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“A viagem ndo acaba nunca. SO 0s
viajantes acabam. E mesmo estes podem
prolongar-se em memoria, em lembranca,
em narrativa. Quando o visitante sentou na
areia da praia e disse: “Nao ha mais o que
ver”, saiba que ndo era assim. O fim de
uma viagem é apenas o comeco de outra. E
preciso ver o que nao foi visto, ver outra
Vez 0 que Se Viu ja, ver na primavera o que
se vira no verdo, ver de dia o que se viu de
noite, com o sol onde primeiramente a
chuva caia, ver a seara verde, o fruto
maduro, a pedra que mudou de lugar, a
sombra que aqui ndo estava. E preciso
voltar aos passos que foram dados, para
repetir e para tracar caminhos novos ao
lado deles. E preciso recomecar a viagem.
Sempre”

(SARAMAGO, 2007, p. 137).



RESUMO

O presente trabalho langa um olhar sobre as experiéncias das pessoas atingidas pela
hanseniase, atraves das memorias e narrativas dos sujeitos que vivenciaram o adoecimento
de lepra/hansen e foram separados da convivéncia em sociedade. Entende-se a doenca
como fendmeno biossocial que incorpora e reafirma valores estruturados em sociedade
hierarquica, desigual, que constitui modos de ser e estar dos corpos em multiplas culturas,
ao longo dos tempos, em diversos espacos. Faz-se necessario, para compreensao, utilizar
os diversos saberes para além da disciplinaridade, contemplando histéria da saide e da
doenca, antropologia, sociologia, politicas publicas de saude, revelando as formas de
resisténcia individuais/coletivas desenvolvidas durante o periodo de segregacéo, bem como
a articulagdo de movimento oficial. A extensdo do isolamento dos acometidos pela
lepra/hanseniase seguiu o tripé coldnia/dispersario/preventorio (CUNHA, 2005), foi além
do internamento dos doentes, atingindo a todos os que com eles conviviam, os filhos sadios
eram encaminhados aos preventérios/educandarios em nome da protecdo a sociedade.
Entender as vivéncias dessa separacao pela escuta dos que foram alocados no Educandario
Eunice Weaver em Maranguape, Ceara, a partir do diagndstico e internamento dos pais na
Colbnia Antdnio Diogo foi primordial para a compreensdao da extensdo da politica
profilatica da lepra/hanseniase. Em 1928, instalou-se o primeiro leprosario, denominado
“Leprozaria Canafistula”, hoje Centro de Convivéncia Antonio Diogo, em Redenc¢éo. No
isolamento, foram obrigados a se reinventarem para sobreviver, estabelecendo, no
cotidiano, relacGes afetivas e profissionais, pois o0 espaco entre 0s muros reproduzia uma
cidade, caracterizando a forma de controle encontrada em “instituicdoes totais”
(GOFFMAN, 1961). Com a possibilidade de cura e retorno a sociedade, 0s ex-pacientes da
Hansen, em busca de direitos e de uma vida digna, organizaram-se na década de 80 na
entidade MORHAN — Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase.
Com foco nas memorias, foram entrevistados os participantes do isolamento na Coldnia,
lideres do MORHAN do Nucleo Redencdo e dos internados no Educandario Eunice

Weaver, que hoje buscam a reparacdo do Estado pela separacdo da familia.

Palavras-chave: Hanseniase. Memoria. Educagdo. Resisténcia. Estigma.



ABSTRACT

The present work looked at the experiences of people affected by leprosy, through the
memories and narratives of the subjects who experienced leprosy and leprosy disease and
were separated from living in society. Disease is understood as a bio-social phenomenon
that incorporates and reaffirms structured values in a hierarchical, unequal society that
constitutes ways of being and being of bodies in multiple cultures over time in different
spaces. It is necessary for understanding, to use the various knowledge beyond
disciplinarity, contemplating the history of health and disease, anthropology, sociology,
public health policies, revealing the forms of individual / collective resistance developed
during the period of segregation, as well as as the official movement joint. The extent of
isolation of those affected by leprosy / leprosy followed the colony / dispersal / preventive
tripod (CUNHA, 2005), went beyond the hospitalization of patients, reaching all who lived
with them, healthy children were referred to the preventive / educating in name of
protection to society. Understanding the experiences of this separation by listening to those
who were allocated at the Educandario Eunice Weaver in Maranguape, Ceard, from the
diagnosis and internment of parents in Colonia Antonio Diogo was essential for
understanding the extent of the leprosy / leprosy prophylactic policy. In 1928, the first
leprosarium was installed, called “Leprozaria Canafistula”, today Antonio Diogo
Community Center, in Redenc&o. In isolation, they were forced to reinvent themselves in
order to survive, establishing affective and professional daily relationships, as the space
between the walls reproduced a city, characterizing the form of control found in “total
institutions” (GOFFMAN, 1961). With the possibility of cure and return to society, former
Hansen patients, seeking rights and a dignified life, organized themselves in the 1980s in
the entity MORHAN - Movement for the Reintegration of People Affected by Leprosy.
Focusing on the memories were interviewed the participants of the isolation in Cologne,
leaders of the Redemption Core MORHAN and the internees in the Educandario Eunice

Weaver, who today seek the reparation of the state by separation of the family.

Keywords: Leprosy. Memory. Education. Resistance. Stigma.
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1 INTRODUGCAO

Sou homem comum
de carne e de memoria
de 0ss0 e esquecimento.

Ando a pé, de 6nibus, de taxi, de avido
e a vida sopra dentro de mim panica
feito a chama de um magarico

e pode subitamente cessar.

Sou como vocé

feito de coisas lembradas e esquecidas
rostos e maos, o guarda-sol vermelho ao meio—
dia em Pastos-Bons,

defuntas alegrias flores passarinhos
facho de tarde luminosa

nomes que jé nem sei

bocas bafos bacias

bandejas bandeiras bananeiras

tudo misturado

essa lenha perfumada

que se acende

e me faz caminhar

(GULLAR, 1963, p. 34).

Homem comum feito de coisas lembradas e esquecidas, como poetiza Gullar,
homem comum, mulher comum, rostos e m&os marcados pela doenga. O trabalho
“Memoria, Educacdo e Resisténcia das pessoas atingidas pela hanseniase no Ceara” propde
conhecer parte da histéria do primeiro leprosario do Ceard, construido em 1928, através
dos documentos e memdrias das pessoas atingidas pela hanseniase. Essa realidade se
desenvolveu pela internacdo compulséria, pela internacdo consentida, pela auséncia do
familiar doente, pelos filhos criados em institui¢do asilar conhecidos como educandarios
que, juntamente com as colonias, proliferaram em todo o pais entre as 1930 e 1940.

O trabalho buscard, através da escuta das memorias, conhecer e refletir sobre
as condicdes as quais essas pessoas foram submetidas, as formas de lidar com a doenca e
as formas de superacdo e engajamento no Movimento de Reintegracdo das Pessoas
Atingidas pela Hanseniase, no sentido de colaborar com registros das historias e memorias
dessa parcela da sociedade, que por um tempo ficou excluida e hoje luta por melhores

condicdes de vida.

1Fragmento da poesia “Homem Comum?”, de Ferreira Gullar. Brasilia, 1963.
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Compreende-se a hanseniase como doenca bioldgica, surgida a partir do
entendimento de que o mal de hansen traz alteracdes ao organismo do hospedeiro, sendo
passivel de controle e cura. E necessario observar o histdrico da doenca, antes conhecida
como lepra, doenca social, milenar, envolta em ignorancia médica, pois a enfermidade
anteriormente ndo tinha tratamento adequado. Para o desconhecimento, sobram as
memorias anteriores referentes ao estigma gerado e somente a luta pela melhoria da
qualidade de vida da populagdo emergente, a informagéo e a educagcdo podem mudar essa
realidade.

Em relacdo a educacdo, as narrativas guiardo o entendimento de como esta
acontecia na Col6nia e no Educandéario Eunice Weaver, em Maranguape, instituicdo criada
em 1942, inaugurada juntamente com a segunda col6nia do Ceard, a Col6nia Antbnio Justa,
em Maracanal. O Educandario abrigaria os filhos sadios dos hansenianos nascidos nas
col6nias ou 0s que, ao terem seus pais internados, ficavam sem ter para onde ir.

Essas instituicbes de isolamento fazem parte, segundo (CUNHA, 2005, p. 7-
8), do modelo de tratamento conhecido por tripé, que se manteve ativo até a década de
1960, baseado em trés funcgdes tidas como essenciais para o controle da endemia. Os
leprosérios, local do isolamento dos doentes, os dispersarios responsaveis pela fiscalizacdo
e acompanhamento periddico dos familiares, os chamados comunicantes e 0s preventorios,
posteriormente chamados educandarios, com a fun¢édo de abrigar os filhos sadios provendo-
Ihes educacdo.

Os leprosarios/colonias e educandarios podem ser considerados “instituicdes
totais”, pois o aspecto central das instituigdes totais pode ser descrito como a ruptura das
barreiras da individualidade e da circulacdo em diversos ambientes, nestas, todos 0s
aspectos da vida sdo realizados no mesmo local e sob uma Unica autoridade, as atividades
feitas em conjunto, com horéarios rigorosamente estabelecidos, tendo o objetivo de cumprir
com as hormas e propoésitos da instituicdo (GOFFMAN, 1961).

S&o enumerados cinco grupos de institui¢Oes totais em nossa sociedade, dentre
as caracteristicas citadas, os leprosarios/colénias e preventorios/educandarios estdo no rol
das instituicOes criadas para segregar pessoas Que possam ameagar, mesmo sem
intencionalidade, a comunidade, devido a especificidade da doenca de que sdo portadoras.
Em nome do bem-estar da maioria, devem ficar reclusos e, institucionalmente, estabelecer-
se em um espaco delimitado e separado por barreiras sociais, estabelecendo-se uma forma

de viver e organizar —se sob tutela e vigilia. Marcada pela auséncia do direito de ir e vir,
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reforcada pelas barreiras fisicas, como portas fechadas, paredes altas, arame farpado,
fossos, &gua, floresta ou pantanos (GOFFMAN, 1961).

A resisténcia pode ser narrada atraves de Vérias taticas e estratégias, desde a
desobediéncia as regras de convivéncia interna, passando por fugas e organizacdo de
grupos reivindicatorios, até melhorias de servicos basicos para garantir a sobrevivéncia.
Oficializa-se como estratégia dessa resisténcia a criagdo do Nucleo MORHAN -
Movimento de Ressocializagdo das pessoas Atingidas pela Hanseniase, em Redencdo, no
ano 1983, trazendo a coletividade para engajar-se no Movimento em nivel nacional, com
nascedouro em Bauru, S&o Bernardo do Campo e S&o Paulo, em 1980.

No final dos anos 1970 e inicio da década de 1980, sob forte influéncia dos
operarios do ABC paulista e da intensa luta sindical que era desencadeada no pais, em que,
de um lado os movimentos sociais eclodiam de todas as partes do Brasil, e do outro a
ditadura militar se mostrava muito enfraquecida por conta dos altos brados de todos os
segmentos da sociedade que clamavam pela anistia de exilados e presos politicos, bem
como pela redemocratizacdo do pais, surge 0 MORHAN (VIEIRA, 2009, p. 56).

Vale destacar as lembrancas dos rostos e maos que a doenca da hansen deixa
marcadas e saltam aos olhos dos que veem pela primeira vez, embora corriqueiro para nés
moradores de Antonio Diogo. N&o se contam as vezes em que fomos abordados em outros
municipios, as pessoas nos perguntavam: “vocé€s moram naquele lugar onde as pessoas nao
tem dedos? E verdade que os dedos caem com a lepra?” Ou, como ouviamos de algumas
pessoas: “quando vou fazer crediario em Fortaleza ndo digo que sou de Antbnio Diogo,
porque o povo tem medo da gente.” Em conversa com uma ex- hanseniana, ela me afirmou
que quando eram liberados da Col6nia para viajar, andavam seis quildmetros para pegar o
trem no Itapai® para ndo serem identificados. Esses fragmentos de conversas e vivéncias
pessoais sempre me inquietaram e emergiam como coisas lembradas/esquecidas e me dei
conta ao tentar esbocar o recorte deste trabalho. O diferencial deste foi poder ouvir 0s
depoimentos, enquanto, a0 mesmo tempo, atuei como testemunha e participante dessas
historias.

Minha experiéncia com a lepra/ hanseniase emerge, portanto, de quem teve a

familia criada nos arredores da Col6nia, em Antdnio Diogo, onde meus avos, advindos do

2 Comunidade entre Antonio Diogo e Redencdo, onde, no entroncamento da linha férrea, eram apanhados
passageiros fora da estacdo ferroviaria.
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sertdo cearense, se estabeleceram nessa regido do Macico de Baturité, em busca de
trabalho, fugidos de secas, sem terras ou teto para criar a familia.

Ao mesmo tempo em que a lepra® suscitava medo e afastamento, a instalagdo
nos arredores da Col6nia garantia-nos trabalho e subsisténcia, era espaco de sobrevivéncia.
Minha familia trabalhava junto ao leprosario, mediante os preceitos religiosos e de
cuidados dos “doentes”, participando de atividades de servigo junto as freiras capuchinhas.

Minha av6 materna e minha mée, entre outras atividades de trabalho, cuidavam
dos recém-nascidos, tendo em vista que 0s mesmos nao permaneciam dentro do espaco da
Coldnia juntos de seus pais, logo ao nascerem, ja eram tirados de suas méaes, até que fossem
encaminhados para o Educandéario Eunice Weaver, em Maranguape.

O Educandério Eunice Weaver, criado como Sociedade Cearense de
Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra, foi fundado em 18 de novembro de 1942
e seu objetivo era proteger e abrigar criancas vindas de familias vitimadas pela doenca,
isolando-as dos pais doentes, que estavam internados na Colonia Antonio Diogo, em
Redencéo e na Coldnia Antonio Justa em Maracanad.

Meu avé realizava servicos gerais e, anos depois, se tornou funcionario
publico. Posteriormente, meus pais também se instalaram em uma vila proxima da
Col6nia e meu pai, seguindo os passos do meu avd, tornou-se funcionario da instituicéo.
Os dois vivenciaram o processo do internamento compulsério daquelas pessoas que
tinham lepra e o sofrimento que a reclusdo causava, depois presenciaram a descoberta
dos tratamentos que tornaram a doenca curdvel. Em seguida, testemunharam a restituicao
dos direitos de ir e vir, de votar, de poder escolher onde desejavam morar, ou seja, da
cidadania resgatada dessa parcela da populagdo que fora excluida da sociedade.

Posta a contradicdo entre ter que trabalhar na instituicdo e ter que preservar a
familia, rememoro os tempos de crianca na volta do trabalho do meu pai, que tirava o
uniforme e tomava banho antes de entrar em casa para ter contato conosco, as visitas
noturnas para conversas na cal¢ada a luz do luar e apos a visita se despedir, o tamborete do
meu pai era separado e nos avisado que era do fulano sentar e a xicara do fulano tomar café
também era separada. Embora ndo explicado, ficava visivel nas rela¢fes os cuidados na
forma de tratar e limitar a convivéncia com 0s ex-hansenianos, apesar de impossivel.

A primeira escola frequentada por mim e meus irmdos foi a Escola isolada

Nossa Senhora de Fatima, situada em frente ao Convento, onde outrora funcionou a Creche

3 Lepra utilizada até meados do século XX para a doenca causada pelo mycobacterium Leprae ou Bacilo de
Hansen, em 1976 o Brasil oficializou a alteracdo de nome para Hanseniase.
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Araujo Silva. Dez anos depois, iniciei a carreira docente nesse mesmo espaco €, durante a
graduacdo, num projeto de pesquisa em iniciacdo cientifica, tive a primeira aproximacao
académica com o tema Hanseniase e com a historia do primeiro Hospital Coldnia do Ceara.
L& fizemos visitas, entrevistas e diversas leituras, em seguida, engajada em movimentos
sociais de classe em sindicatos, associacdes de bairro e de artesaos, conheci 0 Movimento
de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, em Antdnio Diogo, Redencéo,
seus lideres, suas bandeiras de luta e conquistas.

Mediante essa experiéncia, 0 Mestrado Interdisciplinar em Humanidades me
levou a revisitar o assunto, buscando fundamentacdo teOrica para compreender as
repercussoes da doenca e as formas de resisténcia na vida das pessoas acometidas pela
hanseniase.

Essa doenca, popularmente conhecida como lepra, é caracterizada em seu
estadgio avancado pela presenca de deformidades e incapacidades fisicas, sempre teve
diversos significados, sendo associada ao pecado e ao castigo divino, de aspecto assustador,
causando repulsa e distanciamento. A imagem solidificada no imaginario sociocultural e
religioso de diferentes sociedades e regides acerca do doente € a base para a instauracao e
o fortalecimento de um modelo de tratamento baseado em instituicfes de isolamento
compulsorio.

Nesse trabalho, contextualiza-se a doenca, de uma maneira geral, 0 histdrico
lepra/hanseniase, seu status entre as doencas negligenciadas no panorama atual, o
isolamento, a criacdo dos leprosarios, dispensarios e preventorios no Brasil e no Ceara.
Através das entrevistas, se conhecerdo o cotidiano e as formas de resisténcia.

A respeito da resisténcia, com a fundagdo da entidade MORHAN, abordam-se
as lutas por reparacao e as conquistas do movimento. Com uso da historia oral, através de
entrevistas e analise dos documentos do nucleo da instituicdo e da administracdo do Centro
de Convivéncia, espera-se construir uma reflexdo que contribua para ampliagdo de
conhecimento sobre a memdaria da exclusdo nos espacos colonia/educandario e organizacéo
do movimento social MORHAN, resgatando sua histdria, suas lutas, conquistas e a busca
pela igualdade de direitos e acesso as condi¢des basicas de vida.

A pesquisa sobre Memoria, Educacdo e Resisténcia de pessoas atingidas pela
hanseniase tem como base a pesquisa qualitativa, sendo trabalhada através de entrevistas
semiestruturadas. Os sujeitos da pesquisa sdo dez pessoas que residem/residiram em
Antoénio Diogo, dentre eles, dois sdo de entrevistas realizadas numa pesquisa de iniciagdo

cientifica que relatam os primeiros anos da col6nia, realizada em 1991 e cedida para essa
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analise, tendo seus depoentes ja falecidos. As entrevistas recentes, de elaboragéo propria,
foram feitas com quatro lideres do MORHAN (ex-hansenianos) e quatro filhos de
hansenianos criados no educandario.

As entrevistas semiestruturadas sdo uma técnica de coleta de dados que supde
uma conversacao continuada entre informante e pesquisador e dirigida por este, de acordo
com seus objetivos. Desse modo, da vida do informante sé interessa aquilo que vem se
inserir diretamente no dominio da pesquisa (QUEIROZ apud DUARTE, 2002, p. 149).

