de tratamento. Sabia que |a havia tratamento no Leprosario
Belizario Penna®’. No entanto, seus planos de retorno aquele estado foram
abortados. Quando aguardava para pegar a embarcacao, foi surpreendido pelos
guardas sanitarios que o prenderam e levaram para a Colénia Antdnio Diogo, no
préprio estado do Ceard. Ali casou-se e viveu o resto da sua vida, sem regressar
mais para a cidade natal.

Dois anos apé6s a partida de Antonio, os primeiros sintomas da doenca
comecaram a se tornar visiveis no corpo de Horténcio®®. Como a enfermidade do tio
era muito presente na memaria da familia, logo associaram suas manchas a doenca
e foram a procura de ajuda médica. Sua mae e um tio o levaram para Barbalha,
cidade do interior do Ceara, onde foi consultado pelo médico Dr. Ledo Sampaio que
o diagnosticou, mas ndo o notificou encaminhando para a Colénia do Ceara, Antonio
Diogo, pois 0 mesmo era paraibano. Assim como nas demais entrevistas esse
momento serd um marco na vida de Horténcio dividida em suas memorias pelo

antes e depois da doenca. Assim narraria aquele momento:

Lembro como se fosse hoje, meu tio entrou na frente e disse: ‘ - Olha
eu tenho um sobrinho meu ai para se consultar, a gente esta

%" De acordo com Alda Luiza Galvan no seu trabalho Hanseniase — Lepra — Que representacdes
ainda se mantém? A Colbnia Antonio Aleixo, construida dentro do plano nacional de combate a lepra
empreendido pelo Governo Federal desde a década de 1930, s6 sera inaugurada em 06 de
novembro de 1942.

% Durante muito tempo a lepra foi uma doenca de dificil diagndstico, sobretudo por ser uma doenca
de evolugcdo muito lenta — o periodo de incubacao do bacilo é de trés a cinco anos — de modo que
muitos dos pacientes que contrairam a doenca no passado apresentam deformidades fisicas por
comprometimento do sistema nervoso periférico. Na maioria das vezes apresentam lesdes ulcerantes
na pele e deformidades nas extremidades, problemas no aparelho locomotor e nos movimentos das
maos, e em alguns casos cegueira.
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pensando que ele esta com essa doenga assim e assim.” Ai ele
informou que a gente queria que ele esmiucasse bem direitinho a
consulta para vé se na realidade era o que eles estavam prevendo
gue ia ser, ndo é? Ai chegou a minha vez, ai eu entrei. Ele olhou
para mim, mandou em me sentar. ‘ - Tira a camisa, garoto.” Ai eu
tirei. Ele olhou, olhou, ai virou pra meu tio assim: ‘ - Quem € que esta
dizendo que esse menino tem essa doenga? Quem anda com essa
conversa?’ Ai meu tio: ‘ - E 0 povo que conviveu com o tio dele e a
gente esta supondo que ele pode ter esse problema, ndo sei o qué’.
E ele escrevendo la assim, mexendo e fazendo essas perguntas a
meu tio. Ai em dado momento eu virei e olhei para uma janela que
tinha do consultério assim, ai eu olhei assim pra fora, olhei, virei o
rosto assim. Quando eu virei, ele disse: ‘ - Pare, pare, pare! Ai

quando eu parei assim ele: ‘- Fica assim, fica, pode ficar, ai ficou

examinando e disse: E, na realidade o menino é morfético’.*°.

Voltando para casa, Horténcio comegou a vivenciar o que ele chamou de
primeiras consequéncias da doenca, a sua separacdo da familia e da comunidade.
Mesmo permanecendo em casa, poiSs como moravam muito longe da capital
paraibana, “as noticias ndo chegavam tao rapido” e o que conseguiram saber é que
a Colbnia Getulio Vargas ainda estava em construgdo, comecou a viver seu primeiro
isolamento, sendo “rara a vez que eu via meus irmaos e meu pai, ele tinha maior
medo da doenca, ndo chegava mais nem perto do quarto que eu tava”*. Proibido de
brincar com seus irmaos, passou a viver seus dias trancado na soliddo do seu
quarto, s6 saindo para ir ao banheiro e na cozinha nas horas das refei¢cdes, sempre
apos todos deixarem aquele ambiente. Todos os seus pertences foram separados,
talheres, copos, pratos. O medo de sua familia era do contagio dos parentes. Além
disso, havia o temor que algum vizinho descobrisse e a noticia que eles tinham um
filho “leproso” em casa se espalhasse pela pequena cidade e a familia toda
comecasse a ser marginalizada.

Mas ndo demorou muito para que o temor da sua familia se confirmasse.
Naquele mesmo ano de 1941, trés meses apdés o diagndstico do médico de
Barbalha, seu pai recebeu uma intimacdo policial que determinava seu
comparecimento o mais breve possivel para prestar alguns esclarecimentos do
interesse do governo municipal. A ordem, assinada pelo delegado da cidade foi logo

acatada por seu pai que se apresentou no mesmo dia naquela reparticdo. A

% Entrevista concedida as pesquisadoras da Fiocruz do Projeto Memoria e Histéria da Hansenfase no
Brasil através de seus depoentes (1960-2000) no dia 04 de Agosto de 2003, p.06.
% bid. p.07.
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conversa, no entanto, ndo seria com aquele representante da justica, mas no
gabinete do prefeito, que segundo a narrativa de Horténcio, informou-lhe o motivo

daquela intimacéo da seguinte maneira:

Corre rumores por aqui e somos sabedores que 0 senhor estd com
uma crianca leprosa dentro de casa. Se o senhor ndo procurar retirar
esse menino da sua casa nao vai sair nada de l4. Vocé tem que
retirar ele, eu s6 nao fui e ndo posso mandar retira-lo porque o
senhor €& proprietario e mora no que é seu. Mas como sua
propriedade é grande o senhor faca uma casinha para ele bem
distante e que ele ndo venha perto e muito cuidado com as
correntezas de 4gua para ele ndo esta tomando banho para néo ...*%.

E bastante provavel que o prefeito ndo tenha mandado retirar o pequeno
Horténcio de sua casa, como ocorrera com tantos outros doentes, pelo fato de se
tratar de uma familia conhecida na pequena cidade*’. No entanto, ndo poderia
permitir que ele comercializasse seus produtos mantendo um leproso dentro de
casa. O pai de Horténcio era marchante, dono de uma consideravel criacdo de gado
para abate. Toda sexta-feira matava animais para a venda na feira do sabado e
domingo. Além disso, era produtor de feijdo, milho, arroz, que também
comercializava na feira local. Dai porque o prefeito ameaca-lo de nada mais sair de
la. Em troca da benevoléncia do prefeito em fazer vistas grossas ao que estava
sabendo, o pai de Horténcio se comprometeu a construir uma casa bem isolada
onde pudesse garantir sua distancia da familia e dos produtos que comercializava.

ApO6s uma reunido em volta da mesa da cozinha, entre o pai, a mée e dois tios
de Horténcio ficou estabelecido que iriam iniciar no outro dia, a constru¢cdo de uma
“‘choupana” para moradia do menino, apés a area de pastagem do gado, para
garantir que ninguém o visse e que ele ndo se aproximasse da casa. Trés dias apos
aguela reunido, Horténcio foi transferido para sua nova moradia. Um pequeno vao
gue cabia apenas sua rede e uma mesinha para fazer suas refeicées. Durante oito
anos ele viveu naguela casa. Passava um dia ap6s o outro sozinho, ndo tinha
ninguém com quem conversar que nao fosse com os fiapos de suas lembrancas dos

tempos ditos “felizes com a familia”.

*L 1bid.p.07.
2 Sempre em seus registros autobiograficos, seu Horténcio se refere ao parentesco da sua familia
com a familia do Padre S&, que se estabeleceu na regido no século XIX quando ainda era uma vila,
contribuindo para o seu crescimento. Orgulha-se ainda de ser primo da ex-prefeita de Sao Paulo,
Luiza Erundina, filha do irm&o de sua mae.
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Dessa forma, podemos perceber que na parte inicial das narrativas de
Horténcio, ao se referir ao que chamamos aqui de primeiro isolamento — que seriam
0s oito primeiros anos da doenca, antes de ir para a Col6nia Getulio Vargas — suas
memorias sdo povoadas de saudades do passado. Isso nos leva a refletir acerca da
memoria, que pode até ser um coletivo de recordacdes, mas ela se opera através da
interioridade da alma de cada sujeito. E era na sua intimidade que se amalgamavam
varias saudades: a saudade das brincadeiras com os irméos, das aulas na casa da
tia Clara, dos lanches preparados pela sua mae, especialmente o biju. Saudades
que ao longo desses anos se acumulavam em seu coragdo e muitas vezes
transbordaram por seus olhos ao lembrar-se de tudo que havia sido lhe tirado depois
da doenca.

A possibilidade de viver como antes da doenca se afastava cada dia mais.
Mas seus sonhos o faziam sentir-se mais proximo da vida. Sonhos da infancia que
se transformariam depois em projetos de vida**. Eram em seus sonhos que seu
futuro ganhava projecdo. Seu horizonte de expectativas ia além do que sua mée o
achava capaz. Por vérias vezes reafirmava para sua méae que iria viver muitos anos,
ainda ia ficar bom, casar e Ihe dar netos. Essa relacdo que Horténcio estabelece
com o seu passado e o futuro, acredito que permitiu que ele construisse uma leitura
reativa em relacdo aquele presente, a tudo que estava vivenciando. Como se
encarasse o presente e a doenca como algo de menor importancia, um mero ponto
no tempo que, na soma com tantos outros pontos semelhantes, poderia conduzi-lo
ao futuro em que viveria uma vida diferente daquela, marcada pela saudade e
solidéo.

O presente era apenas um planejamento do futuro. Ocupava seus dias
ruminando com a solidao os seus sonhos. “0 amanha ele chega! Eu me lembro
muito, pois refletia sempre (...) 0 amanha vira, e ele ndo vai vir como hoje, o amanha
sera um outro dia.(...) Eu tinha essa ideia na minha cabec¢a ao ponto de refletir

tantas coisas boas que podiam acontecer e que mamae achava impossivel”**. No

3 Koselleck, ao tratar da importancia e significado dos dois conceitos centrais para a consideracdo do
tempo histérico afirma que “todas as histdrias foram construidas pelas experiéncias vividas e pelas
expectativas das pessoas que atuam ou que sofrem”. KOSELLECK, Reinhart. Futuro passado:
contribuicdo a semantica dos tempos historicos. Tradugdo do original alemao Wilma Patricia Maas,
Carlos Almeida Pereira. Rio de Janeiro: Contraponto: Ed. PUC, 2006, p.306.
* MIRANDA, Clélia Albino Simpson. O Amor a vida ndo me faltou: trajetéria de um ex-doente de
hanseniase, Jodo Pessoa, Editora Universitaria, UFPB, 2003, p.37. Nesse livro foi publicada as
memoarias de Horténcio Maciel Ribeiro. Aproveito o momento para informar ao leitor que a histéria de
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entanto, com o0 passar dos anos e 0 avanco da doencga houveram dias em que
Horténcio teve que encarar a sua doenca e as dores advindas dela.

Dos quinze para os dezesseis anos, Horténcio ja exibia outros sinais externos
da doenca, além das manchas brancas iniciais. Os mais evidentes estavam nas
MAaos, que comecavam a apresentar uma formagdo em garra, ou seja, os dedos
entortados enrijecendo-se para dentro e o problema do I4bio superior que foi se
degenerando a medida que a doenca avancava, chegando ao ponto em que ele
perdeu o labio superior. “A doenga comeu. Era uma ferida que de manha quando eu
acordava pegava uma bacia assim, enchia de agua, botava um pouquinho de sal e
ficava até desapregar”. Além disso, iniciava-se 0 progressivo comprometimento dos
nervos cubais, situados na altura dos cotovelos, e dos nervos dos pés, sobretudo na
regido plantar, o que lhe causava problemas de locomocéo, sobretudo pelas feridas
que se estabeleciam e infeccionava. Como nao tinha mais sensibilidade nos pés ao
andar no mata furava os pés em espinhos, mas ndo sentia, notava apenas quando
as feridas ja estavam inflamadas.

De acordo com o Guia de Controle da Hanseniase publicado pelo Ministério
da Saude percebemos que esses sintomas apresentados por Horténcio eram em
virtude das lesGes nos nervos periféricos, visto que além das lesGes na pele, a
doenca provoca inflamacdes desses nervos, as quais denominam de neurites. Elas
manifestam com: dor e espessamento dos nervos periféricos; perda de sensibilidade
nas areas inervadas, principalmente nos olhos, maos e pés e perda de forca nos
musculos inervados por esses nervos, principalmente péalpebras e membros
superiores e inferiores. (BRASIL, 2002)

Quando o acometimento neural ndo é devidamente diagnosticado e tratado,
pode provocar incapacidades fisicas e deformidades devido a alteracdo de
sensibilidade nas areas inervadas pelos nervos comprometidos, que em grande

medida ocasionam diminuicdo da capacidade de trabalho e limitacdo da vida social.

Horténcio exposta nesta tese, € feita exclusivamente a partir da utilizacdo do depoimento dele
concedido a pesquisadora da Fiocruz Laurinda Rosa Maciel, integrante do Projeto Memoria e Historia
da Hanseniase no Brasil através de seus depoentes (1960-2000), como ja citamos em nota
anteriormente, bem como este que ora nos referimos. Quando iniciamos nossa pesquisa, Horténcio ja
era falecido, de modo que a utilizagcdo dos seus relatos de memdria s6 poderia ser feitos através
dessas duas fontes. Portanto, cabe ressaltarmos que ndo temos controle sobre as intervencbes que
foram feitas desde o momento da transcricdo das entrevistas concedidas até a publicacdo do livro.
Ou seja, ndo sabemos quais as omissdes que houveram, e os critérios de editoracdo do depoimento
dele. No entanto, utilizamos essas duas transcricfes, pois consideramos sua histéria muito
importante para compreendermos um pouco mais sobre a relacdo que os pacientes estabeleciam
com a doenca e com o isolamento.
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Foi isso que ocorreu ndo apenas com Horténcio, mas com muitos dos pacientes da
colonia, uma vez que, ao descobrirem a doenca pouco se sabia sobre sua
abrangéncia sobre o corpo e muito menos a forma eficaz de tratamento, recorrendo,
muitas vezes a chas e ervas que se apresentavam mais como paliativos que
aliviavam as dores nos momentos de crise, mas que ndo apresentavam uma agao
curativa.

Sem acesso a uma forma de tratamento mais especifica, as feridas nos pés
eram tratadas por sua mae com escalda pé feito com a agua de Aroeira, uma planta
medicinal utilizada pelos saberes populares por seu efeito anti-inflamatorio,
cicatrizante e antimicrobiano. Horténcio lembra que, em certa ocasidao em que
estava com ferimentos sua méae preparou-lhe um escalda pé bem quente, “como ela
nao tinha muita orientacdo e eu muito pior que o pé ja estava dormente, fui coloquei
os pés e queimou quase todo, fazendo aquela bolha porque eu ndo sentia”®.
Nesses periodos mais complicados sua mée chegava a desacreditar na melhora de

Horténcia, embora este, segundo seu relato sempre acreditou num futuro prospero.

Um dia ela chegou eu estava deitado, ela chamou de longe:
‘Horténcio, Horténcio’. Eu abri a porta com dificuldade, as pernas
doendo, eu ja tinha ferimentos nos pés. Ai comecou a chorar e disse:
‘Ah, meu Deus! Eu s6 imagino € um dia chegar aqui e achar meu
filho morto. Olha, meu filho no dia que eu chegar aqui e ver que vocé
vai morrer naguele dia, vocé nao pode ficar s6, a noite eu venho para
aqui e fico com vocé’. Ai eu disse: Maméae, eu ndo vou morrer nao,
mamae. Mamée eu ainda vou ficar bom, tudo vai passar, vou para
esse hospital e vou casar e lhe dar neto®.

Analisando a narrativa de Horténcio, podemos dizer que, ele construiu para si
a imagem de alguém que nao poderia ser detido ou freado pela doenca, tentando
convencer-se de que ela seria relativamente inofensiva, pois mesmo com as feridas
no pé, ele fazia parecer que elas nao iriam afeta-lo diretamente na sua capacidade
fisica de desenvolver suas atividades, “bastava manté-las sob controle que eu vivia
bem™’. Essa imagem de alguém cuja forca de vontade e determinacdo em realizar
seus sonhos conseguiu prevalecer sobre o elemento patogénico, se constitui como

verdadeiro norte para compor sua narrativa de vida, ou seja, elemento basilar a

> Entrevista concedida as pesquisadoras da Fiocruz do Projeto Meméria e Histéria da Hanseniase no
Brasil através de seus depoentes (1960-2000) no dia 04 de Agosto de 2003, p.12.

“Ibid, p.10.

7 Ibid.
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partir do qual tentou orientar suas memarias de modo a construir a historia de um
sujeito que se fez merecedor de todas as conquistas com as quais sonhara desde
menino. Como se quisesse demonstrar que a esperanca pode desafiar o destino.

Sua narrativa, como veremos, ao longo desta tese, segue uma coeréncia
como se ele j& soubesse desde menino que teria uma vida longa e cheia de
conquistas. Seria “a recompensa de Deus” por ndo ter se escudado na dor e ido em
busca de realizar seus sonhos. Mas, expfe a ilusdo de que sua vida seguiu um
percurso linear e continuo, cujo sentido estaria determinado desde o inicio de sua
vida. A prépria doencga aparece muitas vezes como algo que veio para o seu “bem”.
Foi preciso que “no passado eu tivesse aquela doenga para vivenciar tudo que eu
vivi, € hoje andar pelo pais falando da doenca a outras pessoas’.

Durante todo esse tempo que esteve a margem da familia e do mundo,
Horténcio manteve o félego de sua vida através da relacdo que estabelecia com
seus passarinhos*, cujo canto era o alimento afetivo de sua vida e de seus sonhos,
0s quais compartilhavam com sua méae, a “Unica que ia todos dos dias vé-lo e levar
suas refeicdes”. Seu pai s6 vinha na sua casa a cada trés meses, mas nao ficava
mais do que o suficiente para cortar seu cabelo, saindo sempre apressado com a
desculpa de muitas atividades, “nao tinha tempo para me ouvir’. Tais
comportamentos fez com que Horténcio significasse de forma diferenciada a relagéo
com seu pai e sua méae. Seu pai tornou-se um estranho, mais um dentre tantos que
0 marginalizava, “seu medo parecia ser maior que seu amor”. Com relagdo a mae, o
fato dela ndo té-lo abandonado fez com que o menino encontrasse naquela relacéo
o afeto e carinho que necessitava para continuar sonhando, embora ela néo
acreditasse neles.

Embora sua mée tenha sido orientada pelo médico que diagnosticou a
doenca de Horténcio a ndo se aproximar do seu filho, ndo tocé-lo, ndo beija-lo, ndo
abraca-lo, ela nunca deixou de se aproximar do filho e toca-lo, ndo abandonando-o
como fizera o restante dos familiares. Por essa ousadia ela pagou com a saude. Mas

como escolher entre o amor e a doencga? Entre o passado, marcado por uma relagao

8 Durante toda a sua narrativa sobre os anos em que esteve vivendo sozinho, ele ressaltada a
alegria em criar passarinhos, “seus companheiros” que ndo o decepcionavam vindo todo dia cantar
em sua janela e bicar do alimento de suas méos. De acordo com José Machado Pais em seu texto
Tempos de soliddo os animais podem cumprir na vida das pessoas o preenchimento de vazios
relacionais, surgindo como uma busca compensatéria de um abatimento das relac8es afetivas entre
0s humanos.
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de afeto e carinho e o presente desconhecido? E quem poder& condena-la por essa
atitude? No seu mundo, o amor se modificou. E com certeza no mundo de Horténcio
também.

Duas passagens narradas por Horténcio tanto na entrevista concedida ao
Projeto Memoria da Hanseniase como no livro de memorias, nos permitem inferir
sobre a relacdo que estabelecia com seus pais e sua familia. Ja faziam trés anos
gue Horténcio vivia sozinho, quando em uma noite foi surpreendido por uma cobra
dentro de sua casa. Assombrando com aquele bicho caminhando nas telhas sobre
sua rede, ndo resistiu ao medo e, quebrando as regras estabelecidas pela familia, foi

buscar socorro com seus pais.

Bati na janela do quarto que eu sabia que era do meu pai e da minha
mae. Chamei: Mamée! Mamae! Ela disse: Horténcio? E eu respondi:
tem uma cobra |4 em casa e eu nao consigo dormir, to com medo,
ela chamou meu pai. Ai meu pai respondeu: meu filho deixe de tolice,
uma cobra nao faz medo nao, ela ndo lhe morde, ndo bula com ela
gue ela vai embora. Eu disse: pai € uma cascavel e ta com maraca
assanhado, ta soO tocando. Ele disse: num mexa com ela ndo, ela é
uma cobra muito mansa. Ai mamae disse: ndo, n6s vamos la matar
essa cobra. Ele disse: eu néo vou no. E Ficaram discutindo®.

Realmente seu Francisco ndo foi matar a cobra, continuou na sua cama,
aguecido sob as cobertas, deliciando-se com algumas horas a mais de sono. “Mais
uma vez, o pai me deixava”, sua mae, ao contrario, vestiu uma roupa e saiu na
friagem da madruga até a casa do seu filho Severino para que viesse ajuda-la a
matar a cobra que estava ameacando seu irmao. Severino foi e de longe mesmo,
para ndo se aproximar do menino matou a cobra com um tiro de espingarda e logo
foi embora. “Passei a noite com aquela defunta dentro de casa, no outro dia,
sozinho, eu dei um destino para ela, pois minha vida foi sempre assim”°.

O outro episddio relembrado por Horténcio diz respeito ao dia que seu irmao
foi assassinado e ele ndo pdde estar presente em seu veldrio, junto da familia “para
despedir-se” do irmao. Ao contrario, naquele dia até mesmo sua mae que nunca o

abandonou, desesperada com a perda do filho, se esquecera de Horténcio. Ele

9 MIRANDA, 2003. Op.cit, pp.35-36.
%% bid. p.36.
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passou o dia todo em sua casa sem que ninguém se lembrasse de sua comida

conforme sua narrativa.

Esqueceram de mim. Em dado momento daguela noite, onde o meu
irmao ja estava enterrado, mamae aflita 1a dentro de uma rede
chorando, ela disse: H4 meu Deus! Eu perdi dois filhos! E
Horténcio? Quem levou a comida para ele? Ficou indagando. Mas
ninguém tinha se lembrado de mim. Ninguém tinha ido levar comida
para mim, eu estava la, sabendo o que tinha acontecimento com
meu irméo (...) Fiquei o dia sem comer. Eu resisti aquele dia todo.
N&o posso dizer que fiqguei sem comida, porque na hora do café da
manhd, sempre ia um litro de leite para mim, ai eu passei o dia com
aguele leite. Se eu néo tivesse em casa guardado farinha para eu
comer aquele leite ou botar para qualhar, teria passado fome.*".

Horténcio parecia ter entendido que sua vida havia se desencontrado da sua
familia. No inicio da sua reclusdo houve um breve momento de choque por parte da
familia, abatidos tanto pela ideia da doenca contagiosa, quanto pela perda do
convivio com o irméo e o filho, seguido de um curto periodo de tristeza, e nada mais.
Conforme o tempo ia passando, era como se ele fosse um estranho, o né que atava
o laco havia se desfeito. De modo que, mesmo antes de ser enviado para a colbénia
ele estivera a margem da familia e as pessoas haviam aprendido a aceitar essa
auséncia, e até mesmo a reforga-la.

Dessa forma, uma leitura superficial de algumas fontes documentais,
sobretudo, a legislacdo federal da Inspetoria da Lepra e Doencas Venéreas
(Dec.14.353 de 15 de setembro de 1920) e do Servico Nacional de Lepra, instituido
a partir da | Conferéncia Nacional de Saude, realizada em 1941, nos levaria a inferir
que foram as politicas de isolamento compulsério 0s responsaveis pela
marginalizacdo dos doentes. No entanto, concordamos com a leitura feita pela
historiadora Juliana Serres (2009), a qual aponta para a institucionalizacéo por parte
dessas politicas de praticas ja existentes de exclusdo dos morféticos com base no
imaginario social da doenca, preexistente a criagdo das politicas profilaticas
adotadas e legitimadas pela comunidade cientifica desde o século XIX.

Ou seja, por se tratar de uma doenca milenar e que perpassa toda a histéria
da humanidade, por vezes deixando marcas estigmatizantes nos corpos daqueles

que foram por ela acometidos, a lepra era uma doenca marcada por uma

*! Ibid. p. 37.
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continuidade discursiva que colocava o doente como um “ser estranho” que mereceu
da sociedade, em diferentes épocas, atitudes de compaixao, ou no outro extremo de
repulsa, isolando e excluindo-o, terminando por instituir corpos estranhos com 0s
quais ndo se estabelecem reciprocidade e cumplicidade.

Desde a Idade Média instituiu-se praticas de isolamento do leproso, visto
como aquele que carregava o mal e, portanto, passivel de dissemina-lo®. Guiados
por uma leitura da Biblia que tecia relacdes entre a doenca e a no¢ao de pecado, 0
expurgo do doente tornou comum, sendo realizado através de um cerimonial
sacralizado, a partir do qual o individuo tornava-se oficialmente reconhecido como
leproso. Este funcionava como uma espécie de rito de passagem significando a
morte social da pessoa e a consequente perda da identidade anterior, que seria
substituida pela sua nova condicéo: a de leproso que “era colocado em circulagao
no ermo, enquanto que a comunidade se resguardava ‘sd@’ entre os muros dos
castelos ou vilas” (CURI, 2008, p. 94).

De acordo com a historiadora Yara Monteiro®, estava-se criando um controle
institucional sobre a vida dos doentes, sobretudo, com a sua internacdo em asilos e
a imposicao de signos que os pudessem diferenciar dos saos, confirme descreve
Monteiro:

Para que o controle pudesse ser melhor exercido foi instituida uma
vestimenta especial, que poderia apresentar variagdes de uma regiao
para outra, mas que permitia a identificagdo imediata do ‘doente’.
Esta vestimenta obrigatéria cobria todo o corpo, previa o uso de
luvas e de capuz ou lengo para que cobrisse a boca. Na parte da
frente era costurado um sinal ou letra em vermelho (...). Era ainda
obrigatério que o ‘leproso’ anunciasse sua presenga através de sons
e para tanto era-lhe entregue uma espécie de matraca. (MONTEIRO,
1993, p.135)

Percebe-se através desses simbolismos em torno da doenca, o que italo
Tronca chama de “contraface cultural” e simbdlica que coabitam com os sintomas

fisiologicos percebidos pela ciéncia e por nés como doenca e que constroem e

2 E importante ressaltarmos que o medo inspirado pela lepra nédo se fundava na rapidez do contagio,
visto que ao contrario dos surtos epidémicos que assolaram o mundo ocidental durante a Idade
Média, como a peste negra, célera e a variola, a lepra € uma doenca endémica, ou seja, significa que
ela é uma doenca de baixa morbidade e presente constantemente numa regido ou comunidade.
Dessa forma, podemos avaliar que o0 medo do contagio ndo era proveniente da proximidade ou
Egossibilidade da morte, mas sim ao tipo de vida que era imposto ao seu portador.

MONTEIRO, Yara Nogueira. Doenca e Estigma. Revista de Histéria, Sdo Paulo, n. 127-128, ago-
dez/92 a jan-jul/93, pp. 131-139.
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reconstroem as imagens sobre ela. Embora, ainda de acordo com Tronca, essa
contraface cultural, ou as representacdes coletivas “ndo sdo necessariamente
idénticos a representacado que o enfermo da a sua doenga”. (TRONCA, 2000, p.16)

A partir do século XIX em diante, “a luz da biologia e da teoria do contagio, o
leproso foi colocado sob suspeicdo e a reclusdo sanitaria foi indicada como a
solugéo para a questao” (CURI, 2008, p. 95). O doente deixava entdo, de ser alvo da
atuacdo sacerdotal e ganhava atencdo da ciéncia meédica. Embora se possa
perceber duas etapas distintas na histéria do corpo leproso: “primeiro ele era
percebido como um pecador que expiava suas culpas; depois ele converteu-se em
portador e disseminador de um mal hediondo” (CURI, 2008, p. 96), em ambos os
periodos, mesmo que de formas diferentes, os leprosos foram excluidos do convivio
social.

Voltando a narrativa de Horténcio, percebemos em varias passagens que ha
um medo social da doenca, na época, quase tdo desconhecida pela sociedade como
pela medicina. Esse medo levou a construcdo de discursos e praticas que nao
apenas demarcavam o “lugar” do doente, mas também da prépria familia. Podemos
identificar, através das suas narrativas, que se a dificuldade de viver como antes da
enfermidade se abater sobre seu corpo aumentava a cada dia para ele, a situacéo
da sua familia também era delicada.

Horténcio cultivava cravos em sua casa. Certa vez, quando sua mae foi levar-
Ihe a refeicdo, admirada com a beleza daqueles cravos, pediu para levar para
enfeitar o altar de sua santa quando fosse a noite para a novena. Horténcio muito
feliz organizou as rosas e deu a sua mae. Nao imaginavam que aquelas simples
rosas fossem causar tanto desgosto e constrangimento a sua mée. Ao colocar as
rosas no vaso, todas as demais mulheres se admiraram com a beleza. Queriam
saber: de onde sao esses cravos tao lindos? Foi da casa de Horténcio. Ele tem o
maior zelo pelas flores. Ao saber de onde eram as flores, ainda na presenca dela,
repreenderam as criangas que levavam as rosas até o rosto para sentir seu cheiro.
“solte essas flores, essa flor que ela pega na casa de Horténcio pode ta
contaminada™*.

A marginalizacdo que as familias dos doentes sofriam em suas comunidades

fizeram com que muitas delas acabassem por excluir seus préprios parentes do

> MIRANDA, 2003. Op.cit, p.51.
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convivio da familia apds a descoberta da doenca. Exemplos disso sédo as histérias
de Mario Candido dos Santos e Severino Ramos da Silva, que passaremos a
abordar a partir de agora. Embora tenham sido diagnosticados com a doenca ap0s o
fim do isolamento compulsério®® e a descoberta de tratamento eficaz, foram
internados na Coldnia Getulio Vargas nos anos de 1971 e 1980, respectivamente, de
onde ndo sairam mais. Suas histérias nos sdo bastante elucidativas das
continuidades discursivas sobre a doenca e o doente e, que a transicdo para o
tratamento ambulatorial, como ocorre hoje, na pratica, nao foi tdo simples e nem se
deu de forma tao rapida como se pretendia o Decreto.

Varios doentes continuaram sendo internados, se ndo compulsoriamente,
mas pela falta de estrutura da saude publica que ndo dispunha de uma organizagao
sanitaria capaz de realizar o tratamento fora daquele sistema. Dessa forma, a
internacdo no asilo-colénia continuou sendo a alternativa mais viavel para aqueles
gue néo dispunham de condigbes materiais e emocionais para enfrentar a doenca.

Severino do Ramos tinha vinte e cinco anos de idade quando descobriu a
doenca. Trabalhava em uma usina de cana no municipio de Santa Rita, vivia
naquele mesmo municipio com sua companheira, Dolores e seu primeiro filho que
estava com apenas dois meses de vida. Fazia um ano que vinha apresentando 0s
sintomas da doenca em seu corpo, mas nem ele nem os médicos que ele consultou
em busca de tratamento associaram 0s sintomas a doenca. Segundo sua narrativa,
comecaram a aparecer nédulos em sua barriga, mas inicialmente achou que era
alguma inflamacao provocada pelos habitos que ele nutria em relacédo a alimentacéo
e ao consumo de bebida alcodlica. No entanto, apesar de ter durante um tempo se
abstido da bebida e das “comidas carregadas” os sintomas sé aumentaram
chegando ao ponto que sua barriga “era como se fosse uma espiga de milho, toda
cheia de carogo”. Apds seis meses de idas a varios médicos e administragao de
inimeros medicamentos sem eficacia nenhuma, foi convidado por um dos meédicos
gue vinha o acompanhando para fazer uma consulta com uma junta médica no

Hospital Clementino Fraga.

*® O sistema de isolamento compulsério tenha sido oficialmente extinto pelo Decreto n° 968 de 07 de
maio de 1962. No entanto, é importante ressaltarmos que o Decreto estabelecia que aqueles
pacientes que n&do possuissem meios de se manterem economicamente poderiam ser encaminhados
para as coldnias, assim como 0s pacientes que nao cumprissem as recomendacdes sanitarias e nao
seguissem um tratamento regular.
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Entre os médicos integrantes daquela junta estava a dermatologista Estrela
Maroja, especialista em Hanseniase e que, na época era coordenadora do
Programa de Hanseniase na Paraiba. Devido a sua experiéncia no tratamento da
doenca, realizou com ele um teste de sensibilidade cutanea dolorosa®®. Foi solicitado
gue ele permanecesse com os olhos fechados e respondesse se estava sentindo
dor ao ser tocado com a ponta da agulha ou alfinete, em determinadas areas do seu
corpo. ApoOs aquele exame, para espanto de alguns médicos, a dermatologista
assinou o diagndstico de seu Severino. “Esta com Lepra™’.

Aquele diagndstico ndo representou muito para Severino naquele momento,
pois ele ndo tinha conhecimento da doenca, nem lhe foi dado maiores informacdes
pelos médicos sobre o que se passava com 0 Seu corpo, apenas se detiveram em
discutir os encaminhamentos que fariam e lhe dizer que era uma doenca contagiosa,
necessitando, portanto que iniciasse o tratamento com urgéncia, mas continuou sem
saber em que consistia aquela doenca, quais as implicagbes que teria para seu

corpo, continuou como ele mesmo afirma:

(...) Com a mente voando, sem saber nada que eu tinha, os médicos
sdo assim né? Num dizem nada. Mandaram ficar parado, quieto, ai
ficaram tudo |4 examinando, cochichando uma coisa e outra,
apontando assim pra mim, mas num dizem nada. Tirando as
perguntas que me fazia quando me mandaram fechar os olhos, néo
me perguntaram mais nada, também ndo me disseram como era
aquela doenca, nada, s6 passaram os remédios®®.

Essa relacdo conflituosa e fragil ao mesmo tempo entre pacientes e médicos,
onde o olhar objetivo da ciéncia médica centrado, numa dimensao

anatomofisiol6gica, em que se prioriza 0 aspecto quantitativo, sendo a doenca sua

%% Além do teste de sensibilidade dolorosa, ¢ indicado se fazer o teste de sensibilidade térmica e tatil.
O primeiro pode ser realizado tocando-se a pele com tubos de ensaio contendo agua fria
(temperatura em torno de 25C) e quente (temperatura entre 37 a 45°C). O paciente deve identificar as
temperaturas se quente ou fria. Na impossibilidade de se fazer o teste com agua quente e fria, pode
ser usado um procedimento alternativo, com algoddo embebido em éter que correspondera a
sensacao de frio e outro seco. A sensibilidade tatil pode ser avaliada tocando-se as lesdes levemente
com uma fina mecha de algodao seco, solicitando ao paciente que aponte a area tocada. Ver em:
Diagnostico e Tratamento da Hanseniase. In: Hanseniase: avancos e desafios/Elioenai Dornelles
Alves, Telma Leonel Ferreira, Isaias Nery, organizadores; Alberto Novaes Ramos Junior [et al.]. —
Brasilia: NESPROM, 2014, pp. 141-170.
°" Essa foi a forma como seu Severino, no seu depoimento, apresentou o diagnéstico dado pela
médica. No entanto, acredito que por ter sido um diagnostico dado ja na década de 1980, quando ndo
se utilizava mais esse termo para classificar a doenca, € mais provavel que ela tenha dito que ele
estava com Hanseniase.
°® Entrevista de Severino Ramos da Silva, concedida a autora em 16 de julho de 2013, p. O1.
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principal preocupagcdo e ndo o0 doente, ndo levando em consideracdo as
subjetividades dos individuos faz com que ndo se estabeleca uma relacdo de
reciprocidade, um didlogo aberto entre médico e paciente sobre a sua
enfermidade®. Utilizando-se de um conjunto de técnicas e de conhecimentos
cientificos, os médicos ndo precisavam de intermediarios. Assim, calou-se o corpo,
mas ndo somente ele: calou-se também o sujeito presente naquele corpo, 0 homem
doente, o paciente.

Acredito que esteja nessa falta de conhecimento da doenca, que seu
Severino ndo teve uma compreensdo da importdncia do seu tratamento, apos
algumas dosagens, quando sentiu melhoras no seu corpo, passou a negligenciar
nos horarios dos remédios e continuou com sua vida “desregrada”, voltou a
consumir bebida alcodlica quase que diariamente quando saia do trabalho na usina,
bem como se alimentar com comidas, ditas por ele, de “carregadas”. Ele atribui a
sua piora a uma carne de pato que ele comeu no bar “quando tomava umas pingas
com os amigos”. Um dia apds, as feridas que ja se apresentavam bem melhoradas
no seu pé, estouraram e passara a criar pus e uma salmoura escorria delas.

Nesse intervale de tempo em que recebeu os exames e comegou O
tratamento com a medicacdo em casa, as enfermeiras da Secretaria de Saude do
Estado estiveram acompanhando diariamente a evolugdo do seu quadro, atuacéo
gue incomodava muito seu Severino e sua familia, pois aquelas visitas frequentes ja
tinham despertado a curiosidade da vizinhanca na pequena comunidade em que
viviam e tinham receio de que descobrissem que ele estava com uma doenca, que
nem ele sabia o que era, mas que era contagiosa. “Todos os dias quando retornava
do trabalho estava parado na frente de casa o carro da saude e me esperando no
terraco as duas enfermeiras para me examinar e me diziam: - o senhor ndo pode
ficar aqui, tem que ir para o hospital, mas eu num queria”®.

No entanto, ndo pdde mais evitar, mesmo contrario a sua vontade, seu
Severino foi internado no Hospital Edson Ramalho, ap6s as enfermeiras examina-lo
e ver que ele ja apresentava um quadro infeccioso grave, em virtude das feridas do

pé. No ato de sua internacdo a médica explicou que ele ndo poderia mais trabalhar

* Em seu livro A Doenca Como Metafora. Susan Sontag afirmar "Enquanto essa doenca particular
for tratada como um predador maligno, invencivel, e ndo apenas como um mal fisico, a maioria das
pessoas com cancer se sentira deprimida ao descobrir qual é a sua doenca. A solu¢do néo é sonegar
a verdade dos pacientes, mas retificar as concepc¢des sobre a doenca desmistifica-la”.

% Entrevista de Severino Ramos da Silva concedida & autora em Marco de 2013.
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na usina por se tratar de uma enfermidade contagiosa. Na realidade, a médica
estava cumprindo as determinacdes do decreto n°® 968, ao qual ja nos referimos
anteriormente, que impedia que os doentes da forma lepromatosa trabalhassem, ou
que fossem empregados, em ocupacdes que 0s colocassem em contato direto com
0 publico.

Ele ficou internado na ala do isolamento, destinado a pacientes com doenca
contagiosa, durante 53 dias, periodo em que lhe administraram medicacdo para
doenca e a infeccdo causada pelas feridas. Durante esse tempo, sua familia
procurou a médica Dra. Estrela Maroja para solicitar que ndo o liberasse para voltar
para casa se 0 mesmo ndo estivesse curado. Foi entdo quando a médica explicou
aos familiares a doenca de Severino, ressaltando, sobretudo, que exigiria dele um
tratamento para o resto de sua vida. Sabendo que a doenca do filho era a conhecida
lepra, seus pais disseram a médica que ndo o queria em casa com medo que
contaminasse os demais e porque a vizinhanga ja “estava fofocando que a doenca
era contagiosa imagine se souberem que é lepra”®*.

Diante daquele pedido, que Severino s6 tomaria conhecimento anos depois
em uma conversa com sua irmd, a meédica percebeu que ele seria mais um paciente
que sem apoio da familia ndo teria condicdes materiais e psicolégicas de realizar o
tratamento fora da Col6nia Getulio Vargas. Sendo assim, no dia de sua alta do

hospital, ela Ihe procurou para conversar sobre o seu destino.

Ela chegou e disse assim pra mim: - Severino, vocé ta de alta, vocé
vai em casa, vou mandar o carro lhe levar para pegar suas coisas
gue vocé vai para um canto que vai gostar demais, la tem muita
mulher, muitas mogas para vocé namorar, VOCé vai gostar, eu
garanto que vocé vai gostar, mas deixa que eu nem sabia onde era.
Ai no dia seguinte, nés tudo chorando, meus pais chorando, ai sei
gque com aquilo ali me separei no dia 1 de janeiro de 1981 e me
botaragzy aqui dentro. Eu tinha deixado as paqueras, um filho, minha
familia™.