Através das entrevistas com o uso da historia oral, procede-se o levantamento
das fontes. Segundo Delgado (2010):

A histéria oral é um procedimento metodoldgico que busca, pela construcdo de
fontes e documentos, registrar através de narrativas induzidas, versdes e
interpretacdes sobre a histéria em suas multiplas dimensGes: factuais, temporais,
espaciais, conflituosas, consensuais (DELGADO, 2010, p.15).

Considerando a memoria e a lembranca como elementos constituintes da
pesquisa atraves das entrevistas, entende-se, como afirma Bosi (1994, p.17) que, para
Bergson, “as lembrancas estdo na cola das percepgdes atuais, 'como a sombra junto ao
corpo' ”’, e que a memoria seria o “lado subjetivo de nosso conhecimento das coisas”.

Assim, a pesquisa oral permite conhecer e perceber como o entrevistado sente
as experiéncias pelas quais passou e confrontar essas com outras fontes, para compreender
e ampliar o entendimento por meio das explicacGes do entrevistado. Nesse sentido, atraves
das memodrias, pretende-se conhecer as formas de resisténcia, as lutas pela sobrevivéncia
no espaco da Colbnia de Antdnio Diogo Redencédo e do Educandario Eunice Weaver em
Maranguape, assim como compreender como acontecia a educacdo neste dltimo.

Portanto, para se compreender esse processo como um momento da Histdria
da saude publica, busca-se a ampliacdo do conhecimento, agregando a area das Ciéncias
Humanas a histdria da saude e da doencga, dos cuidados, da assisténcia, da Psicologia, da
Biologia, da Antropologia, enfim, de vérias vertentes e especialidades que formardo um
campo interdisciplinar de possibilidades a serem exploradas na construgéo do trabalho
proposto.

Sobre a consulta documental, serdo analisados livros de atas das entidades,
jornais, registros fotograficos, documentos oficiais e ndo oficiais, com o entendimento de

que sdo documentos “secundarios”, de forma a desvelar suas condigdes de produgdo, o que
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estd dito, as lacunas, os siléncios. O que sdo selecionados como importantes registros e
interpretacdes irdo depender das perguntas e recortes feitos.

Entendendo documentos de uma forma ampla, inclui-se os materiais escritos,
como jornais, revistas, diarios, obras literarias, cientificas e técnicas, cartas, memorandos,
relatorios, livros de atas e os registros iconograficos, como imagens, fotografias e filmes,
todos serdo examinados, buscando-se interpretaces. Tais documentos sdo considerados
“primarios", quando produzidos por pessoas que vivenciaram diretamente o evento que
esta sendo estudado, ou “secundarios”, quando coletados por pessoas que nao estavam
presentes por ocasido da sua ocorréncia (GODOY, 1995).

Busca-se delinear um percurso interdisciplinar, como consta no Dicionario em
construcdo: interdisciplinaridade, organizado por Ivani Fazenda e no texto de Beatriz Di
Marco Giacon, intitulado “Coeréncia”. Neste, assim se refere a autora a respeito da atitude
interdisciplinar: “Ser interdisciplinar € superar a visdo fragmentada néo so6 das disciplinas,
mas de ndés mesmos e da realidade que nos cerca, visdo esta que foi condicionada pelo
racionalismo técnico” (BOCHNIACK apud FAZENDA, 2002, p. 38).

Nessa perspectiva, esta pesquisa sobre memdrias, educacéo e resisténcia de
pessoas atingidas pela hanseniase, busca, ao entrelacar os trabalhos da memodria, das
experiéncias formais e informais de educagdo, ter uma atitude interdisciplinar na
construcdo do conhecimento a respeito da resisténcia dos atingidos pelo mal de Hansen. O
ponto de partida é a percepcdo da realidade social como una e multipla, se fazendo
necessaria uma atitude metodoldgica que seja calcada na complexidade, pois os fenémenos
tém implicac6es em diferentes niveis do real (histérico, politico, religioso, sociolégico,
etc.), sendo, portanto, possivel serem investigados a partir de diversos olhares, ampliando
a compreensdo do assunto, a fim de estabelecer conexdes entre 0s conhecimentos, para que
estes possam, assim, adquirir significado e sentido.

O conhecimento é entendido diverso e complexo, como afirma Morin (2001):
“ha um tecido interdependente, interativo e retroativo entre o objeto de conhecimento e seu
contexto, as partes e o todo, o0 todo e as partes, as partes entre si. Por isso a complexidade
é a unido entre a unidade e a multiplicidade” (MORIN, 2001, p. 38-39).

Analisar a partir da concepcdo de totalidade concreta, significa buscar explicar
no objeto de pesquisa delimitado, as multiplas determinacdes e mediages historicas que o
constituem, que somente sera possivel pelo debate critico e intersubjetivo dos sujeitos que

analisam uma determinada problematica, bem como reafirma Frigotto (2004): “pois o
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conhecimento vem atrelado por interesses, concep¢oes, axiomas e condicdes de classe do
pesquisador.”

Seguindo no entendimento da interdisciplinaridade, recorre-se a Japiassu
(1976), que defende que a existéncia da interdisciplinaridade depende da necessaria
intercomunicacao entre as disciplinas e, consequentemente, resulta em modificacdes entre
elas em um movimento dial6gico, ndo sendo apenas troca de informacdes entre diferentes
disciplinas ou o estudo do mesmo objeto por diferentes disciplinas. Esta préatica vai além,
a proposta interdisciplinar apoia-se na integracdo das disciplinas no nivel de conceitos e
métodos, direcionado para a apreensdo do objetivo de estudo, logo, a interdisciplinaridade
é fruto de um saber abrangente.

Ainda a respeito da interdisciplinaridade, reporto a frase de dom Helder
Camara: “Diante do colar belo como um sonho, admirei, sobretudo, o fio que unia as pedras
e se imolava anonimo para que todos fossem um.” 4, o fio constitui a metafora, em que, na
perspectiva interdisciplinar de cada disciplina, nasce um fio imaginario com infinitas
possibilidades de distensdo e retragdo, como um elastico. Fincado em seu saber
especializado, o pesquisador distende o fio imaginario para buscar em outras disciplinas e
até em outros campos do conhecimento, subsidios para enriquecer o seu objeto de estudo,
pressupondo ainda, a retracio desse fio imaginario (GUIMARAES, 2009, p. 25).
Complementando esse pensamento, compara a complexidade na construcdo do
conhecimento com a montagem dos fios para compor o tecido sem perder a diversidade
(MORIN, 2005, p. 188).

O campo da pesquisa esta delimitado ao atual Centro de Convivéncia Antonio
Diogo- Redencdo — Ceard, envolvendo as pessoas da comunidade que participam do nucleo
do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase. Hoje, o Centro de
Convivéncia conta com 136 moradores, dentre esses, 50 sdo pacientes e ex-pacientes, 0S
demais sdo familiares e agregados. Moram no pavilhdo comum, considerada area asilar,
doze pacientes, seis mulheres e seis homens com idades entre 60 e 85 anos. Os lideres do
MORHAN néo residem no Centro de Convivéncia, moram na comunidade local e tem
idades entre 20 e 60 anos.®

Como referéncias, foram consultadas obras sobre lepra/hanseniase, memorias

e movimento social. Nascimento e Marques (2011) traz relatos e experiéncias de todo o

4FERNANDES, A.; GUIMARAES, F.R.; BRASILEIRO, M.C.E. (Org.) O fio que une as pedras: a pesquisa
interdisciplinar na pds-graduagdo. S&o Paulo: Ed. Biruta, 2009 p. 13-25.
5> Dados fornecidos pela administracdo do Centro de Convivéncia em Visita da pesquisadora em 12/03/2018.



21

Brasil em torno da hanseniase, com narrativas singulares. Os autores destacam, para além
dos sofrimentos, a possibilidade de reconstrucdo de estratégias de sobrevivéncia dos que
em seu cotidiano forjam uma nova identidade, sem cair na tentacdo de “aferrar-se a figura
do doente totalmente transgressor e rebelde ou do doente totalmente passivo, capaz de
aceitar sem discutir sua sujei¢do.”

A perspectiva do trabalho remete & discussdo de Pollak sobre Memoria e
Identidade Social, traz a reflexdo que, a priori, a memoria parece ser um fendémeno
individual, algo proprio da pessoa, mas 0 mesmo cita Maurice Halbwachs, nos anos 20-
30, e sua defesa de que a memdria deve ser entendida também, ou sobretudo, como um
fendmeno coletivo e social, como um fenémeno construido coletivamente e submetido a
flutuacoes, transformacg6es, mudancas constantes (POLLAK,1992).

O autor destaca ainda os elementos que constituem a memoria individual ou
coletiva, sendo eles os acontecimentos “vividos pessoalmente” e/ou os "vividos por
tabela”, no segundo caso, 0s acontecimentos vivenciados pela coletividade passam a ser
sentidos como vividos em primeira pessoa, pela relevancia do fato vira heranga do grupo e
vai sofrer transformacbes e flutuacBes em funcdo do momento em que é articulada,
expressando construcdes na memdaria individual consciente, inconscientemente os fatos
da memoria coletiva (POLLAK, 1992).

Jucé e Lima (2016) seguem a mesma linha do trabalho de Nascimento (2011)
e contribuem, assim, com maior aproximacdo da tematica deste trabalho, por trazerem em
seus textos dados, entrevistas e depoimentos das instituicdes Colénia Antdnio Diogo, em
Redencdo; Coldnia Antbénio Justa, em Maracanal e Educandario Eunice Weaver, em
Maranguape. Neste, tdo proximo de minha vivéncia, em alguns trechos, reconhego as
historias narradas, lugares e personagens, seja por “memoria individual” ou por “memoria
coletiva”, como bem colocado no prefacio da obra: “reconstituem estes (des) caminhos por
meio de documentos oficiais, polémicas de jornal, discursos proferidos; patriménio
edificado, lembrangas vivas”, esse reconhecimento instiga e causa temor, que contribuicéo
poderei deixar a partir desses brilhantes trabalhos.

Retomando trabalhos anteriores de Lima (2008), sua obra analisa o impacto
social na capital cearense em decorréncia da convivéncia com os leprosos, através dos
jornais e as campanhas para construcéo do leprosario que seria instalado em Canafistula,
posteriormente Anténio Diogo, no municipio de Redencdo. Relata a crenga que o
afastamento dos doentes, a promogdo de uma politica de segregacdo seria apresentada

como a Unica medida possivel de promocéo de cura dos doentes, assim como de protecao
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as pessoas saudaveis, sendo tratados ao longo do trabalho dois eixos: a lepra considerada
pela populacéo e pelo poder publico como sindnimo de desorganizagdo do ambiente social,
portanto, afasta-la seria a forma de preservar a populacgdo e a cidade; o desenvolvimento
de praticas e saberes pelo poder publico no combate a doenca nas décadas de 20, 30 e inicio
de 40 (LIMA, 2008).

Lima (2009) ressalta as politicas nacionais e locais, as praticas oficiais e
filantropicas no trato e combate da lepra, adentrando nas tentativas do Ceara de inserir-se
na agenda sanitaria do Governo Federal, com a agdo da imprensa e organizacdo das
campanhas na sociedade cearense para construcdo do primeiro leprosario em Redencéo.
Analisa as transformacgfes ocorridas no campo da salde publica a partir de 1933 e a
ampliacdo de recursos financeiros enviados ao Ceara para combate a lepra.

Feitosa (2008) analisa as politicas de saude de combate a hanseniase no Brasil,
tendo como foco principal a evolucdo historica da trajetdria desde o Leprosario de
Canafistula (1928) até o Centro de Convivéncia Antonio Diogo (2000), em Redencéo-
Ceara. Analisa as relagdes existentes entre o saber médico e o poder de controle sobre as
doencas carregadas de estigmas sociais, como a lepra. A autora ressalta a mudanca da vida
humana identificada como a ‘biopolitica’ através do saber-poder para controle e isolamento
das pessoas com hanseniase através da vigilancia, além disso, detalha as mudangas
operadas ap6s a revogacdo do isolamento compulsério no cotidiano dos ex-asilados da
Coldnia de Anténio Diogo, posteriormente denominada de Centro de Convivéncia Anténio
Diogo (FEITOSA, 2008).

A obra de Curi (2002) aborda o periodo em que o Estado constr6i uma rede
para 0 “combate a lepra” e estabelece como profilaxia o isolamento dos pacientes em
espacos que recebam, tratem e mantenham sob vigilancia os doentes, estabelece ainda o
complemento com a instituicdo dos preventdrios para os filhos sadios dos leprosos e 0s
dispenséarios para acompanhar e manter sob e controle todos que tenham convivido com
guem estava sendo internado, marcando a todos, familia, amigos e parentes, com o estigma
da lepra.

O autor contextualiza os discursos e praticas que fundamentardo o isolamento
dos leprosos e demonstra a relagdo que se fortalece entre filantropia, medicina e o Estado
na instalacdo da rede de combate a lepra no Brasil, no seculo XX. Procurou, ainda,
compreender 0S inumeros acontecimentos, mitos, memorias e tragédias que foram
vivenciados pelos acometidos por esse mal, no decorrer do periodo em que vigorou o

isolamento compulsorio no pais. Hoje, uma doenca, outrora, uma categoria que combinava
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exclusdo social, perigo infectante e individuos indesejaveis. Hoje, hanseniase, ontem,
lepra.

Em sua anélise, nos escritos biblicos, destaca a especificidade nas cita¢fes
sobre a lepra, 0 que permite observar que os leprosos se diferenciavam das demais doencas.
Lepra era sinal de impureza e sujeira e ndo de doenca que poderia ser tratada. Os portadores
das demais doengas poderiam ser curados e aos leprosos caberia a purificagdo e com ela
quem sabe ser limpo e perdoado, voltando ao reino dos séos. Conforme citagdo em Mateus
10:08: “Curai os doentes, ressuscitai os mortos, purificai os leprosos, expulsai os demonios.
Recebestes de graga, de graga dai!” (CURI, 2002, p. 13).

Destaca ainda que essa heranca da traducdo biblica como responsavel pelo
fendmeno de estigmatizacdo da lepra tem sua origem no final do primeiro milénioa. C e
no inicio do primeiro milénio d.C, quando a lepra e a elephantiasis foram traduzidas como
sindnimos, possibilitando a transferéncia dos rituais de purificacdo do povo Hebreu em
seus textos antigos para os portadores de lepra/hanseniase na Idade Média europeia (CURI,
2002, p.18).

Importa-nos sua obra por sistematizar a origem do preconceito e estigma,
vinculado as imagens e compreensfes da lepra ao longo da historia e a referéncia a
Goffman, a respeito do estigma relacionado a lepra/hanseniase.

A palavra estigma, de origem grega, etimologicamente deriva de “stigme”, com
significado de “mancha”, usada para referir-se a sinais corporais com 0s quais se procurava
evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de quem os
apresentava — uma pessoa marcada, ritualmente poluida, que devia ser evitada,
especialmente em lugares publicos (GOFFMAN, 1998, p.11).

Goffman (1998) atualiza esse sentido indicando que a pessoa portadora de
estigma é reconhecida sem o estatuto de humanidade, sendo colocada em uma posicéao
inferior aquele que estigmatiza. Ela é reconhecida como perigosa por possuir o estigma,
devendo ser evitada ou excluida.

Curi (2002) discute o estigma da lepra a partir da obra de Gandra Janior (1970)
como fenbmeno de categorizacdo e recategorizacdo socio cultural, baseada na emocéo
como condutora da postura de afastamento a partir da negagdo de valores humanos do
individuo.

Curi (2002) faz referéncia as atitudes de afastamento em trés niveis: o
evitamento, que consiste em esquivar-se ao contato de uma forma ndo declarada; a

discriminacdo, conduta por meio da qual a sociedade se afasta do doente pela negagao de
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igualdade de trato, que implica para o discriminado na impossibilidade de interacdes
sociais comuns a outros individuos e a segregacdo, nela esta implicita a discriminacdo e
causa o estabelecimento de limites espaciais que produzem para o0 grupo ou individuo um
isolamento.

O entendimento do estigma vinculado a hanseniase, a partir das citacdes acima,
se complementam e demonstram o quanto a memoria e a mitologia vao oferecer subsidios
para compreender a realidade do ato de adoecer de lepra, como defende Curi (2002 p.38)
ao que chama de ‘memoria mitica da doenga’, que servird de base para instaurar e
consolidar a pratica do isolamento dos hansenianos e fortalecer o estigma, a exclusdo e o
preconceito. O preconceito instala-se a medida em que héa a presenca desse pensamento em
torno da hanseniase, remontando a sua origem e o terror que ela suscitava: “A lepra era
uma praga que tornava o doente merecedor do castigo de Deus, revertido sob a forma de
sofrimento, rejeicao, isolamento e morte inevitdvel do imundo” (NASCIMENTO, 2001, p.
28).

Curi (2010) situa a lepra e a hanseniase nas suas particularidades,
demonstrando a continuidade e descontinuidade estabelecida entre elas. Segundo o autor,
a hanseniase € uma doenca nova e ndo um novo nome para a velha lepra.

Em sua pesquisa, relaciona o excluir e isolar com a lepra e o termo conviver
com a hanseniase, discorre sobre as origens dos termos e chama atencdo para lei de
reparacao pelo isolamento compulsério n® 11.520, de 18 de setembro de 2007, que néo cita
em momento algum a relacdo lepra/hanseniase, reporta-se, entdo, a lei da mudanca de
nomenclatura, lei n® 9.010, de 1995, ¢ coloca que “os hansenianos nunca foram alvos de
isolamento, os leprosos sim.”

Os dois trabalhos de Curi (2002; 2010) evidenciam, no primeiro, a lepra, seu
histdrico e as raizes do preconceito e estigmatizacdo dos doentes e, no segundo, a relacéo
a lepra/ hanseniase, considerando a hanseniase uma doencga nova que carrega 0s preceitos
da lepra, sendo a primeira doenca biologica e a segunda de carater sociocultural.

Nascimento (2001) analisa representacdes e préaticas sociais acerca da lepra,
detendo-se nas politicas de segregacdo e isolamento das pessoas acometidas pela lepra.
Discute, a partir dos documentos oficiais, a forma como a sociedade matogrossense se
organizou para combater e resolver o problema da proliferacdo da doenca, destacando o
envolvimento das elites na implementacdo dessas agdes.

Também identifica as condigdes sociopoliticas e médico-sanitarias em que a

lepra passou a ser encarada, como um problema de ordem institucional em Mato Grosso,
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de responsabilidade do poder publico, e em que medida a doenca foi de fato tratada como
uma questdo de Saude Publica no Estado.