Foi apenas quando cruzou no portdo do “leprosario, que a ficha caiu e eu
percebi que tava com lepra”’. Essa afirmagado, s6 confirma nossa tese de que a

meédica o diagnosticou com Hanseniase e que ele ndo sabia que era a nova

®. Severino nos narrou que soube dessa conversa entre seus pais e a médica, alguns anos mais
tarde em conversa com uma de suas irmas.
®2 Entrevista de Severino Ramos da Silva, concedida em Julho de 2013.
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denominacgédo da velha lepra. Sobre a hanseniase, ele somente veio conhecer o que
era essa doenca e associd-la a lepra apds a internacdo, conversando com 0s
demais pacientes da col6nia e participando de palestras que passaram a ocorrer,
sobretudo, ap6s a década de 1980 para informacdo e conscientizacdo das formas
de tratamento da doenca. Muitas dessas palestras eram organizadas pela propria
Dra. Estrela Maroja e pelas assistentes sociais que faziam parte do Programa de
Hanseniase da Paraiba.

Mesmo depois de conhecer sobre o bacilo causador da doenca, a forma de
tratamento, e que sua cura é uma realidade, Severino ndo utiliza o termo
hanseniase para falar da doenca que ele teve, sempre que se refere ao seu passado
com a doenga, usa 0 termo lepra. Isso ocorre ndo apenas com ele, mas nas
entrevistas com seu Jodo Batista e seu Mario, eles também utilizam o termo lepra
para se referirem a enfermidade que tiveram. Seu Jodo em alguns momentos,
quando se refere ao presente da doenga, chega a afirmar que “apés saber que cura,
gue tem remédio, ai chamaram de hanseniase, criaram esse apelido para ela”.

Os termos lepra e leproso passaram a ser amplamente combatidos a partir
das décadas de 60 e 70, tendo como principal personagem nessa mudanca o
leprologista do estado de Sao Paulo Abrahdo Rotberg, que de acordo com a
historiadora Laurinda Maciel, “promoveu uma ampla campanha de esclarecimento e
educacado sanitaria para que o publico leigo fosse esclarecido que um ex-paciente
nao era um elemento perigoso nem socialmente nem epidemiologicamente”
(MACIEL, 2007, p. 285). Segundo esse leprologista era preciso dissociar 0 home
lepra da doenca, tendo em vista, que por uma tradicdo biblica ainda era muito
comum a associacdo da lepra a impureza, ao pecado da carne. O préprio nome
carregaria todo o peso do estigma que acompanhava a doenca e os doentes durante

anos. Portanto, era preciso:

(...) despoja-la de sua terminologia ignominiosa e anacrbnica e
substitui-la por designac6es mais humanas que ndo se prestem ao
sensacionalismo nem sejam sinbnimos de ‘vicios’, ‘sujeira’,
‘hediondez’, ‘nojeira’ como se vé em todos os dicionarios do Brasil e
muitos outros paises®.

® ROTBERG, Abrahao. O preco exorbitante e proibitivo das sulfonas: a degradacao social e colapso
econdmico. Comunicacdo apresentada na VI Jornada Brasileira de Leprologia, Friburgo, Rio de
Janeiro, outubro de 1972, p. 63.
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Segundo Rotberg, era preciso abolir esse nome “lepra”’, pois ele mesmo
carregaria todo o peso do estigma. Nao era preciso que o paciente tivesse de forma
visivel em seu corpo os sintomas da doenca, ou seja, alguma incapacidade ou
deformacéo fisica para que ele sofresse com a marginalizagdo social. Bastava o
diagnéstico, mesmo que este fosse de lepra tuberculdide ou indeterminada, que
eram de facil regressdo e curavel. Isso ficou bastante claro acompanhando a
narrativa dos nossos colaboradores que passaram a ser excluidos antes mesmo que
0s sintomas da doenca se tornassem visiveis.

A lepra seria, assim como outras doencas cuja causalidade seja
desconhecida, ou incerta e seu tratamento ineficaz, uma doenca de carater adjetival,

saturada de significagao:

Primeiro, os objetos do pavor mais profundo (decomposicao,
decadéncia, contaminac¢do, anemia, fraqueza) identificam-se com a
doenca. A doenca em si torna-se uma metafora. Em seguida, em
nome da doenca (ou seja, usando-a como metéfora), esse horror €
imposto a outras coisas. A doenca torna-se adjetiva. Diz-se que algo
parece a doenca, indicando que é feio ou repugnante. Em francés,
uma fachada de pedra corroida ainda é chamada de Iépreuse.
(SONTAG, 2007, p. 53).

Os termos lepra e leproso, até recentemente foram utilizados tanto para se
referir a doenca, hoje denominada de hanseniase, como no intuito de depreciar algo
ou alguém. E no Dicionario Aurélio da lingua Portuguesa ainda sao apresentados
com outros significados que vao além da doenca hanseniase e do ser portador do

” 1]

bacilo. O leproso além de ser “aquele que tem lepra”, “morfético”, como substantivo
figurado é: “nojento”, “repulsivo”, “repugnante”, “vicioso”, “corrompido” e a lepra seria
no popular “sarna de cachorro” e como figura de linguagem “vicio que se propaga”,
“defeito”.

Essa lepra que deprecia, humilha, deveria ser, portanto, combatida. Desde
meados da década de 1960, ha um maior incentivo a publica¢des cientificas acerca
do problema do estigma da doenca e da necessidade urgente de combaté-lo.
Segundo Maciel, embora essa discussdo da nomenclatura tenha ganhado forca
apenas nos anos 60, em certa medida, “esta € uma reivindicagdo que vem de 1948

e das resolucdes aprovadas no 4° Congresso Internacional de Lepra, realizado em
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Havana, onde foi recomendado que os Estados membros evitassem o uso das
palavras Lepra e leproso” (MACIEL, 2007, p. 285).

No entanto, fica claro que esse seria um longo embate travado com a
mentalidade da populacdo arraigada a preceitos biblicos e medievais, onde as
descobertas da medicina no que diz respeito as curas e formas de contagio nédo
seria suficiente para gerar uma mudanca a curto prazo. De modo que, até a década
de 1980, pessoas como seu Severino e seu Mario continuaram sendo excluidos
socialmente porque as pessoas ndo viam na lepra uma doenca como outra
qualguer. Passemos agora a histéria de seu Mario Candido dos Santos.

A primeira entrevista com seu Mario foi marcada para o dia 20 de Marco de
2013, seria 0 ultimo paciente entrevistado da primeira fase do trabalho com os
depoimentos. Optei no cronograma de atividade fazer uma rodada inicial de
entrevista com eles e apos transcrever e analisar as narrativas eu marcaria outros
encontros para rever questdes que fossem interessantes ao trabalho e que haviam
ficado em segundo plano nesse primeiro momento. Utilizaria com seu Mario o
mesmo método que ja vinha utilizando com os demais entrevistados, proposto por
Gabrielle Rosenthal, segundo a qual ndo devemos oferecer aos noOsSsSOS
entrevistados “uma estrutura” ou gestalt (ROSENTHAL, 2002, pp. 193-200) para que
eles possam amparar sua narrativa e se remeter apenas as questées que julgamos
importante na pesquisa, pois assim, estaria impossibilitando a constru¢cdo de sua
prépria narrativa que pode ser muito rica ao trazer elementos inesperados, além de
ndo permitir ver o trabalho de solidificagdo da memoria.

No entanto, diferentemente de pacientes como Horténcio e Jodo Batista que
eram acostumados a narrar suas trajetorias de vida a visitantes e pesquisadores,
apresentando uma narrativa ja formulada. Era a primeira vez que seu Mério falava a
uma pessoa estranha sobre sua vida, de modo que percebi haver um
estranhamento, uma inseguranca sobre o que dizer, resultando, no primeiro
momento, em uma versdo simplificadora de sua historia. Na primeira entrevista foi
solicitado que ele contasse um pouco de sua trajetéria de vida, sobre sua familia,

onde nasceul...

Sou natural de Santa Rita, vivia com minha mde e meus irmaos até
0os 17 anos quando descobri a doenca. Vim pra cé, passei uns
tempos aqui depois fui embora para o Rio de Janeiro para trabalhar,
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ai depois voltei pra colbnia. Ai eu disse: pronto vou ficar aqui mesmo
que aqui é o meu lugar mesmo e estou até hoje. Pronto®.

Em poucos segundos de entrevista seu Mario procurou sintetizar sua vida em
uma forma classica de narrativa: apresentou o personagem, situou o tempo e o
espaco, expds o climax da histéria que seria a doencga, talvez por saber que o
motivo da entrevista era a sua experiéncia com a doencga, e por fim apresentou
desfecho que era a finalizacdo da sua vida na col6nia. Pronto. Tudo que havia para
ser dito estava posto. Diante do desconfortante siléncio estabelecido era preciso
utilizar-me de taticas para quebrar aquela barreira e ver se a narrativa fluia com mais
facilidade. Talvez devesse mudar o método. Mas antes valia a pena mais uma
tentativa de continuar o didlogo a partir de elementos utilizados pelo proprio

entrevistado: - O senhor era muito jovem quando descobriu a doenca...

Era mogo demais, gostava dumas boas farras, namorar. L4 na casa
da gente era animado, muita gente movimentando, minha mée tinha
uma pensao, alugava uns quartos e eu morava la também com ela e
meus irmaos, mas quando souberam da doenca, nem eles me queria
mais |4, ai vim pra ca como ja lhe contei e fiquei aqui®.

Um novo momento de siléncio se estabeleceu. Percebi que seu Mario néo
desenvolveria uma narrativa estruturada como os demais se ndo mudasse o0
“método”. Nas entrevistas que vinha realizando ndo havia formulado um questionario
com perguntas, mas utilizava os préprios elementos narrados por eles para interagir
e também, em determinados momentos, direcionar a entrevista para as questbes
qgue julgava ser importante para o trabalho. Mas, de maneira geral, queria que o
entrevistado selecionasse, com alguma autonomia, em sua memoéria aquelas
lembrangas que considerava mais relevantes. Queria perceber a articulagdo da
apresentacao das suas narrativas, tdo importante quanto o contetdo do que ele tem
a relatar.

Segundo Benito Schmidt (2012), ao trabalharmos com a metodologia da
histéria oral ndo podemos nos deixar prender apenas aos aspectos narrativos das
falas daqueles que entrevistamos, é preciso ficar atenta “ndo sé — e talvez néo

preponderantemente — ao conteudo empirico delas, mas igualmente a sua

2‘5‘ Entrevista de Méario Candido dos Santos concedida & autora em 20 de Marc¢o de 2013.
Ibid.
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formulagdo como discurso, 0os seus encadeamentos logicos e semanticos, a sua
funcdo de produtoras de sentido” (SCHMIDT, 2012, p.84), cabendo ao historiador,
portanto, se debrucar sobre essas memorias no intuito de compreender
deslocamentos, mutacdes e permanéncias nos processos de significacdo do
passado.

Com seu Mério, fui elaborando as perguntas a cada pausa que ele fazia
recuperando questdes que ele mesmo trazia em sua narrativa a fim de compreender
0s sentidos que aquelas vivéncias adquiriam para ele. No seu modo de narrar fui
percebendo que seu Mario era mais um sujeito que como seu Severino e tantos
outros doentes foram excluidos ndo s6 pela sociedade ou pelo Estado, mas
primeiramente pela familia, fato que fez com que durante as duas entrevistas
realizadas ele tivesse dificuldade em narrar esse momento de rejeicdo. Mas, vamos
ao inicio.

Mario Candido dos Santos nasceu em Santa Rita no ano de 1954, era o
terceiro filho de Joana Candido, que teve além de Mario mais trés filhos, duas
mulheres e um homem. Conforme sua narrativa ja exposta acima até os 17 anos de
idade ele viveu na companhia de sua mée e seus irmaos. Dona de uma pequena
pensao que acolhia trabalhadores pobres vindo do interior para trabalhar na zona da
mata canavieira, a mae de Mario contava com a ajuda dos filhos na manutencao de
sua pensdo com excecdo de Mario que trabalhava fora como ajudante de pedreiro,
embora que nas horas vagas ou em periodos que estava sem trabalho colaborava
com a mée e as irmas. Foi em um dos trabalhos que estava fazendo que ele
comecou a desconfiar de que algo estava errado com sua saude.

A ideia de doenca, especialmente para as camadas mais pobres da
populacao, esta associada, de uma maneira geral, a distarbios no estado fisico do
individuo que o dificultam para o uso habitual do corpo, como é o caso, por exemplo,
do trabalho e das atividades cotidianas (CLARO, 1995, p.41). Mario era conhecido
pelos colegas de trabalho como o desastrado que deixava tudo cair. Entretanto, a
situacao que inicialmente parecia uma brincadeira ganhou outra propor¢édo quando
Mario passou a nao conseguir realizar atividades simples como apanhar uma colher
de pedreiro do chdo. Desconfiado que estivesse ficando “aleijado dos dedos”, pois

seus dedos estavam enrijecidos e entortados para dentro das maos, sem
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sensibilidade, fazendo-o com que néo tivesse controle sobre os objetos que pegava
na mao, resolveu procurar um medico.

Diferente da situacdo de Severino que demorou a ser diagnosticado, trocando
varias vezes de médicos, seu Mario foi diagnosticado com Hanseniase na primeira
consulta feita no posto de saude municipal de Jodo Pessoa. Sem saber do que se
tratava essa doenca, foi informado pelo médico que “¢ a mesma doenca que as
pessoas conhecem como lepra, mas agora nés a chamamos de Hanseniase”®. A
partir daquele momento ele seria cadastrado para receber a medicacdo — Promin —
todos os meses no Posto de Saude. Foi informado ainda pelo médico que ele podia
ir para a Colbnia Getulio Vargas e ficar internado até que estivesse curado. Essa era

a guestdo que mais interessaria a Mario.

Perguntei ao médico: - Dr. Com quanto tempo eu vou ficar bom? Pra
voltar a trabalhar, ir pras festas. Ai ele disse que num dava para dizer
que ia depender se eu fizesse o tratamento e mais mais, ai ja vi logo
que num ia ficar bom era coisa nenhuma®’.

Inicialmente Mario optou por seguir o tratamento médico em casa, hdo queria
ficar distante da sua familia, e como nao poderia mais trabalhar na construcéo civil
poderia ajudar sua mae e seus irmaos no pequeno negécio da familia. Entretanto
Méario ndo sabia que seus planos nao coincidiriam com os de seus familiares. Assim
gue tomaram conhecimento da doenca do irméao, os filhos de dona Joana trataram
de convencer a mae de que seu irmao ndo poderia mais permanecer em casa. O
gue seria deles se a doenca se espalhasse? E, pior ainda, com que haveriam de se
sustentar caso os hospedes descobrissem a doenca do irmdo e abandonasse a
pensdo da mée? Com esses questionamentos Mario passou a ser indagado pelos
irmaos porque ele néo iria para a Coldnia até que ficasse curado da doenca.

Embora tivesse sido diagnosticado com hanseniase tipo tuberculéide, de facil
regressdo apos iniciado o tratamento, ndo transmitiria a doenca a seus irméaos e
clientes, sua familia assim como grande parte da populacdo ndo tinha conhecimento
das formas de contagio e tratamento da doenca. A ideia que ainda permanecia muito
presente em sua mentalidade era a imagem do “leproso” caindo aos pedagos,

cheios deformidades e odores repugnando a todos a sua volta. Mario ainda tentou

23 Entrevista de Méario Candido dos Santos concedido em 20 de Marco de 2013.
Ibid.
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argumentar com a familia sua permanéncia junto deles, mas a situagdo ficou

insuportavel quando uma prima que morava vizinho descobriu sua enfermidade.

Ndo bastavam meus irmdos me rejeitando, ficavam tudo se
afastando de mim e minha mé&e no meio dessa pendenga sem saber
direito o que fazer, mas no fundo sabia que ela também queria que
eu fosse embora, ai minha prima vizinha nossa comecou a me
perseguir, toda vez que chegava la em casa, vinha logo perguntando
porque eu ainda num tinha ido para o leprosério, que ninguém na
vizinhanca tava satisfeito com eu 14%.

A perseguicdo empreendida pela prima de Méario fez com que sua convivéncia
com a familia se tornasse insustentavel. Afastou-se do convivio com os parentes e
hospedes, tornando-se um momento de ruptura com a vida em comunidade. Essa
situacdo fez com que ele decidisse recorrer ao tratamento na Colonia. No dia da sua
partida ndo houve despedidas da familia, Mario ndo menciona como a familia reagiu
a sua decisdo, entretanto, demonstra grande magoa ao dizer que ninguém veio
“‘desejar boa sorte, da um apoio, ninguém deixou o que tava fazendo para se
despedir de mim”®°.

Assim como as demais historias expostas até aqui, na vida de Mério a dor e o
sofrimento sdo desencadeados pela descoberta da doenca, no entanto, a grande
vila, é com certeza a rejeicdo, a qual se deu no seio da prépria familia onde Mario
imaginava que encontraria amparo e auxilio para enfrentar a doenca. Acredito que
essa desidentificacdo da familia dele com seu infortinio, assim como ocorrera com
seu Severino, tenham contribuido para que anos depois das suas internacdes eles
tenham ressignificado seus discursos sobre a coldnia e o isolamento, pois foi 14 que
puderam reconstruir suas vidas, fugir da rejeicdo e estar entre pessoas que
compartiihavam da mesma dor e, portanto, compreendiam-se e apoiavam-se
mutuamente.

Apresentamos até aqui 0s quatro personagens que compfdem a nossa
historia. Sdo quatro historias de vidas marcadas pelas dores fisicas e psicoldgicas
da doenca que se anunciou de diferentes formas e em diferentes tempos na vida de
cada um deles. Mas, que néo os livrou de um destino em comum: a Col6nia Getulio

Vargas que, com excec¢do de Horténcio que esperou longos oito anos para ir para a

% Ibid.
% Ipid.
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colonia, os demais nao tinham informacao sobre o que seria esse lugar, onde estava
localizado, como seria seu tratamento e, principalmente, o que aconteceria com

suas vidas a partir do momento que cruzassem aqueles portdes.

O Asilo-Col6nia Getulio Vargas

A sustentacdo cientifica para o isolamento como uma forma eficaz de cuidado
e controle para a lepra ja vinha sendo discutida desde a metade do século XIX
(MACIEL, 2007). Na | Conferéncia Internacional de Lepra realizada na cidade de
Berlim, na Alemanha o modelo implantado na Noruega pelo médico Gerard Amauer
Hansen foi amplamente divulgado como um caso de sucesso e como Unica medida
capaz de conter o avanco do numero de doentes, tendo em vista que naquele
momento como afirma o leprologista brasileiro Orestes Diniz a doenca era
reconhecida como “(...) incuravel e causadora dos mais pesados danos individuais e
sociais e por isso mesmo o isolamento foi aconselhado, como medida salvadora, a
semelhancga do que acontecera na Noruega” (DINIZ, 1960, p. 25).

No Brasil essa discussdo ganhou mais forca a partir da década de 1910
quando o combate a doenca passou a ser um dos alvos da acdo dos médicos
sanitaristas que a viam como um dos grandes “flagelos nacionais” que manchava a
raca brasileira, incapacitava o homem para o trabalho e impedia o progresso

necessario a Nacao, conforme as palavras do médico sanitarista Belisario Penna.

Quanto mais crescemos em populacdo, quanto mais progredimos em
viacdo, em melhoramentos urbanos em meios de transportes, mais
se alastra a lepra, que attingiu uma cifra alarmante absolutamente
incompativel com os foros de civilizacdo que pretendemos possuir.
(...). E, pois, verdadeiramente apavorante a situacdo do Brasil, em
relacdo a lepra, demandando medidas urgentes e promptas,
tendentes a deter a marcha vertiginosa do terrivel flagello™.

Numa sociedade entdo que se pretendia moderna, civilizada, que pregava um
ritmo acelerado, primado pela produtividade, em que corpos doentes eram

desqualificados como improdutivos, imprestaveis para acompanhar o0 progresso

" PENNA, Belisario. O Problema brasileiro da lepra: 0 municipio da Redempcdo. Fundo Pessoal
Belisario Penna, série Producdo Intelectual, subsérie Trabalhos Intelectuais. BP/PI/TP/19310519.
(Departamento de Arquivo e Documentacdo — Casa de Oswaldo Cruz/Fiocruz). s.d. pp. 2-3.
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urbano e a economia capitalista, sendo consequentemente descartados, a politica
isolacionista foi vista com bons olhos pela comunidade médica brasileira que
identificava no cerceamento do doente, sendo a Unica, a forma mais eficaz de
combater a propagacao da doenca, embora seja importante ressaltar que o modelo
isolacionista ndo tenha sido uma unanimidade entre a comunidade médica. N&o
apenas nas Conferéncias Internacionais, como nhas discussfes na Academia
Brasileira de Medicina as visdes sempre foram heterogéneas’™.

Um dos grandes defensores da politica isolacionista foi o médico Oswaldo
Cruz que no inicio do século XX escreveu varios artigos, um deles publicado no “O
Imparcial” de 3 de julho de 1913, no qual ele acreditava ser a segregagdo uma
medida de higiene social urgente para o pais. Embora admitindo que os
conhecimentos cientificos acerca do contagio e da profilaxia da moléstia eram
incompletos e insuficientes, tinha como certeza o fato de serem os “leprosos, um dos
depositos do virus (...). Dahi a necessidade de isolal-o da comunidade”.”? O médico

defendia o isolamento em coldnias que seriam estruturadas no modelo de,

Uma pequena cidade com sua existéncia propria onde se encontram
os elementos de vida necessérios, onde cada qual pode exercer
livremente sua profissdo, onde ndo faltam elementos de distracoes,
onde o leproso nao vive perseguido pela Idea Unica do mal que o
tortura’.

Oswaldo Cruz defendia, portanto, a implementacdo de colénias com escolas,
oficinas, bibliotecas, casas, fabricas, casas de diversdo, que promovessem o
sustento dos enfermos e ao mesmo tempo |hes proporcionassem conforto
mantendo-os assim, segregados da cidade, “evitando o mal que se esta alastrando
insidiosa, gradual e progressivamente e, que em futuro ndo muito remoto, vira
trazer-nos grandes dissabores”.’* No entanto, apesar de tantas discussdes
empreendidas acerca da urgéncia no isolamento dos doentes como medida
profildtica de combate a doenga, s6 a partir da década de 1930 que as acdes

governamentais nesse sentido tornaram-se efetivas com a execugcao do Plano

A esse respeito consultar o trabalho de CUNHA, Vivian da Silva. O Isolamento Compulsério em
Questdo. Politicas de combate a lepra no Brasil (1920-1941). Dissertacao de Mestrado, Fundacéo
Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2005.
20 Imparcial, 03 de Julho de 1913, N° 211. Fundo Oswaldo Cruz.
" Ibid.
™ Ibid.
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Nacional de Combate a Lepra, ou simplesmente, o Plano de Construcfes levado a
cabo apds 1935, com a construcdo de varios hospitais colénias em todo o pais, a
exemplo da Colbnia Getulio Vargas na Paraiba.

O Plano visava a construcdo de um grande numero de leprosarios,
dispensarios e preventorios pelo pais. Essas trés instituicbes formavam no conjunto
0 armamento contra a lepra. O modelo de tratamento conhecido por tripé — que se
manteve oficialmente ativo até a década de 1960 — estava baseado nessas trés
instituicdes tidas como essenciais para o controle da endemia. O primeiro, € mais
importante, era o isolamento dos doentes, que deveria ser realizado nos leprosarios,
gue nao tinham exatamente a funcdo de curar, mas principalmente de manter os
doentes longe da populacao sadia.

Os dispensarios, que seriam responsaveis pelos exames periddicos dos
comunicantes, principalmente os familiares e pessoas do convivio do doente. Por
fim, os preventdrios, instituicdes que tinham a funcdo de abrigar os filhos sadios
provendo-lhes educacdo. No entanto, segundo a historiadora Vivian Cunha, apenas
0os leprosarios foram priorizados pelo governo federal nesse momento. Os
dispensarios, em geral, eram implementados pelos governos estaduais e municipais,
e 0s preventorios eram construidos e mantidos pela iniciativa privada (CUNHA,
2005).

Foi entdo, durante os decénios de 1930 e 1940 que o pais presenciou uma
atuacdo mais efetiva nesse sentido. Segundo a historiadora Laurinda Maciel (2007)
nos anos de 1934 e 1941, o Ministério da Educacdo e Saude passou por duas
reformas que significaram, para as politicas publicas de combate a lepra, a
formatacdo do modelo de tratamento isolacionista a partir das construcdes de
inimeras instituicbes, em praticamente todos os estados brasileiros, para o
isolamento dos doentes.

No estado da Paraiba, a Col6nia Getulio Vargas teve suas obras iniciadas no
ano de 1937 nas terras do Rio do Meio” no municipio de Bayeux. No entanto, a
discussédo sobre a necessidade de construir um leprosario na Paraiba ja vinha
ocorrendo desde a década de 1920, em concomitancia com os discursos difundidos
no Brasil naquele periodo sobre a necessidade de conter a lepra, vista como uma

marca de atraso e inferioridade de um povo. De modo que, as elites, letrados,

’® Jornal A Unido, 13 de Julho de 1941, p.01.
64



médicos e politicos paraibanos, incorporando ideias higienistas as politicas urbanas,
empreenderam todos os esfor¢os para a concretizacdo da estrutura profilatica no
estado.

Uma das razdes que contribuiram para a construcdo da Colbnia naquela
localidade foi a existéncia das obras do preventorio, o Educandario Eunice Weaver
construido pela iniciativa privada’ e administrado pela “Sociedade de Assisténcia
aos Lazaros e Defesa contra a Lepra” bem como a forte divulgacdo na imprensa
paraibana desde meados da década de 1920 sobre a situacéo da lepra na Paraiba,
empenhada, por sua vez, em chamar a atencdo dos poderes publicos para o
problema. As inUmeras denuncias de casos de lepra na cidade publicadas pelos
jornais foram recebidas como um grito de alarme. Seria a lepra uma simples ameaca
a saude publica do estado ou uma apavorante realidade como sugeria algumas
dessas denudncias?

Tomando como base os estudos dos médicos Avelino Miguez Alonso e
Humberto Nobrega’’ sobre a histéria da lepra na Paraiba, publicados
respectivamente nos anos de 1945 e 1951, vé-se que a mais antiga referéncia a
lepra na Paraiba data de 1882 quando o Dr. Manuel Carlos de Gouveia acusava de
té-la constatado em algumas pessoas que habitavam a costa. Embora os estudos
daquela época ndo apresentassem dados epidemiolégicos rigorosos nem
indagacdes a respeito da proveniéncia, eram incisivos em afirmar a sua existéncia,
sobretudo, na regido costeira, mas também eram unanimes em afirmar a sua
raridade. Na capital do estado, Jodo Pessoa, por exemplo, quase nao ha registro de
lepra antes de 1910. Segundo dados dos estudos, embora houvesse casos
espalhados pela zona costeira, nada aparecia, em geral, no perimetro urbano.

No entanto, a partir dos anos 1920 e 1930 os casos de doentes aparecem
com mais frequéncia ganhando assim, notoriedade entre os médicos e,
principalmente na imprensa, uma vez que acometeu cidadaos cujas profissdes que

exerciam os colocavam com evidéncia, como é o caso de alfaiates, tintureiros,

® para a construgdo do Educandéario Eunice Weaver foi empreendida na Paraiba uma ampla
campanha, denominada de “Campanha da solidariedade” para arrecadar fundos para a construgéo e
manutencdo inicial do preventdrio destinado a cuidar dos filhos dos hansenianos sem parentes que o
pudessem assumir, sobre essa questo nos deteremos mais no proximo capitulo.
70 trabalho intitulado: “Contribuicdo & Histéria da Lepra na Paraiba” do médico Humberto Nébrega
foi publicado no Boletim do Servico Nacional de Lepra, Ano X, N°3, setembro de 1951, pp.137-150 e
o trabalho do médico Avelino Alonso intitulado: “A Lepra na Paraiba. Sua histéria e sua eplbidiologia”
foi publicado no Boletim do Servigo Nacional de Lepra, Ano IV, N°1, Margo de 1945, pp.66-119.
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negociantes de perfumes, etc’®. Apesar da maior visibilidade os nimeros ainda s&o
baixos naquele periodo. Segundo o médico Josa Magalhdes em seu trabalho
apresentado na Semana Meédica realizada sob o patrocinio da Sociedade de
Medicina e Cirurgia da Parahyba, no periodo de 3 a 9 de Maio de 1927"° apresenta
as estatisticas levantadas pelo colega Belmiro Valverde no ano de 1923 no qual
para um nuamero de 7026 doentes fichados no pais, a Paraiba apresentava apenas
11 enfermos.

Essas cifras, contudo, representavam apenas 0 nhumero de casos
matriculados na Inspetoria de Lepra, na realidade o numero deveria ser maior tendo
em vista que, naquele momento, como j& nos referimos anteriormente era muito
comum o doente manter anonimato para ndo ser vitima do preconceito e das
medidas profilaticas. No entanto, esses numeros servem de base para corroborar 0s
trabalhos feitos pelos médicos naquele periodo atestando ser a lepra uma doenca
de pequena expressividade na Paraiba, se comparada, por exemplo, ao vizinho
estado de Pernambuco que na mesma estatistica apresentada acima, contabilizava
103 pacientes fichados.

O primeiro senso solicitado pela Diretoria de Higiene da Paraiba foi realizado
apenas no ano de 1929 por Ulisses Nunes que estimou em 400 o numero de
doentes em todo o estado paraibano. Este resultado foi contestado, na época, pelo
Dr. Humberto Nébrega em seu trabalho intitulado “Contribuicdo a Histéria da Lepra
na Paraiba”, ao qual ja nos referimos acima. O médico acusou o colega de
apresentar uma visdo exagerada do conjunto do problema e que, talvez, sua
concluséo tenha sido proposital a fim de atrair, como ja vinha fazendo a imprensa
paraibana, a atencdo dos poderes publicos para o problema.

A acusacdo do médico tem procedéncia, se levarmos em consideracdo o
relatério que o Servico de Saneamento do Estado apresentou sobre suas
notificacdes e atendimentos realizados no periodo de 1 de Janeiro a 31 de Agosto
de 1927, no qual de um total de 54.921 pessoas matriculadas e medicadas apenas
63 eram doentes de lepra®, bem como o nimero de doentes fichados pela

Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas durante todo o seu periodo de

’® ALONSO, 1945, op.cit. p.75.
” MAGALHAES, Josa. Consideracées sobre a Prophylaxia da lepra no Brasil. In: Semana Médica.
Sociedade de Medicina da Parahyba. Imprensa Oficial. Parahyba, 1927, pp. 53-66.
% Mensagem Presidencial apresentada & Assembleia Legislativa do Estado pelo presidente do
Estado da Parahyba, Jodo Suassuna,1927, p.115.
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funcionamento (1922-1936)** que s6 contabilizou 72 doentes. Claro que é
importante ressaltarmos que a Inspetoria, devido seu funcionamento restrito apenas
a um anico ambulatério com um s6 meédico sediado na capital, ndo tinha como ter
uma estatistica real da situacdo em todo o estado, apresentando apenas um
conhecimento parcial da situacédo, pois fichava apenas os doentes que apareciam ao
seu limitado alcance.

No entanto, mesmo apresentando uma atuacao limitada a capital do estado,
0S numeros apresentados pela Inspetoria de Lepra se aproximam mais aos
contabilizados pelo servico de Saneamento do Estado e aos divulgados pelo Dr.
Medeiros Dantas, responsavel pelo primeiro censo encomendando em 1937 pelo
Governo do Estado. Oito anos ap0s aquele primeiro censo encomendado pela
Diretoria de Higiene, o Dr. Medeiros fichou em sua pesquisa realizada entre 25 de
setembro de 1937 e 23 de junho de 1938, 50 doentes disseminados em varias

regides do estado®. Segundo o censo, estavam assim distribuidos os doentes:

ANTENON NAVAITO......uiiit e eee 5
F N - 41 ] o= VO PPTRPPP 5]
Alagoa Grande...........ooooeeiiiii e 1
LaraNJEITAS. ... eueeeeeieie ettt 1
(O 1= VA= = LS 7
Campina Grande..........cc.uuveiiiiieii e 2
Catolé do ROChA.........cevvieiee e, 5
(OF=1 01T [=] [0 F 4
LY o1 (o IS T= | (o TP 1
(U= 1= o] = VU 2
V=Yg g F= T Lo U F=T o = PP 4
P A0S, .. 1
POMDAL ... 5
T U 2
S0 11 17 TP 1
N F=1 (0] o - 1R 2
SANTA RItA.....cciiiiiiieiie e 1
TO AL e e 50

#1 Mesmo ap6s a extingdo da Comisséo de Saneamento Rural pela rescisdo do acordo Paraiba-Uni&o
em 1930, o ambulatério da Inspetoria de Lepra sobreviveu e continuou fichando os enfermos até
1936.

¥ As Organizacdes Anti-lepréticas na Paraiba. In: Boletim do Servico Nacional de Lepra. N°1, Ano IV,
Rio de Janeiro, 1946, pp. 107-119.
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Esse reconhecimento cobriu 27 municipios, além destes listados, também
foram percorridos os municipios de Cuité, Caicara, Itabaiana, Sapé, Brejo do Cruz,
Cabaceiras, Soledade, Sao Joao do Cariri, Alagoa do Monteiro, Esperanca e Areia.
Lugares estes, onde ndo se assinalou a doenca. Segundo o leprologista, nao foi
possivel, no entanto, cobrir as cidades de Princesa Isabel, Piancé, Conceicéo,
Misericordia, Santa Luzia, Umbuzeiro, Serraria, Bananeiras, Espirito Santo, Inga,
Pilar, Bonito e Jodo Pessoa. Concluido este Censo, Dr. Medeiros Dantas afirma
existirem 70 doentes conhecidos em todo o estado. No interior seriam os 50 que ele
contabilizou e 20 na capital, fichados pelo dispensario do Centro de Saude.

Esses numeros s6 seriam aumentados no censo de 1943, onde contabilizou
161 doentes e em 1949 chegando a 246. Portanto, nas trés primeiras décadas do
século XX, o histérico da doenca no estado pode ser sintetizado por focos antigos,
pequenos e limitados, embora ocorra em fins da década de 1930 um aumento
consideravel devido as famosas emigracdes do nordestino para a Amazbnia,
principalmente no tempo da exploracdo da borracha, como foi o caso, por exemplo,
do tio de Horténcio que adquiriu naquelas terras a doenca, transmitindo para o
sobrinho quando retornou, conforme expomos anteriormente.

Embora tenha havido na capital do estado uma disseminacdo da doenca
entre os imigrantes italianos, ndo havia registro da chegada de nenhum doente
daquele pais. O que nos parece que a disseminacao entre os italianos possa ser
explicada pela convivéncia que mantinham uns com 0s outros e ndo que a lepra era
proveniente daqueles imigrantes como sugeriam algumas matérias dos jornais,
tendo em vista que, como afirma Avelino Alonso, a maioria dos enfermos fichados

pela Inspetoria de Lepra nédo tinham correlacdo alguma com eles.

O foco dos descendentes de imigrantes italianos ndo chegou a
contribuir com 15 casos, enquanto que os ficharios, desde 1922, ja
surpreenderam mais de sete dezenas de enfermos residentes na
capital, onde, justamente, se verifica 0 maximo de concentracdo da
lepra de todo o estado, sendo mdltipla a sua proveniéncia, pois que
existem focos paraenses, amazonenses, mamanguapenses e
pernambucanos. (ALONSO, 1945, p.77)

Dessa forma, percebe-se que a introducdo da lepra na Paraiba € coroléario de
um fendmeno social ligado as condi¢cdes geoclimaticas. A aridez do solo paraibano,

as minguadas colheitas decorrentes da escassez de chuvas despertavam o espirito
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aventureiro de seus habitantes forcando-os e estimulando-os ao abandono de suas
terras em busca de outras mais atraentes e longinquas. A exploragéo da borracha,
por sua vez, intensificou essa atracdo, aumentando o éxodo. Estima-se que “entre
1872 e 1900, entraram nos portos da Amazonia cerca de 160 mil nordestinos, e até
1920 chegaram mais de 150 mil, ultrapassando a marca de 300 mil migrantes”
(BECHIMOL, 1999, P.136). No entanto, com a subsequente queda do valor deste
produto, muitos dos migrantes regressaram desiludidos e contaminados com o mal
de Hansen, passando a condi¢cdo de emissarios do morbus aos seus conterraneos.

Portanto, apesar do aumento no nimero de casos na Paraiba, ndo havia uma
apavorante disseminacao da doenca no estado. Dessa forma, voltando aos nimeros
apresentados pelo Dr. Ulisses Nunes em 1929, podemos dizer que ndo condiziam
com a realidade, mas se seu fim era, como ressaltou o Dr. Humberto Nobrega,
chamar a atencdo para aquela questdo, obteve éxito, visto que as autoridades
publicas se alarmaram. A Assembleia Legislativa aprovou, em outubro de 1930, um
projeto transformado pelo Governo Revolucionario no Decreto n°l5, o qual
determinava a construcdo de um leprosario, no sitio Bela Vista, localizado nas
proximidades da capital. A localizacdo por sua vez, suscitou viva polémica na
imprensa, o que levou o Interventor Federal a solicitar o parecer da Sociedade de
Medicina da Paraiba. A questdo empolgou os clinicos locais, que designaram uma
comissao composta pelos médicos, Dr. José Magalhdes, Dr. Newton Lacerda, Dr.
Alcides Vasconcelos e Dr. Lourival de Gouveia Moura, passaram gquase um ano
discutindo a escolha da sede do futuro leprosario®.

Embora o parecer apresentado pela referida comissao tenha indicado pela
propriedade “Bela Vista do Pilar’, em Marés, a quatro quildmetros de Jodo Pessoa,
tendo inclusive a aprovacao do Dr. Heraclides de Souza-Arauljo gue em sua visita ao
estado da Paraiba em fevereiro de 1933%, verificou o local e concordou com a
escolha da comissédo a questdo sO seria resolvida trés anos mais tarde, em 1936,
com a aquisicdo das terras do Rio do Meio em Bayeux, que como ja nos referimos
anteriormente, seria construido o preventério Eunice Weaver, outra importante

instituicao do tripé isolacionista.

* Ibid, p.108.

¥ O médico leprologista & convite do Chefe do Governo Provisério, Getilio Vargas e do entéo
Ministro da Saude e Educacdo, Washington Pires, percorre todo o Norte e Nordeste do Brasil em
principios de 1933, expedicdo esta que resulta no longo trabalho dividido em 3 grandes volumes
intitulado Histéria da Lepra no Brasil.
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O ano de 1936 foi considerado pelos médicos leprologista do estado como
um ano bastante prospero em medidas sanitarias no setor anti-leprético. Com a
reorganizacdo da Saude Publica pelo entéo diretor Dr. Otavio de Oliveira é criado o
primeiro dispensario de dermatologia e lepra no Centro de Saude da paraibana,
sendo o seu chefe o médico leprologista Dr. Edson de Almeida, o qual o dirigiu até
1941, época em que o0 servico é passado ao médico dermatologista Dr. Alberto
Cartaxo. Naquele mesmo ano organizaram a campanha da Solidariedade para a
construcdo do Preventério Eunice Weaver como veremos mais detalhadamente no
proximo capitulo, bem como o inicio das obras da Colénia Getulio Vargas. No ato da
solenidade de langcamento da pedra fundamental, realizada em 23 de Agosto de
1936 as 15:00hs na propriedade do Rio do Meio, o entdo diretor de Saude Publica
do Estado da Paraiba ressaltou em seu discurso a ideia, bastante difundida no pais,
sobretudo entre as autoridades e comunidade médica de que o modelo tripé seria o

modelo mais eficaz para apagar com o “flagelo da lepra” no Brasil.

Com a construgdo do leprosario, ao se fazer ao lado do incentivo a
creacao de preventérios para filhos sadios de hansenianos e do
estimulo a installacdes de Dispensarios, e de onde uma efficiente
accao de controle se possa irradiar, tem-se exequido tarefa do mais
puro quilate do ponto de vista administrativo, por isso que, com o
manejo adequado de armas tdo poderosas que compde essa
estratégia de acdo se terd erguido uma antemural que nem sé no
presente, constitui obstaculo efficaz a expanséo da lepra pelo Brasil,
sendo também que a dentro de dias futuros se volverd em aparelho
de construcdo a eliminar no tempo e no espaco as proporgcdes do
flagello®.

Os esforcos do Governo do Estado para implementar na Paraiba esse modelo
de profilaxia da doenca, foi amplamente divulgado e elogiado pela imprensa
paraibana que acompanhou com noticias quase que diarias o processo de
discussdo e construcdo do leproséario, desde a aquisicdo por parte do governo
estadual das terras do engenho de cana pertencentes ao Sr. Joao Amorim pelo valor
de 170,000%$000 ( cento e setenta mil réis) através de um convénio firmado entre o
governo do estado da Paraiba e o governo federal até a tdo esperada e adiada

inauguracao da Coldnia no ano de 1941 que, segundo o jornalista do Jornal A Unido,

® Jornal A Unido, 25 de Agosto de 1936, p. 03.
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“tal acdo representava a vitéria do movimento que se formou na Parahyba,
secundando a campanha de assisténcia aos lazaros iniciada em todo o Pais”®.

Na tarde do sabado dia 12 de Julho daquele ano, uma comitiva formada por
meédicos, politicos, jornalistas, representantes do governo federal, militares e damas
da sociedade, partiu da capital paraibana para Bayeux para prestigiar a solenidade
de inauguracdo daquele leprosario. Entre os presentes estavam o interventor do
estado Ruy Carneiro que em seu discurso ressaltou a importancia do “esforgo

generoso do benemérito Chefe da Nagao”®’

Getulio Vargas que custeou juntamente
com o estado da Paraiba as instalagdes do asilo-col6nia naquela regido.

Ao declarar inaugurado o asilo-colonia o interventor do estado entregou a
direcéo da instituicdo aos cuidados profissionais do médico dermatologista Edson de
Almeida a quem depositava a confianca e o desejo de que este “velasse pela sorte

"88  Aliadas

dos conterrdneos que aqui vierem procurar abrigo na sua desdita
importantes na divulgacdo dos servigos de saude prestados pelo Estado através da
Colbnia Getulio Vargas para os doentes de lepra foram as propagandas
empreendidas pelas autoridades da saude publica no estado, comunidade médica e
imprensa. Pois era preciso haver uma identificacdo da populacdo com a Colbnia de
modo que a reconhecesse como o lugar em que “encontrariam o tratamento da
ciéncia moderna e o conforto da solidariedade crista”®°.

Foi com o intuito de gerar essa identificacdo da populacdo, especialmente dos
doentes, com a colbénia que ainda em seu discurso no lancamento da pedra
fundamental da Coldnia, o Dr. Octavio de Oliveira ressaltou que aquela obra se
apresentava para os doentes como um “suave milagre biblico ao proporcionar a
graca que s6 em sonhos se |lhes afigurava possivel: um pouso onde elles ndo sejam
demais; uma sociedade onde elles ndo se constituem uma repugnancia; um
ambiente onde elles n&o se sintam uns reprobos”®.

Esse mesmo tom seria utilizado, sete anos mais tarde pelo entdo Diretor da
Saulde Publica da Paraiba, o Sr. Janduhy Carneiro, em seu discurso no dia da
inauguracao da coldnia para atrair o interesse da populacéo e dos doentes que para

la seriam transferidos. Em seu discurso, procurou desfazer a lenda segundo a qual o

% Jornal A Unigo, 25 de Agosto de 1941, p.01
8 Jornal A Unido, 13 de Julho de 1941, p.05
% Ibid.
% Jornal A Unido, 10 de Agosto de 1941, p.01.
% Jornal A Unido, 25 de Agosto de 1935, p. 03.
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leprosario seria simples casa de detencdo de enfermos, “combatendo o pavor
excessivo e desarrasoado de uma internagdo que se tem implantado nos lazaros”?.
Para isso o diretor finalizou seu discurso afirmando que o Asilo-Col6nia Getulio

Vargas,

Longe de ser um carcere de doentes, € a casa da Fé, da Esperanca
e da Felicidade: Fé em Deus e na ciéncia médica; Esperanc¢a na cura
do terrivel mal, e Felicidade, no conforto moral que terd neste
estabelecimento cada enfermo que nele se abrigar como hdspede
atraido e desejado®.

Estando a Col6nia em funcionamento e com capacidade para atender a 300
pacientes era preciso identificar os doentes e por mais intenso que fosse o trabalho
da Inspetoria de Saude Publica, os médicos e sua equipe ndo conseguiam chegar a
todos os doentes. A propaganda deveria convencer a populacdo, sobretudo, os
doentes dos beneficios do tratamento e o perigo do contagio. Desse modo, a
propaganda poderia dissipar o temor excessivo da doenga e criar uma identificagdo
dos doentes com o asilo de modo a manté-los longe dos séos. Era na realidade uma
preocupacdo com a populacdo sd que seria preservada da doenca, uma vez que
com a inauguracao da col6nia evitar-se-ia “o contagio nos lares e na promiscuidade
diaria, donde resultara que, por falta de transmissores acabar-se-a a lepra entre
nés%.

Uma das propagandas mais entusiasmadas foi feita pelo médico Higino Costa
Brito ao escrever um artigo no Jornal A Unido para divulgar a sociedade paraibana
as boas impressdes que tivera ao visitar o asilo-colénia nas vésperas de sua
inauguragao na companhia do colegas Edson de Almeida e Simeé&o Leal. Aproveitou

para convocar a todos os paraibanos a fazer o mesmo, pois:

(...) a futura morada do doente de lepra do Estado € uma dessas
obras que se gravam no espirito da gente, que falam de perto ao
coragao, (...) Sente-se ali, a preocupacdo do homem pelo homem. O
interesse humanissimo pelos que vieram a vida com o designio
tristissimo de néo vivé-la, de ndo senti-la. (...) O doente de lepra vai
ter sua morada. Higiénica, confortavel, tranquila. Sobretudo sua.
Onde tem a certeza de que ndo € motivo de nojo. Onde ninguém se

° Jornal A Unido, 13 de Julho de 1941, p. 05.
% Ibid.
% Jornal A Unido, 16 de Julho de 1941, p.08.
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afastard a sua passagem. Onde todos se apertam as maos sem
receio de um contagio tragico. Onde finalmente, ‘todos sao iguais’
porque todos trazem um estigma doloroso®.

O médico se refere a coldénia como o lar do doente e dimensiona de forma
bastante precisa 0 medo que as pessoas tinham do contagio da doenca, a0 mesmo
tempo em que informa-nos o sobre a humilhacdo a que eram submetidos os
doentes. Para ele, essas humilhacdes dificultavam a vida desses sujeitos enfermos
numa sociedade que os desprezava. De modo que a colbnia seria um refugio onde
poderia reconstruir suas vidas com dignidade, pois além de estarem entre iguais a
colénia contavam com uma estrutura fisica que em nada se assemelhava as longas
enfermarias brancas e mono6tonas dos hospitais convencionais, ao contrario, era um
lugar “alegre, saudavel, onde os pavilhdes ‘Carville’ e demais dependéncias tomam
um aspecto de vilarejo florescente, iluminado pelo sol e pela eletricidade™.

A colbnia havia sido projetada com a finalidade de oferecer todos 0os meios
necessarios para convencer o doente de que ali era o melhor lugar para ele viver.
Pois, na col6nia teria mais conforto, ndo precisaria se esconder em lugares hostis e
insalubres, mas poderia conviver em sociedade com outros doentes, além de
desenvolver alguma atividade para a qual tivesse habilidade, ou seja, teria uma vida
diferente daquela caso ficasse mendigando a compaixao dos sdos pelas ruas ou
isolado em hospitais. H4, portanto, uma tentativa do autor do artigo, de convencer os
doentes e a sociedade em geral de que isolar seria a Unica forma de conter o
avanco da doenca.

A area do complexo da Colbnia Getulio Vargas contava na sua inauguracao
com doze casas para os internos casados e cinco pavilhdes para abrigar os demais
pacientes, separados por sexo. Além de um prédio com dois andares para a
administracdo, um refeitoério, a cadeia, o parlatério, um ambulatério médico, um
viveiro de peixe, um forno de lixo e um pavilhdo de dois andares onde
posteriormente seriam instalados o cinema, o bar, a biblioteca, a sinuca, a barbearia
e a alfaiataria. Essa estrutura, no entanto, iria sofrer alteracbes na medida em que
passou a ser habitada pelos pacientes, os quais foram desenvolvendo atividades

agrarias de subsisténcia como a criacdo de animais: vacas, galinhas, porcos e o

% Jornal A Unio, 11 de Julho de 1941.
95 .
Ibid.
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cultivo de frutas e hortalicas. Desde a sua inauguracdo em 1941 até o ano 2000
foram internados 407 pacientes.

Por apresentar numeros relativamente baixos de pacientes internos, levando
em consideracao colbnias de outros estados que chegavam a abrigar entre 3.000 e
5.000 pacientes, a colénia Getulio Vargas nunca apresentou problemas de
superlotagéo. Nos primeiros anos de sua instalagéo as internagdes ficavam abaixo
da sua capacidade, como se Vvé na tabela abaixo com os dados do balanco
estatistico do quinquénio 1956-1950 apresentado pela Secdo de Organizacdo e

Controle do Servico Nacional de Lepra®, chefiada pelo Dr. Joir Fonte.

Estado da Paraiba

DOENTES EXISTENTES EM 31 DE DEZEMBRO

Isolados L A indice

Ano Leprosario Domicilio Sob vigilancia Sem controle Total | p/1.000
N.° % N.° % N.° % N.° % habs.
1946 81 40.7 5 25 9 4.5 104 52.3 199 0.12
1947 86 40.2 7 3.3 6 2.8 115 53.7 214 0.13
1948 90 40.0 8 35 12 53 115 51.1 225 0.13
1949 101 42.6 8 34 12 51 116 48.9 237 0.14
1950 100 39.8 8 3.2 13 5.2 130 51.7 251 0.14

Fonte: Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano X, N°2, 1951/1952, p.87.

Alguns passaram poucos anos outros viveram quase toda a vida. Casaram,
construiram familias e envelheceram no lugar que lhes conduziram ao processo de
(re)construcdo de uma nova vida, a partir da inser¢cdo desses doentes em um novo
contexto, que por sua vez, possibilitou novas formas de se relacionar com seus
corpos, com 0s outros e com o mundo. No entanto, antes de trabalharmos as
experiéncias desses sujeitos no isolamento, objetivo deste segundo capitulo, nos
deteremos a partir de agora nos efeitos da enfermidade sobre os corpos doentes, 0
gue implicou no estabelecimento de uma nova forma desses sujeitos experienciarem

e narrarem seus proprios corpos.

% FONTE, Joir. Profilaxia da Lepra nas Unidades Federadas. Balanco estatistico do quinquénio 1946-
1950. In: Boletim do Servigco Nacional de Lepra. Ano X, N°2, 1951/1952, pp. 79-104.
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Estranhos ao Corpo: o desencontro de si

E, portanto, refletindo sobre essa experiéncia que pretendemos nos deter, a
partir de agora, nos desdobramentos simbdlicos desta dimensdo, ressaltando
inicialmente as relacbes que os sujeitos de nossa historia estabeleceram com a
doenca e com seu proprio corpo a partir da experiéncia deles com uma doenca que
lhes alteravam o organismo e deformavam-lhes os corpos. Corpo este que sera um
elemento fundamental nesse processo, tendo em vista que, toda experiéncia do
adoecer e do curar-se €, antes de tudo uma experiéncia do corpo e com 0 corpo.

Acreditamos, entdo, que uma abordagem historica da doenca nos possibilita
refletir sobre as aventuras que 0s sujeitos empreendem com seu proprio corpo,
fazendo emergir um universo sensivel que abarca ndo apenas “estados” fisicos, mas
modos de sentir e de fazer, modos de experimentar e vivenciar suas dores e seus
prazeres que, por sua vez, evidenciam o carater provisorio dos regimes de
visibilidade que definem a verdade do corpo, da doenca e da salde em cada época
(SANT’ANNA, 1995).

Sendo assim, consideramos neste trabalho a experiéncia da doenca como um
processo (ALVES, 1993), o qual estda imbricado com o processo da propria
constituicdo da subjetividade humana. A prépria percepcdo do adoecimento
depende do aprendizado, de valores e costumes em relacdo a saude e a doenca,
bem como das maneiras como comunicamos o sofrimento. Segundo Alves, a
doenca ndo € um evento isolado, nem somente uma condi¢do organica especifica,
mas um processo construido socialmente. Em cada contexto existem formas
consideradas normais e formas inadequadas de adoecer. Cada cultura impde sua
prépria linguagem para o sofrimento.

Neste capitulo, ao analisarmos as narrativas sobre a doenca tomamos em
conta a dindmica da relacdo entre os sujeitos da nossa histéria e seus corpos,
buscando, observar a partir do entrelacamento com outros eventos, decorrentes da
doenca, e, igualmente complexos e dolorosos para o doente como, por exemplo, a
sujeicAo a determinados tratamentos ou mesmo, momentos em que foram
submetidos a amputacdo de membros, como eles comunicam as dores e

sofrimentos advindos dessas intervengcdes e mudancgas nos seus corpos.
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A proposicao de tal perspectiva baseia-se também nos estudos provenientes
do campo da filosofia, da antropologia e da sociologia especialmente no tocante a
insercao do corpo como elemento presente na producéo da ciéncia. O corpo, que o
saber moderno tentou silenciar e domesticar por meio de tecnologias de poder que o
subjugassem em nome da supremacia de uma razao iluminista, ganhou, a partir de
meados do século XX, lugar de destaque na producdo académico-cientifica. Como
sugere Merleau-Ponty, o século XX “apagou a linha diviséria do ‘corpo’ e do ‘espirito’
e encarou a vida humana como espiritual e corpérea de ponta a ponta, sempre
apoiada sobre o corpo (...). Restaurou e aprofundou a questdo da carne, isto é do
corpo animado” (PONTY, apud CORBIN, 2009, p.7).

A nossa reflexdo vai levar em conta as imagens que 0s sujeitos constroem de
si e dos seus corpos. Tal perspectiva nos leva a recusar a visdo que reduz o corpo a
suas determinagBes bioldgicas, inserindo este aspecto — cuja importancia nao
ignoramos — no contexto da complexidade da vida emocional do sujeito e de suas
relacBes constitutivas. Concordamos com o historiador Roy Porter (1992), que o
corpo € um o mediador entre a intimidade das pessoas e a sociedade em geral, de
modo que, o corpo humano ndo € um dado eterno e imutavel. Sua apreensao €
tributaria das condicdes de vida e das possibilidades que a cultura na qual o corpo
esta inserido se da a conhecé-lo. Cada época lhe atribui um significado, o constréi e
0 reconstroi, o decora e o desvela. Mas, também, o destr6i, o deforma e o mutila.
Isto significa que estudar o corpo, ndo pode ser feito sem levar em conta as
sensibilidades individuais, os codigos sociais, as concepcdes de higiene, de beleza,
etc.

As narrativas sobre o processo de adoecimento e das consequéncias
advindas apresentavam um sofrimento que ia além do adoecer. Em grande medida,
a patologia acarretava mais que o medo da morte®’, o medo da soliddo, da
desfiguracdo, a vergonha por conta de um corpo marcado pela mutilagéo,
acompanhada da perda da capacidade de executar determinadas atividades. Se a
ciéncia médica conseguiu encontrar a cura com a descoberta das sulfonas — embora
nao tenha sido suficiente para eliminar a doenca — que puseram fim as dores fisicas,
outras dores que nas narrativas dos nossos colaboradores sao representadas por

sentimentos conflitantes, ambivalentes, que oscilam entre a coragem e o medo, a

" A lepra é conhecida pela sua baixa mortalidade. O individuo portador da doenca convive com a
mesma por um longo tempo.
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exclusdo e o desejo de inclusdo, o acolhimento e o abandono, a esperanca e a
desesperanca ndo foram visualizadas pelo olhar objetivo da ciéncia médica centrada
numa dimensdo anatomofisiolégica. De acordo com Jacques Revel e Jean-Pierre
Peter, ao referir-se ao discurso historico da medicina e das instituicbes médicas,

afirmam:

Para a clinica, o corpo torna-se o espaco neutro que se abre a
observacao e ao saber. Enfim, liberado de sua histéria particular,
um objeto. No entanto, as margens da clinica uma inquietacdo
ressurge sempre, multiforme, e lembra ao médico que seu parceiro
verdadeiro ndo é a doenga nem a humanidade, porém um homem
doente (REVEL, PETER, 1995, p. 145).

[N

Na busca da objetividade cientifica com seu ideal de neutralidade, na
transformacédo da pratica clinica em pesquisa cientifica, 0 mundo meédico deixa de
lado a permanente tensdo entre objetividade e as subjetividades dos individuos.
Com isso “nao reconhece os hibridos, ndo avanga para um outro paradigma que nos
permitiria uma responsabilidade ética para além de regras deontolégicas” (BASTOS,
2006, p.75) que conseguisse escutar nem que fosse o murmurio deste corpo que
nao € apenas um dado bioldgico, ou o portador de uma entidade nosolégica, mas o
corpo da dor, do sofrimento, do prazer, enfim, das sensibilidades individuais.

Corpos silenciados?

Essas colocacgBes expostas acima nos serviram de ponto de partida para uma
analise da experiéncia desses sujeitos como a doenca e seus corpos. Nos
indagando inicialmente: como apreender a maneira como esses homens e mulheres
acometidos pela lepra manifestam o sofrimento e a experiéncia com seus corpos
doentes?

Acreditamos que uma das nossas mais poderosas formas de comunicagao do
sofrimento e de experiéncias relacionadas ao adoecimento e ao corpo € a narrativa.
A narrativa dos pacientes expde o sofrimento num sentido que se encontra fora do
dominio da voz da medicina. Essa tem sido, nos ultimos anos, uma das principais

razdes para o interesse emergente da narrativa entre cientistas sociais engajados
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em pesquisas sobre a saude, a doenca e o sofrimento. Segundo Cristina Baptista
(2006):

Contar a histéria do adoecimento ajuda a recuperar o dano e a
ruptura que a doenca impde a vida do doente. Modifica, além disso, a
percepcdo que a pessoa tem da posigdo que ocupa na vida e para
gue direcdo sua vida esta se dirigindo (BAPTISTA, 2006, pp.60-61).

Ainda de acordo com Baptista ao utilizar os estudos do sociélogo da saude
Arthur W. Frank (1995) considera que a narrativa nao se restringe apenas ao fato da
histéria ser compartilhada, mas ela abrange a histéria total de vida do paciente, visto
que ao auxilid-lo na construcdo da prépria histéria o narrador reformula seu
entendimento sobre si mesmo e sua situacao de vida, reconstruindo e redefinindo

seu percurso. Ao comentar uma carta recebida de uma paciente Frank afirma que:

O adoecimento nao foi o tdpico de sua historia; ele foi a condicdo
para que ela pudesse narrar sua histéria. Sua histéria ndo foi sobre o
adoecimento. A historia foi contada através de um corpo ferido. As
histérias que pessoas doentes contam emergem de Sseus cOrpos
(FRANK, 1995 Apud BAPTISTA, 2006, p. 61).

Para a autora, qualguer que seja a histéria reformulada, o corpo doente ou
recuperado serd sempre causa, topico e instrumento que dara origem a nova
histéria. Dessa forma, € importante que a histéria da doenca seja contada para que
0 corpo, que sofreu transformacdes, tenha uma voz e adquira novamente a condi¢ao
de entidade familiar. Apesar de possuir sua prépria voz, que se manifesta através de
sintomas e dor, é necessario que o corpo seja explicitado na linguagem.

Logo no primeiro contato com os moradores da colonia percebi que todos eles
carregavam marcas permanentes em seus corpos. Jodo Batista manuseava a
prépria cadeira de rodas para se locomover. Isabel ndo tinha parte do pé esquerdo,
seu Maério tinha os dedos das méaos enrijecidos para dentro formando uma garra,
Severino tinha perdido parte do labio superior e da narina esquerda. Enfim, dei-me
conta de que todos ali tinham algum tipo de lesdo permanente no corpo, alguma

78



alteragdo nos membros e varios tinham curativos nas pernas e ou pes, sinalizando
que alguma lesdo permanecia ativa®.

Tal percepcdo me instigou a questionar sobre a forma como aqueles sujeitos
relacionavam-se com o corpo apés a doenca. Aqueles corpos que se pensarmos
como pergaminhos tem em si a inscricdo da vida dessas pessoas. No entanto,
percebi que, enquanto a conversa versava sobre a forma como descobriram a
doenca, como tinha sido a relagdo com as pessoas a sua volta, como tinham vindo
para a col6nia, as narrativas se desenvolviam de maneira mais fluida, continua, com
algumas excecgbes, como € o caso de seu Méario, que ja expus anteriormente.
Porém, a medida que as recordacBes comecaram a requerer o resgate de
experiéncias mais individuais, daquilo que parece ser mais intimo, como é 0 caso
das relagcdes com o corpo, ou seja, de como esse corpo passa a ser visto e sentido
por eles, a fluidez com que narravam suas vidas foi dando lugar ao siléncio.

Falar do corpo para aquelas pessoas parece como um momento de cisdo na
narrativa, era como se tudo que eles experimentaram, sentiram e ainda sentem em
relacdo ao corpo fosse dificil de comunicar por meio de palavras. Portanto, nesse
movimento, em que eram estimulados pelas perguntas a refletir sobre o significado
gue as mudancgas nos seus corpos tinham para eles, mergulhavam em recordacoes
cada vez mais intimas e a medida que faziam isso, ndo apenas o conteudo das
lembrancas mudava, mas também a maneira de comunica-las. Havia momentos de
siléncio e a fluidez j4 ndo caracterizava aquela comunicacgéao.

Uma das narrativas que se percebe claramente esse silenciamento foi
elaborada por Jodo Batista. Ao se remeter ao momento da sua vida em que teve que
amputar sua perna se limitou inicialmente a afirmar ter sido muito bom, pois néo teria
que “lutar todo dia com as feridas”. Em outro momento da entrevista percebei que as
constantes idas a enfermaria da colénia para refazer os curativos era algo que
incomodava bastante Jodo, ao afirmar na sua narrativa que “achava” que as
pessoas 0 consideravam “sujo e desleixado” por carregar em seu corpo feridas que
exalavam mal cheiro. No entanto, no primeiro momento essas percepcdes nao

aparecem. O siléncio irrompe na sua narrativa, ficamos apenas nos observando,

% Alguns profissionais de salde que trabalham na coldnia me narraram logo na minha primeira visita
como era dificil garantir a cicatrizacao das feridas de muitos pacientes, feridas estas que acometiam
partes do corpo que eram essenciais a realizacdo dos movimentos mais simples, como caminhar e
segurar algum objeto.
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acreditei naquele momento que Jo&o Batista precisava de mais tempo para quem
sabe dialogar com seus sentimentos e conseguir significar aquele evento em sua
vida.

Mas, o siléncio aos poucos foi sendo quebrado. A dificuldade de falar sobre o
corpo o levou a conta-lo em histdrias que o tornaram mais inteligivel, explicitando
sua nova condi¢cdo no pés-adoecimento. Eram histérias, portanto, que tratavam néo
sobre o corpo diretamente, mas era historias através do corpo que nos permitiam
perceber como aquele novo corpo estava sendo visto e sentido por ele. Ao comentar
sobre a convivéncia com o0s amigos, afirma que ficou restrita apenas aos
companheiros da colbnia. “Os colega la de Bayeux que eu saia pra papiar no bar,
nem chamava mais, também como eu ia né? E também era uma olha olha danado
pra mim que sei ndo, era melhor ficar em casa”®.

Logo apds a amputacdo ndo se sentia bem no convivio social, pois o olhar
dos outros o incomodava. A perna amputada, juntamente com as sequelas que
carregava nos dedos das maos era um sinal estigmatizante impossivel de néo ser
notado. Por mais que ele queira em sua narrativa silenciar a dor da mutilacédo, ela
emerge ao falar da sua insatisfagdo em morar em um corpo que nao era mais o seu
e que, no seu olhar e no seu sentir, 0 desabilitava para os prazeres da vida, entre
eles o direito ganho apés o fim do isolamento de ir aonde quisesse sem precisar do
auxilio de ninguém.

A doenca, mais uma vez, estava lhe impondo limitacdes em sua liberdade e
no seu relacionamento com as outras pessoas. Hoje se considera uma pessoa
“caseira” que nao gosta de estar na rua, prefere conversas com os colegas da
colénia, um jogo de domin6 no pavilhdo masculino, mas voltar para casa antes do
anoitecer. Um ritmo de vida bem diferente do que ele levava antes de ter a perna

amputada.

Quando eu tinha as pernas boas eu andava bastante. E que eu tinha
bicicleta, j& possui um motor e tudo, mas agora tudo é dificil. Que eu
era o cabra aqui da bicicleta mais respeitado, eu era conhecido. Mais
enfeitada aqui em Bayeux. Quando eu chegava...ai pronto, ficava
aquela roda de gente para olhar porgue de tudo ela tinha, toca fita,
tinha 40 farolete que acendia..mas ai eu dei fim a ela depois disso.

N&o podia mais fazer as coisas como antes'®.

iZOEntrevista de Jodo Batista concedida em 12 de marco de 2013.
Ibid.
80



Foi preciso, portanto, aprender a conviver com seu novo corpo que tinha se
tornado um corpo “estranho” a sua pessoa. Chegando, em alguns momentos, a dizer
gue néo lhe pertencia, pois enquanto sua mente lhe impulsionava a fazer as coisas a
que era acostumado, seu corpo lhe negava essa condicdo, lhe desabilitava para seu
proprio trabalho — durante certo tempo trabalhou como pedreiro. A amputacdo de
sua perna nédo apenas modificou sua imagem corporal, mas trouxe implicacdées na
sua rotina, na sua convivéncia social, no seu trabalho, enfim, alterou os padrdes de
comportamento anteriormente estabelecidos.

Os bracos e as pernas de um homem sdo membros que simbolizam a forc¢a, a
produtividade, o vigor. Por conseguinte, as consequéncias advindas por intermédio
da mutilacdo nos fazem refletir sobre o corpo humano como portador de significados
e representacfes sociais da cultura em que o sujeito esta inserido. Nas sociedades
ocidentais, capitalistas e consumistas, que primam pela produtividade e qualificam
como improdutivos corpos doentes, como € o caso da nossa, 0 homem sem suas
pernas sofre um processo de excluséo pelas relacdes de poder de que a sociedade
se apodera, domina e legitima, sendo assim, ser tdo frequente nas narrativas néo
apenas de Jodo Batista, mas também dos nossos colaboradores que ficaram com
sequelas esse sentimento de “sentir excluido”.

De acordo com o antrop6logo Cecil Helman (2006) ao tratar sobre
desabilidades dos corpos em seus estudos, afirma ter sido muito comum, nas
diversas sociedades ocidentais, as pessoas que possuem formas fisicas diferentes
dos padrbes considerados aceitos serem estigmatizadas, logo sujeitas a
preconceitos e discriminacdes, indo além quando ressalta que, “embora o corpo
desabilitado ndo seja um corpo doente essas pessoas enfrentam uma série de
desvantagens sociais — especialmente para encontrar um parceiro para 0
casamento” (HELMAN, 2006, p. 38). No seu sofrimento, Jodo Batista ja previa essa
situacdo. Ao lembrar do periodo em que ficou internado apdés a cirurgia afirmou que
0 que mais pensava era em “como tudo ia mudar quando voltasse para casa”.

N&ao é dificil, portanto, compreender os medos, a angustia e a soliddo que o
perseguem, quando, da constatacdo de sua volta ao mundo social. Mas essas
guestdes embora encontradas na narrativa de Jodo ao lamentar as mudancas que

aconteceram em sua rotina serdo, em outras passagens da sua entrevista
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camufladas, de modo que o discurso que ele elabora sobre as mudancas corporais e
como ele as sentiu serdo ambiguas. Acredito que isso seja devido tanto a tendéncia
de racionalizagdo como a reserva proveniente de um “pudor” bastante presente em
falar sobre o corpo e com isso é provavel que tenham ocorrido deturpacdes, quer
conscientes quer inconscientes, nas respostas, no sentido de nao admitir que ele
passou por momentos em que teve ideias e atitudes deprimentes em relacdo a
enfermidade e as consequéncias dela para o0 seu corpo.

Ao nos relatar como a amputacdo mudou sua vida embora reconheca, como
ressaltamos anteriormente, que se sentiu privado de atividades rotineiras, bem como
de algumas formas de lazer que o fizeram estranhar seu corpo, em outro momento
ao ser levado a refletir sobre o que essas mudancas significaram para ele e como

ele se sente em relagéo ao seu corpo, ele apresenta outro discurso.

Eu me sinto mais feliz agora sem essa perna (...) eu mesmo faco
minhas coisas. Eu mesmo faco na cadeira. E, fazer um servigo de
cimento, de qualquer coisa, botar uma porta, o negdcio é eu. Faco
muita coisa, diferente de muita gente que passou por aqui que
ficaram com sequelas horriveis, sem mao, sem poder pegar em
nada, sem nariz, boca, que chega assustava quem via. E a perna,
tantas pessoas perdem né? E continua fazendo as coisas, a minha
s6 sabem que foi da doenca quando eu digo, se nao.

Essa tentativa de racionalizacdo por parte de Jo&o Batista, o leva a misturar
0s tempos, ao relacionar atividades que ele fazia no passado e que na sua atual
condicdo ndo consegue, como por exemplo, trocar uma porta da sua residéncia. De
modo que, had uma tendéncia inconsciente de iludir a si mesmo e de justificar-se
criando argumentos pelos quais a realidade € apresentada de acordo com o0s
préprios desejos e interesses, qual seja: a construcdo de uma imagem de si como
alguém que ndo pode ser vencido pela doenga, mas que pelo contrario superou
todas as provacdes pelas quais passou. E ao dizer que qualquer um pode perder a
perna e que no seu caso as pessoas soO sabem se tratar de uma sequela da doenca
guando ele conta, nos deixa claro que ndo quer ser mais uma vez, estigmatizado,
excluido, inferiorizado por causa da doenca.

E entdo, gracas a essa tentativa de racionalizacéo que ele adere, pelo menos

no discurso, com tanta facilidade a ideia de que sua amputacgéo teve consequéncias
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relativamente suaves, pois 0 permite manter sua rotina, e, indo além, permite que
ele considere seu caso como diferente, melhor, menos grave que o de outros

companheiros que conheceu na colonia.

E digo mais, a perna num me faz tanta falta como eu penso que deve
fazer a vista para aqueles que tinham e perderam, saber que vé tudo
e de uma hora para outra ficar no breu. Num ver mais nada nessa
vida ou ainda ficar surdo. Muito melhor do jeito que estou, tenho
minha vidinha boa, sem ter mais que cuidar de feridas e pronto.

N&o apenas nas narrativas de Jodo, mas nos demais pacientes entrevistados
€ possivel perceber a recorréncia ao sofrimento, perdas e dores de outros internos
como forma de minimizar seu proprio sofrimento. Em meio as narrativas em primeira
pessoa, nas quais narram suas dores, sempre relatam os sofrimentos dos outros
doentes, “muito piores que os seus”. Pollak (1989) considera que reportar a
terceiros, situacfes e experiéncias traumaticas e sofrimentos, torna-se uma forma
possivel de dizer o indizivel.

Apesar de construirem uma narrativa, como é o caso de Jodo e Horténcio, em
gue procuram elaborar uma imagem de si como pessoas que superaram suas dores,
gue ndo poderiam ser detidos pela doenca, vivenciaram varios momentos na
trajetéria como doentes, marcados por uma subjetivacdo cada vez maior da doenca
em suas vidas, em seus cotidianos, levando-os a reelaborarem seus sonhos,
projetos de uma vida futura e até mesmo a forma como se relacionavam com seus
COrpos.

Como ja nos referimos anteriormente, ao longo do tempo em que esteve sem
tratamento, quando morava em Sao Jodo do Rio do Peixe, Horténcio viu seu corpo
passar por varias alteraces que comprometiam sua locomocéao e a realizacdo de
atividades rotineiras. No entanto, foi com a primeira crise sofrida logo apds chegar a
colonia e ser medicado com a sulfona, que se deu o inicio de uma relacdo, se nao
mais séria, mas mais consciente com a doenga, talvez tenha sido com essa primeira
crise que ele tenha compreendido que as consequéncias dela para 0 seu corpo
eram bem maiores do que as feridas com as quais ja aprendera a conviver. Esse

momento inicial constitui como um ponto determinante na sua narrativa, na
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percep¢do de si mesmo como um sujeito doente, como um corpo onde atuava um
elemento nosolégico que ndo podia mais ser subestimado.

Quando Horténcio chegou na colbnia ja fazia uma ano que a medicacao
sulfénica estava sendo administrada em alguns pacientes e como nas palavras do
diretor Cartaxo, a medicacdo tinha se “mostrado eficiente, trazendo com seu
emprego o branqueamento das lesdes, transforma¢des morfoldégicas nos bacilos e

descongestionamento das mucosas”®*

, apos avaliacdo clinica de Horténcio, o
meédico resolveu inclui-lo entre os pacientes que estavam tomando a medicacéao.
Horténcio foi orientado pelo médico e recebeu aquela noticia com grandes
perspectivas de melhoras, tendo em vista que dos 88 pacientes revisados apés o
uso da medicacdo, muitos tinham apresentado melhoras, conforme exposto a

sequirt®®:

Ndmero de Revisados — 88

Melhorados ------- 58
Estacionados ---- 19
Muito Melhorados -----------------=----=------- 07
Piorados 03
Curados ----- 01
Total - 88

Os resultados foram animadores e fizeram o Dr. Cartaxo afirmar que se a
sulfona ndo era “a medicacdo especifica da lepra, representa, ao nosso ver, a
estrada por onde devemos caminhar a fim de encontra-la”*®®. Mas, infelizmente, para
Horténcio a estrada apresentava um longo caminho no sentido da cura, ele fazia
parte do pequeno grupo que apresentara intolerancia a medicacdo. Mesmo tendo
feito, na avaliacdo clinica, exames de sangue e urina para que o médico liberasse o
tratamento, quando estava com 15 dias que fazia uso da medicacdo Horténcio
sofreu uma reacao leprotica eritémato-nodulares. “Eu estorei todo o corpo, fiquei
todo cheio de carogo, todo ferido, todo cheio de dores e foi suspenso o

medicamento”.

" CARTAXO, Alberto. Relatério das Atividades na Coldnia Gettilio Vargas, durante o ano de 1949. In:

1Botz)letim do Servigo Nacional de Lepra, Rio de Janeiro, Brasil ANO IX — N°2 — Junho de 1950, p.20.
Ibid.
% pid.
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Foi, portanto, o periodo em que Horténcio, segundo seu relato, mais sofreu as
consequéncias da doenca em seu corpo. Durante seis meses viveu levando “a vela
na mao”. Ficou muito fraco, pois ndo conseguia se alimentar direito em virtude das
constantes nauseas que lhe acometiam, e como consequéncia ndo conseguia
levantar-se da sua cama, chegando ao ponto de abrirem escaras nas nadegas. Ele
recorda que todos a sua volta sempre afirmavam: “esse ta bem pertinho de ir
embora”, numa alusao a morte. Apesar do seu corpo esta inerte haquela cama, sem
animo para reagir aquela situacéo, ele narra que durante todo o processo esteve
bastante consciente da sua situacao, ouvindo todas as declara¢gbes que faziam em
seu “leito de morte”, mas que teria se apegado a sua fé e religiosidade para
sobreviver.

De acordo com sua narrativa a certeza de sua morte era tanta que no dia da
inauguracdo da capela da colénia chamaram o padre ap6s a missa para lhe

ministrar a extrema ungao.

Falaram com o padre, um frade que tinha para ir dar a extrema-
ungdo a um paciente que tinha chegado fazia seis meses e tava so
esperando a hora de comungar para morrer repletamente. Ai ele foi
com um pessoal, entraram, ele fez aqueles preparos assim mais
distante, meio com medo, botaram até a hdéstia na minha boca e
estava junto com uma freira. E a freira disse mesmo assim: ‘- Olha,
esse sO esta esperando esta hora’. Ai eu pensei: No Sao Joao eu
estou em pé vendo o pessoal queimar a fogueira. Ai depois da
comunhdo eu comecei a melhorar, melhorar, melhorando assim ai
senti 0 desejo de me alimentar melhor, quando foi no outro dia
mamae recebia o leite para mim e tody. Ai nesse dia eu exigi
muito leite: ‘- Mamae, bota o copo quase cheio, tenho vontade de
tomar leite, eu quero’. ‘- Meu filho, vocé esta muito fraco’. Mas ai ela
botou o leite morninho, botou o tody, dissolveu bem direitinho e me
deu para eu tomar. Eu tomei todinho, chega eu suei tanto ai desmaiei
‘pou” cai’ ‘ - O rapaz esta morrendo, o rapaz esta morrendo’.
Correram, chamaram o enfermeiro que era o marido daquela Isabel
gue nao esta ai presente. Ai ele aplicou em mim uma coramina para
eu recuperar. Mas com tudo isso, disseram: ‘ - Acende a vela,
acende que ele estd morrendo’. Ai eu fiquei branco, branco, e
suando e sem fala ai fizeram, acenderam a vela, depois entornou: * -
Apaga’ a vela ficou assim... Isso no més de maio, quando foi més de

S&0 Jodo eu estava na porta olhando queimar a fogueira'®.

ApoOs a primeira crise sofrida por Horténcio ao iniciar o tratamento, ele

percebeu que sua trajetoria em busca da cura ndo seria tdo breve quanto havia

1%% Entrevista concedida & historiadora Laurinda Rosa Maciel, p.15.
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imaginado e nao poderia mais minimizar os efeitos da doenga sobre o seu corpo
como vinha fazendo desde que fora diagnosticado. Foi, portanto, a partir desse
momento que passou a considerar a ideia de que seus sonhos e planos teriam que
ser adiados ou pelo menos reformulados. Se a sua alta da coldnia ndo era garantida,
talvez fosse melhor pensar em construir uma nova vida naquele lugar, junto
daqueles que agora faziam parte do seu cotidiano. Mas seria possivel, mesmo no
isolamento realizar sonhos, reconstruir vidas? Isso € o que buscaremos investigar no

préximo capitulo.
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Capitulo I

O Encontro com a Coldnia; o inicio da travessia

Ja eram quase onze horas da manha quando a ambulancia que transportava
Joao Batista cruzou o portdo do Asilo-Colbnia Getulio Vargas. A primeira coisa que
ele deve ter visto ao entrar foi o distico colocado em seu portico: Aqui Renasce a
Esperanca. Aquela mensagem com objetivo de levar conforto as almas aflitas e
angustiadas dos infortunados que ali chegava, s6 ganharia sentido para Jodo
algumas horas depois de sua entrada, quando o diretor do asilo, 0 médico Alberto
Fernandes Cartaxo, percebendo que ele ndo sabia ler, informou seu significado. E
foi com essa esperanca que Jodo suportou seu longo e doloroso tratamento e se
permitiu viver o que ele nomeou de “anos felizes” de sua vida.

O (re)nascer para dentro daquela vida, para dentro da instituicdo asilar, o
transformar-se em cidaddo daquele mundo representava para todos os doentes, um
fora de rotina, ndo sé para aqueles que estavam chegando como para aqueles que
sé observavam ou recepcionavam. ApoOs ser retirado da ambuléncia Jodo lembra
gue seu trajeto pelo patio central, seguindo pelo pavilhdo masculino para chegar na
enfermaria, foi feito sob o olhar atento dos demais pacientes que por ali transitavam.
Todos paravam, por alguns minutos, o que estavam fazendo para olhar o novo
hospede.

Por mais que as chegadas dos doentes fossem algo ordinéario, do cotidiano da
colénia, a chegada de mais um doente atraia um qué de curiosidade, atraindo
atencfes e interesses dos demais sujeitos que viviam naquele lugar. Todos
pareciam querer saber como aquele doente estava, de onde tinha vindo, qual o tipo
da sua doenca, se tinha familia, se estava precisando de algo, etc. Pelas narrativas
dos nossos colaboradores, percebemos, que 0 momento envolvia a curiosidade,
mas também uma solidariedade e acolhimento, queriam de alguma forma fazer com
gue aquele novo integrante se sentisse pertencente aquele lugar e aquela vida. O
gue nem sempre era possivel, pelo menos no inicio.

ApOs passar por mais uma sessao de exames e entrevista com o dr. Alberto

Fernandes Cartaxo, médico e diretor da colbnia, Jodo teria seu primeiro perfil clinico-
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social transcrito no prontuario de nudmero 243'%®. Estavam ali as primeiras
informacdes sobre o menino. O tipo da sua moléstia era lepromatosa completa — pior
forma da doenca — contagiosa, causadora de sequelas irremediaveis. Ele tinha
zonas de anestesia nas orelhas, has maos e em partes do braco, nas quais perdera
a sensibilidade térmica. Isto porque a lepra manifesta-se, principalmente, por meio
de lesdes tanto na pele como nos nervos periféricos, atingindo e comprometendo,
principalmente, os olhos, maos e pés, sdo o0s chamados sintomas
dermatoneurolégicos que, por sua vez, causam perda de sensibilidade e ainda
podem provocar fraqueza muscular e paralisia. (BRASIL, 2002).