O autor demonstra que as representacdes que persistiram em relacdo a lepra no
imaginario da maioria dos matogrossenses tém raizes e remontam aos tempos biblicos,
entre 0s que viveram no periodo estudado, causando medo, rejeicdo, preconceito e o0
estigma milenar em relacdo a doenga séo objetos de sua analise e que contribuiram e foram
decisivos para as préaticas sociais que obrigavam os leprosos a serem segregados do
convivio social e isolados em hospitais colonia.

Para aprofundamento sobre 0 MORHAN, serviram de base os trabalhos de
Vieira (2009, 2015), que discutem a trajetoria da luta pela garantia dos direitos de
cidadania das pessoas atingidas pela hanseniase, empreendida pelo Movimento de
Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, 0 MORHAN, tendo como referéncia
analitica o trabalho classico de José Murilo de Carvalho sobre a construcdo dos direitos de
cidadania no Brasil. Discute a capacidade de mobilizacdo e de articulacdo de um grupo
social na luta pelos direitos civis, politicos e, mais especialmente, sociais, aspecto ainda
recente na histdria politica do pais.

Descreve e analisa a organizacdo de uma associacao de pessoas em prol de uma
causa e esta, antes de qualquer ideal, tem como premissa basica a simples a preservagdo da
vida, cerca de duas décadas depois da criacdo dessa organizacdo. Além dessas pessoas
marcarem suas posicdes como cidadaos brasileiros por afirmacdo, ainda colecionam
conquistas que as tornaram visiveis em diferentes paises do mundo.

Vieira (2015) discute a participacdo social na definicdo da agenda de
prioridades de pesquisa no campo das doencas negligenciadas, em especial a hanseniase,
registrando o que define como “polifonia de sentidos para participacdo” em/ou na saude.
O estudo utilizou as atas ordinérias e extraordinarias do Conselho Nacional de Saude
(CNS) e analisou as relagdes entre Estado, ciéncia e sociedade. Também sdo utilizados
documentos disponiveis on-line no site do MORHAN, como forma de ampliar a percep¢éo
da luta da sociedade civil pela participacéo social na hanseniase.

Mendonca (2008) explora as varias camadas de sentido que contribuem para a
estigmatizacdo historica dessas pessoas. Entende as lutas para além da busca por bens
materiais ou por insercdo social, evidenciando a procura da autorrealizacdo, buscando
compreender as lutas a partir de uma vertente da teoria do reconhecimento. Pensa na

perspectiva de identidades sem reifica-las e sem cair na armadilha de defender os
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oprimidos, aponta a centralidade da comunicacdo na confrontacdo das lutas por
reconhecimento de forma dialégica (MENDONCA, 2009, p. 3).

Os estudos de Lima, Feitosa, Vieira, Nascimento e Curi discutem
lepra/hanseniase em seu contexto histérico e canalizam seus trabalhos na area de
assisténcia social, histéria e politicas puablicas, contribuindo para a compreensdo do
preconceito e estigma que marcam o assunto.

Vieira e Mendonga discutem a importancia dos movimentos sociais, a
participacdo dos hansenianos nas politicas de combate a doenca e ao preconceito na
construcdo de uma identidade pds-cura. Cada um dentro de uma vertente de pensamento
diferente vai discutir hanseniase, MORHAN, enquanto organizacao e suas formas de luta.

O primeiro capitulo trata de contextualizar a hanseniase no Brasil, as politicas
publicas que fundamentaram a profilaxia/isolamento, juntamente com as memorias dos
primeiros moradores do Leprosario/Colonia Canafistula; no segundo capitulo, o objeto de
analise é o segundo espaco de confinamento, Educandario Eunice Weaver através dos
filhos de hansenianos, considerados pelo MORHAN como “segunda geragdo”
encaminhados para instituicao preventorial para que ndo convivessem com pais e a doencga.
No terceiro capitulo, traz-se as acOes de resisténcias dos atingidos pela hanseniase, 0s
modos como 0s doentes se organizavam no cotidiano para resolver seus conflitos e
conquistar espagos, além da criagdo do movimento MORHAN, a reconstrucdo da
identidade no espacgo, como denomina Goffman, de “instituigcdo total”.

A perspectiva da pesquisa é desafiadora e sua proposta traz a tona memdorias
pessoais e familiares da pesquisadora que se cruzam e entrecruzam na histéria desse grupo
de pessoas, por isso reporta-se novamente a Gullar e ao fragmento de seu poema “Homem
Comum”: “ Sou como vocé feito de coisas lembradas e esquecidas rostos e maos, o
guarda-sol vermelho ao meio—dia (...) tudo misturado essa lenha perfumada que se

acende e me faz caminhar”.



27

2 MEMORIAS E ESTIGMAS EM TEMPOS DE HANSENIASE

2.1 Hanseniase, 0 peso de uma historia milenar

VIHI

Sao eles os hansenianos
portadores de hanseniase
doenca ignorada

ainda nos nossos dias
Antes com nome de LEPRA
que sé causou rebeldia

IX

Erro da sabedoria

Da antiga geracéo

Que mantiveram esse nome
Que exprime humilhagéo
pavor, desprezo, abandono,
nojo medo e rejeicao

X

Se foi erro meus irméaos
Nao vamos continuar

A proferir tal palavra
Que sb faz menosprezar
Ao ente que ndo tem culpa
Do destino lhe marcar.

(SIMIAQS, s/a, s/d).

O Cordel acima faz alusao a hanseniase e ao peso do nome lepra, apela para o
erro em relacdo ao uso do termo. Continuar a proferi-lo € sinal de menosprezo para quem
traz em si a marca da doenca, mesmo depois de curado. Nesse sentido, o portador da hansen
carrega o estigma milenar da lepra, apesar de toda evolugcdo da medicina e das politicas
publicas propostas ao longo do tempo, que ndo promoveram mudanca de mentalidade, nem
erradicacdo da doenca.

O capitulo que abre este trabalho revisita duas importantes fontes historicas de
dois ex-hansenianos internados, ela entrou em 19307 e ele em 19352, ambos ainda com
idade de 16 e 14 anos, viveram diversas fases da doenca, do total desconhecimento a cura,

do isolamento a ressocializag&o.

5Fragmento do Cordel: A luta do hanseniano contra o preconceito, do poeta Chico Simido nome popular
de Francisco Gomes Lourenco, ex hanseniano, nascido em 1940 e criado na Coldnia Antonio Diogo.

7 Sera chamada de Dona Maria do Siqueira (alusdo ao local de origem da entrevistada).

8 Sera chamado de Seu Zé da Barra (aluséo ao local de origem Barra do Ceard, onde foi pescador).
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As entrevistas foram realizadas em 1991, os mesmos contaram suas historias
para um grupo de estudantes da Universidade Estadual do Ceara, que escreveram um
trabalho chamado: “Reconstitui¢do historica da Colénia Antonio Diogo”, ndo publicado,
porém, gentilmente cedido pela participante do grupo de pesquisa Ana Maria Moreno da
Silva, que manteve guardadas as entrevistas, bem como a autorizacdo dos entrevistados
para uso das mesmas.

Os recortes dardo a dimens@o do que pode se chamar a primeira geracdo de
internos, hoje falecidos, mas que trazem falas muito fortes do momento em que a doenca
ndo tinha cura e a Coldnia servia como espaco de segregacdo. Neste trabalho, seus nomes
ndo serdo revelados, ambos ja faleceram e se faz oportuno dar-lhes voz. Um terceiro
depoimento, mais atual, de um filho de ex-hanseniana®, internada na década de 60, nos
conta 0 que passou sua méae, sua vivéncia com a doenca e como se tornou militante da causa
da reintegracao.

As memorias sdo patrimdnios afetivos mesmo carregados do estigma e

isolamento, Bezerra; Serres (2017):

(...) um passado dificil que se configura como heranga do campo da saude e como
patriménio afetivo, repleto de ambiguidades, para as pessoas que carregam na
sua identidade tanto a experiéncia do estigma, como do isolamento compulsério.
Um patrimdnio afetivo repleto de ambiguidades. (...)

(...) Pode-se considerar que nosso maior patrimdnio individual sdo nossas
memorias, sdo as memdrias que nos identificam e nos localizam no mundo, é a
partir delas que criamos narrativas a respeito da nossa vida e nos colocamos em
relagcdo com os outros. Quando uma experiéncia comum, de longa duracdo, nos
faz sentir pertencentes a uma comunidade podemos falar numa meméria
compartilhada, uma “memoria coletiva” (HALBWACHS, 1990), negociada, que
¢ narrada com base em pontos comuns de ancoragem das experiéncias, “marcos
da memoria”, como proposto por Maurice Halbwachs (2004) (BEZERRA;
SERRES, 2017, p. 1580)

Os depoimentos das entrevistas, juntamente das impressdes dos entrevistadores
registradas em caderno de campo nos déo noc¢do dessas ambiguidades, pois o espaco de
reclusdo € também espagco de producdo de identidades e afirmacdo de uma vida de
sociabilidades, e os faz pertencentes a essa comunidade. Dona Maria do Siqueira chegou
exatamente no dia 30 de abril de 1930, com 16 anos, e passou a vida toda nessa
comunidade, a Col6nia foi seu mundo, onde cresceu, casou, passou pelas dores e alegrias

forjadas no cotidiano. Seu Zé da Barra teve os primeiros indicios da doenga em 1935, mas

°Chamarei de Seu Pedro de Acopiara (alusdo ao local de origem). Esta entrevista foi realizada pela autora em
2019.
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ndo se internou imediatamente, tentou diversas formas de melhorar sem vir para Colonia,
vindo somente em 1939. Seu Pedro de Acopiara conta que sua mée veio em 1960 para
Antoénio Diogo, quando 0 mesmo tinha apenas 2 anos, pois ela ja apresentava sintomas da
lepra, um ano depois, nasceu seu irmédo. Recorda sua infancia na casa de uma tia, o retorno
de sua mée para tentar cria-los e o internamento definitivo dela quando tinha 14 anos.
Relembra, ainda, a grande dificuldade de conseguir seguir viagem no trem ou encontrar
um carro que 0s trouxesse, pois devido as marcas da doenga queriam impedir seu

embarque.

2.2 Hanseniase, mudanca de paradigmas

A hanseniase ¢ uma nova nomenclatura para uma velha e milenar doenga,
enquanto a lepra é ligada ao mal social sem definicdo nem cura, hanseniase é o mal
biol6gico conhecido e tratado. Portanto, a palavra lepra vem carregada de adjetivos
pejorativos, chegando a doenca ser usada como adjetivo ofensivo.

Sontag (1984) descreve duas doencas sobrecarregadas com ornamentos da
metéfora, a tuberculose e o cancer, e mostra como, a partir do desconhecido, a doenca é
encarada como um mistério e temida de modo muito agudo, passando a ser considerada

como moralmente, sendo, literalmente, contagiosa:

A doenca é o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania mais onerosa.
Todas as pessoas vivas tém dupla cidadania, uma no reino da salde e outra no
reino da doenga. Embora todos prefiram usar somente o bom passaporte, mais
cedo ou mais tarde cada um de nds sera obrigado, pelo menos por um curto
periodo, a identificar-se como cidaddo do outro pais (SONTAG, 1984, p. 4).

Assim sendo, dentro desse contexto de desconhecimento e temor devido a
impossibilidade de tratamento e cura, a lepra, em seu apogeu, suscitou um horror

igualmente desproporcional:

Na ldade Média, o leproso era um assunto social em que a corrup¢do vinha a
tona; um caso exemplar; um simbolo da decadéncia. Nada é mais punitivo do
que atribuir um significado a uma doenca quando esse significado é
invariavelmente moralista. Qualquer moléstia importante cuja causa € obscura e
cujo tratamento é ineficaz tende a ser sobrecarregada de significacdo. Primeiro,
0s objetos do medo mais profundo (corrupgdo, decadéncia, poluicdo, anomia,
fraqueza) sdo identificados com a doenca. A prdpria doenga torna-se uma
metéafora. Entdo, em nome da doenca (isto ¢, usando-a como metéafora), aquele
horror é imposto a outras coisas. A doenca passa a adjetivar. Diz-se que isto ou
aquilo se parece com a doenga, com o significado de que € nojento ou feio. Em
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francés, diz-se que uma fachada de pequenas pedras é lépreuse. (SONTAG,
1984, p.38).

Por ndo ter causa conhecida, essa enfermidade sera usada como ‘metafora’,
sendo a ela atribuidas causas sociais e morais, usada para reforcar e adjetivar
comportamentos e atitudes ndo desejaveis. No caso da lepra, era considerada como castigo,
resultados de agdes e excessos que fogem as regras morais estabelecidas. O leproso sera o
imundo, o infiel e o pecador, sendo a imagem da doenca evocada como referéncia da
situacdo ndo desejada, essa imagem perdurara por muito tempo, além da Idade Média,
sendo inclusive no século XX, referéncia para a segrega¢do nos leprosarios, inclusive no
Brasil.

A hanseniase, conhecida até meados do século XX como lepra, carrega em si
uma gama de representacdes no imaginario das sociedades que perduram ainda hoje. Com
respaldo nas citagfes biblicas, na ignorancia médica sobre o contagio e tratamento,
enraizou-se a pecha de demonizacéo e fruto do pecado como marca que ndo se apaga, sendo
o leproso apenas um ser gque inspira pena, comiseracdo, terror, e que se quer distante,
resultando em estigma, exclusdo, preconceito e marginalizacdo dos acometidos por essa
moléstia.

As falas sobre as formas de tratamento e cuidado nos ddo ideia da assimilagao

do peso historico da ‘lepra’ na vida das pessoas:

Esse tempo que cheguei aqui era um assombro, irmas (freiras) e médicos todo
mundo tinha medo da gente... (Dona Maria do Siqueira).

Quando um enfermeiro entrava na Colénia ia protegido com roupas e mascaras,
luvas, botas... parecia que ia pra lua.

(...) Dr. Justa nunca chegava perto do doente e a aplicagdo da chamulga era
realizada pelos proprios internos (Seu Zé da Barra).

Acompanhei que existe uma area de transicao entre a area sadia e dos doentes
onde o médico e enfermeiros apds entrada na col6nia jogavam apos tirar a
roupa que entravam na colbnia jogavam alcool no chdo tocavam fogo e
passavam por cima para desinfetar os calgados (Seu Pedro de Acopiara).

Verifica-se que o tempo mencionado estd entre 1935 e 1947, o periodo do
desconhecimento e incurabilidade, mas, a mencdo de seu Pedro, que ja fala de outra década,
nos da a dimensdo da permanéncia de préaticas de cuidado e segregacdo no cotidiano da
Colbnia, pois, a partir década de 1940, com a descoberta das sulfonas, havia uma

possibilidade de recuperacao ao doente do mal de Hansen. O Brasil conseguiu as primeiras
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doses em 1944, cabendo ao Rio de Janeiro e a S&o Paulo realizar as primeiras experiéncias
na aplicacdo da nova droga. “No Ceara, em agosto de 1947, foram adquiridos 0s primeiros
lotes. As primeiras aplicagbes foram feitas nos pacientes do Leprosario Anténio Diogo”
(VIANA apud FEITOSA, 2008 p. 19).

Posteriormente, seu Zé da Barra faz a seguinte colocacao, o que nos mostra que
0s médicos comegam a vencer 0 medo e que o esclarecimento das formas de contagio vai
impactar, revelando novas formas de lidar com a doenga e com o paciente: “Dr. ****
participou de um congresso e quando voltou comecou a nos tratar diferente, ndo usava
mais aquelas roupas como se fosse pra lua, chegando a nos abracar e todos notaram essa
diferenca”.

Pelos relatos, percebe-se que a vivéncia e as relacGes antes e depois da
descoberta do tratamento mudaram, embora alguns ndo acreditassem na cura, mesmo ndo
sabendo explicar por que, o paciente percebia a mudanca, sendo 0 médico o primeiro a
acreditar e difundir a ndo contagiosidade pelo contato fisico, mesmo assim, vai ser
construido lentamente esse entendimento, mesmo entre os portadores da hansen.

Vale fazer um breve retrospecto sobre a doenca através dos tempos, dos
quais somos herdeiros. Os sinais mais antigos em relacdo a lepra datam do século 1l a. C.,
encontrados em esqueletos no Egito, tendo o registro escrito mais remoto na India, por
volta de 600 a.C., sendo, portanto, a india e o continente africano considerados os bergos
dessa morbidade. Também conhecida entre os antigos gregos como elefantiase, Hipocrates
usou o termo lepra para doencas de pele com lesdes escamosas (TAVARES, 1997, p. 25-
26).

Hé& também atribuicBes biblicas a enfermidade lepra, segundo Lima (2008, p.
50), “a doenga do Levitico foi traduzida para o grego como lepra.” Posteriormente, a igreja
medieval teria sustentado que as lesbes citadas pelas Escrituras eram sinais de impureza,
decorrentes de graves pecados cometidos, capazes de despertar a ira divina, por isso, as
pessoas acometidas pelas infeccOes estariam sendo castigadas por Deus. Reporta-se,
inclusive, ao Oriente, tendo como exemplo Japéo e China. Sobre a relagdo da doenga com

impureza, punicao, pecado, conclui:

A questdo das “origens da doenga” ndo parece tdo relevantes quanto os padrdes
de comportamento que a mesma impunha. As causas atribuidas ao surgimento
da enfermidade parecem ser as mesmas no Ocidente ou Oriente: sinal de falta
grave ou pecado. Por outro lado, ndo parece ser correto apontar a tradi¢do
judaico-cristd como responsavel pelo estigma que acompanha a doenca e seus
portadores. Observa-se que uma série de interdicdes e prescrigdes impostas aos
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leprosos foi constante nas mais variadas culturas e épocas (LIMA, 2008, p.
50).

De acordo com a andlise acima, para além da origem da doenca lepra,
estabeleceram-se padrdes comportamentais, tanto no Ocidente como no Oriente, que véo
além da tradicao judaico-cristd como responsavel pelo estigma vinculado a essa doenca.

Destaca-se a alta prevaléncia na Europa e no Oriente Médio no periodo
medieval, sendo no Concilio de Lyon, em 583, criadas regras para profilaxia da doenca.
No século XII, as primeiras ordens religiosas para os doentes sdo estabelecidas, chegando
a estimativa de cerca de 19.000 leprosarios na Europa no seculo seguinte. O declinio se da
a partir do século XVII e, por volta 1870, a hanseniase havia praticamente desaparecido da
Europa, mantendo-se endémica na Asia, Africa e surge no Novo Mundo, tornando se a
América Latina gradativamente, uma nova area endémica mundial (TAVARES, 1997, p.
26-27); (FEITOSA, 2008, p. 15-16).