Embora conste ainda na sua ficha que estava doente hd um ano, talvez esse
tenha sido o tempo que 0 menino notou as primeiras manchas em seu Corpo mesmo
sem saber que elas eram em decorréncia da lepra, visto que, embora o tempo de
multiplicacdo do bacilo seja rapido, podendo ocorrer, em média, de 11 a 16 dias, 0
aparecimento da doenca na pessoa infectada pelo bacilo e suas diferentes
manifestacdes clinicas podem ocorrer apés um longo periodo de incubacéo, de 2 a 7
anos, dependendo dentre outros fatores, da relacdo parasita/hospedeiro (BRASIL,
2002). Portanto, levando-se em conta o tempo de incubacdo da doenca e o
aparecimento dos primeiros sintomas, acredita-se que ele estava doente a mais
tempo e ndo sabia. S6 ndo constam na ficha o medo e as incertezas que afligiam o
menino na sua chegada. Seus sentimentos s6 seriam conhecidos por Dr. Cartaxo
com o passar dos dias.

A experiéncia de desarraigo da familia, da perda de seu lar, do seu lugar

106

existencial, fard com que Jo&o logo nos primeiros dias de sua internacdo " relate ao

197 " embora

diretor da Colbnia “uma tristeza, por estar s, por se sentir sozinho ali
Jodo ndo estivesse s6 fisicamente, o seu sentimento de soliddo advinha do nado
compartiihamento afetivo com aquelas pessoas, até entdo, estranhas ou
indiferentes, fazendo com que permanecesse fora daquelas relacdes sociais que se
estabeleciam ali. Para Pais, € justamente nas trocas afetivas que se pode conceituar
a solidao, pois “o sentimento da solidao flui num leito determinado por duas margens

de variabilidade convergente: o isolamento e o relacionamento” (PAIS, 2013, p.2).

1% jvro de Registro de Doentes de Lepra. Arquivo da Col6nia Getdlio Vargas.

1% |remos trabalhar esse momento mais detalhadamente no préximo tépico deste capitulo.
197 Entrevista de Jodo Batista concedida & autora no dia 15 de Marco de 2013, p.6.
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Foi nesse momento que Jodo pela primeira vez expressou seu sentimento. A
sua maneira, consegue comunicar seu sentimento ao diretor. Diante da situacao e
por ser considerado ainda muito novo, Joao foi encaminhado para morar na casa do
prefeito da colénia. Como ja nos referimos anteriormente, além dos pavilhdes dos
pacientes, haviam casas que eram destinadas aos pacientes casados. Foi entéo,
apos a mudanca para a casa do prefeito que Jodo comecou a se socializar com os
demais internos e fazer amizades com o0s garotos da sua idade. Ao contrario do que
imaginava quando chegou, haviam outras criancas que estavam internadas quando
ele chegou e que se tornariam seu amigos.

Entre as criangas internas e que se tornariam seus melhores amigos, estavam
Silvinha, Bezinha, Romildo e Pitula, estes ultimos companheiros das travessuras que
Jodo empreendia na colonia. Talvez tenha sido essa rapida interacdo que Joao teve
com outras criangcas da colonia que fez com que ele, em sua narrativa nao
expressasse as possiveis dificuldades de adaptacdo que ele tenha tido no inicio de
sua vida asilar. Buscou suprir a caréncia da familia na convivéncia com 0s novos

amigos. Além disso, como ele mesmo informa,

Era a primeira vez na vida que so tinha a obrigacdo de brincar, a
gente inventava de tudo para fazer. Ai tinha a noiva desse diretor
sempre vinha aqui mais ele que as vezes vinha visitar ai ela trazia
muito presente, porque eu era 0 menino mais jovem que tinha

chegado, ai ela trazia carro para eu brincar, essas coisas, ai pronto,

eu gostava muito daqui'®®.

Jodo Batista descreve o inicio de sua vivéncia na colénia como algo positivo.
Esta, no entanto, € uma elaboracdo posterior para o vivido. Talvez a saudade que
sentia da familia e que ele mesmo relatou ao diretor nos primeiros dias de
internamento ndo tenha sido tdo facilmente superadas. Embora que, no caso de
Jodo Batista, temos que considerar a situagdo de uma pessoa que esteve internada
na colbnia durante praticamente toda sua vida, de seus 70 anos 45 foram vividos na
col6nia’®. H4, portanto, o desejo de dar sentido, coeréncia, extrair uma razdo para
sua experiéncia. Nesse percurso, como enfoca Michael Pollak, a memdria se

configura entdo como:

108
109

Entrevista de Jo&o Batista concedida a autora em 13 de julho de 2013.
Esta incluido aqui o periodo que Jodo permaneceu na colbnia ap6s o fim do isolamento
compulsério.
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Elemento constituinte do sentimento de identidade, tanto
individual como coletiva, na medida em que ela é também um fator
extremamente importante do sentimento de continuidade e de
coeréncia de uma pessoa ou de um grupo em sua reconstrucdo de
si. (POLLAK, 1992, p. 5).

No caso de Jodo Batista, percebemos essa tentativa quando descreve a
mudancga na sua vida a partir da internagcao: “mudei muito, aprendi a ser uma pessoa
melhor, eu era danado demais, ruim mesmo, mas o sofrimento e a disciplina que
tinha aqui me fizeram uma pessoa mais calma, melhor mesmo”*'°. Hoje ele diz que
apesar do sofrimento, a colénia sempre foi seu lar, que foi na colénia onde construiu
as melhores amizades, onde casou e envelheceu; acredita, portanto, que nao teria
chegado aos 70 anos se ndo estivesse ali. Esse € o lugar de onde Jodo Batista fala
e € a partir desta perspectiva que ele procura construir a narrativa de sua histéria de
vida.

O mesmo é possivel perceber na narrativa de Horténcio para quem a colbnia
foi “a esperanga de cura” desde o momento que foi diagnosticado com a doenga. Ao
contrario de outros pacientes que foram para a colénia contrariados, forcados, ele
esperou ansiosamente para o dia em que finalmente cruzaria o portdo daquela
instituicdo. Como ja nos referimos anteriormente, Horténcio passou oito anos isolado
na propriedade do pai sem que soubesse da existéncia da colbnia. A noticia da
inauguracdo da coldénia chegou apenas em junho de 1949. Naquele periodo
Horténcio ja estava com muitas sequelas da doenca, de modo que ndo permitiram
mais sua viagem de trem até a capital. Entdo sua familia tinha que encontrar uma
alternativa para leva-lo até a colonia.

Como aquele era um ano de eleicdes seu pai, como era muito comum
naquela época, e porque ndo dizer ainda hoje, solicitou de um candidato um
transporte para levar seu filho para a colénia em troca da garantia dos votos da
familia. Passado o periodo eleitoral e estando ciente que a familia honrou com seu
compromisso, o deputado eleito marcou para o dia 23 de dezembro a transferéncia
do rapaz para a col6nia. Horténcio recebeu aquela noticia como “o melhor presente
de natal” que ja tivera. A transferéncia para a col6nia era um sonho alimentado por

anos e, finalmente ele estava se sentindo mais proximo da cura, mais proximo de

10 pid.
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viver uma nova vida. Horténcio s6 ndo sabia todas as dificuldades que enfrentaria ao
longo dessa caminhada em busca da realizacao de seus sonhos.

A primeira tempestade a ser enfrentada seria a longa viagem de S&o Jodo do
Rio do Peixe até Bayeux. Eram 500km a ser percorrido em uma estrada de barro.
Mas, mesmo assim, a alegria de Horténcio ndo seria abalada, pelo menos, até ver o
transporte que o levaria ao seu destino. O deputado, conforme prometido, enviou o
carro, mas nao informou que o carro que o conduziria até o seu destino seria o
caminhao do lixo. Ora, ndo estava havendo alguma confusdo? Nao era lixo que seria
transportado, mas sim um ser humano que, por apresentar varias sequelas, em
decorréncia do agravamento da doenca, precisava ser transportado com o minimo
de conforto e seguranca. Mas, aquele era o Unico carro disponivel para leva-lo, os
demais carros oficiais e privados do entdo deputado eram utilizados pelos
funcionarios e familiares, ndo podendo contamina-los com “aquela terrivel doenga”.
Além do que nenhum motorista gostaria de passar tanto tempo dentro de um carro
com um leproso.

Diante da situacdo, ndo restou outra alternativa a Horténcio que néo fosse
aceitar o favor daquele politico e seguir em uma viagem de dois dias na cacamba de
um caminhao de lixo, “sentando em um tamborete de l4 casa eu botava o braco na
abertura da cagamba para me apoiar assim, de dia o sol muito quente queimou iSso
aqui”**'. Sua méde o acompanharia nessa longa viagem. Sem despedidas, pois 0s
familiares tinha medo de contato com ele, os dois deixaram a cidade de Sao Jodo do
Rio do Peixe na noite do dia 23 de dezembro de 1949 e cruzaram o portdo da
colénia Getulio Vargas no final da tarde do dia 25 de dezembro.

Quando eu cheguei aqui eu disse: - Viu, mamae aqui é a nossa
esperanca, (...) digo: - E aqui onde aquela esperanca das coisas que
eu dizia para mamée, porque um dia eu disse: - Maméae, ela
conversando comigo, eu sentado na varanda disse: - Eu ainda vou
andar nesse transporte. Ela viu um avido que passou la em cima no

espaco**?.

Muito fragilizado pelas sequelas da doenca e pelo cansaco da viagem,

Horténcio queria apenas um canto para descansar. Mas sua chegada havia

1 Entrevista concedida as pesquisadoras da Fiocruz do Projeto Meméria e Histéria da Hanseniase

no Brasil através de seus depoentes (1960-2000) no dia 04 de Abril de 2003, p.13.
Y2 |pid, p. 10.
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impactado bastante os demais pacientes para livrar-lhe das perguntas curiosas que
gueriam saber o motivo dele ter vindo naquele carro, de onde ele vinha, como tinha
sido a viagem, se ele precisava de alguma coisa. Enfim, rapidamente se estabeleceu
em torno de Horténcio e sua mae uma rede de solidariedade que s6 aumentou a
confianga e “a certeza de que estava no lugar certo”, no lugar que ele tanto almejou
estar, de modo que, nao lhe importava mais o sofrimento da viagem. Ali encontrou
amizade e apoio que precisava para enfrentar seus infortanios e lutar pela cura, bem

como ajudou muitos outros que chegaram depois dele.

Dentro do hospital Coldnia Getulio Vargas, vi muitos pacientes
chegarem, chorarem a falta de seus familiares, mas foram
amparados pelos que ja estavam, e depois eles veem muitos outros
resignados porque estavam aqui eles se familiarizavam conosco, e
nés formavamos uma sé familia, uma s6 unido, por que? Porque

nosso mundo era este!®®,

Se para os novatos aquele encontro inicial com a colénia e seus moradores
era atravessado pela busca de decifracdo do que estava acontecendo com suas
vidas e seus corpos, para 0s pacientes que ja viviam na colonia a chegada de mais
um paciente podia estar anunciando o nascimento de uma amizade, de um amor,
talvez de um cumplice com quem pudesse compartilhar seus infortinios e sonhos.
Ainda segundo seu Horténcio a chegada de mais um paciente na coldnia trazia

alegria para os que ja estavam ali.

Quando chegava mais um paciente era uma festa pra nés, alegre
porgue aumentava, era mais gente (...). Quando chegava alguém
triste cabisbaixo, eu dizia: - Olha, vocé estava la rapaz sofrendo, sem
tomar remédio agora chegou num lugar onde daqui a uns trés ou
qguatro, ou cinco anos... ai diziam: - Esse tempo todinho! Ainda
ficavam aperreado. Ai eu conversava com eles e contava a situagao,
gue aqui a gente nascia para uma nova vida...era. E quando chegava
uma moca ai que a gente ficava feliz. Porque era mais uma para a

gente dancar, paquerar'*“,

Assim foi para Horténcio a chegada daquela moca vinda de Campina Grande
em 1963 para se internar na colénia. Logo que a viu pela primeira vez encantou-se

pela beleza fragil e a aparente timidez de Severina Maria que tinham naquela época

3 MIRANDA, 2003. Op.cit, p.41.
Y4 |bid, p.42.
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apenas 16 anos de idade. Todos os colegas dele ja estavam casados e as poucas
mocas que tinham na coldnia estavam comprometidas com algum dos pacientes. De
modo que ele visualizou nela a pessoa com quem poderia realizar seu sonho de
casar e ter filhos. Passados alguns dias, tratou logo de fazer amizade com Severina
e convida-la para trabalhar na enfermaria com ele. Ela sem nenhuma experiéncia
com o trabalho recusou o convite, pois tinha medo de aplicar injecdes.

N&o satisfeito com a negativa e apaixonado pela mocga insistiu e a convenceu
a ficar com ele na enfermaria com a proposta de que ela iria ficar na parte do
controle dos remédios e verificando pressdo até que aprendesse as outras
atividades. Ela, talvez apaixonada, aceitou e passou a trabalhar com Horténcio.
Dessa convivéncia diaria, comecou o namoro e em pouco tempo ele a pediu em
casamento. Como obteve uma resposta positiva de Severina, procurou logo o
Diretor da Colbnia, Dr. Cartaxo para autorizar seu casamento. Mas para sua

surpresa, havia um impedimento:

Ele disse: Olha Horténcio, eu fiz todos os casamentos aqui e tinha o
maior prazer de fazer o seu, mas o0 seu eu num vou fazer néo,
porgue essa mocga que vocé estd gostando ela € de menor (...) Eu

n&do vou me meter com gente menor de idade, nem negécio ... ndo™.

Vendo a tristeza de Horténcio em ter que adiar seu sonho de constituir familia
com Severina, Dr. Cartaxo o orientou a conversar com o pai da mog¢a no dia em que
viesse visitar a filha. Ele abriria uma excecéo para ele falar com o pai dela e pedir a
mao de Severina em casamento. Caso o0 pai dela consentisse ele realizaria o
casamento. No outro domingo quando o pai de Severina chegou Horténcio foi

conversar com o futuro SOgro e expor suas intengf)es:

Eles estavam la dentro do pavilhdo, eu fui para 14, eu disse: ‘ - Boa
tarde!” Ele: * - Boa tarde!" * - O senhor é seu Augusto o pai da
Severina?’ Ele disse: ‘ — Sou’. Eu disse: ‘ - O que me trouxe aqui foi
pedir sua filha em casamento, estou gostando dela e queria saber se
0 senhor... porque eu ja falei até com o diretor ele disse que como
ela € menor ndo dava para fazer meu casamento nao’. Ele disse: * -
Entédo diga a ele que pode fazer e € meu prazer que minha filha se
case com uma pessoa daqui de dentro porque quando ela receber
alta e sair la para fora, depois ela vai se casa la fora, ai aparece o

15 Entrevista concedida as pesquisadoras da Fiocruz do Projeto Meméria e Histéria da Hanseniase

no Brasil através de seus depoentes (1960-2000) no dia 04 de Abril de 2003, p.24.
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problema tem que voltar para aqui ai fica o desmantelado 1&’. Ai ele
gostou demais da menina ter arranjado esse casamento. Logo, eu

era tido como uma pessoa de familia, a familia Ia no sertdo era uma

familia reconhecida®*®.

Com a diferenca da narrativa de Horténcio para quem sua chegada foi
marcada pela renovacdo da sua esperanca de vida, e mais ainda quando conheceu
Severina, 0s demais pareciam questionar sempre as mesmas coisas: Ficarei bom
logo? Quando poderei ir embora? Havia uma incerteza sobre o que lhes
aconteceriam daquele momento em diante, o inicio era incerto, confuso e incomum,
onde todos os estranhos fariam parte da sua vida, onde todos os cantos teriam
histérias escondidas que s6 se revelariam com o tempo. Com o tempo percebia-se
que a meta e o desejo de voltar ao territério conhecido iria sendo paulatinamente
descartada. Aos poucos descobria que a cura era pouco provavel e, portanto, sua
saida quase impossivel.

Se o0 motivo da internacdo era claro para os agentes envolvidos no combate a
lepra, ou seja, evitar o contato dos doentes com outras pessoas, aumentando 0 risco
de contagio. Para os doentes, a situacdo nao era tao clara, a ideia de contagio ndo
era claro, ndo se sabia como se transmitia a doenca, nem muito menos como seriam
tratados. Em todas as entrevistas realizadas, percebe-se que 0s pacientes ao
chegarem na colonia acreditavam que sua permanéncia naquela instituicdo era
passageira, acreditavam que estavam indo para um hospital com tratamento
especializado, que seriam curados e obteriam alta. Essa situacdo seria possivel
apenas no caso de seu Severino e seu Mario que foram para a colénia quando a
ciéncia ja tinha descoberto uma forma de tratamento eficaz. Mas, mesmo para eles
outras questbes estariam em jogo impossibilitando-os de retomar suas vidas do

ponto em que haviam parado antes da internacao.

(...) eu cheguei achando que ia me tratar e depois voltar para casa,
mas deixa que a coisa foi bem diferente, ai conversando com o povo
gue tinha aqui ja, que chegaram como eu novo e ja faziam mais de
10 anos que tava aqui como lzabel mesmo, ai pronto vi que num ia

sair também?'’.

18 |bid.p.24
17 Entrevista de Jodo Batista Dumont concedida em 16 de Julho de 2013.
94



Isabel, a quem Joéo Batista esta se referindo no seu relato, havia chegado na
coloénia ainda crianca como ele e ja faziam dez anos que estava internada sem
nunca ter obtido alta. Era natural de Alagoa Nova, na época distrito de Campina
Grande, veio na cagamba de um caminh&o com toda sua familia no ano de 1945. Na
colénia, no entanto, ficou na companhia de seus pais e de uma irm4, visto que todos
estavam com a doenca e 0s outros irmaos, Benedita a cacula da familia com apenas
seis anos de idade e os outros dois irmdos Antonio e José, foram encaminhados
para o Educandario Eunice Weaver.

Conforme a narrativa de Isabel aquele foi o ano que sua familia dispersou,
pois metade ficou na coldnia e a outra no Educandario. No entanto, ela narra que,
naquela época, como tinha apenas dez anos de idade Isabel ndo tinha ideia das
mudancas que se processariam em sua vida e de sua familia com a vinda deles
para a coldnia, apenas comenta que achou o lugar bonito e que brincava bastante
com outras criangas internas e que seus pais diziam que tinham “vindo todos para
se tratar, ficar bom e voltar para nossa casa em Alagoa Nova”. A situagdo so
mudaria um tempo depois, visto que no logo no primeiro ano de internacdo, seus
pais faleceram.

A familia soube que precisaria vir para a colénia pelo diagnostico dado
primeiramente a sua mée, e depois aos outros familiares que ao passarem também
pelos exames foram diagnosticados com lepra. No entanto, de todos eles a mée era
a que ja estava com a doenca em estagio muito avancando, apresentando varias
complicacBes nos membros inferiores e como na época o tratamento era a base das
injecbes de Chaulmoogra desenvolveu um quadro infeccioso devido as diversas
feridas que possua chegando a falecer. Seu pai ndo faleceu da hanseniase, mas em
virtude de um cancer também ja avancado na garganta.

Ficaram, portanto, Isabel e sua irm& mais velha Joana, que na época estava
perto de fazer dezoito anos. Joana, entdo, assumiu os cuidados da irma mais nova e
prometeu que assim que tivessem alta pegaria 0os outros irméos no educandario e
retornaria para sua cidade natal para ficar perto dos parentes. No entanto, o tempo
foi passando e a esperada alta nunca chegaria. Como ainda eram tratadas com as
injecdes de Chaulmoogra, a doencga sedia, apresentando algumas melhoras no que
diz respeito as feridas, mas sempre acabavam tendo as famosas recaidas. De modo

que, como relata Isabel, “fui criada aqui mesmo, toda minha infancia e juventude,
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(...) a primeira alta so fui obter depois de casada, minha vida foi aqui”. Foram muitas
tentativas até que finalmente conseguisse a concesséao, o que sé ocorreu depois que
houve a modificacdo no tratamento com a sulfa, até 0 momento em que era tratada
com a Chaulmoogra ndo obteve melhoras.

Desde que entrara na colonia Isabel era submetida ao tratamento com a
chaulmoogra, assim como as demais criangas. Isso porque, embora nao houvesse
registro de cura referente ao uso deste medicamento, era a Unica droga disponivel
oferecida pelo Estado. Sua administracdo era extremamente dolorosa. Eram duas as
formas de aplicacdo: através de inje¢cdes no musculo do braco ou na regido das
nadegas, ou infiltracdo subcutanea, administrada nas areas em que a doenca se
manifestava sob a forma de manchas ou nodulos.

Os adultos suportavam a dor da infiltracdo, administrada em até vinte
centimetros quadrados da pele. Apds alguns dias, geralmente essa infiltracdo
necrosava o tecido da pele e esperava-se que, destruida a pele, o bacilo seria
morto. Com o0 passar do tempo a pele renovava, mas as infiltracbes sempre
deixavam cicatrizes. Além das cicatrizes haviam as recaidas. Essa forma de
tratamento sé foi substituida no final da década de 1940 pelas sulfonas,
possibilitando uma efetiva melhora dos pacientes que passariam a submetidos a
exames para obtencao das primeiras altas.

As primeiras altas de pacientes da Col6nia Getulio Vargas se deram no fim do
ano de 1949, apos a efetivacdo da melhora de alguns doentes submetidos ao
tratamento com a sulfona. Diante de uma nova realidade no tratamento da doenca
havia sido aprovada na Il Conferéncia Pan-Americana de Lepra, realizada em 1946
no Rio de Janeiro a nova classificacdo da lepra, dividida a partir de entdo em:
Lepromatosa (contagiante), tuberculéide (ndo-contagiante) e indeterminado ou
incaracteristico (esta poderia evoluir para uma das outras formas). Essa nova
classificacdo serviu de base para elaboracdo de um anteprojeto estabelecendo os
critérios para a concessao de altas aos pacientes das colbnias.

Isto porque até 1947 ndo havia uma uniformizacdo entre as diversas
instituicdes para conceder altas aos seus pacientes. Somente com a Portaria N° 3 de
28 de Fevereiro de 1947 que o diretor do Servico Nacional de Lepra regulamentou
as concessoes de altas. De acordo com essa portaria, um dos primeiros pontos a

ser definido logo no capitulo | seriam os tipos de altas as quais 0s pacientes teriam
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acesso. Considerava-se “alta” a suspensdo, parcial ou total, temporaria ou
definitiva, das exigéncias prescritas pelos Regulamentos de Profilaxia da Lepra, e

seria concedida de trés formas, segundo o Art.2°

a) Transferéncia para dispensério: concessdo aos doentes
em isolamento nosocomial ou domiciliar pela qual Ihes é
suspensa a segregacdo compulsoria, ficando sujeitos as
restricbes impostas pelos regulamentos de profilaxia de
lepra;

b) Alta proviséria: facultada aos doentes de dispensarios
pela qual sdo atenuadas as restricdes impostas pelos
regulamentos de profilaxia da lepra;

c) Alta definitiva: facultada aos doentes de alta proviséria

pela qual cessam as restricbes impostas pelos

regulamentos de profilaxia da lepra™®.

No entanto, s6 para se candidatar a uma transferéncia para o dispensario o
doente da forma lepromatosa — todos 0s nossos entrevistados tinham esse tipo da
doenca — teriam que ter seis exames mensais de baciloscopia negativos,
consecutivos, de esfregaco de material da mucosa nasal e da pele. ApGs alcancar
esses numeros teriam que passar por mais doze exames mensais negativos,
consecutivos de esfregaco de material da mucosa nasal e da pele com regresséo
das les@es. Finalizado esse processo e mantendo-se a negatividade baciloscopica e
nao havendo progresséao clinica, os candidatos a transferéncia seriam submetidos,
segundo o Art. 13, a escarificacdo da mucosa de ambas as fossas nasais por
médico especialista e a bidépsia de uma ou mais lesBes a critério do meédico
assistente.

Por fim, a ultima revisdo do candidato a transferéncia seria feita com uma
junta médica do leprosario, sob a presidéncia do Diretor da instituicdo. Preenchidas
todas as exigéncias elencadas acima, os candidatos seriam apresentados a

Comisséo de Alta, mediante laudo no qual, de acordo com o Art.15, deveria constar:

A — Como elementos obrigatérios:

1) Exame inicial e forma da moléstia na ocasido do isolamento;

"8 portaria N°3, de 28 de Fevereiro de 1947 baixando “Instrugdes Reguladoras da Concessdo de
Altas aos Doentes de Lepra”. In: Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Ano VI, n°1. Rio de Janeiro,
1947, p.74.
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2) Sintese das revis@es clinicas trimestrais;

3) Estado clinico e forma da moléstia na ocasido da
transferéncia;

4) Resultados dos exames baciloscépicos, inclusive os das
escarificacdes da mucosa nasal;

5) Resultados das bidpsias;

6) Condicbes sociais do candidato, localizacdo da sua
residéncia fora do leprosério e sua capacidade para o
trabalho.

B — Como elementos subsidiarios:

1) Resultados da lepromino-reacéo;

2) Os diversos tratamentos feitos™*.

Caso houvesse nesse periodo progressao clinica com positividade do material
da mucosa ou da pele, seria o suficiente para determinar a exclusdo do candidato a
transferéncia. Este teria que, em outro momento iniciar o processo novamente. Ou
seja, poderia levar mais que 18 meses, que era o tempo previsto dos exames
exigidos. Isso corrobora o depoimento de Isabel que reclamava da dificuldade e da
demora para que um paciente conseguisse obter alta, o0 que na maioria das vezes
frustravam seus candidatos fazendo-os com que perdessem as esperancas de uma
cura e um retorno ao seio da familia.

Essas normativas seriam para os candidatos de leprosarios se candidatarem
a transferéncia para dispensario, que seria a primeira forma de alta. Para a Alta
Proviséria seria exigido um periodo de 24 meses consecutivos de negatividade
baciloscépica e estacionamento ou involugdo das manifestacdes cuténeas, além das
revisdes clinicas trimestrais*?°. Nesse periodo de alta proviséria os candidatos a alta
definitiva — Ultima forma de alta — seriam submetidos a revisdes clinicas e
laboratoriais em periodos quadrimestrais, nos trés primeiros anos e semestrais nos
trés ultimos anos. Dessa forma, a Alta Definitiva seria concedida depois de seis anos
de negatividades baciloscopica e inexisténcia de lesbes clinicas, com excecao
daquelas de carater permanente. Com esses resultados satisfatérios o candidato
receberia entdo o atestado de alta definitva com fotografia e outros dados

necessarios a sua completa identificacdo™*.

19 |bid, p.76.
129 pid.
21 Ibid. p.77.
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Portanto, era longo o caminho a ser percorrido pelos pacientes candidatos as
altas. E mais, as duas primeiras formas de altas n&o representava o desligamento
definitivo do doente dos servicos de combate a lepra, sua saida da colbnia
representava uma nova etapa da sua vida e do seu tratamento, que sairia das vistas
do diretor da colbnia para ficar sob a vigilancia do dispensario de lepra. E mesmo os
de alta definitiva, segundo o Art.33 do Regulamento de Concessao das Altas, nédo
estariam livres de serem fichados novamente como doentes de lepra, em caso de
reincidéncia da doenca®®.

Além disso, a percepcdo enganosa da duracdo temporaria do internamento
que os pacientes tinham ao chegarem a colbnia estava, sobretudo, associada a
possibilidade de cura, quando esta ndo era alcancada desacreditavam na
possibilidade de retomada da vida social. A transitoriedade do tratamento pode ser
atribuida aos efeitos das campanhas de combate a doenca que eram feitas desde a
abertura da colbnia para atrair de forma voluntaria os doentes. Para isso divulgava-
se a ideia de que os doentes seriam tratados com todos 0s conhecimentos
cientificos que estavam a disposicdo na época e, posteriormente, colocados em
liberdade. No entanto, este discurso ndo condizia com a realidade que se impunha
ao leprosario. A prépria construcao dele, seguindo o modelo de uma pequena cidade
era uma das evidéncias de que os poderes publicos, nem os médicos tinham como
garantir que seus pacientes retornariam curados a vida em sociedade.

Dessa forma, todos que ali chegavam reiniciaram uma vida na colbnia. A
partir do momento que atravessaram o0s portdes, deixaram uma vida para tras e
passaram a construir uma nova vida, que ndo se dar4d sem dificuldades e
frustracdes, visto que invariavelmente, as narrativas sobre os primeiros contatos com
aguele novo mundo sdo marcadas pelas dificuldades de adaptacédo e aceitacdo de
sua nova realidade, sendo identificada por todos, como uma mudanca dificil.
Embora, é claro, que alguns tenham apresentado maior dificuldade do que outros
em aceitar e se adaptar a nova vida. Isso ocorre, pois, como ressalta Denize
Bernuzzi de Sant’Anna (2001) ao passar por um processo de internagdo, mesmo

que aparentemente temporario,

O paciente sofre uma ruptura com seu cotidiano, desencadeadora de
um sentimento de ‘falta de existéncia’, como se ele ficasse

22 |bid. p.79.
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repentinamente em déficit para com o mundo: separa-se da familia,
da residéncia, do bairro, do trabalho, dos amigos, e comeca a
experimentar um constante desfazer de suas certezas e identidades;
(...); ele deixa de ter direitos sobre o proprio corpo e se vé separado,
de modo abrupto, da vida que, dia a dia, construia e reconstruia sua
identidade. A auséncia de rostos, paisagens e objetos familiares
acentua a perda de referéncias e o sentimento de abandono
(SANT’ANNA, 2001, p. 31).

Uma das narrativas em que se percebe mais claramente essa dificuldade,
essa recusa, essa negacdo em relacdo a colbnia e a doenca foi elaborada por seu
Severino que apoés chegar na colbnia, encaminhado pela médica Estrela Maroja viu
sua vida mudar como um rio que de repente inverte o curso de suas aguas e passa
a subir o morro. Embora n&o tenha sido “amarrado como muitos outros doentes”, se
sentiu forcado pela médica que ndo o podia mais manté-lo na ala de isolamento, e
pela propria familia que ndo o queria mais em casa com medo do contagio.

A perda de seu lugar existencial, de seu lar, fez com que Severino se
esquivasse da col6nia e de todos que faziam parte dela. Nao s6 queria sua vida de
volta, como ndo conseguia compreender como ele, “com apenas alguns caro¢cos na
barriga que ja estavam até melhor” precisava ficar internado com todas aquelas
pessoas mutiladas, desfiguradas. A visdo estereotipada que Severino tinha da
doenca fez com ele relutasse em aceitar a identificacdo de sua enfermidade como
lepra e mais ainda em aceitar sua internacdo. Repugnando, inicialmente, a ideia de
integrar-se no grupo de doentes, tal como ele o concebia. Em seu pensamento tinha
certeza que iria piorar se ficasse perto deles. Tinha certeza que mais tarde quando o
corpo o traisse por completo, se rendendo a doenga “daquelas pessoas estranhas”,
haveria de estar igual a eles, prostrado em uma cama desconfortavel dia apés dia a
ver pela janela que o céu clareava e escurecia sobre a terra e em nada alterava
suas vidas.

Ficou perceptivel nas narrativas que, em geral, ao se declarar a sua condi¢ao
de doente, o proprio individuo j& € portador do estereétipo em relagdo a lepra, ao
‘leproso” e ao ambiente asilar, adquirido durante sua vida de “sdo”, através da
tradicdo, dos conhecimentos populares absorvidos. De modo que, inicialmente,
Severino concebia a lepra como uma doencga incuravel — mesmo em uma época em

que ja se sabia ser curavel — ou, pelo menos, de grande gravidade, o “leproso” como
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um individuo excessivamente deformado, de aparéncia desfigurada e o ambiente
colonial como constituido por um bando de gente frustrada, cheia de desespero.

Forcado a conviver com outros doentes, sua primeira atitude foi, portanto, de
oposicdo ao meio. Embora consciente do proprio estado, ele ainda hesitou em
aceitar a nova concepcdo de si mesmo, emoldurada pelas nocbes e atitudes
deprimentes que integravam seu estere6tipo da doenca; além disso, ele ainda
continuava a ver os companheiros do ponto de vista das pessoas sas: evitando-os
como receio do contato para ndo se contaminar.

O depoimento de Severino, portanto, reafirma a relagédo que as pessoas sas
estabeleciam entre a doenca e as manifestacfes fisicas descritas, na maioria das
vezes, como deformacdes repulsivas beirando a animalidade. Provavelmente,
aqueles doentes descritos por ele como “pessoas estranhas” apresentavam algumas
destas caracteristicas consideradas repulsivas. Duas deformidades decorrentes de
algumas formas da doenga em estagio avangado sdo: a “face leonina” e as “méos
em garras”. Nomeadas significativamente em alus&o a tragos animalescos. De modo
que, medo, repugnancia e compaixdo sdo elementos essenciais no discurso
elaborado por Severino sobre os doentes e a colonia quando de sua internagao.

Dessa forma, acredito que fosse mais o0 medo de ver, nos outros, ja mais
debilitados que ele, os sintomas que a doenca poderia vir revelar nele mesmo do
gue propriamente a separacdo da familia o que tenha levado a Severino negar a
doenca e rejeitar o lugar e as pessoas. Desde que havia chegado na colbénia
limitava-se a corresponder alguns chamados, mas ndo se estabeleciam grandes
conversas, porque ele ndo proferia palavra alguma, queria que fizessem de conta
gue ndo estava ali, ndo pertencia aquele lugar, estava apenas de passagem. De
modo que seus trés primeiros meses de internamento foi o que ele chama de

“isolamento dentro do isolamento”.

A minha revolta foi tdo grande que eu passei quase 3 meses
separado de todo mundo, num queria ver ninguém, me isolei aqui
dentro do isolamento, num conversava com ninguém, foi obrigado vir
0 padre que eu entrei em depresséo, (...) pra mostrar a vida o que iria
ser daquele periodo para frente. Me aconselhava muito e vi que fiz
muita coisa de errado na vida sabe? Num ligava para nada, farrava
muito, tava agora sendo castigado né?*?®

123 Entrevista de Severino Ramos da Silva, concedida em Julho de 2013.
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No imaginario de seu Severino a lepra ainda estad vinculada a maldicéo,
pecado, impureza, punicdo de Deus, conceitos que seriam corroborados pelos
conselhos do padre que ao consola-lo do seu infortinio o aconselhava a pedir
perddao a Deus pela vida pregressa, marcada pelas farras e alcoolismo. Por conta
dessa concepcédo seu Severino se percebia como alguém que merecia o castigo de
Deus, enfrentando um duplo sofrimento, o causado pela doenca em si e o0 sofrimento
moral pelas culpas que carregava, chegando como ele afirma a entrar em
depressao.

Todas as noites ia jantar, porque ndo o0 esqueciam. Era como se tivesse
subitamente perdido qualquer entusiasmo pela vida e ndo fazia nada que néo fosse
obrigado. Uma noite apds o jantar, foi convidado por alguns pacientes para jogar
domind, mas ndo queria ir. Preferiu ficar sozinho, incapaz ainda de enfrentar seus
problemas multiplicados por todos os lados. Deitou-se sobre as cobertas do jeito que
estava, sem trocar a roupa pelo pijama, nem tirar os sapatos, como se estivesse se
jogando em um buraco que o tragaria, afastando-o de vez daquela vida infeliz.
Sentia uma “dor na alma” tdo forte que a unica maneira que encontrou de desabafar
foi através de gemidos. Durante horas se manteve inerte em sua cama apenas
gemendo.

Em nossa segunda entrevista, quando me narrou sobre os gemidos daquela
noite o indaguei se além do sofrimento moral, interior ele estava sentindo alguma dor
fisica, ele respondeu que ndo, e que nem lembrava como tinha ocorrido o fato
naquela noite, o que estava me relatando era a historia que o contaram no outro dia,
contudo, imaginava que os gemidos tenham sido a Unica maneira que Seu Corpo
encontrou de expressar, de externar a “dor da alma” por estar com aquela doenca e
separado da familia e da vida que ele tinha fora da col6nia.

No entanto, afirma que quando estava muito “desesperado”, “angustiado”,
vinham as lembrancas, meio que de relance daqueles gemidos e da figura do padre
ao lado de sua cama. E como se naquele momento de dor a meméria se faz ausente
para recordar voluntariamente o que havia acontecido, porém tdo marcante que,
segundo seu Severino, vem a tona, “surgindo de repente” nos momentos de tristeza

e aflicdo, quando se enxergava longe de sua familia.
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(...) mas o tempo foi passando e fui vendo que o melhor foi ter vindo
pra c4, fui melhorando, aqui tinha médico, vinha os remédios da
gente tudo direitinho e pronto, curei, agora tou bonzim, tenho umas,
como se diz?! Ah, sequelas no corpo, mas faco os curativo e
pronto(...). E hoje lhe digo com toda certeza, gracas a Deus tive lepra
que cura né? E quem tem AIDS ou cancer como fica né?*%*

Apesar de ndo saber o senhor Severino estd mostrando através do seu relato
como a memoaria € um fendmeno de reconstrucédo do passado correlacionado com o
presente. E, portanto, a partir da percepcéo atual da doenca como algo curavel e o
proprio fato de poder se nomear como curado, que ele apresenta-se como um
homem abencoado por Deus por ter sido acometido pela lepra e ndo por outra
doenca cuja cura ainda apresenta-se como um enigma para a ciéncia, ou pelo
menos nNao se tem garantias, como € o caso do cancer. Isso me levou a refletir que o
que eu tenho realmente no cotidiano de entrevistas sdo narrativas e discursos
construidos a partir de um sujeito que, na atualidade da fala, representa o que pensa
sobre determinada experiéncia de um tempo constantemente atualizado em sua
narrativa de memoria.

Nesse processo de diagndstico da doenca, internagdo e alta, varios discursos
e sensibilidades foram sendo gestadas pelos diversos sujeitos construidos e
(re)inventados ao longo de sua trajetoria. Por aquele que inicialmente se viu afligido
com uma doenca que carregava toda uma marca estigmatizante, levando-o a
separar-se de sua familia, por aquele que passado o choque inicial ndo se escudou
na dor, ndo se acostumou a doenca e se tratou e por aquele que, hoje esta curado e
ao me relatar suas memoérias o faz organizando-as ndo apenas sob o viés da
tragédia, mas também da superacéo e da realizacdo. Ou seja, 0 sujeito que fala hoje
da sua relacdo com a doenca, da sua percepc¢ao sobre a fragilidade do seu corpo
doente, da sua experiéncia na colénia ndo € mais o0 mesmo sujeito. Nao é mais
leproso, nem muito menos isolado. Fala, portanto, de um outro lugar. O passado é
agora narrado por uma pessoa que vive 0 momento atualizando as experiéncias do
espaco e do tempo por mim indagados.

Nesta perspectiva, 0 sentimento em relacdo a colonia é construido de um
modo muito particular pelos pacientes que, por sua vez, varia conforme a vida que

aguelas pessoas tinham antes de descobrirem a doenga, bem como no que ela se

124 pid.
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transformou apds receber o diagnostico. E, em relagdo a este segundo ponto, 0
sentimento que permeia toda discursiva é de rejeicdo, a qual em alguns casos nao
se deu apenas por parte da sociedade, mas da familia também; fazendo, portanto,
com gue organizassem sua memoria em torno da vida na colonia baseado num
sentimento de pertencimento e acolhimento. Viver na colbnia significou para muitos
deles fugir da rejeigcédo, (re)construir suas vidas entre pessoas que partilhavam da
mesma dor, que tinham os mesmos objetivos de se curar e que, por iSSo mesmo, se
compreendiam mutuamente.

A longa separacao da familia e dos amigos, acompanhada quase sempre, de
ressentimento em relagdo as pessoas “sas”, tende a provocar nos pacientes, depois
de um certo tempo, uma maior identificacdo com a col6nia e o estranhamento agora
se volta para a relacdo com a familia e a sociedade. Ou seja, a medida que se
acomoda ao novo meio, substituindo o antigo sistema de habitos e atitudes pelo
novo, que as novas circunstancias lhes impdem, e a medida que vai reformulando
sua filosofia e seus planos de vida, o doente se vé cada vez mais distanciado de seu
antigo circulo de relacbes primarias, pela divergéncia de experiéncias e de
perspectivas de vida e, consequentemente, de atitudes e valores.