No Brasil, os primeiros registros de casos de hanseniase datam de 1600, na
cidade do Rio de Janeiro, seguidos por Bahia e Pard. Sousa Araujo afirma que “a
colonizacdo espanhola e portuguesa sdo responsaveis pela disseminacdo dessa
enfermidade” (SOUSA-ARAUJO apud TAVARES, 1997, p. 26). Seguidas a essa teoria,
ha os que defendem a disseminacao da doenca pelos africanos, sendo todos unanimes em
afirmar que tal moléstia ndo existia antes da colonizagéo.

No Ceara, em 1867, Bardo de Studart dava noticias de 32 casos, seguindo de
registros crescentes. Em 1918, eram conhecidos 82 casos de lepra entre nds (Jornal do
Comércio 22/jan/1925) (LIMA, 1988. p.11). Esse breve resgate das men¢Ges da lepra no
mundo, no Brasil e no Ceara ddo a dimensdo do quanto a doenca se tornou motivo de
preocupacdo, exigindo tomadas de decisOes, na tentativa de conter o crescimento dos

ndmeros de doentes.

2.3 Desafios atuais

Atualmente, sabe-se que a hanseniase é uma doenga infectocontagiosa, de
evolucéo cronica (muito longa), causada pelo Mycobacterium leprae, microorganismo que
atinge principalmente a pele e os nervos das extremidades do corpo. Ela progride
lentamente e tem um periodo de incubacdo médio de trés a cinco anos, podendo atingir

homens e mulheres de todas as idades. Uma ou mais manchas na pele, que normalmente
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ndo doem e ndo apresentam sensibilidade a dor, ao toque ou ao calor, sdo uns dos principais
sinais da doenca. A hanseniase se apresenta de duas formas: paucibaciliar (PB) com poucos
bacilos diagnosticados pelo nimero de manchas na pele (até cinco manchas) e a forma
multibacilar (MB), como o préprio nome diz, com muitos bacilos e com mais de cinco
manchas (ALVES; FERREIRA; NERY, 2014).

O desafio para o controle da doenca hanseniase € o diagnostico e tratamento
precoce de todos os pacientes, a fim de evitar deformidades, principalmente, nas
extremidades do corpo: face, pés, maos e afastar as possiveis sequelas fisicas que geram
problemas psicossociais, causando a estigmatizacao, mesmo pos-cura.

E imprescindivel quebrar a cadeia de transmissdo com o tratamento, pois,
como os sintomas sdo indolores, passam despercebidos e véo se agravando por longo
tempo até se tornarem incémodos. Enquanto isso, o bacilo circulara ativo entre 0s grupos
de convivio da pessoa adoecida. Sua transmissao se da através de goticulas, que saem do
nariz, ou pela saliva de um individuo doente sem tratamento para outra suscetivel, apds
0 inicio do tratamento ndo h& mais risco de transmissao.

No entanto, durante, e mesmo ap0s o tratamento, podem surgir reacoes
hansénicas, que sdo uma resposta imunoldgica do organismo e ndo significam que a
enfermidade esteja se agravando ou que o tratamento ndo esteja fazendo efeito. Nas
reacOes, antigas lesGes voltam a tona, podem surgir nddulos avermelhados e doloridos,
sinais de dano neural, como a perda de sensibilidade e fraqueza muscular, febre, mal-estar
e inchaco, todos esses sintomas contribuem para a sensacdo de adoecimento de hanseniase
mesmo depois de concluir a PQT 2, visto que podem levar a deformidades irreversiveis
(BRASIL, 2002, p. 81).

De acordo com dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o Brasil
ocupa segundo lugar no mundo em numero de casos de pessoas em experiéncia corporal
de adoecimento decorrente do bacilo de Hansen e s perde para a india, pais asiatico com
densidade populacional 15 vezes maior e duas vezes mais pobre. Até a India cumpriu a
meta definida pela OMS para a eliminacao da hanseniase. Das 193 nac¢@es do globo, apenas
quatro ndo reduziram as taxas a média aceitavel de um caso a cada 10 mil habitantes -

Brasil, Nepal, Mogambique e Congo.!! O Brasil registrou mais de 26 mil novos casos de

10 PQT poliquimioterapia é constituida por uma associacdo dos medicamentos: rifampicina, dapsona e
clofazimina.

11Hanseniase: Brasil é o nico pais que ndo conseguiu eliminar sua propagacdo Por: Bruno Rodriguez/
Revista Radis Radis N° 150 / MAR 2015. Disponivel em: https://portal.fiocruz.br/pt-
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hanseniase em 2016, embora em queda, a taxa de prevaléncia da doenca ainda é de 1,1
pessoa doente a cada 10 mil — muito proxima da meta da OMS.

O numero indica avangos ¢ €, na aparéncia, promissor: “Mas a verdade ¢ que
ele mascara um cenario ruim”, diz Marco Andrey Cipriani, presidente da Sociedade
Brasileira de Hansenologia e professor da Faculdade de Medicina da USP de Ribeirdo
Preto, em entrevista a Rafael Ciscati da Revista Epoca. Segundo ele, o pais vive um
paradoxo estatistico: a taxa de prevaléncia é baixa. Passa a impressdo animadora de que a
doenca esta sob controle, mas a taxa de deteccdo — que considera todas as pessoas que
adoeceram em um determinado ano, mesmo as que ja ndo estdo em tratamento — € alta. Em
2016, foram em torno de 12 novos casos a cada 100 mil habitantes: “Um sinal de que o
problema esta longe de ser controlado”, afirma.’2

O médico Jaison Antdnio Barreto, responsavel pelo Regional Sudeste
da Sociedade Brasileira de Hansenologia, em entrevista & Revista Epoca, dia 18 de

fevereiro de 2018%3, reflete acerca da situagdo do Brasil em relacéo a hanseniase:

No Brasil, sdo diagnosticados normalmente de 20 a 30 mil novos casos por
ano. E uma doenca extremamente comum. O Brasil é o pais que ocupa 0
segundo lugar no mundo em matéria da hanseniase. Nos temos uma populacéo
desfavorecida muito grande. E uma doenca ligada drasticamente a 70% de uma
classe social desfavorecida. Sdo pessoas que normalmente ndo tém acesso a
salde de qualidade e que estdo em um nivel socioecondmico cultural muito
baixo.

\ejamos no mapa:

br/content/hanseniase-reducao-de-casos-nao-sera-suficiente-para-que-o-pais-elimine-doenca-ate-
o-fim-de. Acesso em 20/10/2017.

12 Por que o Brasil ndo consegue eliminar a hanseniase Por: Rafael Ciscati https:/epoca.globo.com/salde /
check-up/noticia/2017/11/por-que-o-brasil-nao-consegue-eliminar-hanseniase.html. Acessado em 03 de
margo 2018.

13Entrevista do médico Jaison Antonio Barreto, responsavel pelo Regional Sudeste da Sociedade Brasileira
de Hansenologia, em 18 de fevereiro de 2018 http://www.osaopaulo.org.br/noticias/o-brasil-ocupa-o-
segundo-lugar-no-mundo-em-hanseniase. Acessado em 03 de mar¢o 2018.
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Figura 1 - Mapa da vergonha
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Fonte: https:/epoca.globo.com/saide / check-up/noticia/2017/11/por-que-o-brasil-nao-consegue
eliminar-hanseniase.html. Acessado em 03 de marcgo 2018.

Diante dos numeros e constatacdes anteriores, é possivel inferir que a
hanseniase € uma doenca que atinge as pessoas menos favorecidas e com pouco acesso a
salde e educacdo de qualidade e poderia ser enfrentada com investimento nos servicos
bésicos que a populacdo tem direito. por isso chamada de doenca negligenciada,
conforme definicdo abaixo:
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O negligenciamento de uma doengca — que evoca o discurso de segregacéo,
periferia e esquecimento, seja pela indUstria farmacéutica, pelos governos ou
pelos sistemas de salde — significa também, de forma concomitante e
inextrincavel, o negligenciamento das populag@es vitimadas por estes agravos.
Pré-existente e, a0 mesmo tempo, intensificado pela ocorréncia de agravos
negligenciados, o negligenciamento das populacdes estd correlacionado a
pobreza, num circulo vicioso que vigora para um sexto da populacdo mundial
(WHO apud ARAUJO, 2013).

Dentre as doengas negligenciadas, encontra-se a hanseniase, por ter como
causa agentes infecciosos, prevalente entre as popula¢fes mais pobres do planeta, também
conhecidas como doencas da pobreza, associadas a regiées onde a populacdo encontra-se
em precarias condi¢des de vida (BRASIL 2010).

No Brasil, foi realizada, em 2006, a primeira oficina de prioridades em doengas.
As doencas negligenciadas estdo organizadas e distribuidas a partir do Programa
de Pesquisa e Desenvolvimento em Doengas Negligenciadas no Brasil, no
“ambito da parceria do Ministério da Satde (MS) com o Ministério da Ciéncia e
Tecnologia (MCT) e Secretaria de Vigilancia em Saude. Por meio de dados
epidemiolégicos, demogréaficos e o impacto da doenca, foram definidas, entre as
doencas consideradas negligenciadas, sete prioridades de atuacdo para o pais:
dengue, doenca de Chagas, leishmaniose, maléria, esquistossomose, hanseniase
e tuberculose (BRASIL, 2010).

Segundo Alves; Ferreira; Ferreira (2014):

A Organizagdo Mundial de Satude (OMS), estima que mais de um bilhdo
de pessoas estejam infectadas por uma ou mais dessas doengas,
representando um sexto da populacdo mundial. Em 2009, a cada dia
morriam no mundo cerca de trés mil pessoas, mais de um milhdo de
mortes por ano, sendo uma das principais causas a falta de ferramentas
adequadas para o diagndstico e tratamento destas doencas (ALVES;
FERREIRA; FERREIRA, 2014, p, 41).

As doengas negligenciadas contribuem para a manutencdo do quadro de
desigualdade, consideradas entraves ao desenvolvimento dos paises, pois a populagdo de
baixa renda nao é vista como geradora de lucro, havendo pouco investimento em pesquisas
por parte da industria farmacéutica para diagnésticos, tratamentos, constata-se, portanto,
que apesar de existir a medicacdo e a doenca possa ser curada com as prescri¢oes e
recomendaces do tratamento, a hanseniase continua com prevaléncia elevada em nosso

pais, principalmente no Norte e Nordeste, como demonstram 0 mapa acima.

2.4 A hanseniase no contexto cearense
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A Secretaria da Saude do Estado do Ceara lancou em 31 de janeiro de 2018,
por meio do Nucleo de Vigilancia Epidemioldgica pertencente & Coordenadoria de
Promoc&o e Protecdo a Saude (COPROM), Nota Tecnica — hanseniase, com dados sobre
a distribuicdo espacial da hanseniase no Ceara no ultimo quadriénio. Essa publicacdo é uma
edicdo em alusdo ao Dia Mundial de Luta contra a Hanseniase. Em analise espacial da

distribuicdo de hanseniase no Ceara de 2014 a 2017, a Nota assim coloca:

Considerada endémica no estado do Ceara, uma vez que tem acometido
sistematicamente populacdes e regides com incidéncia relativamente constante.
Entre 2014 e 2017 foram notificados 7.006 casos novos de hanseniase no Ceara.
Em 2014, 16,8% (31/184) dos municipios foram considerados hiperendémicos e
14,1% (26/184) silenciosos. Em 2017, cinco municipios (2,7%) encontravam-se
em situagdo de hiperendemia e 16,3% (30/184) se mantiveram silenciosos para
a doenca. A regido sul apresenta a maior area hiperendémica do Estado e o
municipio de Varjota teve a maior taxa de deteccdo de hanseniase na populacéo
geral, no qual foram notificados 17 casos da doenca e taxa de detecgdo foi de
93,4 casos por 100 mil habitantes em 2017. *

Os termos acima sdo explicados pelo Ministério da Saude, em monitoramento
da taxa de deteccdo da hanseniase, e mede a tendéncia da endemia a partir dos seguintes
parametros: Hiperendémico: 40 casos por 100 mil hab. Muito alto: 20 a 39,9 casos por 100
mil hab. Alto: 10 a 19,9 casos por 100 mil hab. Médio: 2 a 9,99 casos por 100 mil hab.
Baixo: < 2 casos por 100 mil hab. Silencioso: sem registro de casos. A situacdo de
hiperendemia aponta que o municipio tem detectado de forma intensa 0s casos de
hanseniase em seu territorio, 0 que pressupde a existéncia de uma cadeia de transmissdo
latente. A nota técnica explica ainda que, na situacdo silenciosa, é necessario analisar uma
série histdrica para balizar se o siléncio é recorrente ou se é resultado da falta de agenda

permanente de busca ativa de casos novos que comprove a eliminacdo no municipio.

14 Nota técnica hanseniase - Secretaria da Salde do Estado do Ceard. Disponivel em:
www.saude.ce.gov.br/notas-tecnicasAnota-tecnica-hanseniase-31 de janeiro 2018 P4gina 1.
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Para maior entendimento vejamos 0 mapa da série histérica mencionada:

Figura2-  Distribuicao espacial dos casos novos de hanseniase na populacao geral, Ceara,
2014 a 2017*
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FONTE: Nota técnica hanseniase - Secretaria da Saude do Estado do Ceara.Disponivel em:
www.saude.ce.gov.br/notas-tecnicasAnota-tecnica-hanseniase-31 de janeiro 2018 Pagina 1.

Diante dos dados, fica claro o grande desafio posto aos programas publicos de
deteccdo, acompanhamento e tratamento dos casos de hanseniase no Ceard. Observa-se
que, em 2014, 31 municipios foram considerados hiperendémicos e em 2017, apenas 5
municipios, enquanto que os silenciosos aumentam, sendo, em 2014, 26 municipios
passando em 2017 para 30. E necesséria uma anélise sobre a real situagio dos silenciosos,
pois pode ser decorrente de um acompanhamento de busca ativa e tratamento ou pode dar-
se pelo desconhecimento e procura de tratamento aos primeiros sinais da doenca e, nesse
caso, as politicas de saude e assisténcia ndo chegam a populagdo, caracteristicas das
doencas negligenciadas e da pouca eficiéncia dos servicos.

Com reportagem intitulada “Casos de hanseniase crescem no Ceara: 1.700
novos registros em 2018”, escrita por Renato Bezerra no dia 13 de janeiro de 2019, chama-

se a atencdo para a contabilizacdo de casos de hanseniase no Ceara:
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Durante o janeiro roxo, més em que é celebrado o dia mundial de luta contra a
doenca, é reforcado o alerta para a prevencao e o tratamento correto da patologia,
ainda muito negligenciada e que, s6 em 2018, gerou 1.700 novos casos no Ceara.
Um aumento de quase 9,5% em rela¢do a 2017, quando o Estado registrou 1.554
casos da doenga, segundo Gltimo boletim epidemioldgico da Secretaria da Satde
do Estado (Sesa). ¥

Diante da realidade posta, faz-se necessario evocar 0s caminhos que nos
trouxeram até aqui, com recortes que nos fornecam pistas para compreensdo da hanseniase
enquanto doenca carregada de estigmas e indices que persistem em desafiar o controle da

medicina e as intervencgdes da saude publica brasileira.

2.5 Memorias do inicio do século XX

No inicio do século XX, a hanseniase ndo existia, existia a lepra, e 0s registros
vao dando conta da preocupacado que essa doenca alcanca na sociedade cearense, figurando
nas pautas de discussdo da agenda de politicas publicas.

Conforme j& citado anteriormente, ha registros de lepra no Ceara desde 1867,
quando Bardo de Studart dava noticias de 32 casos (LIMA, 1988), mas, € a partir da década
1920, que a imprensa em Fortaleza passa a noticiar o problema da lepra, com dendncias,
pedidos de providéncias e engajando-se em campanhas de apoio a construcdo do primeiro
leprosario, bem como sua manutencdo na década de 30. Os jornais Diario do Ceara e
Nordeste, citados por Lima (2007), mostram como o problema é tratado e demonstram a
preocupacdo com o crescimento da doenca e o transito dos doentes junto aos séos:

Porque, na verdade, a morphéa vai tomando vulto em Fortaleza, sem que se
tome, qualquer iniciativa para evitar-lhe o desenvolvimento constante pelos
descuidos das autoridades sanitarias. Nao é admissivel que Fortaleza continue a
ser diariamente perlustrada por leprosos que andam por toda parte, pelas ruas,

mercados, cafés, avenidas, pelos pontos mais centrais, enfim, propagando o
gérmen de seu terrivel mal.

O mal de Lézaro cada dia se alastra mais. Nesta capital, percorrendo 0s pontos
centrais, residindo nas ruas mais habitadas, vendendo frutas, legumes e
tabuleiros, penetrando nas moradias particulares e nas reparticdes publicas, nos
restaurantes e nos cafés, pedindo esmola, exercendo, enfim toda sorte de
atividades, nds vemos todos os dias, morféticos em estado grave, que se pdem
em contacto perigoso com a populagéo sa. '

15 Por Renato Bezerra, renato.bezerra@diariodonordeste.com.br 21:30 / 13 de Janeiro de 2019.
16 Jornal Didrio do Ceara. Fortaleza, 28 de agosto de 1921, p. 2 (LIMA, 2007, p. 78).
17 Jornal O Nordeste. Fortaleza, 08 de agosto de 1922, p. 2 (LIMA, 2007, p. 79).
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Os recortes das noticias ddo a dimenséo da preocupacao em relagdo ao aumento
dos casos da morphéa, do perigo quanto ao convivio dos doentes com a populacdo sadia,
sendo porta-vozes no sentido de cobrar das autoridades sanitarias providéncias e assisténcia
aos morféticos. O Jornal “O Nordeste” se destacou nessa empreitada, liderando a campanha
para o isolamento e contribuindo com as a¢des de filantropia e arrecadacdo de fundos para

construcdo do primeiro leprosério.

2.6 A politica de isolamento

A politica desenvolvida para o combate a Hanseniase no Brasil, implementada
a partir da década de 1920, € baseada na exclusdo do doente, ao que Vivian Cunha (2005)
chama de “tradi¢do de isolamento”, com a criacdo do Departamento Nacional de Saude
Pablica (DNSP), instituido pelo decreto n° 3987, de 2 de janeiro de 1920.

Nesse Departamento, foi criada também a Inspetoria de Profilaxia da Lepra e
Doencas Venéreas. Assim, 0 DNSP assume a responsabilidade por todas as medidas de
combate as doencas. Eram funcdes desse departamento “0s servi¢cos de higiene da capital
federal, a profilaxia rural em todo o territorio nacional, 0s servi¢os sanitarios nos portos, o
estudo da natureza, etiologia, tratamento e profilaxia das doencas transmissiveis”
(CUNHA, 2005, p. 4).

A Primeira Conferéncia Internacional de Leprologia, realizada em outubro de
1897, na cidade de Berlim, trazia o isolamento como medida indispensavel ao controle da
lepra, pois, apesar do bacilo j& ter sido visualizado, ainda ndo se sabia como se dava a
transmissao.

Assim, no Brasil, pensar a construcdo de espagos para isolamento era em
primeiro lugar afastar dos centros urbanos a presenca do doente e entdo eram gestadas
diversas discussdes e polémicas dos locais para esse isolamento, como analisa artigo 39 do
Regulamento Federal da Saude Publica. Rio de Janeiro, p. 3 - 4. Arquivos Capanema
CPDOC.

O artigo 139, do Regulamento Federal da Satde Publica de 1923, esclarecia que
as areas destinadas as colbnias deveriam ter amplitude para nelas serem
estabelecidas “Vilas de Leprosos” com capacidade para posterior ampliagdo. Dai
a necessidade da coldnia ser estabelecida em “lugares onde a par das melhores
condic@es higiénicas existam amplos logradouros numa extensdo nunca inferior
a 500 metros quadrados”. Rezava o mesmo artigo que a coldnia deveria
comportar um hospital e uma creche e que eram absolutamente necesséarias areas
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para culturas agricolas, sendo imprescindivel a observancia do solo e espago para
a criagéo de animais (LIMA, 2007, p. 120).

O isolamento das pessoas com hanseniase no final do século XIX e inicio do
século XX responde ao anseio das elites dos centros urbanos de higienizar, sanear e
aformosear os centros na chamada “belle époque”, implicando mudangas politicas, sociais
e econbmicas que resultaram em alteracGes em todas as instancias, no espaco e na forma
de vida das pessoas.

As mudancgas fisicas e espaciais eram implementadas na tentativa de
modernizar para enquadrar a cidade nos moldes capitalistas, dessa forma, sanear e
urbanizar eram obras exigidas pela burguesia: “um centro da cidade a altura de seus
negocios e de acordo com seus valores ideoldgicos. Chega de ruas estreitas e escuras,
guerra aos cortios” (ALENCAR, 1985). Este era o lema da capital do pais no final do
século XIX e inicio do século XX, assimilado também pelos demais centros, a medida que
se inseriam no processo de substituicdo da elite agraria por uma burguesia ligada ao
comércio com a Europa.

As mudancas de valores e da mentalidade urbana, saneadoras de purificacao
desse novo modelo de urbes que se constroi a partir da Europa, ocorrem em Fortaleza pelo
incremento da exportacdo algodoeira que a consolidara como centro politico, social,
comercial e financeiro do Ceara, no final do século XIX.

Assim, identifica-se a construcdo dos leprosarios na década de 20 como
preocupacao saneadora de “protecao” e “assisténcia” as pessoas em situagdo de pobreza
que estavam em estado de adoecimento pela hanseniase, reproduzindo “formas de
dominagdo e de exclusdo, que estdo na base da produgdo social” (LEGOFF, 1990). Essas
pessoas eram excluidas por serem consideradas indesejadas por conta da situacdo social
atrelada a doenga: “a questao da saude da populagdo era o caminho mais estratégico e
edificante para assegurar o trabalho e, como este, a riqueza e o progresso” (PONTES,
1991).

A construgdo dessas colbnias para abrigar pessoas com hanseniase estava
vinculada ao reconhecimento estigmatizado das pessoas em situacdo de pobreza e de
adoecimento, sendo revestido pela figura da caridade e do cuidado. No entanto, sua real
motivagdo era o controle, a exclusdo e o medo, como aponta Lima (1988): “Nao ¢ exagero,
pois afirmar-se que a construcdo do Leprosario de Canafistula deve-se a caridade de uns e
ao medo de outros” (LIMA, 1988, p. 48).
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Situada em Redencdo, hd 62 km da capital, a Fazenda Canafistula’, de
propriedade do Estado, conforme escritura de doacdo de 10 de abril de 1880, pelo
Comendador Luiz Ribeiro da Cunha e sua mulher Maria Carolina Vieira da Cunha para
construcdo de uma Colbnia de orfdos, instalada a 18 de junho de 1880. Mais tarde
funcionara também uma Col6nia Correcional Agricola, criada em 1 de setembro de 1894,
instalada somente em 1925. Justamente nessa terra, o Presidente da Provincia, Moreira
Rocha, permitiu a construcdo do Leprosario de Canafistula, mais tarde Antdnio Diogo,
inaugurado em 09 de agosto de 1928.

Engajam-se na campanha da construcao do leprosario a sociedade fortalezense,
industriais, religiosos, académicos de direito, os quais fazem apelo as mées cearenses no

Ba Ta Clan ano I, n° 9.1926, s/p. em texto evocando o0 medo e a comiseragdo do publico:

(...) eles (os leprosos) véo por toda a parte, pelas ruas, perto de vossos lares, junto
de vossos filhos, propagando o mal medonho de que fugis com horror, como
da propria morte(...) o Leprosario € um empreendimento extraordinario, de que
depende a propria conservacdo social(...) Como patriotas que desejamos a
integridade fisica da raca, esperamos que v0s, mées cearenses, cornélias que
alimentam com o vosso entusiasmo os filhos da republica, atendam nossos
apelos” (PONTES, 1991, p. 161).

Em apelo a sociedade cearense, busca resolver o problema da lepra na capital,
lancando chamados a todos a protegerem seus descendentes de tdo terrivel mal e tdo
proximo das familias trazendo perigo aos lares. Sendo necessaria a filantropia e a caridade,
ja que o poder publico ndo assumiu a tarefa de construcdo do leprosario.

Assim, relata a jornalista Manuela Castro em seu livro “A praga” o embarque
dos primeiros doentes a serem internados na Col6nia Canafistula, depois Colénia Ant6nio

Diogo:

A primeira leva de doentes ja chegou ao local com uma amostra do confinamento
que enfrentariam para o resto da vida. Para garantir que ndo contaminariam
ninguém até a colbnia, trinta e cinco pacientes de fortaleza e sete de outras
localidades foram colocados em um vagao isolado de uma locomotiva, reservado
sO para pessoas com “moléstias contagiosas”. Em outro vagdo afastado,
seguiram o médico e o sacerdote. O vagao “especial” se tornou o meio oficial de
transporte rumo ao Anténio Diogo (CASTRO, 2017, p. 102).

A separacdo no vagao de doencas contagiosas tinha a intencdo de manter os
passageiros e 0s vendedores das estagdes onde o trem fazia parada informados que deviam
manter distdncia. Dona Maria do Siqueira reporta-se “me botaram no carro do trem e eu

vim pra ca” “(...) porque meu avd nao tinha terras e o patrdo dele tinha medo”.
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Mostra também os principios do isolamento e distanciamento entre
sadio/doente o fato das autoridades inaugurarem com sesséo solene as instalagdes dia 01
de agosto de 1928 e a ocupacdo pelos doentes ser somente em 09 de agosto de 1928.

Aos internos do primeiro dia de funcionamento do leprosario somaram-se
outros e “no final do ano ja eram 64 internos, em dezembro de 1929 eram 143, e em 1931
contavam-se 202 internos” (LIMA, 1988, p.26). “A cada ano, crescia o nimero de internos
da Col6nia Antonio Diogo que, de 120 internos em 1930 saltou para 485 em 1938 (LIMA,
2007, p. 180).

O depoimento de Seu Zé da Barra conta um pouco do aparecimento da doenca,

convivéncia e tentativa de cura sem aceitar o isolamento:

(...) apareceu umas manchas e em 1935 deu positivo, Dr. Justa disse: Va pra la
ndo, entdo me ensinaram que uma madrinha minha foi ler la num livro uma
coisa, encontrou que pra lepra era comer folha de urucum, 6 folhas durante o
dia e eu aquela fé de ficar bom, e deixa nao tinha defeito nenhum, defeito fisico
ndo tinha de manera nenhuma, ai passei a comer a folha de urucum, mas nao
podia comer carne (...) quando comia carne s6 uma coisinha , mais no outro dia
as manchas que era aqui nas nadegas amanhecia vermelhas, era uma coisa
terrivel, era como uma carreira de cupim, ai entdo comecei a ficar verde como
camaledo , quando encontrei com negéo ele disse rapaz que é isso?, que nada
vocé tem é sifilis, abandone isso vocé num é bode , faga s6 o ché e todo dia sim
dia ndo, tome e pode chupar laranja (...) ai foi quando eu melhorei , ai saiu um
caroco bem aqui na orelha, ai fiz uma promessa com S&o Francisco pra ir pra
Canindé a pé, ai fui a viagem a Canindé, quando vim de la tava bom e tal,
guando cheguei em Maranguape, fui pra praia, ali onde hoje é a leste oeste e la
me dediquei a pescar, passei a pescar no mar, entrar no mar, sair e chegar em
casa dois trés dias depois, pois foi pescando, comendo toda espécie de peixe ,
aquela coisa, as manchas voltaram, ai voltaram outras manchas e foi a hora da
decisédo ir para coldnia isso foi em 1939. Quando cheguei foi um verdadeiro
isolamento, foi um calabouco...

Compreende-se que naquele momento o médico recomendou 0 nédo
internamento pela pouca idade de Seu Zé da Barra e esse, juntamente com a familia, se
agarrou a esperanca de se curar com uso dos saberes populares e ainda com a fé. Pelo
desconhecimento do quadro evolutivo, pois hoje se sabe que a doenca evolui lentamente e
pode passar anos para se manifestar de forma irreversivel, a cada melhora ou
desaparecimento dos sintomas, ele acreditava estar curado. E forte a forma de ele
pronunciar que ndo tinha defeito fisico, pois, com o passar dos anos, agregou todas as
marcas e sequelas caracteristicas da doenca: maos e pés atrofiados, orelhas crescidas,
cartilagem do nariz afundado e dificuldades em andar, resultado da falta de eficacia no

tratamento com a chaumoogla.
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Seu Pedro de Acopiara conta sobre o contadgio: “ter mamado em sua mde ja
doente e que seu irmao também ao nascer ela ja era portadora da doenga e henhum dos
dois contrairam”. Conta ainda a historia do jornalista Francisco Lima, criado no
Educandario Eunice Weaver, que teve seu pai internado na Coldnia de Antonio Diogo em
1936, sua mée, num ato de coragem, pulou o arame farpado, passando a morar com seu pai
e nunca contraiu a doenca, essa historia é contada no livro 60 anos em busca do Sol,
langado no 60° aniversario da Col6nia Antdnio Diogo, em 1988.

Na década de 1940 foi criado o Servico Nacional de Lepra, que passou a
orientar a campanha contra a lepra no pais. As diretrizes dessa campanha foram firmadas
na Primeira Conferéncia Nacional de Saude, o que foi definido para o combate a lepra na
década de 1940:

O Servico de Profilaxia da Lepra foi instituido através do Decreto Lei N° 686,
de 13 de margo de 1940, quando o Interventor Federal do Estado, Dr. Francisco
de Menezes Pimentel, encampou o Leprosario Anténio Diogo. Em 25 de maio
de 1940, tornou-se Instituicdo Estadual subordinada ao Departamento Estadual
de Saude e passou a ser chamada Colénia Anténio Diogo (FEITOSA, p. 41).

O Cearéa passa a ser beneficiado com verba pablica federal a partir de 1936, e
dado o crescente nimero de pacientes recenseados, esse governo defende “que a leprosaria
Antdnio Diogo ndo era suficiente para suprir a demanda dos varios doentes de lepra no
Ceard” (LIMA, 2009 p. 161). Para tanto, inicia-se a empreitada de constru¢do de um novo
leprosério, atendendo dessa vez as recomendacdes propostas para o que deve ser uma
colénia padrdo dentro do especificado, com areas cultivaveis, capacidade para 600 doentes,
seguindo modelo das trés zonas: sadia, neutra e doente, atendendo a exigéncia sanitéaria de
um hectare por doente dentro dos mais recentes preceitos da moderna leprologia (JUCA e
LIMA, 2016 p. 35-36).

Com a utilizacdo da sulfa e a cura e alta dos pacientes internados nas Colénias,
é discutido o fim do internamento compulsério, bem como defesa da reintegragdo do ex-
leproso. No Congresso Internacional da Lepra, realizado em Madrid em 1953, o isolamento
compulsoério é questionado e criticado, sendo reiterado no VII Congresso Internacional da
Lepra, 1958, em Toquio, no qual é considerado “medida anacronica, sem nenhuma
influéncia no tratamento ¢ insuficiente para a cura da doenga” (LIMA, 2008 p. 251).

A década de 1980 traz uma recomendacéo terapéutica mais eficaz que aliada a
sulfona, agregam-se mais dois medicamentos, compostos de trés drogas para a cura da

hanseniase: rifampicina, clofazimina e dapsona, conhecida como poliquimioterapia



45

(PQT/OMS). Dependendo do tipo e do estagio da doenca, utiliza-se apenas duas drogas,
dessa forma, cresce a defesa do fim do isolamento/internacdo, a medida em que 0s
pacientes tratados obtinham alta e podiam retornar as suas familias.

Com a possibilidade da cura, ocorre a flexibilizacdo para os que tiveram alta
sairem da colonia e retornarem a sociedade. Com esse retorno, 0s ex-hansenianos
enfrentam adversidades no convivio, surgindo movimentos que véo lutar pela aceitacéo
dos hansenianos no meio social, sendo entdo uma conquista os internados terem o direito
eleitoral restituido em 1949, podendo entdo votar e escolher seus representantes como
qualquer cidadéo brasileiro.

A internacdo obrigatoria foi abolida somente no ano de 1962, pelo Decreto n°
968. Com o estabelecimento pelo Ministério de Saude da terapia ambulatorial das pessoas
com hanseniase, a Colénia Anténio Diogo passa a ser denominada de Hospital de
Dermatologia Sanitaria Antonio Diogo pelo Decreto n° 12.435.

De acordo com os registros, as interna¢cdes continuam até 1986, marco que foi
utilizado no ato da assinatura da lei 11.520, de 18 de setembro de 2007, que garantiu
indenizacdo dos que sofreram internamento compulsorio.

Constata-se que, de 1962 a 1986, sdo vinte e quatro anos para que O
internamento seja realmente abolido, fato que demonstra a importancia da conquista da
indenizacdo através do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas Pela Hanseniase
- MORHAN, institui¢do que, fundada em 1981, estendeu-se por todo o territorio nacional,
agregando ex-hansenianos, familiares e voluntarios desse grupo como porta vozes das
reivindicagdes.

A discussdo agora gira em torno dos que, na Col6nia, permaneceram internados
por décadas, como Dona Maria do Siqueira e Seu Zé da Barra, tendo perdido o vinculo
com mundo exterior e refeito suas vidas entre 0s muros. Quando entrevistada, Dona Maria
do Siqueira tinha 77 anos e até 1991 ndo havia deixado e ndo queria sair do lugar que
cresceu e viveu. Segundo a mesma “sua unica familia no mundo sdo os que vivem na
colonia e as irmas”, permanecendo ai até seu falecimento, em 2010. Seu Zé da Barra saiu
em 1974, permanecendo, portanto, 35 anos no isolamento, mas ndo se afastou muito do
entdo Hospital de Dermatologia Sanitaria Anténio Diogo, nova denominagdo do espaco.
Adquiriu uma casa ha mais ou menos um quildmetro, onde viveu até 2008 com sua esposa
e filho.
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Sobre a abertura em seguida para os chamados egressos*® que quisessem voltar
com a familia e se estabelecer nas casas dentro da antiga col6nia, a noticia que se tem é
que muitos retornaram. Seu Pedro de Acopiara nunca tinha morado entre os muros, sua
mée retornou e ele veio com ela, morando hoje na mesma casa.

Nas entrevistas, as falas relatam os desafios, mas também as formas de lidar e
sobreviver no espaco de recluséo, criando um estilo de vida, moldando identidades a partir
das experiéncias do internamento e da convivéncia com os companheiros da doenca,
dividindo tristezas e alegrias. Para além da dor, se formam lagos de amizade e
companheirismo gestados no sofrimento coletivo que se definem, como coloca Lima In
Nascimento (2011) “irmas de sina”, criando lagos de convivéncia e amizades para a vida

toda.

A gente vivia num cativeiro tdo medonho, que ndo esqueco, veja bem a gente
escrevia pra familia e vinha uma ordem “vocé escreve mas ndo pode dizer
nada” tinha que dizer que estava bem, a irmd dizia “ndo vai contraria a familia,
na verdade ela ndo queria que dissesse 0 que se passava aqui. Eu ndo escrevia,
por que nunca terminei nem a cartilha do ABC, e depois se colocava hum buraco
a carta ia aberta e era selada pelas irmas, e la era modificada. Entdo um dia
veio uma visita e trouxe trés cartas, s6 que a irma recolheu, entédo haja a gente
pedir essas cartas e quando tivemos oportunidade reclamamos com o diretor
chefe e foi uma grande confuséo. A irma foi chamada atencéo e foi dito que era
crime ler correspondéncia alheia e a partir de entfo acabou essa censura e ela
confessou que colocou as cartas na estufa e pegaram fogo.

Outra situacdo de opressdo era quando chegava uma visita a gente ia pro
parlatério e o soldado acompanhava a visita e ficava escutando a conversa até
o fim. Ai teve um dia que o soldado tava com dor de barriga e acabou uma visita
de um familiar de muito longe que a tempos ndo podia ver o filho, ai os dois
ficaram chorando por que ndo deu pra conversar. Fomos conversar com o chefe
administrativo da Coldnia e ele proibiu dai em diante o soldado acompanhar a
visitas.

O soldado fazia também a revista em tudo que os visitantes traziam pra gente,
remexia pra saber se vinha dinheiro, por que ndo podia entrar dinheiro ndo. O
dinheiro era papeldo, assim feito de papel com o nome da administragdo,
mudava de acordo com a freira que assumia a direcéo, tinha o nome dela, era
gue nem o presidente da republica quando muda, muda tudo.

Agora quando a gente pedia licenga pra uma viagem de visita a familia passava
por um interrogatério e Dr. Justa dava autorizagdo “‘vd, mas ndo compre
passagem aqui no Antbnio Diogo ndo” vai pra Aracoiaba ou para Itapai pra
comprar passagem pra viajar no trem pra Fortaleza.

18 Os egressos, assim considerados por que passaram muito tempo internados nos leprosarios/col6nias, mas
que obtiveram a cura clinica.
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Dona Maria do Siqueira disse que “era boba, que so ficou sabida depois de

velha”, relata das festas e diversoes:

Quando cheguei fui pro instituto das mogas, eram 20 moc¢as e muito animado e
la nos dangava, num tinha radio nem televisao, a gente tinha uma vitrola. Entéo
depois, casei em 1934, dancava no Cassino com meu marido, dancava
quadrilha, carnaval, todas as festas que tinha (...)