E possivel perceber nos relatos que alguns pacientes se referem as raras
vezes em que retornaram ao lar ou ao antigo meio, seja a titulo de visita, ou tentativa
de retorno definitivo'®®, se sentirem pouco a vontade, seja com a fria recepcdo que
tiveram ou sua prépria autoconsciéncia da doenca que ndo os deixam se integrarem
naturalmente, comportando-se como se fossem estranhos e preocupados com o que
0S outros estariam pensando a seu respeito, tendendo assim, a inibir-se e a retirar-
se por excessiva autocritica e, a0 mesmo tempo, a permanecer uma constante
atitude de suspeita e prevencéo, perante as demais pessoas. A minima referéncia
que seja feita em relacdo a seu aspecto fisico, e mostram incomodados, pois veem
na atitude uma alusao a sua doenca.

Joao Batista foi um dos pacientes que ao conseguir alta, depois de passar por
varios exames realizados pela Comissao de Alta, retornou ao seio da sua familia. No
entanto, ja estava com mais de 20 anos quando reencontrou sua irma, sua mae,
dona Maria Antonia ja havia falecido, e sua irma morava na casa que fora deles com

seu marido e seus dois filhos, apesar de relatar que fora bem recebido pela irma,

125 Sobre essa tentativa de reencontro e reintegracdo dos pacientes com a familia iremos nos deter

mais profundamente no préximo capitulo.
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mencionou que se sentia constrangido naquele espaco que um dia o era tdo intimo e
familiar. Fazia muito tempo que n&o convivia com a sua irm&, nao conhecia o seu
cunhado, néo tinha visto os sobrinhos nascerem. Tratavam-no todos com ceriménia
demasiada para parentes tdo proximos, e ele |Ihes retribuia com tratamento idéntico.
De modo que, ndo havia desenvolvido, entre ele e seus parentes o tipo de relagao
que, em nossa cultura, costuma caracterizar o grupo doméstico.

Tal situacédo fez com que depois de pouco tempo morando com a irmé, Joao
Batista decidisse retornar a col6nia, pois la era o seu “lar’. Venderam a casa que a
mae havia deixado de heranca para os dois filhos e com a parte que lhe coube
comprou a mobilia da sua atual casa na colbnia e o restante deu a sua irma para
ajuda-la a comprar sua casa. Voltando para a colénia permanece até a atualidade e
em seu relato afirma com muita conviccdo que dali nunca mais sai a ndo ser no dia
em que “Deus levar para o outro plano”. Conforme ja nos referimos anteriormente,
Jodo € um dos sujeitos de nossa histéria que busca em sua narrativa reforcar
sempre a importancia da col6nia para sua vida, como se sua vida ganhasse sentido
a partir da sua vivéncia naquele espaco.

Entretanto, sabemos que todo ato de construir uma memdria envolve um
processo de selecdo daquilo que deve ser lembrado e esquecido, pois envolve
também uma relacdo politica, a qual é realizada de acordo com as necessidades
dos sujeitos que a compde. Nesse sentido, percebe-se que varios dos discursos
elaborados pelos pacientes sobre sua percepcéo da experiéncia asilar apresentam
uma espessura de ambivaléncia, onde se vislumbra a segregacédo e o abrigo ao
mesmo tempo.

Dessa forma, mesmo nos relatos do senhor Jodo Batista, ha trechos que nos
sdo bastante sugestivos desse tipo de composi¢do, pois ao me relatar sua visao
sobre a concessao de pensdes indenizatérias por parte do Governo Federal como
forma de reparacdo ao isolamento imposto aos hansenianos, ele prontamente
afirma: “foi uma coisa acertada, viram o mal que fizeram pra nés, deixando aqui
preso, sem familia, sem nada. Passei a vida aqui num trabalhei, ai depois que
gracas a Deus resolveram acabar o isolamento ia viver do que, né?"*?°. Essa
condicdo exposta por seu Jodo Batista é seguida pelos outros pacientes que

entrevistamos para justificar a pensdo como uma forma de compensacdo do

126 Entrevista de Jodo Batista Dumont concedida em Maio de 2013.
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governo para com eles, ou seja, seguindo numa linha de pensamento trabalhada
pelo MORHAN, eles assumem um discurso de vitima para reivindicar medidas que
possam reparar os danos sofridos por eles que vivenciaram o isolamento.

No entanto, em outro momento da entrevista, ao questionar a atual postura
do governo tanto na esfera federal como estadual, apds a extincdo do isolamento,
que segundo ele “esqueceram da gente, ndo estdo nem ai para os pacientes da

colénia™?’

ele recorre a lembrangas do tempo “aureo” da colénia quando vigorava o
isolamento e que “tinha de um tudo, médico, remédio, cinema, era, a gente tava
bem, os melhores filmes estreava logo aqui. (...) comidal? vixi era com fartura, comia
bem, todo dia chegava o caminhdo carregado de comida (...) aquela época sim, nés
era respeitado, num era isso de hoje nao”. Seu Jodo ao querer que eu entenda o
gue significa essa atual situacdo aponta para antigos pavilhdes que se encontram
fechados ou parcialmente destruidos em funcdo da falta de manutencé@o apds terem
encerrado as suas atividades com o processo desativacéo das coldnias®?®.
Analisando esses depoimentos ndo tenho duvidas de que os doentes tiveram
gue carregar o estigma, a condenacao social e a soliddo imposta pelo isolamento.
No entanto, concordamos com a historiadora Keila Carvalho (2012) quando defende
em sua tese que para além de um discurso de vitimizacdo, h4 um complexo
processo de construcdo dessas memoérias saturadas de ambiguidades, ajustes,
astucias, adaptacdes, angustias e dores, que expde as varias articulacdes feitas por
essas pessoas. Ignora-las seria 0 mesmo que negar sua condicdo de sujeitos ativos

da historia.

Reconstruindo Vidas no Isolamento

Concedida autorizacédo pelo pai da noiva, comecaram logo os preparativos
para a realizacdo da cerimdnia religiosa que selaria a unido entre Horténcio e
Severina. Conforme relato dos demais pacientes entrevistados, essas datas eram

sempre vividas com muita expectativa e entusiasmo pelos internos, pois

127 Seu Jodo esta se referindo ao corte do envio de medicados que a colonia recebia da Secretaria de

Saude do Estado.

128 Atualmente encontra-se funcionando apenas o prédio da administracdo e a enfermaria. A col6nia
nao recebe mais pacientes para internacdo, no entanto, ainda abriga dois pacientes em virtude da
incapacidade fisica e abandono familiar e assiste aos demais pacientes que moram na comunidade,
no entorno da coldnia.
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representavam um fora de rotina na vida da colGnia, onde a esperan¢a de uma nova
vida, mesmo que dentro do isolamento, contagiava a todos fazendo com que
esquecessem por alguns momentos seus dramas e problemas e desfrutassem
daqueles momentos com muita alegria. A cerimbnia foi realizada na capela da
colonia, Nossa Senhora das Gragas, destinada aos cultos semanais dos fieis, na
manha de um sabado do ano de 1964'%°. Apés a cerimdnia os noivos comemoraram
juntos com seus amigos com um farto almoco no patio da colénia. Era para
Horténcio o inicio dos sonhos que compartilhara durante tanto tempo com sua méae.
Pena que ela ndo estivesse ali para ver o filho reconstruindo sua vida.

Trés anos apos terem se casado, nasceu o primeiro filho dos quatro que o
casal teria. Iniciaria a separacéao familiar, visto que seguindo uma norma profilatica, a
qual fazia parte dos regimentos internos das colbnias fixados pelo Decreto 16.300,
de 31 de Dezembro de 1923, o mesmo que criou a Inspetoria de Profilaxia da Lepra
e Doencas Venéreas e que regulava seu funcionamento, ficava estabelecido que os
filhos dos leprosos deveriam, sempre que possivel, ser separados dos pais
imediatamente apds o0 nascimento. Esse Decreto marcou o inicio do processo de
legalizacdo da segregacdo de menores saos que eram afetados socialmente pela
doenca dos pais.

O primogénito de Horténcio e Severina foi, portanto, recolhido no preventério,
gue como ja vimos no capitulo anterior, tinha a funcdo de abrigar e educar aguelas
criancas que tao cedo ficavam sem a companhia dos pais. Nesse processo, nao
apenas os filhos nascidos na colénia seriam separados, mas também os filhos que
tiveram os pais internados e que ficavam desamparados, sem lar e sem familia
teriam o mesmo destino. Embora a orientacdo das autoridades sanitarias fosse para
entregar as criancas aos seus familiares mais proximos, nem sempre essa
orientacdo seria aceita pelos parentes dos doentes, muitos deles sem condicdes
financeiras de criar mais uma crianca além dos filhos que ja tinham, acabavam
rejeitando a adocdo. Além disso, soma-se 0 medo do contagio e o estigma que
revestia a doenca dificultando que as pessoas adotassem uma crianca de pais
leprosos, pois ela poderia vir a “contaminar’ os demais membros da familia.

Esta normativa imposta aos doentes e seus filhos, talvez tenha se constituido

como uma das maiores penas, tanto para agueles que constituiram familia ap6s a

129 Horténcio n&o lembra do dia exato do seu casamento, apenas o dia da semana e o ano. Também

nao encontramos nenhum registro na coldnia que nos pudesse informar essa data.

107



internacdo, quanto para agueles que tiveram que deixar seus filhos 14 quando foram
internados compulsoriamente. De acordo com a historiadora Yara Monteiro (1998),
embora esse problema néo fosse da competéncia médica, a situacdo de desamparo
dessas criancgas era em virtude da adocdo de uma determinada politica sanitaria que
poderia ter adotado uma alternativa mais humana, como ocorrera na Noruega, onde
0 estado noruegués optou pela convivéncia dos menores sadios no meio familiar, e
para tanto, fornecia auxilio financeiro a familia que recebesse a crianca. Esse auxilio
era suficiente para manter toda uma familia.

No entanto, essa situacdo nao se repetiu no Brasil, muito menos na Colonia
Getulio Vargas, que seguindo o padrdo nacional tratou sempre de encaminhar as
criancas para o preventorio, onde deveriam ser criadas e educadas. Na Paraiba,
essa funcdo era exercida pelo educandario Eunice Weaver construido proximo a
colbnia, com recursos da Sociedade de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a
Lepra, que com o objetivo de angariar fundos para a construgdo do referido
preventorio empreendeu varias campanhas, dentre elas, a “Campanha da
Solidariedade”, de cunho nacional, tendo inicio no ano de 1933 no Rio de Janeiro,
onde lancaram suas bases e posteriormente sendo desenvolvida nos diversos
estados do territorio brasileiro. Além do objetivo de conseguir recursos necessarios a
construcéo dos preventorios, buscava mobilizar a sociedade civil e o poder publico,
em prol dos doentes de lepra e de seus filhos.

Na Paraiba essa campanha teve inicio em 17 de marco de 1936°

com a
criacao de 09 grupos de trabalho que passaram a agir na mobilizagéo e conquista de
apoio dos diversos segmentos da sociedade, durante os 08 dias de campanha na

"131 O resultado dos

capital paraibana que foi nomeada de “Semana Contra a Lepra
trabalhos dos grupos comandados pelas distintas senhoras da capital eram
diariamente divulgados em sessdes que aconteciam no “Clube dos Diarios”. O saldo
principal daquele elegante cassino foi transformado em escritorio, cedido pela
diretoria, durante todo o periodo de realizacdo da campanha.

J4 nos primeiros dias, Eunice Weaver, presidente da Federacdo das
Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a Lepra mostrou grande
satisfagcdo com o envolvimento as sociedade pessoense e 0s resultados que ja

estavam alcancgando, ressaltando uma especificidade da Paraiba que ndo tinha

%9 jornal A Unido, 18 de Marco de 1936, p.01.
31 Jornal A Unido, 15 de Marco de 1936, p.08.
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encontrado ainda em outros lugares até entdo. Além das elites terem contribuido,
como era de costume, participando dos eventos sociais promovidos pela associacéo
como € 0 caso das quermesses e matinés, realizadas no Clube Astréa e Sorvete-
dancante no Parque Solon de Lucena, uma parcela marginalizada da sociedade

também havia realizado seu gesto filantropico.

Registramos aqui com 0s nossos louvores, a sympathia com que foi
recebido por todos o bello gesto dos detentos da Penitenciaria desta
capital, que procurados pelo grupo n°4, capitaneado pela sra.
Amanda S&a, concordaram com a maior boa vontade em concorrer
com o seu pequeno obulo para a “Campanha da Solidariedade”,
dando cada um dos 116 detentos recolhidos, uma espértula. Embora
segregados do convivio social € por demais significativo o gesto dos
penitenciarios, procurando auxiliar, na altura de suas diminutas
possibilidades, a obra de amparo aqueles que ainda Ihes invejam a
triste sorte de detentos. O ineditismo do facto ndo se apagara de

minha memodéria. Cital-o-ei sempre, como um exemplo, pelos Estados

por onde viajar*®,

Os recursos angariados com a Campanha da Solidariedade foram suficientes
para, somados ao auxilio destinado pelo governo federal para a Paraiba, construir o
preventorio Eunice Weaver nas Terras do Rio do Meio no Municipio de Bayeux.
Embora houvesse, segundo a historiadora Valéria Alvarenga (2011), uma
recomendacdo da Federacao das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa
contra a Lepra para que as sociedades locais de assisténcia aos leprosos
procurassem instalar os preventorios proximos aos centros urbanos e afastados das
colonias, para evitar que os pais forgcassem o contato com os filhos, sabendo que os
mesmos estavam proximos, essa recomendacdo nao foi seguida na Paraiba que
teve as duas instituicbes construidas bem proximas uma da outra, justamente com o
intuito de facilitar o transporte dos recém-nascidos da colbénia para o preventoério. No
entanto, durante o funcionamento do modelo Tripé mantiveram a dinamica funcional
das duas instituicdbes separadas. Essa atitude visava evitar que o preventorio
assumisse socialmente o significado de extenséo da coldnia.

Voltando agora para a narrativa de Horténcio, ele recorda que nédo houve
tempo para que a mae pudesse ao menos sentir seu filho em seus bracos, nem

amamenta-lo pela primeira vez. Foi tudo téo rapido que:

32 jornal A Unido, 20 de Marco de 1936, p.03.
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Até o umbigo foi cortado 14, 1& que limparam o menino, que o carro ja
estava acelerado s6 esperando nascer, na hora que 0 menino nascia
a mulher enrolava e (...) a méde nao via, nem o pai, depois de trés
meses € que a gente avistava ele de longe.

Seu Horténcio narra aquela experiéncia da separacéo dos filhos como uma de
suas maiores dores emocionais sofridas em virtude da doenga. “Foi doloroso até
demais, ver meu filho ser levado. E eu sé avistei ele depois de trés meses a uma
distancia de uns dois metros”. Percebe-se que, era uma visita que ndo se permitia
uma aproximacdo. O rompimento precoce com os filhos roubavam-lhes os grandes
prazeres: vé-los comecgar a balbuciar os primeiros sons, vé-los aprendendo a andar,
falar, sentar-se com eles no chdo enquanto os observavam, com suas pequeninas
mAaos pegar os brinquedos que seu pai havia comprado, e rir alegremente. Ah! Tudo
era tao diferente do que imaginamos como seja uma relacéo entre pais e filhos.

No entanto, apesar do coragdo protestar contra, Severina e tantas outras
maes que deram a luz na colbnia ja sabiam que seus filhos seriam levados, antes
mesmo que pudessem estreitd-los em seus bracos e alimenta-los uma Unica vez,
percebe-se na narrativa dos nossos colaboradores que apesar do sofrimento, aquele
ato de doacdo compulséria dos filhos para o educandério significava amor e
protecdo. Acreditavam que agindo assim, estavam resguardando seus filhos da
doenca.

Ou seja, os médicos propagavam que O continuo contato provocava o
contagio, de modo que levavam os pais a crerem que ficando com seus filhos os
contaminariam. Dessa forma, os doentes acreditavam que ao entregarem seu filho
nao estariam abandonando-os, mas, ao contrario, protegendo-os e livrando-os do
seu infortinio. O que nédo deixa de ser uma forma de aliviar o sofrimento intrinseco a
essa norma tao rigida.

Na histéria de seu Horténcio e dona Severina € interessante observar que o
nascimento do primeiro filho deles foi no ano de 1967, cinco anos apés o
estabelecimento do Decreto n°® 968 que oficializava o fim do isolamento compulsorio,
determinando o abandono do modelo tripé como estratégia profilatica. Situagbes
como essa reforcam o que ja indicamos no capitulo anterior de que o processo de
desmonte dessa estrutura foi muito demorado, ndo atingindo a adesédo de muitos
estados, como € o0 caso da Paraiba que continuou internando pacientes e

encaminhando seus filhos para o Educandario Eunice Weaver.
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De acordo com esse Decreto era afirmado em seu Paragrafo Gnico que: “No
combate a endemia leprotica sera, sempre que possivel, evitada a aplicagdo de
medidas que impliguem na quebra da unidade familiar, no desajustamento
ocupacional e na criacdo de outros problemas sociais™**. Ndo era, portanto, uma
proibicdo as medidas que causassem ‘quebra da unidade familiar’, aqui entendidas
como as acgdes resultantes do isolamento, bem como da separacdo dos filhos em
preventorios, mas sim uma recomendacdo que nao seria tdo facilmente posta em
pratica pelos estados. Maciel em sua analise sobre o timido impacto que este
Decreto causou tanto nos escritos medicos como nas a¢fes estaduais, aponta como

provavel justificativa,

O fato de um decreto poder ter menos mecanismo de persuasao
para seu cumprimento do que uma lei, sobretudo se nao forem
definidos mecanismos de sancdo. Acredito que este fato deve ser
relevado nesta analise, pois o isolamento foi instituido pela forca de
uma lei, mas a sua quebra, sua ‘nao recomendacao’ foi estabelecida
através de um decreto, inferior a uma lei (MACIEL, 2007, p.283).

Somente no nascimento da terceira filha do casal no ano de 1974 € que
Severina e Horténcio foram alertados pela entdo diretora da Colbnia, a
dermatologista Estrela Maroja que ndo precisavam mais enviar a filha para o
preventorio. No entanto, o alerta da médica chegou tarde. Apenas apds o parto
quando Severina ja havia entregue sua filha que a médica informou que ela nédo
precisava se separar da crianc¢a, podendo cria-la junto com o pai na colénia.

De acordo com a narrativa de Horténcio, o coracédo de Severina se encheu de
esperanca em poder criar pelo menos um de seus filhos e rapidamente se
prontificou com a médica em mandar o pai buscar a filha. No entanto para sua

decepgao, Dra. Estrela Maroja, ndo concordou e apenas disse: “ — N&o, agora ja
botou Ia ndo manda buscar néo”. A provavel indiferenca da médica com o sofrimento
da separacao vivido ja ha tanto tempo pelos pais chocou Horténcio, pois se para a
meédica aquela seria apenas mais uma crianca levada ao preventoério, para Severina
e Horténcio era mais um filho arrancado de seus bracos, mais um filho criado sem o

amor dos pais.

13 BRASIL. Decreto n° 968 de 07 de maio de 1962. Consultado em:
http://www.fiocruz.br/historiadahanseniase/media/Decreto968.pdf, acessado em: 20 de junho de
2015.
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Algum tempo depois, no entanto, Horténcio conseguiu retirar seus filhos do
Educandério. Nas visitas, mesmo a distancia, Horténcio percebeu que as criancas
estavam muito magras, “definhando naquele educandario”. Horténcio entdo resolveu
escrever para a sua irma Perpétua contando a situacéo das criancas e pedindo para
eles as criarem até que ele saisse da Colbnia. Passado um més do envio da carta
seus irmdos chegaram a colbnia para levar as criangcas. ApOs autorizacdo da
diretora do Educandario as criancas foram levadas para a cidade natal de Horténcio,

Séo Joao do Rio do Peixe, onde seriam criadas por uma irma e uma cunhada dele.

Trabalho e Lazer na Coldnia

Diversas atividades eram desenvolvidas cotidianamente pelos proprios
internos segundo a habilidade de cada um: refeitorio, enfermagem, seguranca,
lavanderia, criagdo de animais, cultivo de hortalicas, enfim, todas as atividades
necessarias a manutencdo daquela instituicdo contavam com auxilio dos pacientes,
0 que em grande medida permitia que eles retomassem sua vida ativa, além do que
era utilizado pelos diretores das coldnias como uma forma de disciplina e
socializacéo dos internos.

Com esse modelo adotado por grande parte das instituicdes permitiu-se o
aproveitamento do trabalho de um grande numero de internos e, com isso uma
diminuicdo, em alguns casos, do custeio do estabelecimento que, em virtude da
producdo de frutas, legumes, e criacdo de animais subsidiavam uma parte do
consumo interno. No entanto, se para alguns médicos essa forma de organizacéo
permitia uma maior integracdo do doente com uma nova vida, estimulando o seu
bem estar através da ocupacédo do seu tempo para outros, como € o caso do médico
paraibano Abrah&o Almeida que, lancando mao de um discurso estigamtizante sobre
os doentes, defendia que se deveria estimular o trabalho apenas em proveito do
bom funcionamento da colbnia, uma vez que para ele os doentes eram “inaptos ao

trabalho”.

Acho que é de vantagem o hospital dispor de terrenos para
pequenas culturas, mais para economia do proprio leprosario e de
passatempo para alguns poucos doentes, do que na esperanca de
ver o lazarento se entregar ao trabalho.
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O leproso antes de tudo é preguicoso e indolente e se no leprosario
houver um dominé, um gaméo, uma dama, leituras populares e sobre
politica ndo se lembraréa do mais querido ente de sua familia®**.

N&o identificamos nos discursos dos médicos que dirigiram a coldnia da
Paraiba essa visdo apresentada pelo referido médico. Ao contrario, nos relatorios de
atividades da instituicdo sempre era ressaltada a identificacdo dos doentes com as
atividades laborais, especialmente as destinadas ao cultivo de hortaligas, jardinagem
e enfermagem e os beneficios que essas atividades traziam para a integracdo e
socializacdo do paciente. Dessa forma, sempre foi bastante estimulado o cultivo de
hortalicas, legumes e frutas. Cultivavam principalmente, macaxeira, banana, abacaxi
e laranja lima, além de aproveitarem no consumo as frutas das arvores ja existentes
na colénia como coco, jambo, manga e caju. No ramo da pecuaria existiam
dedicados pacientes, alguns deles, vindos do interior do estado tinham experiéncia
na criagdo de gado e de cavalos. No entanto, a criagdo de gado ndo se destinava ao
abate, a criacdo servia apenas para a producdo do leite diario consumido pela
coloénia. Havia também uma grande criacdo de galinhas, essas sim, utilizadas no
consumo interno.

De acordo com o relatério apresentado pelo diretor da Col6nia, Dr. Alberto
Cartaxo, no ano de 1949 a producdo agricola nas dependéncias da colbnia fol
bastante animadora segundo o diretor que pdde reduzir muitos dos custos
destinados a compra de alimentos. “Para o proximo ano esperamos duplicar e
mesmo triplicar muitas das nossas producdes e, destarte, nos libertarmos, aos
poucos, do mercado externo”*. Conforme os nimeros apresentados no relatério os

internos produziram™3®:

VERDURAS --- 3.726 Kg
LEITE ------- 3.141 Ls
OVOS ------- 6.279

JN =Y 073 (e ——— 1.126
BANANAS ----- 15.869

3% ALMEIDA, Abrahdo. Combate & Lepra. In: Jornal A Unido, 28 de Novembro de 1930, p. 02.
1% CARTAXO, Alberto. Relatério das Atividades na Coldnia Getulio Vargas, durante o ano de 1949.
In: Boletim do Servico Nacional de Lepra, Rio de Janeiro, Brasil ANO IX — N°2 — Junho de 1950, p.28.
% |bid, p. 28.
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cOCOS SECOS 547
cOCOS VERDES 115
MANGAS ------- 600

A questdo da alimentacao dos pacientes foi algo que se apresentou de forma
muito positiva nos relatos dos nossos colaboradores, sdo unanimes em afirmar a
fartura e a boa alimentacédo destinada aos doentes. Segundo seus relatos, a verba
destinada a alimentacdo era suficiente para adquirir produtos de qualidade e em
abundancia. “vinha muita carne verde todo dia, o fornecedor era Cicero Rangel, em
Cruz das Armas. Banana vinha dois milheiros de banana macé, tudo havia com

fartura™®’,

Narram ainda que toda semana o responsavel pelo almoxarifado
destribuia a feira dos casais que diferentemente dos solteiros ndo moravam nos
pavilhdes, mas em casas construidas especialmente para abrigar as familias que ali
chegavam.

Essa narrativa dos pacientes da colonia pode ser corroborada pela analise
que o Dr. Medeiros Dantas, médico do Servico Nacional de Lepra, faz sobre o
Regime alimentar nas diversas colonias do pais que ele vistoriou. Utilizando-se da
relacdo dos géneros alimenticios consumidos pelos doentes, o médico elaborou uma
tabela com as calorias diarias para cada leprosario. Nessa avaliagdo a coldnia
Getulio Vargas aparece com um consumo de 2.508 calorias diarias que, apesar de
ndo atingir, segundo o médico, as 2.800 calorias, na época consideradas suficientes
para os brasileiros, foi, porém, a Unica que ndo apresentou desproporcdo entre 0s
elementos que compdem a dieta dos pacientes, ofertando aos internados, segundo
o médico, a melhor alimentacao entre as col6nias visitadas, devido ao equilibrio do
cardapio que contavam com uma excelente variedade de elementos e a boa
preparacéo dos alimentos'®.

Com relagdo as demais colbnias do pais, sobretudo, as mais populosas, a
alimentacdo sera alvo de severas criticas por parte do médico e dos pacientes que
Ihes denunciavam as péssimas condicfes na aquisicao e preparacdo dos mesmos.
Segundo as consideracdes do médico o pessoal responsavel pelas cozinhas das

coldénias ignoravam os principios mais simples do oficio, resultando em “uma

137
138

Entrevista de Jo&o Batista Dumont concedida em Junho de 2013.

DANTAS, F. Medeiros. Considera¢des sobre o Regime Alimentar nas Coldnias para Leprosos. In:
Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Ano IV, N°2, Junho de 1945, Rio de Janeiro, 1946, p.5.
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monotonia alimentar intoleravel, que acaba desesperando os doentes. Nunca ha
variacdo de cardapio, sdo sempre os mesmos pratos repetidos constantemente”°.
O médico vai além, ressaltando ainda a falta de higiene que conduzia a atuac&o dos

cozinheiros.

SO quem assistiu, como eu a estas refeicdes pode avaliar como séo
ruins e até repugnantes, sem atentar para a falta de higiene que
cerca as matérias primas até a panela. Pode-se dizer que a
alimentag&o nas colonias limita-se ao feijao com arroz e farinha, de
mistura com um pouco de carne. (...) Ja afirmei e reafirmo agora que
somente com gente habilitada poder-se-4 ter uma alimentacao
racional nas colbnias, ao contrario teremos de observar doentes
famintos, ainda que haja géneros alimenticios (MEDEIROS, 1945, p.
6).

Vale ressaltar que o médico ao descrever as péssimas condicdes no preparo
da alimentacdo das diversas coldnias esta se referindo tanto a cozinha dos
pacientes como a cozinha dos funcionarios sadios, isso porque com as divisées
internas entre zona sadia e zona doente, quem era responsavel pela elaboracdo da
comida dos pacientes eram eles proprios, de modo que, muitas vezes, por falta de
pessoas interessadas em assumir um posto que exigia tanta dedicacao, tal tarefa
acabava nas méos de pessoas desabilitadas que devido ao conhecimento limitado
na arte da culinaria acabavam preparando sempre 0s mesmo pratos com base nos
mesmo ingredientes que em nada agradavam ao apetite humano, muito menos
supria as necessidades de uma alimentacéo balanceada e nutritiva.

Esse é o exemplo citado pelo médico, da colénia do Aleixo no Amazonas, que
embora apresentassem uma alimentacdo com mais calorias que a Getulio Vargas,
2.727 calorias diarias, os doentes estavam passando fome, ndo sO6 porque a
alimentacdo estava incompleta pela auséncia total de frutas e verduras, como pela
preparacao incorreta, feita por individuos sem nenhuma aptidéo para tal atividade.
Essa situacdo relatada pelo médico pode ser vista no trabalho de doutorado de
Maria de Nazaré Ribeiro, no qual a pesquisadora expde as necessidades
enfrentadas pelos internos da referida colénia no que diz respeito as péssimas
condic¢des alimentares decorrentes do descaso do Governo em manter uma politica

de abastecimento sistematico para 0s internos.

%9 1bid, p.6.
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De acordo com os entrevistados da pesquisadora, o pior momento teria sido
no governo de Alvaro Maia que durou todo o governo getulista, vindo a melhorar
apenas no governo de Plinio Coelho. No almoco costumavam comer apenas 0 que
os internos chamavam de “nego duro” que era feijao preto com arroz e um pedacgo
de jaba e faziam uma farofa com carne enlatada. A noite comiam de novo essa
farofa com café puro. Na maior parte das vezes s6 comiam péo as quartas-feiras e
sadbado quando a lancha vinha trazer as visitas e trazia também a cota de p&o para
esses dias. Dessa forma, seus entrevistados relataram que ndo foram raras as
vezes que comeram péao azedo (RIBEIRO, 2011, p.94). Essa questao representava
um dos pontos de insatisfagdo dos pacientes com a colonia gerando diversos
conflitos destes com os responsaveis pela administracdo da instituicdo. Tal situacdo
nao foi percebida na colénia Getulio Vargas, nem nos depoimentos dos pacientes,
nem na documentacao pesquisada.

Além da deficiéncia alimentar, esses pacientes reclamavam da falta de
higiene dos utensilios utilizados no refeitorio e do proprio refeitério que também esta
presente no relatério do médico. A colbnia Getulio Vargas, por sua vez, ndo entrava
na lista das coldénias que sofriam com esses problemas, tendo em vista a rigida
fiscalizagdo empreendida pelos administradores. De acordo com Jo&o Batista que
exerceu durante 10 anos a fungéo de garcom havia todo um procedimento a seguir a

fim de manter a higiene do lugar.

A gente chegava la de cinco horas da manha e s6 saia de seis da
noite. E olhe que eu ndo cozinhava, ja recebia o comer ja feito da
cozinha. Era porque tinha que tratar do saldo do refeitério, lavar os
pratos bem lavados, depois escaldar e enxugar. Bem feito para a
gente mesmo. Todo dia a gente passava pano no salao para brilhar,
gue de vez em guando o doutor chegava de surpresa assim tinha
que ta tudo limpo, porque as vezes trazia gente de fora para
conhecer.

O almogo saia pelas onze e meia. O camarada ia, as mulheres
entravam por uma porta e os homens pela outra. Quando chegavam
la podia ter tomado banho, que teriam que lavar as maos, la tinha
sabdo proprio. Lavava as maos e enxugava para se sentar e nem a

camisa estava desabotoada, tinha que ir bem abotoado™*.

Por se tratar de uma colonia pequena, se comparada a colénias como a

Antonio Aleixo em Manaus, a Colbénia Santa lzabel em Minas Gerais e as colbnias

190 Entrevista de Jodo Batista Dumont concedida em Julho de 2013.
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do Estado de S&o Paulo que contava com uma estrutura profilatica que dispunha de
cinco asilos-colénias — Coldnia Padre Bento, Coldnia Cocais, Colénia Aymorés,
Colénia Santo Angelo e Colénia Piratingui — a Col6nia Getulio Vargas conseguia
manter um padrdo de qualidade na alimentacdo, no acesso a medicacdo e
assisténcia médica que as outras coldnia ndo conseguiam devido a sua dimenséo. A
colénia da Paraiba nunca chegou a ter mais do que 200 enfermos internados ao
mesmo tempo. Em toda sua historia registrou no seu livro de Registro de doentes
internados 407 pacientes, sendo facil compreender porque 0s sujeitos de nossa
histéria se remetem a coldénia como lugar de abrigo, como lugar em que tinha
qualidade de vida, apesar de estarem internados compulsoriamente, obedecendo a
normas disciplinares |hes enquadravam dentro de uma ordem que nem sempre
condiziam com suas vontades e anseios. Em todos os depoimentos identificamos
um sentimento de pertencimento a colbnia, pois ali construiram relac6es de amizade
e afeto muitas vezes mais intensas do que com a propria familia. Foi na colénia que
muitos pela primeira vez comemoraram seu aniversario com festa, conforme nos

narra Joao Batista.

Aqui se tinha o sofrimento de ta afastado da familia, tinha também o
lado bom, tinha muita festa, muita mocga. Aqui tinha o prefeito que
controlava o dia dos aniversarios dos pacientes. Quando tava perto
ele dizia: - Tal dia é o aniversario de fulano, fulano e fulano, vamos
falar com o diretor para ele mandar o café e a gente organiza o resto.
Umas mulheres se juntavam fazia um bolo, era muito bom. E ele
perguntava: - Vocés querem o que para dar de presente? Nesse
tempo existia a brilhantina Zezé. Ai sempre comprava, se fosse para
0 rapaz, se nao fosse ai era o 6leo de Jasmim para as mulheres, que
vendia nuns vidrinhos. Assim, sempre tinha festa, nunca faltava que
todo més tinha uns aniversariando. Teve gente que nunca teve
aniversario feito pela familia, gente muito pobre e teve aqui, entéo

era muito bom**,

SituagBes como essa narrada por Jodo ndo seriam muito comuns em colbénia
que abrigavam um numero bem maior de pacientes do que a da Paraiba. Essa
familiaridade com que eles se referem aos demais pacientes, afirmando que todos
se conheciam ndo seria possivel em Colénias como a Santa Izabel que chegou a
contabilizar, segundo a historiadora Keila Carvalho, cerca de 3.886 enfermos

internados em 1937 dentro de seu perimetro urbano, apresentando-se mais

141 pid.
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populosa do que muitas cidades do interior de Minas Gerais (CARVALHO, 2012,
p.224). O mesmo acontecia com o0 estado de S&o Paulo cujas colbnias foram
projetados para abrigar uma populacdo estimada em sete mil doentes em todo o
estado, mas que em 1944, abrigavam mais de dez mil internos que superlotavam
esses leprosarios**?. S6 o asilo-colénia Santo Angelo abrigava mais de dois mil e
quinhentos internos que sofriam com os inuUmeros problemas provenientes da
superlotacéo, sejam eles de falta de acomodacdes para todos os pacientes, seja de
falta de higiene ou méa alimentacéo oferecida aos internos.

No entanto, embora os pacientes da Getulio Vargas contassem com uma
vasta e diversificada alimentacdo, preparada pelos pacientes que tinham mais
habilidades no manejo da culinaria, alguns pacientes deixam explicito, nos relatos,
seus ressentimentos com relacdo a politica adotada pelos diretores que passaram
pela coldnia, no que diz respeito ao consumo dos alimentos que eram produzidos
internamente. Nenhum excedente da producdo poderia ser comercializado
externamente. Na época de frutas como a manga ou jambo, por exemplo, em que a
producdo excedia em muito o consumo imediato dos internos, ndo podiam
comercializar aquele excedente e obter uma renda com aquela venda, pois como
haviam sido produzidas, cuidadas e colhidas pelas méos dos doentes, poderiam
estar contaminadas. A ordem do diretor da colonia era que as frutas ndo consumidas
fossem todas enterradas.

Esse excedente se devia porque as frutas, verduras e leite produzidos na
colonia pelos pacientes eram utilizados apenas na cozinha dos doentes, a cozinha
destinada a producdo de alimentos para os funcionarios e o pessoal da
administracdo que eram sadios ndo utilizava nenhum desses alimentos, sendo todos
eles adquiridos na sua propria producdo e no comércio local com medo do risco de
contaminacdo. Ou seja, havia a exclusdo com o mundo externo e também a
separacdo interna, os pavilhdes, a cozinha, os lugares na igreja, as casas
destinadas aos sadios eram todos separados para que ndo houvesse um contato
direto com o doente. Essa rigida separacéo foi narrada por alguns pacientes com
muito ressentimento por representar no seu cotidiano mais uma excluséo.

Sobre essa exclusdo Isabel ressaltava em seu depoimento que o préprio

transitar pelas terras da col6énia eram limitados, “a gente s6 tinha direito de chegar

2 Sobre a estrutura profilatica de Sdo Paulo e suas coldnias, consultar a tese de doutorado da

historiadora Yara Monteiro, jA mencionado neste trabalho.
118



até o canto que eles marcavam, la nos pés de jambo. Depois dali ndo podia passar.
Ai tinha funcionéario que quando vocé iam chegando para falar, eles colocavam logo
o lengo no nariz”. Essa separacdo s6 comecou a ser questionada e até mesmo
abrandada, embora ainda tenha permanecido por bastante tempo, quando houve a
abertura do isolamento, o que resultou em algumas atitudes que buscavam quebrar
essa rigida divisdo. Uma delas foi a derrubada da mureta que havia dentro da igreja
para separar os fiéis sadios dos enfermos. Associado a essas medidas precisou-se
muita conscientizacdo para que os funcionarios sadios perdessem o medo e
passassem a compartilhar os mesmos espacos que os doentes.

Ou seja, a propria forma como estava organizada a colénia, com uma
geografia prépria que delimitava as areas dos sadios e dos doentes, impunha
limitacbes aos doentes nas possibilidades de vivenciar todos 0s seus espacos,
demarcando lugares para cada um. Dentro de uma visdo exagerada de contagio até
os enfermeiros sadios e os médicos se resguardavam de contatos diretos com o0s
pacientes. Em um trecho do relato de Horténcio € perceptivel o receio desses
profissionais. Segundo Horténcio, certa vez estava caminhando proximo ao médico
Dr. Alberto Cartaxo, quando este deixou cair sua caneta. Vendo o que acontecera
Horténcio fez a gentileza de apanha-la para devolver ao dono, que ao ver sua
caneta nas maos de um doente, ndo exitou em doa-la ao paciente para nao ter que
tocar em suas maos sem luvas, ou mesmo ha caneta que naguele momento ja
poderia estar “contaminada”.

N&o apenas na narrativa de Horténcio, mas nos relatos dos demais pacientes
por mim entrevistados, bem como através da leitura dos diversos trabalhos sobre a
teméatica que tive acesso, pude perceber que a relacdo entre os médicos e 0s
internos era bastante restrita, limitando-se ao momento de uma consulta, quando
este estava devidamente protegido como mascaras e luvas, ou entdo em eventos
realizados na colonia, mas sem grandes aproximacfes. Segundo o leprologista
Martins de Barros em seu estudo sobre os aspectos psicolégicos dos pacientes que
0os meédicos deveriam levar em consideragdo no tratamento da lepra, publicado em
1958, este tipo de comportamento relatado pelos pacientes evidenciam os conflitos e
ansiedades dos profissionais que trabalhavam com pacientes de lepra,
principalmente do médico e dos enfermeiros resultantes do medo ou aversao pelo

doente e pela doente.
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Tais sentimentos, de acordo com Barros, eram transmitidos aos doentes no
momento de um atendimento desinteressado em que n&o se procurava estabelecer
uma empatia com o paciente, onde um ‘“intercambio de ideias e sentimentos”**?
fossem estabelecidos para que o tratamento proposto tivesse 0 éxito que se
esperava, pelo contréario, tais sentimentos repercutiam negativamente no psicologico
de pacientes que ja traziam das rela¢des externas traumas do rejeicao e do estigma.
Ainda de acordo com o médico, alguns desses profissionais para justificar sua

atuacdo mediocre,

costumam atenuar sua ansiedade e amenizar seu complexo de culpa
atribuindo defeitos e tracos de mau carater ao doente de lepra.
Assim, justificam a averséo oculta que sentem pelos mesmos. Os
doentes seriam <todos> uns ingratos, uns aproveitadores de
situacbes, uns rebeldes, de sentimentos perversos e assim por
diante. Esses profissionais ansiosos costumam ver apenas aspectos
negativos da moléstia e fazem uma resisténcia passiva a melhoria do

servico™,

Embora o préprio Dr. Barros afirme que tal atitude ndo faz parte da conduta
de todos os profissionais, admite que ela alcanca a grande maioria. Portanto, finaliza
chamando atencéo de seus colegas para a importancia da equipe terapéutica para o
bem psicoldgico dos doentes, sobretudo, para aquele que ja estavam a muito tempo
no isolamento, fazendo com que estes se mantivessem esperangosos no tratamento
para obtencéo da cura e consequentemente da sua alta, uma vez que, no periodo
em que o médico escreve seu trabalho, em 1958, varios pacientes que haviam sido
isolados nas diversas coldnias ja tinham obtido alta gracas aos tratamentos eficazes

com a sulfona.