Sobre 0s namoros, tanto Dona Maria do Siqueira, como Seu Zé da Barra falam
da rigidez das regras e da vigilia feita pela encarregada do instituto das mogas. “Era
proibido qualquer rapaz se aproximar de nossa residéncia”, Dona Maria disse que
marcavam encontros na casa de alguém que morava com a familia e quando retornava ia
pro castigo. Seu Zé da Barra diz que eram s6 olhares, mensagens escondidas em caixas de
fésforos e quando noivou, tinha acompanhante em cada encontro.

As formas de driblar as regras eram criadas pelos internos, assim conta Zé da
Barra:

o velho era muito doente, as maos toda ferida, o nariz muito desconforme por
gue naquele tempo nao tinha a sulfa, sé a chaumolga e parece que ndo atuava
ndo existia cura, aquilo chamava cachacga (...) Aqueles que era assim piorado
eles fazia assim, pega com a irma alcool de azul metileno, butavam num funil
com muito algoddo e o azul se juntando até filtrar todo, ai servia pruma
batidinha né (...)

Dona Maria:

Os doentes plantavam e quem colhia os legumes deles era os sadios, plantava
milho, feijdo, algod&o e depois de vendido o dinheiro ia pra méo das irmas e
liberado pra gente quando fosse sair, nosso dinheiro aqui era um papel, recebia
tipo um vale. Mas tinha tudo, almogo, janta, merenda(...)

Como coloca Diego Armus (NASCIMENTO, 2011):

deve-se buscar o protagonismo dos doentes em processos sutis de ajuste,
negociacdo e acomodacdo (...) sem cair na tentacdo de aferrar-se a
figura do doente totalmente transgressor e rebelde ou do doente
totalmente passivo, capaz apenas de aceitar, sem discutir sua sujeigéo.

Esse desafio nos leva a compreender a historicidade dos acontecimentos e a
espacialidade, a partir do sujeito que vivencia o processo de internacgao e suas repercussoes.
O estigma atinge as criancas, mesmo saudaveis, filhos ndo-doentes nascidos

nos asilos-colonias e criangas que se encontravam com 0s pais na ocasiao do internamento,
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deixa-os marcados de “filhos de leprosos”, sendo no acolhimento no preventorios,
direcionados aos mesmos cuidados e vigilia para a ndo propagacdo da hanseniase,
contribuindo assim para manutencdo do peso da doenga dos pais. Iverlania Maria Lemos,
nascida na Coldnia do Prata, no Pard, conta como eram levadas as criancas a instituicdo:
“chegou ao local dentro de cesto de vime, a forma usual de carregar os bebes. O cesto cheio
de criangas era chamado ‘ninhada de leprosos” (CASTRO, 2017). Essa viséo colaborava
para disseminacao de estigmas e preconceitos.
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3 PREVENTORIO/EDUCANDARIO EUNICE WEAVER: ISOLAMENTO DA
SEGUNDA GERACAO DA HANSENIASE NO CEARA

3.1 Lembrancas do Educandério

Todos fizemos e fazemos algo na vida, todos somos
“alguém”, alguém que é quem é porque lembra de
certas coisas e nao de outras. Cada um de nos é
quem é porque tem suas proprias memorias (ou
fragmentos de memdria)

(IZQUIERDO, 2010, p. 16).

As palavras de Izquierdo, abrem o capitulo para que a reflexdo a seguir venha
contemplar a meméria dos que sofreram o isolamento compulsério, de forma que nédo
tiveram acesso ao convivio familiar por carregar o peso de serem filhos de pessoas
adoecidas com a lepra/hanseniase. Ao ouvi-los (as) e ao realizar leituras depara-se com
historias e memorias pessoais que se entrelagam com tantas outras em diversas instituicoes
denominadas educandarios. Lembrancas de maus tratos, castigos fisicos e psicoldgicos,
falta de afeto, exclusdo, sao as mais fortes, entremeadas por resisténcias, companheirismo

e brincadeiras préprias da infancia, apesar de tudo.

E o sentido da imagem de si, para si e para os outros. Isto &, a imagem que uma
pessoa adquire ao longo da vida referente a ela propria, a imagem que ela
constroi e apresenta aos outros e a si propria, para acreditar na sua propria
representacdo, mas também para ser percebida da maneira como quer ser
percebida pelos outros. (...) Podemos portando dizer que a memdria é um
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 reconstrugdo de si (POLLAK, 1992, p. 5).

Embora as memorias vivenciadas nessa instituicdo ndo sejam na maioria
agradaveis, sao ressignificadas na busca da identidade, como forma de garantir seu lugar
no mundo. Assim que se reconhecem enquanto seres humanos pensantes, as criangas vao
Se perguntar: “por que estou aqui? quem sou eu? quem sao meus pais? quando vou embora?
quando virdo me buscar?” E ao longo da vida vao rememorando e agregando perguntas,

respostas, releituras de suas lembrancas.

3.2 A separacao estendida aos filhos dos doentes da hanseniase
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Inseridos nesse contexto das politicas propostas para o combate a
lepra/hanseniase, 0 modelo isolacionista instalado para controlar a hanseniase, que data da
década de 1920, com a implementacdo de algumas colénias, vai disseminar-se a partir de
década de 30, no governo Getulio Vargas, segundo Curi (2010): “a Era Vargas responde
por 80% das institui¢des de isolamento ¢ 83% das institui¢des preventoriais” (p. 258). A
preocupacdo com 0s comunicantes da hansen buscou isolar as criancas sadias dos lares em
que pai e/ou mée apresentassem a doenca, enquanto os pais iriam para as colonias, os filhos
deveriam estar aos cuidados da sociedade, como forma de protegé-los e, ao mesmo tempo,
ter controle sobre esse grupo, para que nao sejam futuros transmissores da doenca, para

isso eram instalados os preventorios/educandarios. Assim afirma Pacheco (2007):

O periodo de proliferacdo dos educandérios no Brasil se deu a partir da década
de 1930, no governo de Getllio Vargas, num tempo em que os esforcos pelo
progresso e civilizagdo, recebiam forte influéncia do saber médico, orientados
pelos principios do higienismo e da eugenia, como propostas de renovacéo,
desenvolvimento e progresso, baseadas na regeneragdo social, na defesa da
pétria, por meio de agdes sanitérias e do controle e vigilancia dos sujeitos sociais.
Num periodo em que as agbes governamentais tiveram um forte carater
intervencionista e centralizador, tais principios tornaram se Uteis para 0s
processos de dominag&o e controle social (PACHECO, 2007, p. 21).

Segundo a mesma autora, por meio de uma politica autoritaria nesse periodo
sdo gestadas formas de controle e dominio de diversos segmentos populacionais, tendo
como pilares de sustentacdo os principios de eugenia e o0 higienismo, pois acreditavam que
a situacdo de atraso, desigualdades e problemas sociais eram determinadas pelos fatores
bioldgicos, naturais e pela degeneracdo da raca. Respaldada na ciéncia, a eugenia pregava
o aperfeicoamento moral da humanidade pela sele¢do dos individuos.

Sobre essa politica direcionada aos leprosos, Curi (2002) explica 0 pensamento

higienista:

O ideal higienista era o de conter a lepra em um espaco fisico controlavel, sujeito
a uma fiscalizacdo médica rigorosa, que objetivava resguardar a populagdo
“saudavel” do convivio daqueles que consideravam como portadores da terrivel
moléstia. Combater a lepra era 0 mesmo que combater 0s leprosos. Priva-los do
convivio social e retirar-lhes varios de seus direitos foi a forma encontrada para
impedir que 0s “bacilos que lhe devoravam as carnes” prosseguissem sua
escalada e continuasse a vitimar outros ainda indenes (CURI, 2002 p. 135).

Assim, 0 modelo preventorial atende aos anseios do combate a lepra com 0s

objetivos de colaborar com a diminui¢do do namero de leprosos no pais, preservar as
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criancas do contagio e do mal atraves do afastamento dos menores do meio infectante,
contribuindo para a queda de casos e estatisticas da lepra, pois uma vez em ambiente seguro
e higiénico, seria possivel manter sob vigilancia e controle dos casos que pudessem
aparecer mediante a hereditariedade. Esse modelo é assim definido por Cunha (2005):
O modelo de tratamento conhecido por tripé — que se manteve ativo até a década
de 1960 — estava baseado em trés funcdes tidas como essenciais para o controle
da endemia. O primeiro, e mais importante, era o isolamento dos doentes, que
deveria ser realizado nos leprosarios, que ndo tinham exatamente a funcéo de
curar, mas principalmente de manter os doentes longe da populacdo sadia. As
familias e outras pessoas do convivio do doente — 0s chamados comunicantes —,
tornaram-se alvo da fiscalizacdo e do controle do Estado através dos
dispensarios, que seriam responsaveis pelos exames periodicos dos suspeitos,
descobrindo assim novos casos. Por fim a separacdo dos filhos sadios deveria
ser realizada nos preventérios, instituicGes que tinham a funcdo de abrigar os
filhos sadios provendo-lhes educagdo. A tarefa de protecdo das criancgas,
considerada benemérita, ficou a cargo, no Brasil, de associa¢Bes privadas mais

conhecidas como Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a
Lepra (CUNHA, 2005, p. 7-8).

O primeiro elemento da triade do isolamento foram os hospitais - col6nia ou
asilos, sendo, a partir de 1930, a segregacdo dos contaminados pela lepra, a medida tomada
pelo governo brasileiro, inclusive a internagdo compulséria quando necessaria. A segunda
instituicdo, os dispensarios implantados nos estados, serviam para manter uma certa
vigilancia aos chamados comunicantes da doenca, devendo parentes e amigos préximos do
enfermo realizarem periodicamente exames. Os preventorios eram 0s espacos destinados a
cuidar dos filhos sadios dos doentes, ficando essas institui¢cbes a cargo da Sociedade de
Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra, através da filantropia, sendo a federacéo
e 0 estado colaboradores da rede que se estabeleceu.

Os preventorios, como a prépria definicdo esclarece, sdo a instituicao
médica em que sdo internados individuos durante certo tempo, até que se verifique se
contrairam doenca, ja que estiveram expostos ao agente causador®®. A partir de 1939, foi
substituido o nome dos preventorios por educandario, como forma de diminuir os
preconceitos associando a instituicdo a imagem de educacdo e ndo a prevencdo de uma
moléstia especifica.

A partir de 1939 na Conferéncia de Assisténcia Social, aos leprosos realizada no
Rio de Janeiro nos dias de 12 a 19 de novembro de 1939 é proposto abolir
oficialmente a denominacao de preventorio para se referir a internatos destinados

aos filhos indenes dos leprosos e substitui-lo por Educandério, pois entendia-se
que o primeiro nome era inadequado por aludir diretamente e explicitamente ao

19 Dicionério on-line acessado em 11 de outubro de 2018.
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problema da lepra, sendo estigmatizante para as criancas que nele se
encontravam (CURI, 2006, p. 173).

A rede de protecdo vai se estabelecer para abrigar as criancas sadias, filhas de
hansenianos que nao tinham para onde ir, segregados imediatamente apds 0 nascimento ou
assim que seus genitores fossem diagnosticados. A Lei Federal n° 16.300, de dezembro de
1923, ja prevé a separacdo dos filhos imediatamente ap0os o parto, assim referido no artigo
148, alinea f: “os filhos de leprosos, (...) serdo mantidos em segdes especiais. Anexas as
areas de pessoas sas do estabelecimento para onde serdo transportados logo depois de
nascidos”, acrescenta ainda a mesma lei que as criangas ndo deverdo ser amamentadas se
a mae for leprosa.

Ficam claros os objetivos dos preventdrios/educandarios na luta contra a lepra:
acolher e manter sob vigilancia os filhos nascidos sadios dos leprosos e outras criangas que
se originavam de familias com pai/mée leprosos, conforme definia o regulamento dos

preventorios para filhos sadios de lazaros instalados no Brasil. Em seu artigo primeiro:

Art. 1° - os preventdrios sdo destinados a acolher, manter, educar e
instruir menores sadios, filhos e conviventes de doentes de lepra, desde
que ndo tenham parentes iddneos que queiram assumir esse encargo que
disponham de recursos para educé-los e manté-los sob vigilancia das
autoridades sanitarias competentes. °

Analisar os preventorios e a repercussao desses na vida dos filhos da lepra nos
remete ao contexto politico e econdmico no qual foram gestados e a escuta dos que viveram
nessa instituicdo trara a real dimensdo de como acontecia a vida nesse espaco que dava
continuidade a reclusdo e a tentativa de controle da doenca pelo isolamento do doente e
seus comunicantes. As criancas alvo desse isolamento, além do peso da doenca de seus
pais, foram marcadas pela auséncia da convivéncia familiar e pela mancha de ter nascido
em um lar em que ndo podiam permanecer, pois corriam o risco da contaminagéo e seriam

sempre apontados como “filhos de leprosos”.

20 Disponivel em: Relatério filhos de hansenianos -vers final —Morhan.www.morhan. rg.br /views
{upload/relfilhos sep.pdf. Acesso em: 12 de janeiro de 2019.
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O Educandario Eunice Weaver no Ceara fez o papel da terceira perna do tripe,
como parte da politica de profilaxia da lepra e se configura com um dos aportes para o

cuidado com os doentes de lepra e seus comunicantes:

O preventério reunia as caracteristicas das instituicdes filantropicas,
assistenciais e profilaticas. Sua inclusdo na triade institucional adotada para
combater a lepra deve-se a esta Ultima caracteristica, pois era um meio de
impedir o aumento do nimero de leprosos, no pais, através da desarticulacao dos
lares “infectos”. Esta instituigdo representou a radicalizagdo do discurso
isolacionista levado as Gltimas consequéncias (CURI, 2006, p. 155).

Portanto, a constituicdo dos preventorios/educandarios sera padronizada e
entregue a filantropia em cada Estado, sob a direcdo inicialmente de Alice Tibirica e em
seguida de Eunice Weaver, quando, a partir de entdo, passa a ser um braco do poder publico
federal, fundando em cada estado a Liga Contra a Lepra. Veja-se 0 numero de preventérios
e as cidades de sua instalagéo:

Figura 3 — Quadro de Preventdrios do Brasil



Preventorios do Brasil

Estado |MNome Cidade

AC Cruzeiro do Sul Cruzeiro do Sul

AC Santa Margarida Rio Branco

AL Educandine Eunice Weaver Maceid

AM Educanddrio Gustave Capanema Manaus

BA Educandiric Eunice Weaver Salvador

CE Educandirio Eunice Weaver Fortaleza

CE Creche Silva Araidjo (provisorio) Redencio

ES, Granja Eunice Weaver Vitdria

ES Preventario Alzyra Bley Vitdria

GO Educandido Afrinio de Azevedo Goidnia

MA Educandino Santo Antdnio Sdo Luis

MS Educandirio Genilio Vargas Campo Grande

MG Educandirio Eunice Weaver Araguad

MG Aprendizado Téenico Profissional Belo Horizonte

MG Educandiro Sio Tarcisio Belo Horizonre

MG Pupileira Ernani Agricola Belo Horizonte

MG Educandario Carlos Chagas Juiz de Fora

MG Educandirio Olegirio Maciel Varginha

PA Asilo Sania Terezinha Belém

PA Educandide Eunice Weaver Belém

PB Educandino Eunice Weaver Jodo Pessoa

PB Educandirio Curitiba Curtba

PE Insttuto Guararapes Recife

PI Educandirio Padre Damifio Parnaiba
'RJ Educandiro Vista Alegre Sdo Gongalo (Niterdi)
'R] Preventorio Recanto Feliz Catumbi (Rio de Janeiro)
'R] Educanddrio Santa Maria Jacarcpagud (Rio de Janciro)

RM Educandirie Oswaldo Cruz Natal

RS Amparo Santa Cruz Porto Alegre
RO Educandirio Belisirio Penna Porwo Velho
'SC Educandiris Santa Catadna "Sio José
{SP Educanddrio Santa Terezinha Carapicuiba

SP Educandirio Jacarei Jacarci

sP Bergirio Carolina Mota e Silva Sio Paulo

5E Educanddrio Sio José Aracaju

FONTE: CURI, 2006, p. 180
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Observa-se que, das institui¢des listadas acima, seis levam o0 nome de Eunice

Weaver como Presidente da Federacdo da Sociedade de Assisténcia aos L&zaros e Defesa

Contra a Lepra, que visitava e participava de cada empreendimento congregando pessoas,

principalmente senhoras da sociedade, primeira damas, médicos, representantes da Igreja,
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em “Campanhas de solidariedade”, para angariar fundos para as obras dos Educandarios.

Permaneceu no cargo por mais de 30 anos, sendo a federagcdo um brago do estado.

3.3 O Educandario Eunice Weaver no Ceara

A extensdo do isolamento dos acometidos pela lepra/hanseniase foi alem do
internamento dos doentes, atingindo a todos os que com eles tinham convivio, nessa
perspectiva, familias foram desfeitas, marcadas pela doenca e pela separacdo. Neste
capitulo, tratar-se a de ouvir as experiéncias dessa separacdo pela escuta dos que foram
internados no Educandario Eunice Weaver, em Maranguape, Ceara.

No Ceard, com a instalacdo da leprosaria Canafistula, em 1928, depois
Col6nia Antoénio Diogo, logo se sente a necessidade do complemento da politica de
isolamento, proposta para a doenca, que se fortalecerd posteriormente, que é a assisténcia
e controle dos filhos sadios para que ndo contraiam a lepra/hansen na convivéncia familiar,
e a0 mesmo tempo acompanhar de perto se desenvolverdo a doenca. Portanto, foi
empreendida a campanha pela sociedade cearense para a construgdo de uma creche erguida
na chamada area sd, em frente ao Convento e area administrativa da Col6nia. Inaugurada
em 29 de maio de 1930, a Creche Silva Aradjo contava com dois dormitorios, de 15 lugares
cada, um para meninos e outras meninas (LIMA 1988).

Sobre a inauguracao, vale citar parte do discurso de Antdnio Justa, publicado
no Jornal O Povo, na ocasido da inauguracao, que ressalta a importancia desse espagco como

forma abrigar e evitar a contaminagao pelo convivio:

[..] Creche Silva Aradjo - Complemento essencial e indispensavel da
Leprosaria, € um abrigo para os filhos dos Lé&zaros, ndo s6 para as criangas na
segunda infancia, todas comunicantes e demandando estreita vigilancia médica,
para que surta o ma&ximo de eficiéncia o tratamento chaulimoogrico, de
proclamada eficacia no periodo incipiente da lepra, e que s6 assim pode ser
surpreendida como para 0s rescenatos da Leprosaria, que, retirados
imediatamente do meio infectante, ficam geralmente ao abrigo da contaminacdo
(O POVO apud LIMA, 1988, p. 72).

A Creche Silva Aradjo comega a receber as criangas nascidas na Colonia a

partir de entfo, conforme Livro de Registros !, contando ainda com as recebidas no

2L Livro de registros intitulado Livro de Matricula para Creche Silva Araljo, consta: 0 nome da crianga; sexo;
cor; filiacdo; naturalidade; nacionalidade; dia e hora do nascimento; dia e hora da entrada; se tem irmaos,
quantos; e uma coluna para observagdes, onde constam, saidas, falecimentos, retornos, encaminhamentos
para Leprozaria,.
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momento da internacdo dos pais. Conforme livro de Registro da Creche Silva Araujo,
foram recebidas e cuidadas, de 1930 a 1942, 77 criancas, 35 do sexo masculino e 42 do
sexo feminino, algumas com horas de nascimento até 13 anos, tendo um registro de uma
crianca de 15 anos.

A partir de 1942, as criancgas serdo transferidas para o Educandario Eunice
Weaver em Maranguape, construido no entdo Sitio Sdo Bento, pois a Creche ndo mais
respondia a necessidade de abrigo, cuidado e controle dos filhos de hansenianos do Ceara.
Ap0s a transferéncia, o prédio da Creche passou a servir de dormitorio para as freiras que
administravam a colonia, posteriormente funcionando uma escola sob a administracdo do
municipio, Escola Isolada Nossa Senhora de Fatima.

Trazendo memorias pessoais, pois “Cada um de nos é quem é porque tem suas
proprias memorias”, foi nessa escolinha que fui alfabetizada, entre 5 e 7 anos. Meus avés
maternos moravam bem proximo e foi nesse espaco que eu e meus irmdos mais velhos
tivemos acesso a escola e nessa mesma instituicdo, dez anos depois, por volta de 1985, tive
minha primeira experiéncia como professora de educacédo infantil, atendendo as criancas
das proximidades da area interna e externa da Col6nia.

A partir da inauguracdo do educandario Eunice Weaver, em Maranguape, as
criangas nascidas na Col6nia ficaram sob os cuidados de senhoras moradoras na area
externa até o encaminhamento para o novo acolhimento, algumas permaneciam até meses
sendo cuidadas por essas familias. Aqui também, rememoro minha avo, que foi uma dessas
cuidadoras, segundo relatos da mesma: “teve uma crianga que permaneceu dois anos com
a gente e que a separacao foi muito dolorosa para mim e para minha filha muito se
afeicoaram a crianga.” *2A outra cuidadora, bem mais jovem, “chegou a cuidar de até trés
criancas, juntamente com seus filhos, eram trés, quatro bercos ocupados em sua casa por
volta dos anos 60" %, segundo relato de uma de filhas mais velhas da referida senhora.

Em 28 de dezembro de 1936, foi fundada a Sociedade Cearense de Assisténcia
aos Lazaros e Defesa Contra a Lepra, que concentrou esforgos no aspecto de prevencao,
tendo Eunice Weaver no comando nacional, e foram instalados preventorios em varios
estados, sendo o do Ceara, como ja citado, no Sitio Sdo Bento em Maranguape, mesmo

periodo da inauguragdo da Col6nia Antbnio Justa, em Maracanadu.

22 Relato de minha avd sobre os anos 50.
23 Relato de Rosa Maria, sobre as experiéncias de sua mae.
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Em grande campanha intitulada “Campanha da Solidariedade”, Lima (1988)
cita o registro de nota publicada no jornal “O Estado”, de 11 de agosto de 1937, atribuida

a autoria a um hanseniano:

A Campanha da Solidariedade que ora se promove em nosso Estado sob os
auspicios da Fundacgdo as Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa Contra
a Lepra, obedecendo a inteligéncia direcdo Dona Eunice Weaver, demonstra a
compreensdo da Sociedade sobre o grave problema. O acolhimento generoso
encontrado por parte do povo de nossa terra, faz-nos antever para breve a
construcdo dos preventorios e outros melhoramentos em nosso beneficio (LIMA,
1988 p. 73).

Assim, em homenagem a senhora Eunice Weaver, o preventério foi inaugurado
com o nome de Preventdrio Eunice Weaver “como expressdo suprema da gratiddo do Ceara
esplendido elogio da solidariedade humana” (O Estado, de 11 de agosto de 1937 apud
LIMA, 1988 p. 74).

O Preventorio Eunice Weaver € formado de trés pavilhdes com dormitérios
divididos para meninos e meninas, refeitorio, cozinha, enfermaria, consultorio
odontolégico, farmécia e creche para os recém-nascidos. Ao serem recebidas, as criancas
ndo se misturavam as demais, inicialmente passavam um periodo em observacao, como se

fosse para desinfeccdo e, em seguida, ingressarem no convivio das demais.

3.4 Os depoimentos: o0 que nos dizem as memorias

Segundo Bosi (1994 p. 46), “a memoria permite a relacdo do corpo presente
com o passado e, a0 mesmo tempo, interfere no processo atual das representagdes”. AS
entrevistas foram realizadas com ex-moradoras (recorte para o género), pois outros que
falaram do educandario, falam das histdrias ouvidas. Ao contatar com ex-moradores, trés
mulheres se dispuseram a gravar seus depoimentos e um dos senhores, sendo este um
militante, fala a partir de testemunhos ouvidos e da convivéncia com ex-moradores. As
escutas sdo muito marcantes.

De acordo com Pollak, “acontecimentos “vividos pessoalmente” e

acontecimentos que chama de "vividos por tabela”, fluem e constroem a memdria
coletiva que fortalece os sentidos de identidade e de grupo pela partilha das lembrangas

do tempo vivido na instituicao.
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As memorias dos chamados “segunda geracdo”* dizem respeito,
principalmente, & privagéo do convivio familiar e aos maus tratos sofridos na instituicéo
preventorial, reportam-se também aos momentos que se protegiam, dividiam o0s
folguedos e as amizades mantidas ao longo da vida.

As entrevistadas nasceram na década de 1950, tendo uma 60 anos, a segunda
com 67anos e a outra 69 anos. Para uso dos recortes da entrevista, chamarei a primeira
de Dona Leide, a segunda de Dona Lidia e a terceira de Dona Laura. Todas viveram
sob a administracdo da primeira diretora da instituicao.

As trés entrevistadas nasceram na Coldnia Anténio Diogo, sendo, logo apés
0 nascimento, encaminhadas para a casa das cuidadoras, onde esperavam apenas 0
umbigo cair para serem levadas ao Educandario.

Dona Leide relata o que lembra da infancia no Educandario e a maioria das
recordacdes sdo sofridas, embarga-lhe a voz, ou, por vezes mudando de assunto, diz que
esteve la por 12 anos, ela mais um irmdo e uma irmé&. Esta, segundo ela, muito doentinha,
foi levada por uma freira para se restabelecer e passou a viver com ela e seus familiares até

poder estar junto com a familia.

Sai tinha 12 anos, ia fazer 13 anos, foi por que é que eu ndo tinha mais vontade
de ficar mais la, devido ao sofrimento né, eu tinha vontade de morar com meus
pais, mas mesmo assim a gente nao podia, fiquei la uns tempo e fui morar com
meus avos(...)

(...) € que a gente apanhava muito, e, a gente ndo tinha assim, eu ndo tinha
alegria, so tive tristeza, ndo tive uma infancia, nada disso eu tive, ai isso tudo
me causa ne, que a gente crianca nao ter nada disso, né, ai fazia eu me lembrar
muito dos meus pais, mas ndo tinha condic¢éo, ndo se podia conviver com eles

(.)

(...) me lembro tudo o que se passou ali, a gente pensa que sara mas ndo sara
ndo, ainda fica aquela coisinha dentro do coragdo da gente, eu dizia I, pra elas
14, negrada se eu disser que eu sou curada daquele lugar que eu vivi eu estou
mentindo, sou ndo, ainda tem um pouquinho de magoa aqui dentro t6 pedindo
forca a Deus que me tire isso.(...)

Dona Lidia assim se reporta:

Eu desde infancia fui do educandério, assim que eu nasci na coldnia fui direto
pro educandario. Eu tenho 67 anos e sai de 14 do educandario com meus 15
anos e continuei minha vida neh, s6 que entre esse, essa, recém nascida até 0s

24Segunda geracdo, assim chamados pelo MORHAN os filhos dos hansenianos que foram criados nos
Educandarios do Brasil, passando por isolamento em nome da protecéo e do ndo contagio.
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15 anos nos tivemos no educandario, eu e meus irmaos e nés sofremos muito,
fomos separada da nossa mée e do nosso pai e sofremos muito, com torturas,
com fome e preconceitos (...)

E fomos muito humilhados, desde crianca, por essa Diretora(...), e as outras
14, tinha as inspetora, como se a gente fosse nascida, que tivesse que pagar
um crime que nés ndo tivemos culpa de ter nascido de..., de leprosario neh, e
doente. Ai assim, e até hoje nés temos trauma desse sofrimento e quando nés
saimos de la eu ndo tinha pra onde morar, ndo tinha onde morar, fiquei
devendo favor em casa de um e de outro pra, trabalhando nas casas dos outros
pra poder comer, ter um prato de comida e uma roupinha que me davam.
Entdo, ai depois eu conheci um rapaz, me casei, tive 4 filhos e até hoje, gracas
a Deus, sou vilva, eu vivo bem, gragas a Deus.

E dona Laura:

meus pais os dois era doente, mas séo falecidos. Preconceito, ndo fui criada
junto com ele, sai da Col6nia ai, do convento com 15 dias de nascida, pra
aguardar o umbigo cair, nés fomos mesmo, assim mesmo, recém nascida
minha fia que nés fomo pro educandario. Pronto, ficamos la, bebezinhas,
crescendo, crescendo (...) maltratadas. (...)

nos passava fome, alimentacéo de 14, era péssimo, quando a gente tava com
fome, tanto eu como essa minha prima ai, a Lidia , nés fomos criada tudo
junto, nds corria, no educandéario la os terreno era muito grande, nos ia pros
pé de fruta pra comer fruta verde e quente, seja 14 o que for pra matar a nossa
fome, preconceito horrivel...

(...) e torturada.

a diretora maltratava muito nds, pense que nés fomos humilhada, quando nés
crescemos um pouco. E tortura mesmo, pois é, de, de todo jeito a gente foi
torturada, quando a gente cresceu, quer dizer, que eu da minha parte eu tava na
classe ela me tirou pra mim ir pras casas dos outros, servir de empregada dos
outros, agora, se ninguém ndo sabe a pessoa que deu uma pisa nela, pois quem
deu foi Dona Laura, por que ela torturava, ela ndo queria que noés estudasse,
eu pelo menos ela ndo queria... porque ndo aguentava mais de tanta peia de
tanto sofrimento, que as orelhas da gente sangravam de tanto unhadas que elas
davam.(...)

e os bragos tudo sangrando por que ela torturava a gente demais. (...)

um dia pulei em cima dela derrubei e meti peia, ai me tiraram de cima dela(...)
resultado fui pro pordo botava, colocava a gente de castigo num poréo, cheio
de rato, cheio de carangueja, cheio de escorpido. ai eu sei que a nossa infancia
foi uma sofrencia demais, foi um desespero, até hoje nos sente trauma disso.

Os depoimentos ddo conta de humilhacdes, maus tratos e sentimento de
exclusdo por ter nascido de pais hansenianos, os relatos sdo carregados de magoas
personificadas, principalmente na figura da diretora. Em relacdo a educacdo, na fala das
trés entrevistadas, 0 Educandario ndo trouxe a escolarizacéo e o devido valor aos estudos,

Dona Leide diz: “ndo gostava de aprender ndo, ndo queria, ndo tinha interesse ndo...’

Dona Laura relata: “ fui tirada diversas vezes da sala de aula pra ir pra cozinha de
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madame, trabalhar sem ganhar...lavar fundo de cal¢a de madame” E Dona Lidia afirma:
“ aprendi pouquim, mas quando sai estudei mais hoje leio e escrevo bem”

Curi (2006) questiona a mudanga de nomenclatura de Preventorio para
Educandario como tatica para remover estigmas que envolviam os estabelecimentos sob a
responsabilidade da FSAL e DCL.: “era uma tentativa de aproximar os preventorios de um
imaginario positivo, otimista, voltado para o futuro”. O autor afirma: “A educagdo nos
preventdrios nunca deixou de uma atividade secundaria enquanto vigorou o isolamento dos

leprosos no Brasil” (CURI, 2006 p. 175). Assim defende seu pensamento:

Eles ndo eram, ndo foram e nem sequer foram pensados para serem instituicoes
de ensino por finalidade, mesmo que externamente fossem semelhantes a elas.
Redutos de medo coletivo da lepra, essa tentativa de Ihes dar um aparato e um
aspecto educacional foi uma estratégia conservadora de adequac¢do aos novos
tempos e uma forma de responder as criticas que multiplicaram, nas décadas
seguintes, a desumanidade do isolamento de seus complementos institucionais.
(...) Inalterada a substancia da instituicdo, sem resultados ficou a alteracdo de
nome, que ndo conseguiu despistar o estigma da lepra (CURI, 2006, p. 175).

No Educandario, era oferecido o curso primario e algumas meninas eram
incentivadas a prosseguirem os estudos, sendo encaminhadas para o Colégio Santa Rita em
Maranguape, onde com bolsas de estudos cursavam o pedagdgico ou enfermagem, mas
tinham que fazer a selecéo e nio era pra todos (JUCA, 2014).

As trés entrevistadas reconhecem que trabalhar foi o que aprenderam no
Educandario, cedo tinham suas obrigacoes, a escola para elas ndo fazia sentido. Dona Leide
diz: “preferia olhar as criangas pequeninhas do que ir pra escola, pois garantia um
mingauzin, jd que a alimentagdo era péssima”. Dona Lidia também cuidava das criangas
e Dona Laura conta que pedia para ajudar na cozinha e quando ia para as casas das
madames, ao primeiro sinal de abuso ou enxerimento do patrédo, ela fugia.

Os depoimentos acima d&o a dimensdo daquilo que nos indica Curi (2006):
mudou-se 0 nome, as praticas continuaram as mesmas e a educacdo formal ndo era
prioridade. Dona Laura viveu no Educandario até os 19 anos e declara: “sai sabendo
assinar o nome e ler um pouquim”.

Juca (2014) traz relatos de pessoas que, apesar do sofrimento imposto no
Educandario, conseguiram estudar e obtiveram vaga no mercado de trabalho, enquanto
que, das senhoras que entrevistei, Leide ndo constituiu familia, conseguiu concluir o ensino
médio, muito reclusa, mora com seu pai e passou a vida cuidando dele. Dona Lidia casou,

enviuvou, vive com uma neta e estd sempre viajando para casa dos filhos, cursou o
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equivalente a 5 série. Dona Laura casou, enviuvou e declarou mal saber ler, devido ter
sofrido muita violéncia doméstica no casamento, os quatro filhos foram criados no
Educandéario também, na década de 80, mas recusou-se a falar sobre o assunto: “ meus
filhos foram pro Educandario, mais eles ndo sofreram néo, 14 mudou, ndo tinha mais
tortura quando eles foram pra la e nosso assunto aqui € outro (...) € o que sofremos daquela
diretora (...)”.

Segundo Dona Lidia, as criangas eram orientadas para considerar as senhoras
da Liga das Mulheres contra a Lepra como as maes, conforme relata: “mamde Eunice®® e
mamae Dagmar?® eram as americanas dos Estados Unidos que cuidava de nds, vinha uma
Vez por ano, trazia presentes, brinquedos, roupas ... queriam saber se a gente tava bem...”.
Vale o registro da emogdo com que Dona Lidia se referiu a Eunice Weaver como se fosse
uma santa, chamando-a de mamée e ainda hoje ela acha que Eunice e Dagmar sao
americanas dos Estados Unidos, como as imagens guardadas continuam a fazer sentido no
imaginario da entrevistada.

Sobre as mantenedoras do Educandério, as entrevistadas relatam as festas
durante as suas visitas, alegria do momento, e, em seguida, a tristeza de receber brinquedos
e roupas para vé-los recolhidos assim que a senhora Eunice Weaver se retirava. No relato,
as trés internas sdo enfaticas quanto a tomada de presentes apds as benfeitoras irem embora:
“A diretora, recolhia tudo de melhor que ganhavamos e enviava pra familia dela em
Independéncia ™.

Sobre Eunice Weaver, assim esta descrita por Juca (2014): “ela era muito
branca, bonita, delicada, muito fina, o cabelo branco, enrolado em um coque, ela botava
as criancas no colo, queria ver como tudo estava” (JUCA, 2014, p. 589).

O isolamento deixou marcas, lembrancas doloridas, os castigos e a disciplina
eram temidos. Ha relatos desde beliscdes, cascudos, corte de cabelo irregular “chamado
caminho de rato”, até a solitaria no “pordo” onde, dependendo da transgresséo, a pessoa
era jogada la, as vezes esquecida. Apesar de tudo, ndo se tornaram passivas, existem as

boas lembrangas das brincadeiras, das amizades e do companheirismo, pois, mesmo

25Eunice Weaver - Presidente da Federacéo das Sociedades de Assisténcia aos Lazaros e Defesa contra a
Lepra, todo ano fazia uma visita ao Educandario” (JUCA, 2014, p.589.)

%6 Dagmar Gentil era uma das principais figuras da Liga das Senhoras Catdlicas. Foi a primeira Presidente da
Sociedade Cearense de Assisténcia aos Leprosos e Defesa contra a Lepra. Boletim da Colénia Anténio Justa.
Ano Il. Agosto de 1953, n° 3, p. 17.
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submetidos ao rigor, se viam “compensados pelos lagos de sociabilidade e sensibilidade”
(JUCA, 2014, p.589-90).

Dona Lidia e Dona Laura se dizem primas e dada a proximidade podendo ser
chamadas de “Irmds de sina”, assim como Dona Virginia e Dona Célia, casos contados
por Lima consideram-se assim pela amizade que as une desde a infancia (LIMA apud
NASCIMENTO, 2011 p. 94).

Seu Pedro de Acopiara assim se refere ao Educandario:

(...) que la era uma prisdo do Hitler. Massacra, massacra. As pessoas chegavam
la cabeludas que nem vocé e no outro dia tava pelada a cabega, cortava com a
tesoura, dava nas criangas sem ser filhas delas com colher de pau na cabecga
varias vezes, eu tenho como provar isso. Amarrava o pinto dos meninos pra
dormir pra ndo mijar na cama, tem uma pessoa que foi amarrada também e tava
até querendo depois fazer um levantamento da histéria deles, porque ali é coisa
macabra. (...) E tanto que é dificil um filho ter ido |4 e passou s6 um ano ou dois
e ta tudo bem. Mas quem passou de cinco a oito anos la, todos tem distdrbios
psicoldgicos, pode ver o jeito deles, todos tem.