Todos conhecem a importancia terapéutica do doente ter fé em seu
médico, em seu tratamento. A displicéncia do médico que nao
examina, que nao da atencao a queixa do paciente, tem significacdes
psicologicas profundas para o paciente. Ele se sente desprezado ou
gue ndo esté sendo dada a devida atencdo a sua doenca. E se todo
o doente considera sua doenca muito importante, o que néo dizer do

doente de lepra™®...

1% BARROS, J. Martins. Aspectos psicolégicos que devem ser considerados pelo médico que

trabalha em servigo de lepra. In: Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano XVII, N°4, 1958, p.329.
144 f

Ibid, p. 326.
5 |bid. p.327.
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No entanto, apesar de ressentimentos existentes nas relagdes estabelecidas
entre médicos e funcionérios sadios, nos seus relatos € muito evidente a satisfacéo
com gue narravam as atividades por eles desenvolvidas, era uma forma de
demonstrarem a sua utilidade para a vida da col6nia bem como estabelecerem para
eles mesmo um sentido para suas vidas. Isso nos faz compreender como as
atividades tanto laborais como de lazer foram importantes instrumentos de
ressocializacao para os doentes segregados, ao contrario do que defendia o médico
Abrahdo Almeida. Isabel lembra com orgulho do seu primeiro emprego na coldnia.
Estava com quinze anos quando comecou a trabalhar como garconete no refeitorio
da colénia. “Eu fui uma das privilegiadas, fizeram fardamento para a gente, era
aguelas boinas (...) a gente ia tao satisfeita trabalhar no refeitério eu e outra mocinha
aqui”. Anos depois quando se casou com o também paciente Anténio Batista, um
dos enfermeiros da colbnia passou a trabalhar com ele na enfermaria.

A enfermagem, talvez pela importancia que ela tinha dentro da colbnia, no
qgue diz respeito ao tratamento da doenca é uma das profissées da qual os ex-
internos mais se orgulham de ter exercido. Horténcio foi um dos pacientes que
durante muito tempo ocupou a enfermaria juntamente com sua esposa Severina.
ApG6s um periodo inicial trabalhando no almoxarifado, ele foi chamado para ajudar o
casal de enfermeiros que tomavam conta da enfermaria e foi 14 que descobriu “um
grande prazer em cuidar dos outros”, com pouco tempo auxiliando na enfermagem
aprendeu a fazer curativos, aplicar injecées e administrar a medicacdo dos
pacientes, habilidades que mais tarde passou para sua esposa e que o fizeram
assumir a administracdo da farméacia da col6nia, apds a alta concedida a Antonio
Batista, tido a muitos anos como o “farmacéutico” da colonia.

Um dos orgulhos de Horténcio é ter sido cadastrado como enfermeiro quando
foi tirar a carteira de reservista. Segundo ele narra, mesmo sem nunca ter sentado
no banco de uma universidade aprendeu o oficio e mais ainda tinha sido
reconhecido o seu “esforco e conhecimento” pelo médico da colbnia, o dr. Alberto
Fernandes Cartaxo que emitiu uma declaracdo atestando sua funcdo na colbnia

como enfermeiro.

Quando foi em 1959 eu precisei tirar reservista, ai falei com Dr.
Cartaxo. Ele me deu um atestado e eu fui como funcionario, deixe
gue no atestado o Dr Cartaxo botou a minha profissdo que era
enfermeiro ai bem. Quando o bicho, o cara |a, o sargento, sei la que
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diabo é, olhou ai disse assim: ‘ - Qual é a sua profissdo?’ Quando eu
ia dizendo: ‘ - Servico bragal’, que meu pai era... ai ele disse: ‘ - Ah,
nao, nao, aqui tem. E enfermeiro’. Ai botaram na minha carteira de
reservista tem auxiliar de... ndo, enfermeiro mesmo, néo botaram
nem auxiliar. E enfermeiro. E. Ai pronto, eu passei esse tempo
todinho trabalhando de 1957 até 1981.%°.

Uma outra questdo importante que aparece nos relatos dos nossos
entrevistados como um ponto fundamental de socializacdo entre os pacientes eram
as atividades recreativas e culturais que aconteciam na colonia. Percebe-se que
havia uma certa preocupacgédo dos diretores que a administravam em criar canais de
entretenimento para os internos. Pensando em fixar o doente na col6nia procurou-se
estruturar uma serie de opcdes de entretenimento para eles. Ja nos primeiros anos
de funcionamento da col6nia Getulio Vargas algumas iniciativas foram concretizadas
nesse sentido. Dentre elas, podemos destacar a solicitagéo do diretor da col6nia, o
Sr. Edson Almeida, um més apods a inauguracdo da mesma de um receptor de
rapido para aquela instituicao.

A aquisicao da coldnia foi alvo de matéria no Jornal A Unido que costumava
divulgar as benesses concedidas a colénia como forma de mostrar o empenho
humanitario das autoridades locais e da populacdo com os doentes. Segundo a
matéria publicada no dia 05 de Agosto de 1941, o prefeito da Capital paraibana, o
Sr. Francisco Cicero de Melo Filho, adquiriu o receptor de radio no escritério da firma
Abias Pedrosa & Cia que, ciente da nobre finalidade a que o mesmo se destinava,
concedeu o abatimento de 40% sobre o preco da sua venda. Portanto foi a acao
desses “nobre e honrados homens” que levou “um pouco de alegria aos doentes ali
internados e, se iniciou 0 movimento para dotar a colénia de seu Pavilhdo de
Diversdes™*’.

O pavilhdo de diversdes, juntamente com a igreja, que recebeu no nome de
Nossa Senhora das Gragas, foram importantes instrumentos de socializagdo. Esta
altima, no entanto, so6 foi construida oito anos apos a inauguragdo da colénia com
verbas fornecidas pelo Servico Nacional de Lepra destinadas a ampliacdo das
instalacdes da Colbnia no valor de Cr$ 154.000,00 (cento e cinquenta e quatro mil

cruzeiros). Além da igreja, foram construidas com essa verba:

4% Entrevista concedida as pesquisadoras da Fiocruz do Projeto Meméria e Histéria da Hanseniase

no Brasil através de seus depoentes (1960-2000) no dia 04 de Abril de 2003, Op.cit. p.22.
¥ Jornal A Unido, 05 de Agosto de 1941, p.01.

122



1°) Um grupo de casas geminadas para casais.

29 Um pavilhdo para homens, que se encontra em vias de
conclusao.

3°) Preparacdo de uma area com 700 metros X 12 metros e de um
guadrilatero com 100 X 200 metros, dentro de uma mata que servira
para a construcdo do cemitério e necrotério, com respectiva estrada
de acesso™.

O cemitério inaugurado apds dois anos do inicio desses trabalhos foi durante
muito tempo motivo de brincadeira entre os pacientes que em seus relatos o
comparavam com o cemitério da novela, O Bem-Amado, exibida pela emissora Rede
Globo na qual o prefeito Odorico Paraguacl vé sua meta prioritAria em sua
administracdo na cidade de Sucupira, litoral baiano, a inauguracéo do cemitério, ser
frustrada, tendo em vista a auséncia de obitos na cidade. Fazendo alusédo a essa
novela nossos entrevistados nos relataram que 0 mesmo ocorreu com O cemitério
Sao Lazaro, que durante muito tempo ndo recebeu nenhum morador para o
descanso eterno, 0 que era motivo de alegria entre os internos, mas ao menos
tempo temia-se, pois “ninguém queria ser o primeiro a inaugurar o cemitério”*°.

Se a inauguracédo do Cemitério ndo era tdo desejada pelos doentes, 0 mesmo
nao pode ser dito a respeito do Pavilhdo Esperanca onde abrigava a sala de cinema,
0 patio onde eram realizados os bailes nos finais de semana, além de outras
atividades de entretenimento como bingo e jogo de bilhar. Foi neste pavilhdo que no
ano de 1949 inauguraram a redagao do jornal “O PORVIR"**, editado pelos préprios
internos que tinham habilidades com a escrita e que semanalmente trazia para 0s
colonos registros dos fatos ocorridos tanto externamente e que chegavam até eles
através do radio, bem como as noticias internas, que iam desde comunicados da
administracdo até noticias sociais e culturais da coldnia, incluindo ainda sessbes
sobre arte e literatura.

Segundo nossos entrevistados essas noticias contidas nos jornais eram
motivos de assuntos nas rodas de conversas que se estabeleciam na praca ou no

refeitorio todas as noites apds o jantar. Esse era 0 momento que 0s internos apés o

18 CARTAXO, Alberto. Relatério das Atividades na Coldnia Getdlio Vargas, durante o ano de 1949.

In: Boletim do Servico Nacional de Lepra. Op.cit. p. 17.

9 Entrevista de Jo&o Batista Dumont concedida em Julho de 2013.

Infelizmente ndo encontramos nos arquivos da coldnia nem nos arquivos pessoais dos nossos
entrevistados nenhum exemplar do jornal produzido pelos pacientes.
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dia de trabalho nos seus postos se reuniam para colocar o assunto em dia ou
namorar. Os namoros aconteciam na praga sob o olhar atento do vigia que
atendendo a ordens do diretor conduzia todos para seus respectivos pavilhdes
assim que o relégio marcava 21h00min. Segundo dona Isabel que namorou e casou-
se enquanto esteve na coldnia, os rapazes ficavam em um banco e as mogas em
outro apenas conversando sem nem ao menos pegar na mao. Ja 0s casais que
estavam noivos namoravam no refeitério. “o noivo la na cabegca da mesa e nés ca,
ali ficava conversando e o vigia la no pé do radio tocaiando”.

A separacgéo entre os sexos seja na habitagcdo em pavilhdes separados, seja
no controle dos namoros pelo servico da guarda assumiu grande importancia nas
regras disciplinares ndo so da col6énia Getulio Vargas, como nas demais colénias em
todo o pais, pois se entendia que o controle dos doentes e de sua reproducéo
favorecia a extincdo da doenca. Tanta rigidez, no entanto, contribuia para aumentar
o desejo das mocas e rapazes que encontravam formas de burlar as normas e
vivenciar seus amores. Nao eram raras as vezes em que ap0s o jantar os internos
diziam que iriam para seus pavilhdes alegando cansaco das atividades do dia e no
meio do caminho, sorrateiramente, enquanto 0S outros seguiam para a praga, eles
tomavam rumos diferentes, escondendo-se no pavilhdo da Esperanca destinado as
atividades de lazer ou até mesmo nas partes mais isoladas da col6nia para enfim
desfrutar de momentos a s6s com seus pares.

Outro momento em que propiciava uma aproximagdo maior entre 0S
namorados eram nas matinés dancantes que os internos organizavam nos fins de
semana com autorizacdo da direcdo. Nesses momentos os namorados tinham a
oportunidade de dancarem juntos e assim trocarem juras de amor. Essas pequenas
festas que ocorriam nos fins de semana sdo narradas por nossos colaboradores
com muita satisfacdo, pois além representarem momentos de sociabilidade entre os
internos, ali entregavam a alegria e esqueciam por algumas horas seus problemas
de salude e a saudade que muitos tinham da vida I4 fora.

No entanto, apesar das restricbes impostas aos jovens casais de namorados,
eles contavam com a permissdo da administracdo da colbnia que, por sua vez,
realizava os casamentos entre 0os doentes que assim o desejassem, 0 que nao
acontecia com aqueles que foram casados antes da internagcdo. Solon Fernandes

(1938) ao abordar em sua monografia a relagdo matrimonial dos doentes de lepra
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nos leprosarios paulistas, ressalta o infortinio dos confinados que tiveram que se
separar dos seus cOnjuges ao ingressar na instituicdo. Muitos desses pacientes
eram abandonados pelos seus parceiros que reconstruiam suas vidas la fora. Tal
situacdo resultava numa dificil condicdo seja do ponto de vista moral ou legal para
agueles internos. A esse respeito Fernandes chamava a atencao para a destruicao

gue a doenca causava na vida destas pessoas visto que:

(...) desaba-se por completo a unido matrimonial, e pode-se, entéo,
dizer alterando as palavras de um autor francés, ‘le mariage fonde La
famille, la Iépre la détruit’. No servigo de assisténcia judiciaria a esses
enfermos, vimos notando lacunas desastrosas, decorrentes da
indissolubilidade do matriménio. Grande numero de mulheres
internadas se dirige constantemente ao seu advogado, pedindo um
beneficio legal no sentido de lhes ser concedido anulagdo de
casamento. Seus maridos desprezaram-nas, por irreligiosidade ou
receio da moléstia, até mesmo por falta de amor, e unem-se a outras
mulheres, formam outros lares. Nessas condi¢des, ficam as esposas
abandonadas nos leprosarios, presas as correntes da religido fugindo
as tentacdes do adultério para respeitar os erros da nossa legislagéo,
que nao lhes concede a anulagdo do matriménio, por nao se
enquadrarem seus fundamentos aos articulados no Cadigo Civil**.

No caso especifico da colbnia Getulio Vargas, é pouco provavel que o0s
pacientes tenham buscado auxilios juridicos para questdes desta natureza. A grande
maioria deles oriundos das camadas mais pobres da sociedade tinha pouca ou
nenhuma formacédo escolar, sendo muitos analfabetos, desconhecendo direitos
como esse, inviabilizando assim, a utilizacdo de tais recursos para refazer suas
vidas afetivas de acordo com a “legalidade” imposta pelo regulamento da colbnia.
Isso fez com que muitos internos mantivessem relacionamentos escondidos da
administracdo da colonia.

Além das festas costumeiras de fim de semana, havia as comemoracdes
referentes as “grandes festas do ano” que entravam para o calendario da colbnia
mobilizando a todos, desde a confec¢do de roupas, até ornamentagdo do saldo e
preparo de comidas, sempre regadas a muita bebida e muasica. A propédsito, a
musica sempre despertou o interesse de muitos internos, alguns desses, com mais

habilidade chegaram a formar uma pequena banda que animava os festejos na

I FERNANDES, Solon. O doente de lepra na sociedade. (Segunda monografia dos arquivos do

sanatoério “Padre Bento” publicada pelo Departamento de Profilaxia da Lepra do estado de Sé&o
Paulo). Impressédo: Sociedade Impressora Paulista LTDA: Sao Paulo, 1938, p.54.
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colonia, sendo muito apreciada pelos moradores como € o caso de Isabel, que
considerava a banda da colénia uma “verdadeira orquestra”.

Entre os festejos mais comentados estavam o carnaval e o Sdo Jodo, festejos
vividos com muita muasica e comida. No S&o Jodo, festa muito tradicional na regido
nordeste organizavam logo cedo a fogueira, as barracas onde seriam servidas as
comidas de milho e o espacgo para a quadrilha animada com muito forr6. Para
‘movimentar as paqueras” organizavam brincadeiras como, por exemplo, o correio
elegante. Essa brincadeira organizada nos festejos juninos tinha um importante
papel para quebrar a timidez dos candidatos a uma namorada e era dirigido pelas
jovens da colbnia que entregavam as mensagens de amor. Como todos se
conheciam na pequena colbnia, as mensagens eram entregues sem dificuldades.

De acordo com as narrativas dos ex-internos o cuidado em sempre
comemorar datas como carnaval, sao jodo, natal e réveillon, festas, as quais todos
0s que viviam la foram estariam comemorando, significava para eles reconhecer-se
como integrante da patria e das coisas que nela se passavam. Nesse sentido,
concordo com a historiadora Keila Carvalho (2012) quando compreende a colbnia

como um lugar que,

Embora representasse a perda da liberdade do individuo e de seu
direito sobre o seu préprio corpo, proporcionava uma espécie de
retomada da trajetéria de vida interrompida pelo isolamento. Por isso,
€ possivel afirmar que a maioria dos individuos segregados
reaprendeu a viver dentro do contexto da col6nia. Esse ‘reaprender’
significava, muitas vezes, reproduzir determinados padrobes,
comportamentos e a¢gfes do mundo exterior, daquele espaco do qual
foram retirados e ou expulsos. (CARVALHO, 2012, p. 73).

As praticas sociais conferiam normalidade e intimidades aquele novo mundo
em gue estavam, seja um casamento, o domind com 0s amigos, uma sessao de
cinema, a missa aos domingos, e outras formas de socializagdo servem justamente,
ao propoésito de repensarmos essa visao unilateral, maniqueista do isolamento
exclusivamente como o lugar do sofrimento, da tristeza, ou do “depédsito de
humanos”, mas ao contrario nos serve para questionarmos esse discurso e
visualizarmos outras possibilidades encontradas por aqueles individuos que tiveram
seus destinos mudados pela doenca, mas elaboraram estratégias de existéncia e

reconstruiram suas trajetorias de vidas.
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Ficou bastante claro pelas narrativas que mesmo tendo sido afastados da
familia e de tudo que compunha seu mundo, esses sujeitos encontravam na vida na
colonia alternativas para refazer suas vidas e criar novos lacos afetivos. As atitudes
e discursos dos doentes diante de sua internacdo sofrem deslocamentos no decorrer
de sua vida, pois os sentimentos sdo mudltiplos, mutaveis, ambivalentes e muitas
vezes conflitantes. Ao longo do tempo um discurso de negacdo daquela nova
condicdo de vida, vai se transformando em aceitacdo. Mas, apesar de
demonstrarem que passaram a gostar de estar ali, que aquele € seu “mundo’,
algumas narrativas, sdo marcadas por lamentos, as vezes sutis, as vezes de forma
mais agressiva, pelo fato de terem sido separados da familia ou em outros casos
pelo fato da prépria familia té-los abandonado.

Essa sensacdo de abandono familiar esta presente em quase todas as
narrativas, visto que com o passar do tempo seus parentes paravam de ir visita-los.
Talvez desestimulados pela prépria forma de visitacdo, os parentes se sentiam cada
vez mais distantes dos doentes, visto que ao visitd-los eram separados por uma
parede de vidro em que nao lhe permitiam contatos mais préximos como um abraco,
um beijo, apenas expressavam seus sentimentos com um olhar, com uma mao
colada no vidro gelado que pareciam querer afagar um filho, um irméo, ou uma
esposa. Esse distanciamento fisico com o tempo proporcionava um distanciamento
afetivo, uma desidentificacdo com aquela vida do outro lado e os proprios doentes
iam estabelecendo novos vinculos afetivos com a convivéncia diaria com os internos
que, por sua vez, durariam toda uma vida.

A sociedade se tornou seu algoz e a colonia seu porto seguro, sua salvacao
material e simbdlica. Neste sentido, sdo recorrentes afirmagdes do tipo: “a sociedade
nos rejeitou”, “o preconceito la fora era muito grande”, “ninguém queria a gente perto
nao”, “com essa doenga nao tinha como viver la fora ndo”. A recorréncia ao néao é
fundamental nessas narrativas para expressar o sentimento de lamento pela rejeicéo
social e familiar e ao mesmo tempo para contrapor a ideia de abrigo e acolhimento
gue tiveram na colbnia. Dessa forma, os discursos sobre a colbnia tem uma
espessura de ambivaléncia, que vislumbra abandono e abrigo ao mesmo tempo.

Embora a vida isolada na colbnia apareca no discurso daqueles que hoje
lutam pelos direitos dos hansenianos e pela conscientizacdo da sociedade como

algo desumano, cruel e intoleravel, para muitos pacientes, sobretudo, para aqueles
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gue sofreram de forma mais contundente a perseguicao e o desprezo das pessoas
sadias apos a descoberta do diagnéstico, o isolamento representou um refugio, um
recomeco. A julgar pelas narrativas dos sujeitos da nossa pesquisa e das fontes
pesquisadas temos uma percepgao do que era ser esse ‘outro” rejeitado e
estigmatizado pela sociedade. Segue abaixo um trecho da palestra proferida pelo
Dr. Octavio de Oliveira, diretor da Saude Publica do Estado, no qual agradece a
intervencdo dos Governos Federal e Estadual para a construcdo do leprosario. Se
agradecimento se da ndo porque, ele como médico, acreditasse que a instituicdo
traria algum beneficio para o doente e para a doenga, mas porque traria “alivio” para

a sociedade que n&o mais teria que conviver com:

O aspecto hediondo das deformagfes morphéticas, que 0s seus
olhos por vezes deparavam. N&o mais o risco de contdgio com que
0os instinctivos reclamos de sua saude ameacada tanto se
arrepiavam. Nao mais a indizivel e repugnante perspectiva de se ver
no bonde, no O6nibus, no trem, nos cinemas, nos cafés, nos
restaurantes, lado a lado com quem Ihe infectaria o ambiente e Ihe
povoaria de pavores e de trepidas apprehensfes o espirito que tdo
amavelmente sahira a rua na prelibagdo das boas horas apraziveis e
amenas. Que bom!... Quanta tranquilidade restituida ao coracao. Até
gue emfim a sociedade se sentir4 protegida e amparada nos seus
anseios de viver sem feias coisas horripilantes que Ihe estragavam o
lindo panorama da vida, liberta finalmente do fantasma livido da lepra
tdo nefasta, tdo repelente®?.

As “feias coisas horripilantes” as quais o médico se refere eram pessoas que
tiveram a infelicidade de serem acometidas por uma enfermidade incuravel até
aguele momento e que lhes deixavam marcas em seus corpos as quais mais do que
agredir os seletos olhares dos sadios, feriam sua alma, pois aguelas marcas eram o
carimbo que autorizaria a sociedade a rejeita-los, estigmatiza-los, trata-los como
parias. Portanto, ndo € de desconsiderar que as narrativas desses sujeitos nos
mostrem que a partir do momento da internacdo, o doente passava a ver a exclusao
como algo que era externo a ColGnia, ou seja, no leprosario ndo eram vistos como
indesejaveis pelos outros e sim tornavam-se membros de uma comunidade ligados
por sentimentos de identificacdo e reciprocidade. De modo que, € possivel afirmar

que os internos construiam, a partir desta oposi¢cdo entre exterior/interior, um

%2 jornal A Unido, 18 de Marco de 1936, p.03.
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sentimento de identidade e pertencimento a colonia. De acordo com Michael de
Pollak,

A construcdo da identidade é um fenémeno que se produz em
referéncia aos outros, em referéncia aos critérios de aceitabilidade,
de admissibilidade, de credibilidade e que se faz por meio da
negociacédo direta com os outros (POLLAK, 1992, p. 204).

No caso especifico dos doentes que foram diagnosticados com lepra, sendo,
portanto, excluidos de seu meio social de origem, em virtude do medo do contégio,
perderam a identificacdo com o grupo do qual se sentiam pertencentes. Por outro
lado, ao chegarem a coldnia, era visualizada uma nova possibilidade de
restabelecer, ndo apenas suas vidas, como também a identidade perdida. Isto
ocorre, pois a colénia e a vida no isolamento permitiram o encontro de iniameros
sujeitos marcados pela mesma doenga e estigmas, marcados pela mesma dor e
desejosos de uma vida feliz, de modo que naquela instituicdo as trajetérias de vida
dessas pessoas foram entrelacando-se e o sofrimento foi adquirindo uma dimensao
coletiva. A construcdo conjunta de uma nova histéria sobre si mesmos, permitiu-lhes
a reelaboracédo de situacdes traumaticas de violéncia e dor emocional.

Na pesquisa realizada para a escrita dessa tese pude perceber que meus
colaboradores ao me relatar suas memadrias preocupavam-se em criar conexdes
entre suas histérias e as dos outros pacientes que integram a comunidade residente
na colbnia Getulio Vargas. Tal percepcdo me levou a compreender que é possivel

encontrar naquela situacdo um exemplo de “comunidade afetiva’**3

cujos membros
unidos por um sentimento de pertencimento ao grupo e ao local onde vivem, no caso
agui estudado, a coldnia, elaboram e reelaboram suas narrativas, visto que, embora
a forma de perceber e vivenciar suas dores tenham se dado no ambito individual,
particular, a medida que narravam suas historias e ouviram as histérias dos outros,
descobriram novas formas de contar e atribuiram novos sentidos as suas

experiéncias.

153 Michel Pollak e Maurice Halbwachs embora ndo neguem a existéncia de uma meméria individual,

compartilham da perspectiva de que a memdéria € um fendmeno coletivo, submetido a flutuacdes e
mudancas constantes e que necessita de uma “comunidade afetiva” para se realizar. A esse respeito
ver: POLLAK, Michel. Meméria e Identidade social. In: Estudos Histéricos. Rio de Janeiro, vol.5. n°10,
1992, p.201.

129



Dessa forma, ficou bastante nitido nas narrativas que mesmo tendo sido
afastados da familia e de tudo que compunha seu mundo antes de ser
diagnosticado, esses sujeitos encontravam na vida na colbnia alternativas para
refazer suas vidas e criar novos vinculos afetivos. As narrativas difundidas sobre a
vida na colbnia buscam sempre enfatizar os pontos positivos daquela vida, tais como
a assisténcia, o lazer, o trabalho, a seguranca e tranquilidade de viver entre pessoas
gue partilhavam da mesma experiéncia.

Dessa forma, nossa analise da vida dessas pessoas no isolamento vao na
contramé&o de leituras unilaterais, bastante recorrentes, ao tratar do tema, que
considera apenas os fatores negativos do processo — o que obviamente, eram
inumeros e sérios. No entanto, ndo podemos nos furtar de observar os outros pontos
gue compde essa trama, isso seria desconsiderar o papel de sujeito ativo que essas
pessoas tiveram sobre suas proprias vidas. Visto que, embora fossem corpos
submetidos a medicalizacao e disciplinarizacdo proprios da instituicdo asilar, criaram
condicbes de reconstruirem suas trajetorias ainda que em outro ambiente e de
maneira diferente daquelas projetadas inicialmente. Conseguiram transformar
esperanca em destino.

A colbnia €, portanto, o lugar onde muitos cresceram, aprendendo tudo ou
quase tudo que sabiam, onde outros envelheceram, onde muitos trabalharam,
fizeram amizades, trocaram confidéncias, namoraram, casaram, viraram pais e
sonharam... Mas, também, € o lugar da tristeza da separacéo da familia, dos amores
perdidos, dos filhos separados e, enfim, da falta de liberdade. Tudo ali condensado.
Apesar do apelo insistente de muitos e do desejo tantas vezes expresso de sair dali
e ndo mais retornar, varios deles voltaram para a col6nia para uma ‘liberdade’ com a
qual ndo havia sonhado, mas que se tornara o suficiente para viver feliz.

E claro, no entanto, que ndo seremos ingénuos em afirmar que todos
conseguiram recriar suas vidas de maneira bem sucedida. Muitas eram as privagdes
impostas e nem todos conseguiram fugir ao desespero e desanimo diante do
sofrimento e soliddo impostos. Se para muitos, na col6nia foi possivel construir
novos vinculos afetivos, para outros a principal forma de contrapor-se ao sofrimento
era a tentativa de restabelecer-se no mundo exterior entre 0os seus e quando nao o
conseguiam realizar alguns escolhiam a fuga outros o suicidio. Com relacdo a fuga

existiam aquelas temporarias e as definitivas. Um exemplo comum dessas fugas era
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guando o paciente que havia casado no isolamento conseguia alta e seu cOnjuge
ndo, de modo que, acabavam optando por fugir, como foi o caso de Isabel. Ela
conseguiu sua primeira alta 24 anos ap0s a sua internacdo, nesse periodo ja estava
casada com Antonio Batista que era o enfermeiro da Colbnia e ndo queria se
separar do marido. No entanto, ndo nega em seu relato o sonho que tinha de
conhecer “0 mundo la fora”, trabalhar, viajar, enfim, ter como ela mesma diz uma
vida semelhante a “de uma pessoa saudavel e livre”.

Para que o sonho de Isabel pudesse ser completo o marido teria que estar ao
seu lado. Diante da negativa da Comisséo de Altas em conceder a liberagcdo de
Antonio, eles resolveram fugir da col6nia. Em uma madrugada do ano de 1969,
Isabel e Antonio, buscaram abrigo na casa de um colega da coldnia que havia obtido
alta e que morava em Bayeux com sua esposa. Passariam a noite na casa do casal
e logo cedo seguiriam para Carpina, onde havia uma promessa de emprego em uma
usina, conseguida também por estes amigos que entraram em contato com 0s
parentes que tinham no estado de Pernambuco e garantiram uma oferta de emprego

para os dois, conforme relata Isabel,

Saimos daqui de madrugada fugidos. Tinha um colega da gente que
morava em Bayeux, deu la a dormida a gente a noite, no outro dia o
Dr. Cartaxo botou gente atras da gente. Os vigias ndo pegaram a
gente em Santa Rita, doutora? Foi. Mas a felicidade é que foi Antonio
Davi, que era muito amigo da gente. Ai disse assim: ' - Vocés vdo
para onde?’ Ai Toinho, meu esposo, foi e disse assim: ‘ - Olha, nés
estamos fugindo, vamos procurar uma vida melhor para gente, para
mim e minha esposa. (...)Ai ele disse: ‘ - Olha ndo tem problema,
pega o trem e vao se embora. Faz de conta que eu digo la ao Doutor
que ndo vi vocés’. E a gente 0, se mandamos para Carpina. Ai
pronto, eu fui trabalhar l4. Ficamos la seis anos. (...) E a depois meu
esposo teve uma ligeira piora da doencga, ai a gente retornamos para

Coldnia para ele se tratar™”.

Assim como ocorrera quando resolveram fugir da col6nia, no retorno Isabel e
Antonio contaram com a sorte, uma vez que, quando resolveram regressar a
instituicdo o diretor ndo era mais o0 mesmo, de modo que, o novo diretor ndo tinha
ressentimentos em relacdo aos fujoes, por haverem desacatado suas ordens e,
sobretudo, pelo fato de conseguirem ficar na mesma casa que receberam quando

haviam se casado, tendo em vista que a mesma permanecia sem moradores, nao

%% Entrevista de Isabel concedida as pesquisadoras da Fiocruz em 2003. pp.09-10.
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precisando, portanto, ficarem nos pavilhdes destinados aos homens e mulheres. De
acordo com Isabel, o retorno ndo se deu com tristeza, pelo contrério, apesar de ter
gostado da liberdade adquirida vivendo fora da coldnia, sentia falta do lugar que ela
tinha como referéncia de vida, uma vez que foi criada ali. “Sentia falta dos amigos,
das festas daqui, vi que aqui é que era bom e era nosso canto, mesmo depois que
Toinho morreu fiquei aqui, foi quando casei de novo com Joaquim, que também
Deus ja levou e eu vou morrer aqui também”.

Seguindo no rastro dos relatos como os de dona Isabel e outros pacientes,
bem como as fichas dos doentes percebemos que, de maneira geral, apesar de
alguns pacientes afirmarem hoje, que se arrependeram das vezes em que fugiram,
as fugas, sejam elas provisérias ou definitivas eram bastante recorrentes na rotina
da colénia, como podemos ver nessa tabela com dados referentes ao ano de 1949,

expostos no relatério anual da col6nia.

MOVIMENTO GERAL DA COLONIA GETULIO VARGAS

MESES

Movimento c s |5 | e = | c _ S s | s ™
S| &€ |2|3|3|2/8|56|2|8 ¢

Existiam 90 | 93 | 90 | 92 | 95 | 94 | 94 | 95 | 94 | 96 | 95 | 96 -
Entradas 2 1 2 1 1 0 0 0 0 1 2 3 13
Reinternagdes 3 0 1 3 0 3 2 0 2 0 0 3 17
Fugas 0 2 1 1 2 3 3 1 0 1 1 4 19
Transferéncias 2 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 4
Obitos 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1
Total do Més 93 | 90 | 92 | 95 | 94 | 94 | 95 | 94 | 96 | 95 | 96 | 101 -

Fonte: CARTAXO, Alberto Fernandes. “Relatério das Atividades na Col6nia Getulio Vargas
durante o ano de 1949”. Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Rio de Janeiro: Imprensa
Nacional, Ano IX, n°2, junho — 1950, p. 23.

No entanto apesar de registrarem mensalmente fugas, sendo algumas delas
definitivas, muitas eram fugas classificadas como “temporarias” nas quais os
pacientes saiam para rever algum parente, ou mesmo em buscar de diversao la fora,

além daqueles, especialmente os mais jovens que fugiam para ndo tomar a injecédo
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da Chaulmoogra que como ja tratamos no capitulo anterior causava em varios
pacientes sérios efeitos colaterais. Esses fugitivos temporarios quase sempre eram
capturados e trazidos pelos guardas para a coldénia ou retornavam por conta propria
no fim do dia o que resultava sempre em puni¢cdes. Jodo Batista foi enfatico em seu
relato ao afirmar: “eu fugi sim! Sempre que podia dava uma escapada para ir a
Bayeux passear, tomar uma cerveja no bar, mas sempre voltava sem que 0s
guardas notassem, mas uma vez fui preso, fiquei um dia inteiro trancafiado”.

Jodo Batista ao se referir aos guardas esta se referindo aos proprios
companheiros da colonia que trabalhavam no policiamento da col6nia que, conforme

estabelecia o Servigo Nacional de Lepra deveria:

1- O Policiamento interno na zona dos doentes devera ser feito por
uma guarda composta de doentes internados cujas fungbes e
atribuicdes seréo regulamentadas pelo diretor;

2- A admissédo dos seus membros far-se-4 entre os internados de
maior capacidade para essas fun¢des e com bastante idoneidade
moral para impor a ordem e a disciplina no estabelecimento;

3- Os doentes investidos na funcdo de policiamento interno serdo
considerados como prepostos da administragdo, cabendo aos
demais doentes acatar as suas determinacdes no que disser
respeito & manutencdo da ordem™.

Eram eles que capturavam os fugitivos quando ficavam sabendo de suas
fugas, bem como o0s mantinham presos para cumprimento das puni¢cdes
estabelecidas. Geralmente essas pessoas eram antipatizadas pelos demais
doentes, sobretudo, aqueles mais adeptos das fugas para se divertir ou visitar seus
parentes. Este ultimo motivo das fugas era bastante constante conforme podemos
observar nas fichas dos pacientes. A maioria das fichas que conseguimos ter acesso
apresentava registro de, pelo menos, uma evasao do doente ao longo de sua
trajetdria na colonia.

Acreditamos que as constantes fugas para rever familiares se davam
justamente pela rigorosidade das visitas, conforme ja mencionamos anteriormente.
Embora previstas no regulamento da colbnia, ocorriam todos os domingos, mas
seguiam um rigido procedimento que impedia que os doentes tivessem contato
fisico e afetivo com seus entes queridos. Somado a isso, havia ainda a distancia da

colonia do centro da capital paraibana, sem acesso de transporte publico na época,

%% |nstrucdes para a elaboracéo do regimento interno de leprosarios. Boletim do Servico Nacional de

Lepra. Rio de Janeiro. Ano VII — N° 02, 1948, pp. 53-54.
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os familiares tinham que ir até o inicio da mata de la seguir a pé. Ou seja, o familiar
do interno fazia um longo trajeto cheio de percalgos para apenas vé-lo de longe, sem
poder conversar, abracar, nem compartilhar de momentos agradaveis ao seu lado.

Dessa forma, isso contribuiu para que muitos pacientes, se arriscassem e
empreendessem fugas para rever seus parentes, mesmo sabendo que caso fossem
pegos, os fugitivos seriam punidos conforme as instru¢des reguladoras da disciplina
interna dos leprosarios'*® que para o caso de auséncias da colénia sem autorizagéo
da administracdo teria a pena de 10 dias de reclusdo caso fosse a primeira infracédo
devendo ser acrescida de 10 dias a cada reincidéncia até um maximo de 60 dias. D
sexta reincidéncia em diante a penalidade seria sempre de 60 dias. O impedimento
consistia em privar o doente de afastar-se do seu alojamento, ficando-lhes vedados
0 comparecimento as diversfes e a pratica de jogos esportivos, sem prejuizo, no
entanto, ao tratamento médico ao qual estivesse submetido.

Embora houvesse as instrugdes reguladoras fixando as penalidades conforme
as infragcBes cometidas, na maioria das vezes essas normativas ndo eram seguidas,
pois muitos dos responsaveis pela manutencédo da ordem na colénia, desconheciam
0s regulamentos, valendo, portanto, a opinido de quem aplicasse a pena, de modo
gue o tempo estabelecido para essas transgressfes eram, na maioria das vezes,
arbitrario. Conforme narraram nossos colaboradores, muitas vezes, mesmo sendo
reincidentes nas infracbes ndo chegavam a cumprir nem a pena minima, pois era
amigo do responsavel pela guarda da colénia que, por sua vez, fazia “vista grossa”
para as constantes saidinhas dos amigos em busca de diversao |4 fora ou para ver
algum parente.

Portanto, sempre que matavam as saudades dos parentes procuravam
retornar para o isolamento ndo apenas para ndo ser punido, mas também porque a
colébnia, além de estabelecer-se como sua nova casa, também oferecia
determinados beneficios que |4 n&o teriam. Assim, a colGnia acabava por constituir-
se a alternativa mais viavel, j& que nela tinham acesso a alimentacdo, a auxilio
médico, medicamentos e, claro, estavam protegidos das constantes manifestacoes

de repudio em relacéo a sua enfermidade.

%% Portaria do Diretor do Servigo Nacional de Lepra baixando “Instrucées Reguladoras da Disciplina
Interna dos Leprosarios”. In: Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Ano VI, N°1, Rio de Janeiro, 1947,
pp. 79-82.

134



Com relacdo aos suicidios ndo encontramos nos documentos referentes a
Colbnia Getulio Vargas registros de pacientes que tenham empreendido tal agéo
dentro do isolamento e nem nossos colaboradores conheciam caso que tenham
presenciado no periodo em que estiveram internos. No entanto, de acordo com a
documentacéo pesquisada percebemos que néo foi algo raro nas diversas colbnias
do Brasil, especialmente no Estado de Minas Gerais.

No trabalho intitulado Suicidio na Lepra®’, o Dr. Orestes Diniz que durante
muito tempo foi Diretor do leprosario Santa Izabel em Minas Gerais, realizou uma
investigagdo acerca dos casos de suicidios ou de tentativas, procurando fixar as
causas e, sobretudo, estudar meios que pudessem evitar que outros ocorressem ao
longo do tempo. A pesquisa se realizou no periodo de 1934 a 1955, contemplando
50 casos que dividiram-se entre 35 suicidios e 15 tentativas. Uma das conclusdes
levantadas pelo autor € que embora grande parte dos pacientes consiga superar a
depressao inicial do impacto do diagndstico, para outros o acometimento moral ou
mental comeca quando se pronuncia a palavra lepra ou leproso, tendo em vista toda

a carga de estigma que carrega.

A palavra “lepra” nao exprime s6 um diagnéstico mas na realidade
um profundo ferimento na sensibilidade do doente. Pelo seu
julgamento introspectivo passa todo o pesadelo de longas historias
de miséria e de sofrimento, ampliadas pelas lemdas que os tempos
armazenaram. Sente-se assim que vai penetrar num mundo novo de
penas irremoviveis. Em tais Circunstancias, (...), o suicidio significa o
medo de encetar uma vida nova cheia de terriveis sofrimentos'®®.

Dos 35 suicidios levantados pelo médico 24 se deram em domicilio, ou seja,
grande parte dos atos se davam em meio ao desespero do diagndstico e a
imposicao da medida profilatica do isolamento. O suicidio, portanto, era a solugcéo
encontrada para fugir a nova situacdo que se criava, marcada pelo trauma do
diagnostico e o terror do isolamento. Alguns se mataram ao receber a confirmacéo
da doencga, outros se conformaram com a doenga, mas n&do se conformaram com a
internacdo em leprosario, por nao querer se afastar da familia e ndo desejarem viver
em tais estabelecimentos. Havia ainda aqueles que nao interromperam suas vidas

de imediato, “sé quando nao tiveram mais forgas para resistir a pressao do meio em

57 DINIZ, Orestes. Suicidio na Lepra. In: Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano XXIV, N° 1-4,

Rio de Janeiro, 1965, pp. 47-74.
%8 bid, p. 50.
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que viviam, quando se viram abandonados pelo c6njuge que temia o contagio ou,
finalmente quando se desesperancaram da cura”**°.

Em todos os casos relatados pelo médico, a doenca aparece sempre como a
desencadeadora da crise psicolégica que sera determinante daquele ato de
desespero. Ou seja, a lepra e o seu cortejo de problemas médico-sociais levaram
esses pacientes a cometer ou tentar o suicidio. Em comparacéo aqueles suicidios
em domicilio os cometidos no isolamento foram bem menos, o que pode ser
explicado pela esperanca de cura bem como o convivio com pessoas que
vivenciavam as mesmas dores. Sendo assim, aqueles que chegavam ao isolamento
mesmo que depressivos, como foi o caso de Severino, jA& exposto no capitulo
anterior, conseguiam superar ao compartilhar as experiéncias com outros pacientes
e, sobretudo, apdés a insercdo de novas drogas no tratamento da doenca que
representavam a esperanca de cura e a consequente alta do isolamento.

Ainda segundo o médico esta situagdo estava mudando, desde o inicio da
década de 1960, quando a Campanha Nacional Contra a Lepra tomou como um dos
pontos de seu programa o tratamento extensivo dos doentes sem que lhes fosse
imposto o isolamento indiscriminado, contribuido assim para a redu¢cdo do nimero
de suicidios. Por fim, Diniz recomendava que os servicos profilaticos fossem dotados
de assisténcia psiquiatrica para orientacdo psicolégica dos pacientes, através do
tratamento adequado de acordo com as necessidades individuais do enfermo e da
educacdo de grupo, possibilitando assim melhor engajamento destes no processo
de tratamento, como também para preparacdo dos mesmos quando tivessem que
recomecar suas vidas apos o tratamento, visto que se a internagdo era algo temido
pelos doentes, sua reinsercdo na sociedade também causava receios e frustracdes

como veremos no préximo capitulo.

9 Ibid. p. 62.
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Capitulo Il

O Reencontro com o Mundo

Aquele dia seria diferente de todos os outros, um dia fora da rotina que
marcava sua vida. Apos alguns anos retardando o seu desejo, resolveu seguir 0s
conselhos dos amigos da coldnia, segundo os quais, “ninguém deveria morrer sem
antes conhecer a imensidao daquelas aguas”, e decidiu que iria conhecer o mar que
ele s6 havia visto na tela do cinema da colénia ou na pequena televisdo de imagem
preto e branca do amigo Raimundo onde assistiam as partidas de futebol aos
domingos. Queria ver a cor de suas aguas, sentir a sua temperatura, o seu sabor.
N&o conseguia acreditar que toda aquela agua era salgada.

Os primeiros raios do sol iluminavam o dia quando Jodo Batista despertou e
aprontou-se para seu passeio. Apos tomar o café da manha servido na col6nia,
seguiu em direcdo ao ponto de 6nibus onde pegaria a conducdo que o levaria a
Praia de Tambal em Jodo Pessoa. Ja havia comunicado a todos que nao o
aguardassem para o almoco, passaria o dia todo na praia e s6 retornaria no fim da
tarde. E assim o fez, passou o dia na praia. Nao teve coragem de entrar naquelas
aguas brilhantes, apenas, dobrando a barra das calgas, banhou os pés e caminhou
sentindo a marolinha das ondas quebradas na beira mar encobrir os seus pés com
sua espuma branca.

O sol alaranjado do entardecer ja coroava as aguas do mar esverdeado,
encobrindo o horizonte com um tom dourado quando Jodo se dera conta que o dia ja
estava findando, sendo, portanto, hora de retornar para casa. Dali até Bayeux ainda
seria um longo trajeto de 6nibus. Teve sorte, logo ao chegar na parada o 6nibus do
seu destino parou, ainda vazio pdde escolher seu assento na janela para observar a
cidade e sua movimentagdo durante seu percurso que, infelizmente, ndo seria até
Bayeux. Passados alguns minutos que o Onibus deixara a parada ja tomava a
Avenida Epitacio Pessoa no sentido centro quando na altura do Grupamento de

Engenharia, subiu uma turma de estudantes. Jo&o estava tdo distraido em seu lugar
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gue ndo deu muita atencdo a algazarra que eles faziam, mas uma aluna prestou
atencao nele.

E, foi essa aluna que dirigiu-se ao motorista do 6nibus alertando-o que entre
0s passageiros estava um “leproso”. Este ao ser comunicado, néo hesitou em parar
bruscamente. Pondo-se em pé, da sua cadeira virou-se para 0S passageiros
apontando para Jodo Batista e disse: ‘vocé de chapéu vermelho, desgca desse
onibus que aqui ndo anda quem tem lepra’. Jodo estava tdo distraido em seus
pensamentos que hum primeiro momento ndo percebeu que aquela ordem era para
ele, apenas quando a mulher que estava ao seu lado levantou-se rapidamente para
nao mais ficar junto dele, e ouvindo o motorista repetir a ordem para que ele
descesse foi que se deu conta que era com ele. Nesse momento todos o0s
passageiros se espremiam entre as cadeiras para deixar o corredor livre para ele
passar sem que tocasse em ninguém. Com as pernas tremulas e olhos marejados,
Jodo desceu do Onibus que seguiu seu trajeto com 0s passageiros nas janelas
lancando-lhes olhares de desprezo e indignacao.

O caminho da Avenida Epitacio Pessoa até a colbnia era extremamente
longo. Passos largos e rapidos, fazem do caminhar apenas a necessidade de
percorrer uma distancia em curto prazo de tempo. Porém, ndo consigo imaginar que
isto tenha ocorrido com Jodo naquele momento de sua trajetéria. No seu caminhar,
ao olhar para os lados, ou mesmo estando de cabeca baixa com vergonha ou talvez
receio dos demais transeuntes com 0S quais cruzava, possivelmente sua
imaginacéo se excitou, indagando, perscrutando, liberando lembrancas e emocdes.
No longo espago de tempo em que percorreu a distancia até a coldnia, ele “reviveu
tristezas” e teve lampejos de flagrantes de suas experiéncias passadas. Deixou-se
levar, assim, ao encontro de cenas do passado nas quais viveu a dor do desprezo e
preconceito.

Jodo estava vivenciando uma situacdo semelhante ao dia em que descobrira
a doencga, conforme narramos no inicio do primeiro capitulo. Todos queriam manter-
se longe como se ele representasse um perigo. No entanto, agora era fins da
década de 1970. No entanto, para aquelas pessoas que estavam no Onibus Joao
continuava sem ter o direito de estar no mesmo lugar que eles, sem pode gozar dos

mesmo direitos que os sadios dispunham, sem poder passear, se divertir, fazer
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novas amizades e conhecer novos lugares. Estava fadado ao isolamento e ao
sofrimento.

Do primeiro episodio para esse havia uma distancia temporal de quase 30
anos. Nesse meio tempo muita coisa em relacdo a doenca havia mudado; seu home
ndo era mais o mesmo, sua forma de tratamento também néo e, principalmente, o
isolamento compulsorio havia sido abandonado como estratégia profilatica da
doenca que sabia-se ser curavel. O que levava entdo as pessoas a agirem da
mesma forma que agiram aquelas do posto de saude? O que precisava ser feito
para que houvesse uma mudanca de mentalidade em relacdo a doenca? Como
esses pacientes se sentiram ao sair da colénia? Seria possivel para 0s egressos da
colonia reconstruirem suas vidas a4 fora? Essas sdo algumas das questdes que
tentaremos responder neste capitulo.

Se na primeira vez que vivenciou O preconceito contra a doenga e,
consequentemente, contra ele, Jodo tenha dito que ndo “tinha muita nogéo” do que
estava se passando, por ser muito novo, sentindo apenas o fato de ter que se
separar de sua mae, o0 mesmo ndo acontecia com esse episddio no 6nibus, a
rejeicdo sofrida naquele momento marcaria Jodo profundamente, fazendo-o

reavaliar seu sonho de refazer sua vida fora da coldnia.

Naquele dia sofri viul? (...) Quando o 6nibus chegou de frente para o
grupamento de engenharia, o carro parou, aquele freio de repente
ne? Ai o motorista se levantou e disse: - Ei moco, levanta ai, s6 que
nem liguei. Ai ele disse: - Vocé que ta de chapéu vermelho, mas eu
nem me tocava que tava com o boné vermelho, ai a mulher disse
assim: Seu Zé é com o senhor. Olhei e disse: Opa o0 que é? Ele
disse: - Desca dai que vocé num pode andar nesse 6nibus que vocé
tem lepra. Nisso o saldo do 6nibus, entre as cadeiras tava completo
de gente que tava igual a sardinha, onde botava o pé tinha que ficar,
mas quando eu olhei assim nao tinha uma pessoa, tava vago que
dava para passar com um carro de mao e o povo querendo passar
até pelos vidros, se espremendo nas cadeiras. Nisso minha perna
ficou bamba (...). Eu desci do 6nibus a forga. Passei uma meia hora
sentado de frente ao quartel cansado, as pernas tremendo, foi uma
humilhacéo, sé queria voltar para a colénia e ficar no meu canto e eu
s6 pensava arrastar dali a pé até Bayeux, sendo que ja era cinco

horas da tarde'®.

Ha algumas décadas, antes do fato ocorrido no 6nibus com Jodo Batista, a

atitude alarmista, ou porque nédo dizer, preconceituosa e cruel empreendida por

190 Entrevista de Jodo Batista Dumont concedida em Marco de 2013.
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aquela moca seria considerada comum e até mesmo bem vinda para os agentes
gue atuavam no Servico de Profilaxia da Lepra, visto que, essas denuncias 0s
ajudavam a identificar os doentes recolhendo-os nas colénias. Passados mais de 10
anos da insercdo das sulfonas no tratamento da doenca — medicamento que
possibilitou a cura da doenca — essa atitude demonstrava o desconhecimento da
populacdo com relacdo as novas descobertas feitas pela medicina no que diz
respeito a sua terapéutica e formas de contagio. Essa realidade ndo mais agradava
a comunidade médica, muito menos os poderes publicos empenhados na reinsercao
dos pacientes na sociedade, uma vez que o isolamento, apds a descoberta da cura,
tinha se tornado ineficaz e de alto custo para os cofres publicos.

No entanto, se a abolicdo do isolamento compulsério tinha sido a conquista
de maior transcendéncia para minimizar o sofrimento dos pacientes, ela sozinha ndo
era suficiente para acabar com o estigma que recaia sobre eles. De acordo com o
médico Joir Fonte, era necessario a utilizacdo de medidas complementares,
conforme vinham sendo adotadas pela maioria dos paises onde a lepra existia

endemicamente, entre elas, ele destaca:

A) A integracdo das atividades de tratamento dos doentes e
vigilancia dos focos nas unidades gerais de saude publica,
suprimindo-se ou desaparecendo os dispensarios especializados,
tdo ou mais estigmatizantes que a propria doenca;

B) A extingdo ou transformagéo dos estabelecimentos criados para
receberem somente menores conviventes de doentes de lepra,
fonte de graves desajustes sociais e psicolégicos dos seus
habitantes e excessivamente discriminatorios;

C) A revogacéo das leis especificas para o controle da lepra, o qual
passou a ser regulamentado pelas normas aplicadas as demais
doencas transmissiveis;

D) Em alguns lugares a reformulagédo das atribuicbes dos servicos

especiais dedicados exclusivamente & profilaxia da lepra™®*.

Nesse momento, no Brasil, um primeiro passo nesse sentido foram as
legislagbes elaboradas com o intuito de atender as novas demandas frente as
mudanc¢as que estavam acontecendo no campo da profilaxia. Vimos no capitulo
anterior que em fins da década de 1940 foi criada a Lei N° 610 de 13 de Janeiro de

1949 para uniformizagdo da campanha contra a lepra no Brasil, bem como foi

elaborado o anteprojeto para regulamentacdo da concesséo das altas que resultaria

1 FONTES, Joir. Mais um passo para minorar a estigmatizacdo dos doentes de lepra. In: Boletim do

Servi¢co Nacional de Lepra. Ano XXVIII, N°3, Set.1959, p. 48.
140



na Lei N° 1045 e na Portaria N.11, que dispdem sobre a concessao das altas dos
doentes. No entanto, por mais que houvesse uma legislacdo regulamentando as
acOes profilaticas, bem como as altas, elas ndo eram suficientes para acabar com as
barreias culturais mantidas pela sociedade em relacdo aos doentes de lepra, até
porque a propria legislacéo reafirmava em seus dispositivos o estigma que precisava
ser eliminado da mentalidade da populacao.

Conforme segue abaixo, o Artigo 4° da Portaria determinava quais 0s

pacientes que poderiam ou ndo se candidatar a transferéncia para dispensario:

Art. 4° - Nao deverdo ser incluidos na relacdo de candidatos a
‘transferéncia para dispensarios’ os doentes internados em
leprosérios que apresentarem as seguintes condic¢es:

a) Impossibilidade de obter recursos necessarios a propria
subsisténcia e de ser submetido a vigilancia regular pelo 6rgao
competente;

b) Alienacéo mental;

c) Privagdo da liberdade por detencdo ou cumprimento de sentenca
judiciaria

d) Presenca de estigmas impressionantes de lepra'®

As alineas a e d do citado artigo, impossibilitava que o paciente, mesmo que
tivesse condi¢Bes clinicas favoraveis a alta se candidatasse a transferéncia, ou seja,
mesmo agueles pacientes que tivessem ao longo dos exames apresentado
baciloscopia negativa — a prova que ndo transmitia mais a doenca — ele estava
fadado a permanecer no isolamento. No primeiro caso estariam impedidos de obter
alta todos aqueles que nao tivessem condi¢bes econdmicas de se manterem ou que
nao pudessem ser mantidos sob vigilancia, neste ultimo ponto seria um problema do
Estado que nado dispunha de dispensérios suficientes para atender a demanda da
populacao do interior.

Naquele periodo embora o Governo da Paraiba estivesse realizando uma
reforma administrativa em sua organizacéo sanitaria que, obedecendo a um critério
de regionalizacdo dos servicos de saude, expandiu as agbes do setor com a
constituicdo de areas regionais para atuarem no que diz respeito aos informes
estatisticos da doenca, as atividades de lepra ndo estavam sendo incluidas nessas

unidades. A Secretaria de Saude do Estado executava o tratamento dos pacientes

1°2 portaria N° 11 de 02 de Janeiro de 1950. In: Boletim do Servico Nacional de Lepra. Ano IX, N°1,

Rio de Janeiro, 1950.
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de lepra somente por intermédio de ldispensério e de lleproséario (Colbnia Getulio
Vargas), ambos localizados na capital. Ou seja, o controle da doenca era feito
completamente dissociado das atividades basicas das Unidades Sanitarias, com
evidentes prejuizos para aqueles pacientes que néo tivessem condicdes de se
manterem préximos a essas localidades a fim de serem acompanhados pelo Servigo
de Lepra, em especial eram aqueles provenientes da zona rural ou do interior do
estado.

Por sua vez, a alinea d reforcava mais ainda a condicdo de excluido do
doente, uma vez que limitava a convivéncia social de um paciente mesmo que
curado, por ele carregar em seu corpo 0 consideravam de “estigmas
impressionantes”, ou seja, se um dia o doente ja tinha sofrido a exclusdo em virtude
da moléstia, agora iria pela segunda vez ser excluido pelas sequelas derivadas da
doenca. O documento ndo deixa explicito quais seriam as condi¢des estéticas que
chocariam os delicados olhos da sociedade s&, obrigando os seus portadores
manterem afastados. Ficaria a cargo do médico responsavel pelo tratamento e
vigilancia do doente a decisdo de quem estaria apto ou ndo a transferéncia.

Partindo do pressuposto que esta era uma decisdo muito subjetiva, passando
pela concepgdo que cada médico teria do que era um “estigma impressionante”
imaginamos que pacientes com sequelas semelhantes tenham tido destinos opostos
a depender do médico que os tenham examinado. Sendo assim, nos questionamos
gue como seria para esses pacientes aceitar o fato de estar livre, mas ao mesmo
tempo preso pelo passado ainda tdo presente no estigma da doenca? Se antes a
justificativa para o isolamento seria a ndo contaminacéo das pessoas sadias, agora,
o isolamento se justificava por questdes meramente estéticas.

Tomando como referéncia o estudo de Erving Goffman®®

, segundo o qual,
estigma é uma relacdo entre atributos e estereétipos, e tem sua origem ligada a
construcéo social dos significados atraves da interacéo, a sociedade institui como as
pessoas devem ser e torna esse dever como algo natural e normal, ou seja, usando
as palavras de Goffman, ela “estabelece os meios de categorizar as pessoas € 0
total de atributos considerados comuns e naturais para os membros de cada uma

»164

dessas categorias Independente da forma que assume — aspectos fisicos,

' GOFFMAN, Erving. Estigma: notas sobre a manipulacéo da identidade deteriorada. 42 Ed.- Rio de

Janeiro: LTC, 1988.
1%% Ibid, p.12.
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morais, sociais ou étnicos — sua finalidade socioldgica € fazer com que um individuo
ou grupo, que poderia integrar-se nas relagdes sociais cotidianas, seja preterido. O
traco que se sobressai e provoca a presenca do estigma, destréi a possibilidade de
visibilidade de outros atributos que o sujeito detenha.

Os padrdes sociais, nesses casos, sao tdo importantes que atingem inclusive
a identidade dos afetados pelo estigma. Como parte da sociedade, 0 mesmo trona-
se suscetivel a avaliacdo que os outros fazem de suas condicbes chegando em
alguns momentos a concordar com sua inferioridade diante dos demais e a
envergonhar-se de sua condicdo. Isso é bastante presente no depoimento de Seu
Mario ao nos explicar porque ndo permaneceu na casa da sua mae ao receber alta

da colbnia.

Quando sai daqui fui para o Rio de Janeiro, passei um ano e seis
meses trabalhando de vigia, ai num gostei e resolvi voltar para casa
da minha mée, mas deixa que quando cheguei la passei apenas uma
semana e vim de volta para c4, era todo mundo me olhando
atravessado, como la tinha muito movimento de gente, ficavam
dizendo tu vem la da Coldnia, s6 tem doente e hum sei mais o que,
porque a gente que ficou com as sequelas todo mundo vé né?
Porque é feio mesmo os dedos assim, eu até andava com as maos
no bolso, mas tem hora que num déa né? Ai quando viam, comecava
as perguntas, e aqui ndo todo mundo tem sequelas ai num da
vergonha, se vierem dizer qualquer coisa eu digo dele também. Ai

pronto, voltei e tou aqui até a data de hoje’®.

Nesse contexto, o doente de lepra com as marcas da doenca inscritas em seu
corpo, seria 0 estranho em meio a essa naturalidade e “normalidade” instituida, ndao
passando despercebido, pois Ihes sdo conferidos atributos que os tornam diferentes,
que lhes marcam. E por sentirem-se o outro, o estranho, o anormal que muitos
pacientes recusam a saida da colb6nia para ndo ter que encarar os olhares que
recriminam e repelem sua presenca. Joao Batista em seu depoimento ao nos relatar
como se sentia durante o periodo que esteve fora da colonia convivendo com a
familia e amigos — periodo que ja chegamos a nos referir no capitulo anterior — ele

deixa claro o que era ser esse “outro” da sociedade dita “normal”.

Olhe vou ser sincero com vocé, tinha lugar que eu ia que me sentia
um peixe fora d’agua, e nem tinha amputado a perna ainda, tinha

185 Entrevista de Mario Candido concedida em Marco de 2013.
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poucas marcas era mais os dedos tortos, mas tinha gente que ja
olhava atravessado, era, olhava diferente pra mim. Ai eu pensei,
homem, vai pro teu canto que é o melhor que tu faz, e vim embora de
vez, pois os médicos diziam a gente e até |14 fora mesmo que nos
tava tudo bom que num tinha problema, mas o povo queria saber
disso ndo (...) claro que tinha gente boa, que nem ligava pra isso,
mas a maioria queria saber ndo e quando queria era para saber
como era aqui, como era os doentes, tudo curioso.

Esse trecho do depoimento de Jodo nos chama a atengao para dois pontos.
O primeiro € esse conflito de discursos sobre a doencga e seu portador que havia
nesse periodo. Se por um lado havia o discurso médico e “cientifico” atestando
tratar-se de uma doenca curavel, de baixo contagio, possibilitando assim que seus
doentes pudessem conviver na sociedade dita sadia, sem lhes causar danos, por
outro lado havia a populagéo que, em sua grande maioria, ainda tinha uma visado da
doenca pautada em conhecimentos do senso comum que a concebiam como algo
promiscuo, pecaminoso, monstruoso e, portanto, repelindo aqueles sujeitos que
tentavam reconstruir suas vidas além dos muros da coldnia.

O segundo ponto é resultante desta concepcao que as pessoas tinham do
doente e da doenca. E justamente, a falta de acolhimento a essas pessoas que, em
muitos momentos, tornavam-se apenas alvo do interesse e da curiosidade alheia.
Eram frequentes, as pessoas lhes perguntarem: “la era muito ruim?”, “quanto tempo
ficou 1a?”, “0 que faziam com vocés no leprosario?”, “como eram os outros doentes?”
“a sua mulher o abandonou?”. Os egressos da colonia se tornavam raridade em
exposicao. A propria expressao “ex-interno” funcionava como um sinal acustico, a
partir do qual todos giravam a cabega na sua diregéo: “Vocé é de 1a?”.

Esse tipo de comportamento muito comum para com 0s pacientes da colonia
fez com que alguns deles se recusassem a participar de nossa pesquisa para
construcdo desta tese, entre eles estava Isabel que no inicio se recusou a me
conceder a entrevista, pois acreditava que eu era mais uma que estava ali para
“curiar” a vida deles e depois ir embora sem deixar nada para eles. Acredito que
consegui convencé-la que minha contribuicdo seria com a elaboracdo da tese onde
suas narrativas teriam espaco e que procuraria através da minha escrita despertar a
reflexdo nos leitores de questbes tao caras a eles, para quem sabe assim, contribuir
para o interesse legitimo das pessoas sobre essas questbes e ndo apenas de

Curiosos.
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Mas, o que quero chamar a atencdo aqui, trazendo esse posicionamento de
Isabel, e que nao foi restrito a ela, € o fato de que nossos entrevistados reclamaram
gue hoje as pessoas nao lhes trazem mais doacfes. Antes quando estavam doentes
e internados as pessoas vinham trazer brinquedos, roupas, equipamentos de lazer,
etc. Hoje ninguém mais traz donativos para eles. Goffman adverte também que, ao
assumir o estigma, o individuo aprende a utilizar sua condicdo para ganhos
secundarios. Joao relembra em sua narrativa que: “senhoras chiques da sociedade
sempre vinham aqui nos festejos, elas traziam brinquedos, roupas. Até o diretor do
Clube Cabo Branco doou na época uma mesa de sinuca, o diretor mandou eu pedir
a ele quando ele veio aqui, porque era crianga e crianca num era feio pedir’. Essas
doacbes que eles se referem eram resultantes das campanhas que as organizacfes
privadas, como a Sociedade de Assisténcia aos Lazaros que como ja vimos no
capitulo anterior, organizavam para arrecadar fundos para ajudar os doentes e seus
familiares, como foi o exemplo da Campanha da Solidariedade para construcao do
Educandéario.

No entanto, essas organizagcbes, embora bem intencionadas, elas
frequentemente contribuiam para agravar o estigma. Todos os “horrores da lepra”,
sejam eles fisicos ou sociais eram amplamente divulgados durante essas
campanhas para angariar donativos. Era comum noticiar nos jornais os bingos,
matines dancantes, cuja renda seria para ajudar “o infeliz do lazaro destinado a
soffrer sem tréguas e sem descanso na sua viacrucis”®. A utilizacdo desses
discursos se dava em todo o pais. De acordo com Abrado Rotberg as organizacdes
privadas em S&o Paulo, durante as campanhas de auxilio aos lazaros recorriam aos
estigmas da doenca para comover a populacédo para fazer doacdes, mesmo depois

gue ja sabiam que era curavel, visto que,

Ninguém dard um centavo para a doenca maculosa curavel, mas
muitos  cruzeiros choverdo a vista de uma fotografia
convenientemente escolhida de uma facies leonino ou antonino bem
deformado. No final muitas centenas de pacientes terdo roupas e
colchdes mais confortaveis e alimentar-se-ao melhor alguns dias da
semana seguinte; mas muitos milhares de doentes e familiares,
assim como a prevencdo e a sociedade em geral, sofrerdo com a
renovacdo dos erros, supersticbes e com o aprofundamento do
estigma. No mais recente exemplo, o terceiro de 1969, uma
organizacao solicitou pela imprensa de S&o Paulo reldgios de pulso

1% jornal A Unido, 20 de Marco de 1936, p.03.
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para os ‘leprosos’, mas ‘depressa, depressa, antes que a lepra

devore o outro brago também’*®’.

Ao divulgar a “desgraga” que se abateu sobre a vida desses doentes, essas
organizacfes despertam varios sentimentos, entre eles a piedade. Porém o doente
nao precisava da compaixao. Ele ndo necessitava de frases piedosas com que
dignissimas senhoras da sociedade, pelas colunas da imprensa, viviam a divulgar
suas dores e anseios. Na realidade precisava de compreensdo. Compreensao da
sua nenhuma culpa em ser enfermo; compreensao de que, quando foi retirado do
convivio social e familiar, ndo foi para beneficio proprio, mas em beneficio da
sociedade; compreensdo de que assim como qualquer outro ser humano merecia
desfrutar das benesses da vida e do bem estar social.

Para isso, era preciso desmistificar a visdo que se construiu ao longo de
séculos, mas ndo seria uma tarefa facil e ndo se daria em um curto espaco de
tempo, uma vez que, por mais que o cenario medico-cientifico tivesse passando por
grandes mudancas no que diz respeito as concepcdes sobre a doenca, 0 mesmo
nao ocorria com a mentalidade das pessoas. Era preciso estabelecer campanhas de
educacdo sanitéria para que os olhares e os saberes populares sobre a doenca e o0
doente fossem ressignificados. Se haviam encontrado a cura para a doenca urgia
encontrar a cura do estigma; um trabalho tdo ou mais arduo e demorado que o da
cura da doenca. Mas, era preciso, pois conforme a frase utilizada pelo Assistente
Social, Valderez Capraro Santos, “descobrir um doente &€ bom, cura-lo € melhor,
reintegra-lo na vida familiar e social é tudo”*°®.

Uma das primeiras questfes era tornar a lepra uma doenga comum, como
tantas outras em que o0 sujeito acometido pelo mal recebe tratamento adequado e
obtém a cura. Dessa forma, houve uma tentativa de integrar a lepra nas atividades
das Unidades Sanitarias, sobretudo, com a Campanha Nacional Contra a Lepra,
estendida a todo territério brasileiro em 1959, cujo objetivo era a implementacdo de
um sistema de trabalho através das unidades polivalentes de saude, sob a
orientacdo e supervisao de um leprologista. Na Paraiba essa acdo se estendeu ao

interior por intermédio de 2 zonas de trabalho sediadas no municipio de Campina

' ROTEBERG, Abrado. A “Lepra”, moléstia psico-social-somatica, ndo € ainda “uma doenga como

as outras”. In: Boletim do Servigo Nacional de Lepra. Ano XXIX, N° 1-2, 1970. p. 103.
188 SANTOS, Valderez Capraro. A Problematica Social do Egresso. In: Boletim do Servico Nacional
de Lepra. Ano XXIX, N° 3/4, 1970, p.75.
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Grande e Souza, realizando tarefas de profilaxia da lepra em cerca de 90 municipios
do interior que estavam na regido desses dois polos.

No entanto, essa politica de integracdo proposta pela Campanha Nacional
Contra a Lepra, ndo apresentou os resultados esperados. De acordo com o médico
José Augusto Dantas, coordenador da Campanha no Nordeste, em seu trabalho, O

169

Problema da Lepra no Nordeste™", o desinteresse das autoridades sanitarias, a falta

de apoio da infraestrutura existente, programacao de atividades inadequada, bem

como a falta de supervisdo continua’”

contribuiram para que os resultados
alcancados ficassem aquém do esperado. Na Paraiba, podemos avaliar essa
situacdo tomando como referéncia o inquérito realizado pelo médico Francisco
Medeiros Dantas, responsavel pelos trabalhos realizados na regido Nordeste. O
inquérito foi realizado entre os médicos leprologistas que chefiavam os Grupos de
Trabalho na referida regiéo.

No estado da Paraiba, responderam a pesquisa dois leprologistas: os Drs.
Amadeu Almeida Alcoforado e Natalicio Pedrosa de Almeida, chefes dos grupos
sediados nas cidades de Campina Grande e Souza, respectivamente. Os médicos
foram inquiridos acerca da receptividade do publico, reexame dos doentes antigos,
fichamento de novos, integracdo nos postos, receptividade dos médicos chefes dos
postos de higiene, comportamento dos doentes e familiares diante da nova
orientacdo profilatica da doenca, colaboracdo do egresso e mentalidade dominante
na época do inicio da campanha e o que tinha conseguido fazer nos primeiros
meses.

O médico Amadeu Almeida, responsavel pela area de Campina Grande
percebeu logo no inicio de sua atuacdo naquela localidade, os entraves em virtude
da falta de estrutura dos servicos de saude, por mais que houvesse um interesse
dos médicos, chefes das unidades sanitarias em colaborar com a campanha,
esbarravam na precariedade dos postos de saude que os impediam de atender os
servicos mais corriqueiros, o que dird com relacdo a lepra, que exigia medicamentos
e material especifico? Segundo Alcoforado, o centro de saude de Campina Grande,
destinado a atender uma populacédo de 100mil habitantes, ndo estava em condicdes

de atender um décimo.

1% DANTAS, J. Augusto. O Problema da Lepra no Nordeste. In: Boletim da Divisdo Nacional de lepra.

Vol. XXX, N° 3-4, 1971.
7% bid, p. 89.
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Se o0s servigos de salude ndo estavam preparados para atender a demanda
da populacdo, no que diz respeito a esta, o0 médico afirma que percebeu logo no
inicio de sua atuacdo o0 quanto as pessoas estavam distanciadas dos novos
preceitos sobre o Mal de Hansen. De acordo com sua analise, todas as pessoas
procuradas para participar da campanha, incluindo os proprios médico,
“conservavam ainda aquele velho conceito de moléstia terrivelmente contagiosa e
incuravel”*™*. De modo que, para iniciar as atividades naquela localidade, precisou-
se divulgar tanto entre os médicos, como entre a populacdo no geral, os avancos
apresentados nos ultimos anos com relacdo a profilaxia da doenca, através de
palestras em escolas, programas de radio, tendo em vista 0 desconhecimento da

populacao.

Nao foi dificil observar a estranheza de todos quanto aos métodos
gue passariamos a adotar, causando indisfargavel surpresa o fato de
0 doente passar a ser tratado na intimidade de seu lar, ao lado de
seus familiares. Custou muito acreditar na nossa afirmativa e
somente agora, quando novos doentes vao surgindo e

permanecendo em suas casas, € que se comecga a crer no acerto de

nossas afirmativas’?.

O médico sugere ainda que as pessoas desconheciam as altas que os
pacientes das coldnias estavam recebendo. Ndo sabiam que os pacientes antes
isolados, caso estivessem com as condicfes clinicas de acordo com o estabelecido
pela legislacdo que regulamentava as altas, como ja expomos no capitulo anterior,
deveriam seguir o seu tratamento em domicilio, apenas sendo acompanhado pelo
Dispensario. Esse fato nos sugere refletir sobre a situacdo de anonimato que muitos
pacientes assumiam apods receberem alta, ndo divulgando para os vizinhos, ou
talvez no trabalho, quando conseguiam ser inseridos no mercado, que eram
egressos do leprosario.

Essa situagdo se evidenciara quando o meédico ao procurar reexaminar 0s
antigos doentes de quem trazia o endereco, péde constatar que, a grande maioria
dos pacientes ndo mais residia no local indicado por ocasido do fichamento e nao
atualizaram junto ao Servico de Lepra seu novo logradouro, nos sugerindo assim,

gue 0s antigos internos tinham interesse em ocultar a sua verdadeira residéncia por

"' DANTAS, p.265.
72 bid, p.265
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receio de serem identificados na localidade como egressos da colonia e passarem a
sofrer mais uma vez a rejeicao social. Em sua passagem pela cidade de Campina
Grande , Alcoforado teve a oportunidade de reexaminar apenas 10 doentes e fichar
penas 02. Quantos dispersaram nesse tempo ndo sabemos, mas com certeza
gueriam manter-se longe das vistas de tudo que o0s associasse a doenca e ao
leprosério.

De acordo com Joir Fontes, esse comportamento era muito comum entre 0s
egressos, por ser a lepra uma doenca que provocava mais sofrimento moral e
psicolégico do que propriamente fisico. Propondo assim, para a ‘libertacdo

»l73

psicolégica do doente uma mudanca no sistema de registro do doente de lepra,

que diferentemente dos portadores de outras enfermidades eram registrados
nominalmente em nivel estadual e federal, o que lhes causava grandes
constrangimentos devido a expressdo que era rotineiramente utilizada: “doente
fichado”. Sendo assim, de nada adiantariam a divulgacéo de informacdes corretas e
adequadas sobre a doenca e suas implicacbes de ordem individual ou coletiva se
continuassem a agir da mesma maneira nas relacdées médico-doente e sanitarista-

comunidade.

Esse labéu acompanha o doente por toda a vida e em todo lugar
onde fixe residéncia e seja localizado. Ndo se o vé como um caso
merecedor de atencdo médica ou social, mas como um marcado pela
sua condicdo de “doente fichado”, extensiva até mesmo aos seus
familiares. Mal comparando, assemelha-se ele a um marginalizado
pelos 6rgaos policiais que ndo encontra tranquilidade e condigdes de
vida por onde passa ou pretende residir.

Porqué esse tratamento desigual para os doentes de lepra, cuja
periculosidade — quando ha — se restringe quase que somente ao
ambiente domiciliario pela natureza intrinseca de sua transmissao?
Volto pois a insistir. pouca coisa se obterd& com campanhas
educativas visando a aceitacdo dos doentes de lepra pela sociedade
se n6és mesmo somos 0S primeiros a estigmatiza-los, a discrimina-
los, a trata-los como seres diferentes quando os classificamos como

“doentes fichados” e assim o mantemos por quase toda a vida'".

Voltando ao relato dos meédicos da Paraiba sobre a campanha, percebemos
que o Dr. Natalicio Pedrosa de Almeida responséavel pelo grupo de trabalho na

cidade de Souza, segue a mesma perspectiva apresentada pelo médico responsavel

* EONTE, Joir. Op.cit.p.49.
% bid, p.49-50.
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pela zona de Campina Grande. Relata que n&o houve apenas resisténcia da
populacdo sadia em relacdo a campanha, mas alguns doentes antigos, egressos da
colénia Getulio Vargas apresentaram-se resistentes ao tratamento por nao
acreditarem na nova profilaxia, baseada no tratamento ambulatorial, uma vez que
foram examinados anteriormente, mas ficaram sem receber mais nenhuma
assisténcia meédica. De acordo com o leprologista estes doentes sO aceitaram o
tratamento apdés o meédico convencé-los que nao precisariam mais se afastarem de
seus lares para receberem o tratamento.

Dessa forma, Natalicio Obteve mais sucesso que Alcoforado, no que diz
respeito ao reexame dos pacientes. Consta de acordo com os dados por ele
apresentados que foram examinados e fichados 18 novos doentes e seus 157
comunicantes, e foram reexaminados 06 egressos da Colbnia da Getllio Vargas,
com seus 41 comunicantes’”. No entanto, embora tenha alcancado um nimero
maior de doentes, o Dr. Natalicio verificou uma falta de interesse dos médicos e
funcionéarios de saude das Unidades Médicas daquela localidade que inicialmente
tinham sido unanimes em oferecer seus servicos. Com o decorrer da campanha
mostraram-se omissos na realizacao das atividades que teriam que desenvolver.

Dentre essas questdes que contribuiram o sucesso parcial da campanha, o
leprologista cita ainda as dificuldades com relacdo a falta de transporte préprio para
deslocamento entre os postos de atendimento compreendidos em sua area de acéo,

tendo que utilizar os precarios transportes que serviam a populacdo daquela regido.

Em menos de um ano ja tive ocasido de viajar desde do automoével
de passeio até longas caminhadas a pé. Ja experimentei viagens de
caminhao, 6nibus, cavalo, carro mistos de passageiros e cargas, etc.
Ha cidades distantes até 180 kms. desta séde e outras em que
dificiimente chega veiculo regularmente, por ndo disporem de
comunicagao com outros centros.'’

No entanto, apesar dos problemas evidenciados os médicos finalizam seus
relatos apresentando-se otimistas com a realizacdo da campanha, acreditando ser
este o comeco da mudanca na visdo que a sociedade tinha sobre a doenca.
Natalicio ressaltou a colaboracdo prestada pelos egressos da colénia que pela sua

experiéncia conseguiam descobrir com relativa facilidade novos portadores e

7 |bid. p. 269.
78 |bid.p.271.
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encaminhar para o servico de saude além de prestarem assisténcia psicologia a
estes novos doentes. Essa participagdo era vista com bons olhos pelo médico, pois
ao inserir o antigo doente ele se sentia util melhorando sua autoestima e 0s novos
se sentiam acolhidos por pessoas que sabiam o0 que eles estavam passando.

Portanto, para o leprologista, os doentes antigos eram:

Elementos Uteis no desempenho desta missao tomando a si mesmo
colaborar conosco. Nota-se ainda em cada um a satisfagdo quando

ouve falar da campanha que estamos empreendendo para a

conquista de seus verdadeiros lugares no seio da sociedade'”’.

Sociedade esta que, segundo o Dr. Alcoforado, jA comecara a apresentar 0s
primeiros furtos do esforco de todos os agentes envolvidos na campanha, ao
afirmar:

Uma nova mentalidade comeca a surgir e ja ndo € incomum
ouvirmos afirmativas de que esta desaparecendo o temor, aquele
gue inspira o doente de lepra. (...) O repetir constante, a propagagéo
cada vez maior da verdade terd de surtir seus efeitos e assim
veremos coroados nossos esforcos nessa Campanha pioneira de
educacado da sociedade que brevemente acolhera, como deve, 0 ex-
doente.’”®

Contudo, nédo foi tdo brevemente que a sociedade acolheu o ex-doente.
Muitos pacientes continuaram sendo internados, seja por ndo terem condi¢fes de
realizarem o tratamento, seja pela parca infraestrutura dos servigcos de saude local
que ndo conseguiam atender as demandas, mas também, por ndo encontrarem
apoio da sociedade e da propria familia, como foi 0 caso dos pacientes Severino e
Mario que ja narramos no capitulo |, que foram internados em fins da década de
1970 quando o isolamento ja ndo mais era utilizado como pratica profilatica,
justamente por ndo serem aceitos pela familia que ainda acreditava que a doenca
era altamente contagiosa e incuravel. Visao esta que impediu que muitos egressos
da colénia, mesmo com condic¢fes fisicas favoraveis, conseguissem ser reinseridos

no mercado de trabalho.

Y7 Ibid. p. 271.
78 |bid. p.267.
151



Seria nesse contexto que, em 1959, o Dr. Luis Baptista em seu trabalho
apresentado na Sociedade Paulista de Leprologia'”® sobre a situacéo do doente de
lepra internado e do egresso no que diz respeito a sua insercdo no mundo do
trabalho, ja ressaltava que as acdes dos poderes publicos ndo podiam ficar restritas
a legislacéo, visto que ela ndo era suficiente para promover a integracdo desses
sujeitos na sociedade que como veremos neste capitulo permaneceu sendo um
problema sério que fez com que essas pessoas apds obterem a tdo desejada
liberdade, quisessem retornar as colonias, tendo em vista o abandono, o
desemprego e a marginalizacao social que encontraram fora dos muros da colbnia.

O Dr. Baptista no seu trabalho se refere as acdes restritas ao campo da
legislacdo, pois era tudo que na ultima década os poderes publicos tinham
conseguido realizar de forma efetiva para a reinsercdo dos doentes na sociedade.
Conforme expomos detalhadamente no capitulo Il desta tese, no ano de 1947 o
Servico Nacional de Lepra, através da Portaria de N° 3 de 28 de Fevereiro do
mesmo ano, baixou as Instru¢cdes Reguladoras da Concessédo de Altas aos Doentes
de Lepra que serviu de base para a elaboracdo da lei federal n° 1.045, sancionada
em 02 de Janeiro de 1950 que regulamentava a concesséo de alta aos doentes de
lepra.

Embora as mudancas que vinham se processando tanto no campo do
diagnéstico como terapéutico sinalizassem um futuro promissor no que diz respeito
as condicfes sociais do doente, elas ndo se processaram de forma imediata, nem
menos traumatica do que teria sido o isolamento, isso porque, como bem ressaltou
Baptista, varios fatores contribuiam para os ex-internos sentirem-se “segregados”
fora da colbnia, entre estes fatores estavam: os preconceitos e tabus existente em
relacdo a doenca, a falsa nocao sobre seu contagio e a falta de interesse por tudo o
que se refere a leprologia, que se constituia, ndo sé naquela época, mas podemos
dizer até pouco tempo atrds uma atividade privativa de servico especializado do

Estado. Baptista acrescentou ainda, “a incompreensdo dos empregadores, de

hY

maneira geral no que se refere a readmissdo de paciente portadores do mal de

"9 BAPTISTA, Luis. Reabilitacdo do Hanseniano. Situacdo do Doente de Lepra Internado e do

Egresso, em Face ao Trabalho. In: Revista Brasileira de Leprologia, n° 4, Vol.27, Outubro-Dezembro
de 1959, pp. 164-170.
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Hansen, embora em condicdes clinicas favoraveis, sem sequelas funcionais.”**

Para Baptista a reabilitagcdo do doente dependia de varios fatores:

1) Tratamento visando a cura da moléstia e evitar ou aliviar suas
sequelas;

2) Tratamento psico-social;

3) Orientacgdo profissional;

4) Colocacdo em no emprego ou ocupacdo™®!

No entanto, haviam varias dificuldades a serem vencidas para se alcancar tal
objetivo, entre elas estava a dificuldade reemprego que, conforme o proprio autor ja
tinha exposto, havia um desinteresse por parte do empregador em receber
individuos reabilitados nessas condicfes, seja pelo receio do contagio, seja pela
descrenca em sua assiduidade ao servico, seja pela falta de meios para a
aprendizagem de uma nova profissdo conforme as novas condicfes fisicas dos
pacientes. Nao s6 na Paraiba, mas em todo o pais ndo ha registro de centros de
reabilitacdo capacitados para receber os egressos das colonias e lhes proporcionar
uma profissionalizacao.

Portanto, nesse contexto, percebe-se nos depoimentos uma resisténcia dos
doentes em deixar a colbnia, visto que, apdés muitos anos de segregacédo social e
familiar, muitos deles demonstravam incapacidades para gerir suas préprias vidas, ja
gue néo dispunham de uma profissdo ou familia que pudesse os acolher, sem contar
gue muitos ndo tinham mais condicGes fisicas para se inserir novamente no
mercado de trabalho, em virtude de deficiéncias consequentes da doenga, sem
contar como ja descrito acima nas palavras de Baptista o preconceito que 0s
empregadores tinham em relacdo aos egressos mesmo com condi¢des de trabalho.

Sendo assim, era muito perceptivel nos depoimentos a inseguranca que eles
tinham sobre como seria suas vidas fora da colonia. Constantes afirmacgdes do tipo:
“Eles tinham que ver nossa situagao, como ia ficar’, “o governador precisava dizer
onde a gente ia morar”, “nés nao sabiamos o que fazer”, demonstram que o nivel de
autodeterminacdo, de decisdo, de iniciativa propria desses pacientes eram muito
baixos, depois de tantos anos de segregacdo, submetidos as ordens da

administracdo da colbnia. O que nao poderia ser diferente se levarmos em

189 |hid. p. 164.
'8 |bid. p. 169.
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consideracdo que essas pessoas abandonaram involuntariamente familia, amigos,
emprego, para seguir um destino inexoravel e sem volta, ficando muito complicado
entender que de uma hora para outra teria que se refazer todos os planos mais uma
vez e retornar para a sociedade que um dia o0 segregou e até mesmo ainda
continuava o excluindo, anulando grande parte das possibilidades de sua vida.

Dessa forma, podemos dizer que esse receio e inseguranga dos egressos
nao diziam respeito apenas aos pacientes da Colbnia Getulio Vargas que tivemos
acesso as suas historias de vida, mas aos internos das diversas colonias
espalhadas pelo Brasil que se viram com o fim do isolamento sem expectativas de
um futuro fora dos seus muros. A esse respeito Baptista apresenta dados de sua
pesquisa na qual cerca de 40% dos doentes das colonias ndo aceitavam a
transferéncia para dispensario por falta de emprego e pela dificuldade de serem
recebidos pela sociedade. E, segundo ele, “os que aceitavam a transferéncia na
esperanca de uma colocacdo, logo caem na desilusdo, no desespero e revolta,
quando verificam a dura realidade”®.

Ainda sobre a questéo profissional dos doentes uma das causas que tornava
sua situacdo embaracosa no convivio com a sociedade estavam as préprias
condicdes impostas pelas normas profilaticas que impediam o contato com o publico
dos doentes portadores de formas evolutivas, contagiantes da moléstia, bem como
as deficiéncias fisicas da lepra. De modo que, reconstruir suas vidas fora do

isolamento nao seria uma tarefa facil.

Reconstruindo Vidas fora do Isolamento

Quando a colbnia foi desativada, a doenca ja ndo era mais ameaca, por iSso
também ndo havia mais motivos para se preocupar com as pessoas que la ficaram
isoladas por muito tempo, ja ndo havia mais uma ameaca social, mas havia um
gasto econdmico que precisava ser encerrado. Desta forma reconhecemos nesse
processo uma dialética entre a visibilizacdo de uma doenca e a invisibilidade dos
individuos portadores das marcas dela em seus corpos. Ou seja, se para 0 governo,
a medida de desativacdo da col6nia representava economia das verbas publicas e

aceitacdo da demanda de grupos da sociedade que pressionavam o fim da

182 |bid. p. 167.
154



segregacao, para 0s pacientes representava um processo doloroso de perda das
referéncias construidas ao longo dos anos isolados, um caminho cheio de curvas e
armadilhas vivenciadas até hoje.

Nessa perspectiva, fica muito evidente nos depoimentos dos nossos
entrevistados que a necessidade de perpetuar a memoria do isolamento seja para
enfatizar a obrigagdo que o Estado tem com os pacientes que foram punidos com a
falta de liberdade durante varios anos de sua vida, denunciando a violéncia
representada pela exclusédo, seja para demarcar um tempo que recebiam atencéo
dos servicos publicos, se sentindo acolhidos e amparados pelo Estado. Mesmo
aqueles pacientes que chegaram na colénia num momento posterior a lei do
internamento compulsoério, também se colocam, em determinadas situa¢cdes como
“vitimas” dele, uma vez que foram “obrigados” a se tratarem na col6nia, pois os
recursos existente ali ndo eram encontrados nos postos de saude. Ou seja, caso
resistissem a internacao, os portadores de lepra teriam que viver em uma sociedade

gue além de repudia-los ndo lhes oferecia condicdes para tratar a doenca.

Naqguele tempo havia uma danacdo de gente atras de um paciente,
era enfermeira toda hora atras de mim dizendo que s6 aqui eu ia ter
o tratamento certo, que ndo podia mais ficar na sociedade sem antes
me curar, hoje esqueceram da gente. Quer dizer se tem 14 internos
aqui hoje, foi porque a doenca, o governo e a sociedade jogou a
gene aqui dentro. Que nao podia ta no meio da sociedade. Quando é
hoje o governo quer deixar a gente como que seja um bucado de
bagulho. Ali ndo existe mais aquele povo, é 0 que ta acontecendo
hoje. Eu vim para ca com 25 anos, hoje eu estou velho e ficou a
gente tudo abandonado, a gente ndo tem mais a assisténcia que
tinha antes. Naquele tempo tinha o bicho da doenca, mas nés tinha
tudo aqui que vocé imaginasse, a gente construiu uma vida aqui.

Esse do depoimento de seu Severino nos € bastante elucidativo do impacto
do pés isolamento na vida dos pacientes, pois se o isolamento foi impactante, o seu
termino também o foi, justamente por essas pessoas sentirem que estavam
perdendo o lugar que lhes possibilitou amenizar as dores da doenca e da rejeicao
social. Observei ndo s6 nesta entrevista como nas demais, que as consequéncias
negativas de ser portador da doenga, s6 podiam ser atenuadas de duas maneiras:
do ponto de vista psicoldgico, através do restabelecimento das relagdes sociais, que
gradativamente dissipava o drama da rejeicdo; e do ponto de vista material, atraves

de recursos necessarios para dar continuidade a suas vidas sem tantas dores ou
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sequelas fisicas. Era, portanto, na colénia o lugar onde os individuos acometidos
pela lepra podiam acessar estas duas formas de amenizar seu sofrimento.

Se aqueles que estavam fora da coldnia ainda sofriam com a rejeicdo da
sociedade, mesmo apoés tantas mudancas, aqueles que estavam obtendo sua alta
hospitalar se deparavam com tal realidade logo que transpunham os portdes da
colonia, sobretudo, aqueles que passaram muitos anos na instituicdo, e que teriam
gue enfrentar um mundo diverso daquele que ele conheceu anteriormente, diverso
porque agora este doente € também um sujeito diferente, que sofreu dores e
traumas que o marcaram e o transformaram fazendo que ele tenha ressignificado
sua relacdo com o mundo e consigo mesmo. Portanto, € um sujeito que traz consigo
outros sonhos, outras expectativas de futuro.

O doente ao sair da col6nia, sai carregando uma bagagem pesada quase sem
poder transportar, bagagem que ele mesmo armazenou e que a vida também o
doou. Se abrirmos essa bagagem vamos encontrar uma seérie de problemas de
ordem afetiva e moral, complexos sociais e psicologicos resultantes dos grandes
embates travados consigo mesmo e com a vida. Vida que se transformou apés o
diagnostico da doenca. No entanto, em meio a frustracdes, traumas, encontraremos
la no fundo sonhos e desejos que alguns deixaram em suspenso, mas que alguns
desses pacientes conseguiram tornar real. Mas para que pudessem ter uma vida
comum, sem 0 peso do estigma, muitos construiram uma nova identidade, omitindo
informacdes do passado, selecionando lembrancas, construindo outras. Tal postura,

de acordo com Goffman fazia parte do exercicio de construcdo de suas identidades.

Pode-se supor que a posse de um defeito secreto desacreditavel
adquire um significado mais profundo quando as pessoas para quem
o individuo ainda néo se revelou, ndo séo estranhas para ele, mas
sim suas amigas. A descoberta prejudica ndo sé a situagdo social
corrente, mas as relagbes estabelecidas. (...) O estigma e o0s
esforcos para escondé-lo ou conserta-lo fixam como parte da
identidade pessoal (GOFFMAN, 1988, p. 76).

No contexto aqui estudado, dos portadores de lepra, o mais comum foi os
pacientes esconderem a parte do seu passado que os ligava a doenca e ao
leproséario. Em sua grande maioria, as pessoas que cercam 0s egressos da col6nia,
seja a Getulio Vargas, ou qualquer outra, ndo sabem e talvez ndo venham a saber
nunca do segredo que estas pessoas guardam. Quanto menos individuos souberem
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do seu passado, mais seguros essas pessoas se sentem no convivio social, uma
vez que, ainda de acordo com Goffman, a precariedade da posicdo das pessoas
nesta condicao varia diretamente em funcdo do nimero de pessoas que conhecem
0 seu segredo

Nessa descontinuidade biografica, muitos mudaram o enderecgo, outros
evitam falar do passado, e aqueles que possuem alguma sequela que ndo possam
esconder a remetem a outros problemas de saude. Outros vao mais além
reconstruindo suas vidas com um novo nome. Nesse caso temos o exemplo do
escrito Marcos Rey que guardou o segredo de sua doencga e internagdo, no periodo
da adolescéncia, na colonia Padre Bento em S&o Paulo. Esse segredo
compartilhado apenas pelos familiares mais proximos e por sua esposa Palma
Donato — sua companheira durante 39 anos — s seria revelado apds a sua morte
em 1999 aos 74 anos de idade.

A histéria de Edmundo Donato — verdadeiro e pouco conhecido nome de
Marcos Rey — veio a publico através da escrita do jornalista Carlos Maranhdo que
escreveu o livro: Maldicdo e Gléria — a vida e o mundo do escritor Marcos Rey,
publicado em 2004. Nele estava o segredo de Marcos Rey que s6 foi revelado por
sua esposa Palma, aos seus amigos, ap0s a sua morte, como haviam combinado.
Logo apés a despedida do marido, Palma ligou para quase todos os antigos amigos,
surpreendendo-os a revelar com detalhes dramaticos, qual era a doenca que seu
marido tivera e escondera por toda sua vida.

Edmundo Donato foi diagnosticado com lepra ainda na adolescéncia, sendo
internado compulsoriamente na colénia Padre Bento aos 14 anos de idade. Apds
alguns anos de recluséo, fugiu, assim como fizera tantos outros pacientes, e para
nao ser pego pelo Departamento de Profilaxia da Lepra fugiu para a cidade do Rio
de Janeiro, onde se refugiu durante 14 meses no suburbio e na zona de prostituicdo
da Lapa, ambientes que, segundo o seu biégrafo, serviram de subsidios para obras
como O Enterro da Cafetina (1967) e Memdérias de um Gigol6 (1968). Das varias
obras que escreveu nenhuma traz a sua histéria com a doenca. De acordo com sua
esposa um “bloqueio invencivel o impediu de passar sua tragédia pessoal para o

pape|a1183.

% MARANHAO, Carlos. Maldicio e Gléria: a vida e o mundo do escritor Marcos Rey. Sdo Paulo:

Companhia das Letras, 2004, p.45.
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Foi, portanto, no anonimato que Marcos Rey conseguiu reconstruir sua vida e
realizar seu sonho de ser escritor. O medo do estigma, no entanto, nunca o
abandonou, fazendo com que ele atribuisse as sequelas que carregava em seu
corpo a paralisia infantil. Mesmo estando curado da doenca desde 1953, ele teve
que conviver com suas consequéncias até o fim de sua vida. Nao bastassem as
maos em garras, que ele fazia questao de manté-las sempre no bolso da calga, além
de usar camisas e paletd um ou dois nimeros a mais para que as mangas
cobrissem partes das méos e a dificuldade para andar, deficiéncias que se notavam
a primeira vista, teve ainda que lidar com outras consequéncias da moléstia. Devido
ao mal perfurante plantar, seus pés ficaram deformados e mais curtos, sobrando
espaco na ponta dos calcados numero 35, que logo entortavam para cima. Tais
sinais jA eram o suficiente para que as pessoas 0 olhassem diferente, mesmo que
procurassem disfarcar. O que fariam, entdo, se soubessem que era em virtude da
lepra? Essa incerteza ele preferiu guardar consigo.

Foi o mesmo receio da reprovacéo, do estigma e da rejeicdo que perseguiram
Marcos Rey, que fizeram com que Jodo Batista, apés um periodo vivendo fora da
colénia decidisse retornar. J& calejado pelas humilha¢Bes sofridas no posto de
saude quando ainda era crianc¢a, e no énibus com relatamos no inicio deste capitulo,
Jodo Batista n&o precisava de motivos a mais para se sentir como ele diz: “seguro
na col6nia”, mas a vida ainda |he daria mais um motivo e este seria o estopim para

que ele decidisse ndo mais sair da coldénia que nao “seja por morte”.

Teve um tempo que sai mais ndo me dei la fora, o povo quando via
assim olhava com mé olho. Teve uma vez que eu tava sentado assim
na calgada olhando o movimento da rua, ai a mulher tava com a
menina assim, ai disse: cale a boca se ndo vou chamar o papa figo
gue ta ali naquela cal¢cada, apontando para mim. Eu sofri muito, num
era daqui de dentro, era o preconceito de fora, ai foi a gota d’agua,

decidir ficar aqui até morrer'®?,

Existiam varias lendas criadas pelo imaginario popular a fim de justificar o
medo e aversao pela lepra e o doente. Essa lenda do papa figo foi muito difundida
pelos moradores do conjunto Mario Andreazza, que se limita com a colonia Getulio
Vargas, para assustar criancas peraltas. Reza a lenda que para se curar ou aliviar

os sintomas da doenca, o doente de lepra precisava se alimentar do figado de uma

18 Entrevista de Jodo Batista Dumont concedida em Marco de 2013.
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crianga. Sendo assim, para disciplinar os filhos as mées os ameagavam de levar ao
leprosario para os doentes comerem seus figados caso eles ndo se comportassem.
Descreviam os doentes como criaturas horrendas com enormes orelhas e um
grande buraco no nariz, além disso, tinham unhas enormes e andavam com um
grande saco nas costas para rapta-los.O doente de lepra, por tudo que ja
demonstramos aqui, mesmo apds a sua cura e sua saida da Colénia continuava
sendo um estigmatizado, perdendo, em muitos casos, segundo Goffman, o seu

carater humano.

Por definicao, é claro, acreditamos que alguém com um estigma néo
seja completamente humano. Com base nisso fazemos varios tipos
de discriminacdo, através das quais, efetivamente, e muitas vezes
sem pensar, reduzimos suas chances de vida: Construimos uma
teoria do estigma, uma ideologia para explicar a sua inferioridade e
dar conta do perigo que ela representa (GOFFMAN, 1988, p.15).

Por ser alvo constante do preconceito e da discriminacdo dos ditos sadios e
“‘normais”, Jodo completa sua narrativa expondo a falta de liberdade que tinha

depois que saiu da colbnia.

Por essas coisas a gente ficava sem poder sair de casa, assim meio
com receio dos outros né? Isso num é vida ndo. Tava aqui preso, ai
sai para ficar preso também? Aqui pelo menos to no meu canto, saio
e volto a hora que quero, fago as coisas como quero, venho aqui

conversar mais 0s outros jogar um dominé e |4 ndo era

perseguido®.

Paradoxalmente, nossos entrevistados que retornaram para a colbnia, entre
eles estdo seu Jodo, seu Mario e dona Izabel, permanecendo até hoje adquiriram
uma liberdade que muitos que permaneceram fora dos muros da instituicdo, nao
encontraram. Por mais que eles tenham tentado reconstruir suas vidas la fora,
levando uma vida comum, foram alvo do preconceito e da marginalizacdo social
guando descobriam de onde eles vinham, portanto, havia sempre o medo de que o
passado fosse descoberto e com ele viesse todo o 6nus que eles ja conheciam bem

ao longo de sua convivéncia com a doenca.

185 |pid.
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Sendo assim, € preciso destacar que, no caso especifico da pesquisa
realizada com os ex-internos da Coldnia Getulio Vargas, puder perceber que para
agueles que sofreram as consequéncias da politica de segregacao, os sentimentos
negativos ndo sao direcionados a colbnia, como poderiamos acreditar num primeiro
momento, mas suas magoas, e traumas estdo associados ao meio social de onde
vieram e para onde tentaram voltar apos o fim do isolamento, em virtude da rejeicéo
e humilhacao sofrida. Dessa forma, a Coldnia aparece nos depoimentos como o seu
lugar, a casa deles, o lugar onde cresceram, amaram e reconstruiram suas vidas.
Dai por que, hd uma vontade de manter aquele lugar com vida, ativo, atendendo aos
seus pacientes, pois € uma forma de manter viva sua propria historia.

Em todos os encontros com eles, nunca esqueceram de mencionar sua
insatisfacdo com o que eles nomearam de “descaso” do governo com a instituicéo e
0s seu ex-internos. Reafirma sempre a falta de recursos destinados a compra de
remédios para 0s pacientes, uma vez que, desde a década de 1980 quando
passaram a nao mais internar pacientes, o atendimento aos portadores ficou
destinado ao Hospital Clementino Fraga em Jodo Pessoa. Se ndo precisava mais
internar também néo precisavam restaurar e manter sua estrutura fisica. A falta de
uma politica de conservacdo adequada do local transformou boa parte de sua
estrutura fisica em escombros ou espacos sem nenhuma utilizacdo. Os antigos e
histéricos pavilhbes da Coldnia Getulio Vargas foram demolidos, triturados pelo
tempo e pelos governos que se seguiram a desativacdo da mesma.

Ao invés de preservar prédios historicos, tanto do ponto de vista da sua
arquitetura quanto da parte da histéria da saude publica do pais e de centenas de
pessoas que tiveram suas vidas (re) construidas naqueles espacos, optaram pelo
caminho mais facil do ponto de vista econémico e por que nao dizer moral, uma vez
que, pretendia-se apagar da histéria praticas passadas que hoje envergonham. Mas,
apesar de tudo, estdo ali e sdo indicios que permanecem do que um dia foram
prédios, casas, que serviram como espacos de repressdo e acolhimento, suportes
para a histdria de vida de tantos doentes que ali viveram longos anos de suas vidas.

E assim a histéria se perde por descuido de muitos que desconhecem aquela
histéria e ndo cobram, ndo pressionam 0s governos e pela ignorancia e insensatez
de homens publicos — que teriam a obrigacdo de preserva-la — por meio do

abandono e descaso, transformando em p6 e cinzas bem materiais de grande valor
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histérico e afetivo para aqueles sujeitos que ali sofreram, sonharam, casaram,
amaram, constituiram familia e curaram-se. Vérios funcionarios da Col6nia nos
relataram que, sempre que um novo diretor assume a administracdo da instituicao,
trata logo de limpar os espacgos, jogando “papéis velhos” no lixo, essa realidade é
recorrente, sobretudo nos ultimos anos, cujos diretores sdo nomeados por indicacao
politica, sem levar em conta sua formacdo na area da saude e ao fazerem suas
“faxinas” nao se dao contam que estdo se desfazendo dos registros da histéria da
instituicdo e dos sujeitos que por ali passaram.

Sobretudo, para os 14 internos que ainda vivem na colonia, percebe-se que a
luta se d& para preservar, entre outras coisas, o lugar de memoria. Se constituem
enquanto um grupo que busca manter viva suas experiéncias e historias de vida,
procuram mostra-se enquanto pessoas que viveram na condicdo de portadores de
uma doenca que foi decisiva para suas vidas, mas que conseguiram superar. Ha,
portanto, um sentimento de pertencimento em relagdo ao local e as historias das
pessoas que nele habitaram. Nesse sentido, a tentativa de movimentos como o
MORHAN de que eles saiam desse lugar e tentem se inserir na sociedade
novamente, chamando a atencao deles para o novo cenério da doenca € recebida
com resisténcia por alguns, sobretudo, pelos mais velhos, como seu Jodo que

afirma:

Eles (MORHAN) dizem que hoje é outra doenca né? Para a gente
nao ter vergonha que hoje tem cura, que a gente ta curado, mas isso
€ para 0s mais novos que ja descobriram a doenca depois de nés, e
as vezes se fizer o tratamento direitinho nem fica com marcas, mas
na época da gente nao, era terrivel, ndo tinha cura e vocé pode ver

todos nds temos sequelas, € outra histéria. Deixa eu no meu canto

mesmo*®.

A resisténcia demonstrada no depoimento de Jodo e que é compartilhada por
outros ex-internos da Getulio Vargas é, talvez, uma forma de mostrar as pessoas
gue eles ndo desejam mudar suas identidades. De acordo com suas narrativas, fica
claro que ndo pretendem submeter-se a trajetoria da nova doenca, ndo pretendem
esquecer aspectos que integram parte da identidade que apresentam. Nesse
sentido, considerando a assertiva de que as doencas tem historia, entendo que néo

€ possivel a individuos que vivenciaram o contexto histérico da lepra, sentir-se

1% Entrevista de Jodo Batista Dumont, Marco de 2013.
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inserido na cartografia da hanseniase. Eles foram ao longo de suas vidas “leprosos”
e nao “atingidos pela hanseniase”®’ Esta diferenca, portanto, ndo é apenas de
natureza etimoldgica, € cultural.

Embora ainda hoje esses sujeitos tenham que lutar contra o estigma e o
preconceito em relagdo a doenca, quem viveu ou vive na condi¢cdo de portador da
hanseniase jamais podera saber o que foi viver como um leproso. S&o trajetorias
diferentes, forjadas em condicfes especificas, que, em grande medida, ndo permite
a migracao proposta pelas politicas e movimentos vinculados a questao.

Mas, se para esses entrevistados o apego aquele lugar os fazem ficar
ressentidos ao ver que ele estda desmoronando e levando junto com ele parte da
histéria de suas vidas e procuram lutar contra, mesmo que isso implique em se
colocar contrario a propostas dos movimentos sociais que defendem seus
interesses. Para outros, como foi o caso de seu Horténcio, a vida la fora apresentou-
se como a possibilidade de realizar seu sonhos de menino e de lutar pelos direitos
das pessoas atingidas pela doenca. De acordo com a narrativa de Horténcio apos
receber sua alta da col6nia ele queria permanecer no “meio da sociedade” para
servir de exemplo como uma pessoa que viveu toda uma vida internado, pois tinha
chegado aos 18 anos, tinha se curado e mesmo com sequelas podiam levar uma
vida normal junto das demais pessoas sem representar perigo para eles.

Quando saiu da col6énia no ano de 1981, Horténcio e Severina, tinham sido
contemplados com uma casa no conjunto lvan Bichara, no bairro do Alto do Mateus,
construidas pelo governo estadual. Ali ele iniciou uma nova vida, aumentando a
familia com a terceira filha do casal, Emanuela, a qual ndo foi mais separada dos
pais. Embora Horténcio estivesse iniciando uma nova vida, o passado ainda estaria
muito presente na sua vida. Durante um bom tempo teria que lutar contra a
perseguicdo e os comentarios indevidos que as pessoas lhe destinavam devido a
sua passagem pela Colonia. No entanto, acredito que por estar inserido no
MORHAN, teve mais apoio tanto psicolégico quanto social para resistir as pressdes

sofridas e ndo mais retornar a Col6nia.

No Alto do Mateus, eu passei por um determinado tipo de agresséo,
as pessoas querendo me humilhar, fazendo com que as pessoas

¥ Termos utilizado pelo MORHAN para se referir aos portadores da doenca, como iremos detalhar

nas préximas paginas.
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daquela rua se afastassem de mim. Na época eu passava o jogo do
bicho na mercearia do Possidonio.(...) Ai uma enfermeira que morava
|4, Socorro falou para ele que eu vinha do leprosario que era um
leproso. Ai ele veio falar comigo e eu disse: eu ndo sou doente, sou
um ex-doente da colbnia Getllio Vargas. O senhor quer ver meus
documentos? Eu sai de alta, Dra. Estrela falou que eu era uma
pessoa que podia viver na sociedade, conversei com seu Possiddnio
nestes termos(..). A noite fui na casa de dona Socorro (...) e disse: fui
informado que a senhora anda falando que eu sou doente de lepra, e
sai da coldnia Getulio Vargas, mas olha aqui a minha alta. (...) Olha
se a senhora continuar com esses assuntos, eu vou na Secretaria de
Saude, falar que vocé é uma agente de salde e esta querendo
prejudicar o trabalho que estdo fazendo em prol dos hansenianos!
Porque hoje em dia ndo é mais permitido que internem ninguém na
Colbnia e a tendéncia é fechar quando o paciente tiver a coragem
que eu tive de encarar a sociedade e receber determinados
aborrecimentos, como recebi da senhora. (..) N&o senhor me
desculpe®®®,

A autodeterminacdo que Horténcio apresenta em seu depoimento para gerir a
sua vida ndo encontramos, como ja nos referimos anteriormente, nos depoimentos
dos seus companheiros. Embora tenha alimentado durante toda sua vida, enquanto
doente, o desejo de viver uma vida tranquila, comum, como as demais pessoas,
acredito que sua forca ndo venha apenas dos seus sonhos, mas, sobretudo, da sua
insercdo no MORHAN, pois até o seu falecimento militou no movimento, contando
sua histéria de vida e superacdo. Foi através da sua atuacdo no MORHAN que
realizou o sonho de andar de avido, viajando pelos diversos estados brasileiros para
participar dos eventos promovidos pelo movimento.

O MORHAN é uma entidade sem fins lucrativos com sede no estado do Rio
de Janeiro, foi fundada inicialmente em Bauru (SP) em 06 de Junho de 1981, por
Francisco Augusto Vieira Nunes, o conhecido Bacurau que passou parte de sua vida
internado em colonias de isolamento para tratamento da lepra. Ainda na
adolescéncia foi interno no hospital colénia de Porto Velho e posteriormente, na
década de 60 foi internado na Colénia Souza Araujo, em Rio Branco, no Acre.
Durante toda sua vida conviveu com o preconceito e o estigma da doenca. Apos 0
fim do isolamento envolveu-se em atividades comunitarias para auxiliar pessoas
acometidas pela doenca o que resultaria depois na fundagdo do Movimento.

Posteriormente, as acdes do MORHAN se estenderiam por todo o pais. Hoje

o0 Movimento possui uma coordenacdo nacional e varias coordenacdes estaduais

1% MIRANDA, Clélia Albino. Op. cit. pp.66-68.
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com atividades voltadas para a eliminacdo da hanseniase e luta pela garantia e
respeito aos Direitos Humanos das pessoas atingidas pela hanseniase e seus
familiares. Apresenta como missao “possibilitar que a hanseniase seja
compreendida na sociedade como uma doenca normal, com tratamento e cura,
eliminando assim o preconceito e os estigma em torno da doenga”*®®. Embora sua
sigla permanega a mesma desde sua criacdo, seu significado sofreu uma
modificacdo. Originalmente significava Movimento de Reintegracdo dos
Hansenianos, ap6s a mudanca passou a representar o Movimento de Reintegracéo
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase.

A mudanca que para os leitores mais apressados possa parece um mero
detalhe sem significado, no entanto, ela se justifica por uma precisdo de linguagem
gue busca combater justamente a concepc¢do equivocada que 0 Senso comum
continuava, até recentemente, alimentando da doenga enquanto algo incuréavel.
Portanto, ao continuar o utilizando o termo hansenianos estaria indicando tratar-se
de uma condicdo permanente dos individuos acometidos pela enfermidade, o que
nao condiz com a realidade atual. Por sua vez, a expressédo pessoas atingidas pela
hanseniase, refere-se a uma situacao transitoria, uma vez que tratados e curados 0s
individuos deixam de ser hansenianos.

O movimento teve e tem uma grande importancia na vida dos egressos das
Colbnias, pelo seu engajamento na luta contra o estigma e preconceito da sociedade
em relacdo a doenca e aos doentes, apresentando assim, uma extensa lista de
servicos prestados. Foi o MORHAN o responsavel pelo engajamento de artistas
famosos como Ney Matogrosso, Patricia Pilar, Priscila Fantin, Belchior, Geraldo
Azevedo, entre tantos outros, para a divulgacédo, através de comerciais, dos sinais e
sintomas da doenca, esclarecendo a populacdo sobre a importancia do tratamento
precoce e da sua cura.

Outra importante luta travada pelo MORHAN foi em prol da pensao
indenizatéria concedida aos ex-portadores da doenga que foram submetidos a
isolamento compulsério no passado ou tratados de forma inadequada para os
padrées atuais até 1986, pois como mostramos ja mostramos anteriormente, até a
década de 1980, mesmo ap0s a Lei que determinava o fim do isolamento

compulsério, varios pacientes continuaram sendo internados em todo o Brasil. Foi,

189 hitp://www.morhan.org.br/ Consultado em 24 de Setembro de 2016.
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portanto, fruto de uma enorme pressao e cobranca sobre o governo federal que em
18/09/2007 promulgou-se a Lei federal n® 11.520 que dispde sobre a concessao de
pensdo especial a essas pessoas.

A narrativa do horror e do sofrimento vividos por essas pessoas passa a ser
organizada e veiculada em jornais e folhetos produzidos pelo MORHAN como forma
de dendncia e conscientizacdo da populagdo, desde a década de 1980, dos
infortinios vividos pelos doentes de hanseniase. Tais narrativas, ao mesmo tempo
em que almejavam denunciar os abusos do isolamento compulsoério, outorgavam
uma nova forma de ler essas imagens. As leituras séo variadas - para uma pessoa
gue nunca teve um parente com a mesma doenca, 0 isolamento pode nao chocar
tanto como a quem teve que se separar de familiares préximos, como € o caso de
criancas que foram separadas dos pais ap0s 0 nascimento e criadas em
educandarios e, hoje j4 adultas, lutam por seus direitos na justica.

Embora com a intencéo de reinserir esses individuos na sociedade e lutar por
seus direitos, ao lancar mdo de um discurso que vitimiza, essas organizacdes
acabam por reforcar as representacdes construidas em torno da lepra ao longo da
historia, fazendo com que elas continuem a exercer seus efeitos sobre a vida
daqueles atingidos pela doencga. Ou seja, com isso 0 estigma continua presente nas
relacdes e, para o bem ou para o mal, continua sendo utilizado pelos érgaos oficiais,
pelos movimentos sociais, pelos ex-internos e pela sociedade em geral, na defesa
de interesses que lhes séo especificos.

Com o fim da politica profilatica baseada no isolamento compulsoério, os ex-
internos das colbnias aprenderam a lidar com os infortinios do isolamento para
afirmar seus direitos perante o Estado e a sociedade. No entanto, para além da
utilizacao da sua dor e sofrimento para esse fim, esta a utilizacdo da sua experiéncia
com a doenca e com o isolamento para construgcdo de sujeitos que souberam
enfrentar o abandono e reiventar-se. Portanto, apresentam-se como vitimas da
sociedade e do Estado, quando € necessario, mas também como heréis que
sobreviveram a grandes batalhas travadas com a doenca e a vida e que hoje lutam
pela manutencédo do lugar que consideram seu lar e no qual estéo cristalizadas
todas as memorias de suas vidas. E portanto, no limiar dessas duas condi¢bes que

desejam e lutam para terem suas histdrias reconhecidas.
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Consideracdes Finais

Os personagens desta tese viviam uma vida aparentemente comum. Assim
como as demais pessoas a sua volta, tocavam suas vidas, trabalhando, estudando,
dividindo momentos de alegrias e tristezas com suas familias, até o momento em
gue sao diagnosticados com uma doenga que mudaria o curso de suas vidas, lhes
impondo marcas que iam além do aspecto fisico e estético, mas que 0s marcariam
no seu intimo, na sua alma, delimitando o novo caminho a ser percorrido.

Foi, portanto, da constru¢cdo dessa nova trajetoria de vida por parte desses
sujeitos que procuramos nos aproximar durante a elaboracédo deste trabalho, uma
tarefa que por varias vezes se apresentou muito ardua, tendo em vista que os
vestigios da passagem de centenas de doentes por estas instituicbes sdo apagados
diariamente com a perda de documentos mal preservados pelo descaso e
incompeténcia daqueles que deveriam preservar o patriménio desses lugares, a isso
soma-se a auséncia de registros orais desses pacientes nestas instituicoes.

A morte de varios doentes que viveram o periodo chamado de isolamento
compulsério, bem como a idade avancada e as complicacbes em virtude da doenca,
impossibilitaram que tivéssemos acesso a um maior ndmero de pacientes que
viveram nesse periodo. Esse contexto, por sua vez, tem levado pesquisadores a nao
se interessarem em desenvolver seus estudos sob um enfoque balizado pela
microandlise, com o olhar voltado para as vivéncias dos sujeitos que foram
acometidos pela enfermidade. Sendo assim, muito j& se escreveu, como
demonstramos na introducdo, sobre as politicas publicas de profilaxia da doenca em
diferentes periodos da historia, sobre as concepcbes médicas e as mudancas no
seu tratamento, que resultaram inclusive na mudanca de nome da doenca, bem
como sobre a participacdo de institui¢cdes filantrépicas no enfrentamento da doenca,
etc.

No entanto, se esses trabalhos nos permitiram ter um amplo conhecimento
sobre a doenca e as formas de enfrentamento empreendidas pelos poderes publicos
e pela sociedade, por outro lado, ndo nos permite conhecer o sujeito doente. O que
sabemos sobre ele? O que sabemos sobre sua relagdo com a doenca e seu corpo?
O que sabemos sobre seus medos, seus traumas e as formas que eles encontraram

de superar a dor e reconstruir suas vidas? Acredito que nada ou quase nada. Ha
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muita histéria ainda para ser contada, hd muitos caminhos ainda para serem
trilhados na pesquisa historiografica, caminhos que nos levem a compreender a
historia da lepra em sua complexidade, trazendo questdes que nao podem ser
explicadas apenas sob a luz de um discurso vitimizador, ou que contemple apenas
uma parcela dos envolvidos nessa trama da histéria, deixando de fora talvez, o seu
personagem principal que € o sujeito doente.

Nessa trajetéria que optamos por seguir, conseguimos fazer algumas
constatacdes, a saber: mesmo sendo notoria a violéncia empreendida pelas praticas
profilaticas baseadas na segregacdo do doente, eliminando seu direito de ir e vir, de
conviver com a familia, ndo encontramos em nenhum depoimento que nos foi
concedido um discurso de rejeicdo a Colbnia, como supunha inicialmente. Os
ressentimentos dos pacientes sdo direcionados ao meio social de onde foram
retirados, pelo qual nutrem profunda méagoa, tanto em virtude da exclusdo social,
quanto pelas humilhacdes sofridas, seja pelos amigos ou até mesmo pelos
familiares.

Conforme demonstramos no primeiro capitulo o sofrimento do doente nédo tem
inicio com a internagdo na Colbnia, ele inicia-se no momento da descoberta da
doenca, quando passa a ser rejeitado pela sociedade e, muitas vezes, pela familia
também, tendo em vista uma visdo milenar que se tinha da doenga enquanto algo
promiscuo, incuravel. A lepra era uma doenca marcada por uma continuidade
discursiva que colocava o doente como um “ser estranho” que mereceu da
sociedade, em diferentes épocas, atitudes de compaixao, ou no outro extremo de
repulsa, isolando e excluindo-o. Para esses sujeitos que sofreram com a excluséao
social importa menos o fato de terem sido levados compulsoriamente para o
leprosario e mais o “acolhimento” que encontraram naquele lugar. Viver na colbénia
significou para eles fugir da rejeicdo, (re)construir suas vidas entre pessoas que
partiihavam da mesma dor, que tinham os mesmo objetivos de se curar e que, por
ISSO mesmo, se compreendiam mutuamente.

Serd a construcdo identitaria desses sujeitos como membro dessa
comunidade que contribuira para que no pés isolamento muitos desses pacientes
prefiram continuar vivendo no lugar que consideram sua casa , junto de pessoas que
construiram relagbes de afetividade do que tentar se reinserir na sociedade que os

expulsou. Se o isolamento foi impactante em suas vidas, o pos isolamento também o
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€ e aparece, na visdo de alguns pacientes para destruir aquilo que haviam
conquistado nos longos anos em que viveram isolados. Dos personagens que
compdem a nossa histéria apenas Horténcio conseguiu recomecar uma nova vida
fora da coldnia e, acredito que tenha sido em virtude da sua militancia no MORHAN,
que o possibilitou a estrutura emocional e social para enfrentar as situagbes de
discriminagdo e |Ihe capacitou para lutar pelos seus direitos, além do que pela sua
insercdo no movimento permitiu que estivesse sempre em contato com outros ex-
internos compartilhando experiéncias e as utilizando para divulgar, nos diversos
encontros nacionais promovidos pelo MORHAN, sua historia de vida e superacao.

Para os demais colaboradores da nossa pesquisa a luta ndo se da para
reconstruir suas vidas fora dos muros da colonia, mas sim para continuarem vivendo
na Coldnia, o lugar onde, paradoxalmente, escolheram viver até o fim de suas vidas
assistidos pelo Estado. Ao contrario do que se imaginava, hoje, eles se sentem livres
na Colbnia e tentam através das suas memodrias manter aquele espago Vvivo.
Entretanto, como ja ressaltamos anteriormente, todo ato de construir uma memoria
envolve um processo de selecéo, pois envolve também uma relagédo politica, a qual
€ realizada de acordo com as necessidades dos sujeitos que a compde. Nesse
sentido, percebe-se que varios dos discursos elaborados pelos pacientes sobre sua
percepcdo da experiéncia asilar apresentam uma espessura de ambivaléncia, onde
se vislumbra a segregacédo e o abrigo ao mesmo tempo.

Esses discursos sdo acionados a depender do interesse que 0s sujeitos
tenham em determinada relacédo de poder. Ou seja, para reivindicar direitos tais
como a penséo indenizatoria, sejam para eles ou para os filhos que foram separados
dos pais, eles fazem uso de um discurso que denuncia a “violéncia” representada
pela exclusédo, ressaltando todos os traumas vividos tanto por eles quanto pelos
familiares. No entanto, quando querem denunciar a falta de auxilio do Governo
Federal e Estadual para a manutencdo da Colonia e dos pacientes, lanca mao de
uma narrativa carregada de lembrancas nas quais a Coldnia aparece com seu porto
seguro, onde encontraram tratamento para suas dores fisicas e paz ao viver longe
da rejeicdo da sociedade. Em sua grande maioria organizam suas memorias
ressaltando as realizagdes naquele lugar que Ihes deu a oportunidade de reconstruir

suas vidas.
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Portanto, foi nosso objetivo nos debrucar sobre essas memdarias no intuito de
compreender deslocamentos, mutacées e permanéncias nos processos de
significacdo do passado. Nesse sentido, percebemos que, diferentemente do que
indica o discurso vitimizador ao construir uma Unica possibilidade de entendimento
do isolamento e da doenca baseada no estigma e na excluséo, ha outros sentidos e
significados elaborados pelos proprios sujeitos que se apresentam marcados nao
apenas pela exclusédo e sofrimento.

Analisando esses depoimentos ndo temos duvidas de que os doentes tiveram
gue carregar o0 estigma, a condenacgao social e a soliddo imposta pelo isolamento.
No entanto, h4 um complexo processo de construcdo dessas memdérias saturadas
de ambiguidades, ajustes, astlcias, adaptacdes, angustias e dores, que expde as

varias articulacdes feitas por essas pessoas.
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