Seu Pedro conta as historias que ouviu em seu cotidiano, assim como seu
Francisco, como lider do MORHAN, relata o video dos “filhos separados”?’, que, no video,
os ex-moradores do educandario de Minas Gerais relatam os maus tratos sofridos, inclusive
estupros, as adogdes ilegais e até suspeita de trafico de criancas para o exterior. E muito
forte a questdo dos maus tratos, sendo aqui também conhecidos por ele relatos semelhantes
dos moradores do Educandario Eunice Weaver, em Maranguape, Ceara.

Seguindo a linha de dendncia, vai se desconstruindo “a educagéo a servico do
bem” (CURI, 2006) e vem a tona o cotidiano de sofrimentos, ruindo a imagem da
filantropia e caridade pregadas durante o periodo em que vigorou o internamento
compulsoério do doente de hansen e o recolhimento dos filhos sadios aos preventorios.

O Educandario Eunice Weaver, em Maranguape, como todos os educandarios
do Brasil, enfraquece sua politica de atendimento aos filhos sadios dos hansenianos, a
medida em que a doenga comega a ter tratamento e, aos poucos, acontecem as altas da
Col6nia e a possibilidade de convivéncia com os filhos. Hoje, a Instituigdo acolhe em forma
internato criangas e jovens que passam a semana em torno de 160 jovens e sdo liberados
aos sabados, domingos e feriados. S&o atendidas criancas em situacdo de vulnerabilidade
social, em que a mae ndo tem com quem deixar pra trabalhar, tem filhos de presidiarios, de
pai que bate em mée, etc. (JUCA e LIMA, 2016).

27 Filme: Filhos Separados pela injustica: https://www.youtube.com/watch?v=xjvpqPW4-fM. Acessado em
16 margo 2019.
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3.5 A luta por reparacéo do erro

Apos longo periodo de luta pelos direitos das pessoas vitimas da politica de
isolamento 0 MORHAN conquista a indenizacdo pelo Estado brasileiro nos termos da Lei
n. 11.520/07, reconhecendo as violagdes aos direitos humanos durante décadas, por meio
da segregacdo compulsoria, garantindo uma penséo especial vitalicia para as pessoas que
foram submetidas ao isolamento até 31 de dezembro de 1986.

Uma batalha ndo vencida foi a incluséo dos filhos separados na mesma lei, para
tanto, o MORHAN iniciou um cadastro nacional para entéo pleitear a reconhecimento do
erro e a reparagao.

Em matéria jornalista de 15 de dezembro e 2017 28, com titulo “Acdo pede
reparacao aos brasileiros separados a forca de seus pais com hanseniase”, trata de informar
sobre a A¢do Civel Publica impetrada pelo MORHAN na Justica Federal de Sdo Paulo, em
nome dos “filhos separados”, exigindo reparacdo pelo isolamento compulsoério entre o
periodo de 1923, quando foi criado o primeiro preventorio, até o ano de 1986, quando foi
realmente suprimida a funcdo da Colbnia e ndo mais a separacdo dos filhos dos

hansenianos. Assim enumeram o conjunto das reivindicacGes da acao:

— Reconhecimento da responsabilidade do Estado brasileiro em razdo da politica
de isolamento e separacdo compulséria de filhos separados de pais com
hanseniase entre os anos de 1923 e 1986.

— Publicizagdo de todos os dados existentes em registros referentes aos filhos
separados.

— Pagamento de indenizacdo em prestacGes mensais nos mesmos valores e
termos da lei 11.520, de 2007, aos filhos que foram separados.

— Criac&o e implementacéo no &mbito do SUS de politica pablica de atendimento
psicoldgico e psiquiatrico, para atendimento de filhos separados que assim
desejarem e necessitarem.

— Adocdo de politica de erradicagdo da hanseniase com ampla divulgagdo nos
meios de comunicacéo.

— Criagdo de cinco centros de memodria, um em cada regido do Brasil, em
homenagem aos filhos separados, e tombamento dos 29 educandarios existentes
ainda hoje no pais.

— Incluséo, por meio do Ministério da Educacdo, da histdria dos filhos separados
na formag&o dos profissionais de Salde e de Justica em todas as universidades
publicas do pafs.?°

28 http://www.justificando.com/2017/12/15/acao-pede-reparacao-aos-brasileiros-separados-forca-de-seus-
pais-com-hanseniase/. Acesso em 01 de novembro de 2018.
29 http://www.justificando.com/2017/12/15/acao-pede-reparacao-aos-brasileiros-separados-forca-de-seus-
pais-com-hanseniase/. Acesso em 01 de novembro de 2018.
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O andamento dos projetos sdo lentos e tem-se um histérico destes desde 2011
até agora em 2019, conforme noticias no site do MORHAN, doa 06 de junho, com o titulo:*
Os Projetos de lei para concessdo de indenizacdo aos filhos separados voltam a pauta da

Comissao de Finangas do Congresso™:

“O Projeto de Lei 2.104/2011 esta aguardando parecer de seu relator na CFT,
(...), desde dezembro de 2015. Os demais projetos “apensados” — OU Seja: que
tratam do mesmo assunto e, por isso, foram reunidos — sdo os de nimero
2.962/2011, 3.303/2012, 4.907/2012, 1.929/2015 e 2.330/2015”

E conclama a todos a acompanharem: “O Momento exige unido e pressao total,
Morhan estara presente com filhos e filhas separados no dia da votacdo em Brasilia.*

Toda a movimentagdo em torno dos processos € acompanhada pelo MORHAN
e pelos interessados. Sobre a lei, o dirigente do Nucleo Redencéo, Seu Francisco, explica
porque fizeram os calculos de 40.000 filhos separados: por que achava que 0 governo se
sensibilizaria, como eles, mas assustou, onde € que vamos tirar dinheiro pra pagar esse

povo neh? E explica:

(...) por que assim, eles fazem essas falcatrua ai, mas eu ndo sei como é que eles
fazem ndo, mas o negdcio dentro da lei, a lei é muito bonita, ela é tudo certinho,
por exemplo, quando vocé cria um projeto €, vocé tem que dizer da onde é que
vai ter o recurso, recurso pra pagar aquilo ali, vocé vai gerar um custo, 0 nosso
processo, ele, ele teve alguns reversos porque ele ndo partiu de onde ele deveria
ter partido, chama-se vicios de origem, entdo a gente teve que refazer tudo, tudo
novamente, botar tudo pra ficar tudo dentro da lei.

Chama ainda atencdo para 0s separados que ndo serdo contemplados na lei:

(...) outra coisa, isso, e 0 nosso projeto hoje, ele, ele, ele 14, ele esta amputado,
ele foi amputado, pra, pra ir passando nas comissfes, pra que ndo barrassem,
mais a ideia é aprovar na integra, e outra coisa, uma coisa que vale ressaltar,
se enfatiza muito quem, quem morou no educandario, mas vamos entender o
seguinte, quem morou no educandario com sofrimento com tudo, tava la todo
mundo igual e quem ficou nas familias? Pessoas que foram descriminadas
dentro da propria familia, que foram escravizadas pela propria familia.

Dona Lidia, sobre o processo comenta:

$Ohttp://www.morhan.org.br/noticias/2377/projetos_de lei para_concessao_de_indenizacao aos_filhos_sep
arados_voltam_a pauta da_comissao_de financas do_congresso
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O Seu Pedro de Acopiara e seu Francisco, foram pra pra Brasilia (...)
por que o Lula ia dar, como ele saiu logo, ai pronto, tiraram a Dilma, ele
tava lutando com a Dilma pra dar, ai foi no tempo que o Pirele®
morreu.(...) meu formulario foi tudo pra I4, por que do tempo do meu
pai, da minha mae, 1950 que eles me tiveram, minha irm& mais velha foi
49, eles eram da col6nia a muitos anos, a mamée chegou na coldnia com
12 anos por que meus avds eram muito ricos, de Recife, jogaram ela aqui
dentro dessa Col6nia e sé existia ela, coldnia de Ant6nio Diogo, jogaram
ela pra ca.

Dona Laura também revela grande expectativa e acredita que esse ano o
dinheiro sai: “Eu e meu irm&o tamos esperando, mas mulher ndo é bom muita gente saber
nao, por que hoje o povo, os bandido mata a gente por qualquer coisa”. No dia 10 de junho
nos encontramos e ela me confidenciou que seus filhos também receberdo a indenizagéo.
Dona Leide fala pouco sobre o processo: “td nesse negdcio ai, 0 pessoal toma conta e vai
dando as noticias, vamos rezar pra sair.

As narracOes remetem-nos as ponderacgdes de Bosi (1994):

Na maior parte das vezes, lembrar ndo é reviver, mas refazer, reconstruir,
repensar, com imagens € ideias de hoje, as experiéncias do passado. A memdria
ndo é sonho, é trabalho. (...) A lembranca é uma imagem construida pelos
materiais que estdo, agora, a nossa disposi¢do, no conjunto de representacdes
gue povoam nossa consciéncia atual. Por mais nitida que nos parec¢a a lembranca
de um fato antigo, ela ndo é a mesma imagem que experimentamos na infancia,
porque nds ndo somos 0s mesmos de entdo e porque nossa percepcdo alterou-se
e, com ela, nossas ideias, nossos juizos de realidade e de valor. O simples fato
de lembrar o passado, no presente, exclui a identidade entre as imagens de um e
de outro, e propGe a sua diferenca em termos de ponto de vista (BOSI, 1994 p.
55).

Os depoimentos e relatos nos dao dimensdo de que as narragfes s&@o
rememoradas com o olhar e percepcdo atuais. As lembrancas que se apresentam nas
memorias citadas passam pela consciéncia e sdo compreendidas através da avaliacdo
atualizada das vivéncias e experiéncias As pessoas nos deram uma pequena mostra do que
viveram no Educandario, com foco mais no sofrimento, mas, acima de tudo, demonstram
e se consideram vencedoras e vencedores, por fazerem parte desse recorte de exclusédo em

nome das politicas publicas de combate a hanseniase e estarem contando suas histarias.

31 Pirrele é um lider do Morhan, Nucleo Redencéo, conhecido nacionalmente que tem sua histdria contada
no Livro: CASTRO, Manuela. A praga: o holocausto da hanseniase. Historias emocionantes de isolamento,
morte e vida nos leprosarios do Brasil. Geragdo Editorial, 2017. p. 139-140.
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4 RESISTENCIA(S) DOS ATINGIDOS PELA HANSENIASE: CONQUISTA DE
ESPACOS

4.1 Cotidiano e formas de sobrevivéncia

(...) Liberdade, liberdade.

Cabeca erguida, voz, identidade;

Valeu a pena fazer a hora,

Colher o medo o doce fruto da coragem;
Valeu a pena escrever Historia

Com maos podadas e abrir passagem
-Liberdade, liberdade.

Cabeca erguida, voz, identidade.?

Bacurau®?

Mendonca (2012) dimensiona uma forma de resisténcia que chama de “taticas
cotidianas”, fato esse que traz a tona memorias e lembrangas das formas encontradas para
sobreviver ao isolamento e redesenhar a vida possivel, pois, apesar das dores e sofrimentos,
da opressdo e das regras, nos relatos brotam lagrimas, muitas lagrimas, mas também
sorrisos, ao conseguir conciliar, driblar, reinventar, subverter as regras impostas: “(...) se €
verdade que por toda parte se estende e se precisa a rede de ‘vigilancia’, mais urgente ainda
é descobrir como € que uma sociedade inteira ndo se reduz a ela” (CERTAU, 1994, p. 14
apud MENDONCA, 2012 p. 343), o autor coloca que:

Certeau® indica que os sujeitos sempre encontram maneiras de recriar as balizas
que cerceiam suas acOes. Eles se apropriam dessas balizas e, criativamente,
deslocam-nas desde seu interior, reinventando-as. Para analisar as artes criativas
do fazer cotidiano, (.. ) A tética, por sua vez, é uma produgdo silenciosa, que
recria 0 espago definido pelo outro através da utilizacdo sagaz do tempo.
Operando no terreno do adversario, ela “tem que utilizar, vigilante, as falhas que
as conjunturas particulares vao abrindo na vigilancia do poder proprietario
(MENDONCGCA, 2012 p. 345).

Assim, vamos encontrar fala recorrente na maioria dos trabalhos sobre o

periodo do isolamento que a vigilancia ndo impedia 0os mais jovens de fugirem para

32http://www.casadebacurau.org.br/sala_memorial_acervo/musica/Trecho da musica “valeu a pena”,
de Bacurau. Musica feita para homenagear 0s 10 anos do MORHAN.

33 Apelido de Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, lider do MORHAN nacional.
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encontros amorosos, ou contando as formas de conseguir, via meio externo, bebida
alcodlica ou até mesmo fabricé-la artesanalmente. A dedicacdo ao trabalho, ao mesmo
tempo em que ajudava o tempo passar, rendia dividendos para possivel consumo ou
poupanca para um futuro proximo.

A vigilancia é fato, as resisténcias também, a cadeia existe como punicdo, ha
presenca de guardas e policiais militares que garantem a ordem imposta e 0 cumprimento
das regras estabelecidas, por isso, resisténcias, pois, antes da organizacdo formal e
unificada, vamos ter as organizacGes internas em torno de reivindicagdes. Lima (2007)
relata uma rebelido no Leprosario Anténio Diogo, num momento de crise econdmica, em
1936, os doentes se rebelaram quebrando mobilia do refeitdrio e exigiam a saida das freiras,
chamada a forca policial, ndo se conseguiu conter os revoltosos. Foi telegrafado para Dr.
Antdnio Justa e esse veio resolver o conflito, quinze internos assumiram a lideranca e Dr.
Justa sentenciou: “Ou se isola em sua casa ou deixa agora a Colénia”. Dos quinze, treze
sairam, foram expulsos e dois acataram a ordem de se recolher.

Seu Zé da Barra conta que:

teve revolta por causa da alimentagdo, a comida, a irm& sé mandava uma coisa
s0, olha quando era bolacha, s6 vinha bolacha, bolacha, quiseram invadir, a
irma se aperreou , chamou o encarregado e disse _ vou mandar buscar a policia
e eles argumentaram:_ o dinheiro é dos doentes pois compre outra coisa, ndo
mande buscar policia ndo esses homens ndo tem nada a perder, a. A irma tomou
o conselho entdo apareceu um paozinho, uma outra coisa entendeu?

Dessa vez ndo teve expulsdo, teve da vez que queriam botar a irma pra fora
essa eu ndo alcancei ( no caso anterior a sua chegada 1939), mas eles me
contaram tudinho, foi uma encrenca grande, dessa vez chamaram Dr. Justa, eu
acho que era pelo rigor da disciplina, entdo ele chegou e foi perguntando a cada
um: _ vocé quer que a irma saia, ai o cara disse: Eu quero, pois entdo passe pra
esse pra ali e foi isolando, isolando, fez igualzinho o que Deus fez com Moises,
aqueles que quiserem ficar do meu lado, fique do meu lado, aqueles que n&o vai,
passando a espada, mas aqui foi ao contrério, passou a espada nao, mas
mandou todos aqueles que era contra a irmd, mandou embora, butou pra fora,
sairam sem destino, a pé , de moleta, carro que levasse nem pensar.

(...) Al foi um clamor, eles expulsos ndo tinha como viver (...) e depois uma
pessoa falou por eles, e acabaram voltando (...)

Zé da Barra aponta dois motivos: a insatisfacdo com a administracdo das
freiras capuchinhas, aliada a caréncia de itens basicos como alimentacido e remédios,
coincide com o periodo citado por Lima (2007). O retorno dos revoltosos é confirmado por
Dr. Antbnio Justa: Dos efeitos dessa triste jornada, diz com elogiiéncia o epilogo da
rebelido: 15 dias ndo eram decorridos e todos os descontentes haviam, regressado

submissos a penalidade reclusdo temporaria imposta anteriormente (LIMA, 2007, p. 212).
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Com a descoberta da sulfonoterapia, a vida de todos ird aos poucos mudar,
inicia-se um gradual desassombro com a doenca, caminha-se para alta e organiza-se
torneios de futebol entre as coldnias Anténio Diogo x Antonio Justa, instala-se a radio, o
cinema, a biblioteca, os carnavais, as festas juninas, pascoa, natal que eram sempre
patrocinadas por entidades filantropicas e emissoras de radio.

As lutas, resisténcias e vitorias vao sendo construidas no dia a dia e as “taticas
cotidianas” vao dando tom a vida. Seu Z¢ da Barra sai da Colonia em 1974, depois de 35
anos de reclusdo, com a familia constituida, Dona Maria nunca se aventurou a deixar o
espaco em que passou a maior parte de sua vida e Pedro de Acopiara faz 0 movimento
inverso e vai morar com sua mae, a partir do momento em que as familias dos ex-
hansenianos podem conviver e morar conjuntamente dentro dos muros que antes marcavam
0 isolamento.

E restituido o direito ao voto em 1949, apesar de ser feito todo o processo de
desinfec¢do dos titulos de eleitores e ter urnas especificas sé para os votantes internados.
Em 1962, a internacdo compulséria dos doentes deixou de ser regra, extinguindo
efetivamente a pratica de receber e internar somente em 1986, até entdo, eles ainda eram
segregados nos leprosarios.

Em 1982, os internos, 0os egressos e a comunidade fundam o Grupo de
Integracdo Tiradentes - GIT, que agrega hansenianos, ex-hansenianos e comunidade local,
reunidos para encenacdo da Paixdo de Cristo durante a Semana Santa. Realizavam, ainda,
atividades artisticas, culturais e filantrépicas. Pedro de Acopiara e Isabel, fundadores do
teatro, relatam, dentre outras atividades, a escrita de um roteiro para um filme longa
metragem com o titulo “O mal que muda o destino”, no qual contava a histéria de algumas
pessoas que, ao receberem o diagndstico da hanseniase, perderam o direito de seguir com
planos e sonhos. Na narrativa, apareciam um sargento da aeronautica que foi afastado da
funcéo; um rapaz bom de bola que atuava no time infanto-juvenil do clube Ceard; e outro
que se alistou no exercito, todos tinham muito mais historias que foram interrompidas pela
doenca e pelo isolamento. O GIT atuou de 1982 a 2000, legalizando-se como ONG, esteve
em acdo durante mais de 17 anos, chegando a contar com mais de 400 membros de todo o
Macigo de Baturité, mantinha-se também um time de futebol de campo que disputava
campeonatos locais e regionais.

A partir dessa semente, quando os porta-vozes do MORHAN nacional aqui

chegam, ¢ instalado o Nucleo do Ceard, em 1983, com os lideres organizando as
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reivindicacgdes relativas as condicdes vida do ex-hanseniano, combatendo o preconceito e

promovendo a ressocializagéo.

4.2 Unificacdo das lutas cotidianas: MORHAN - Movimento de Reintegracdo das

Pessoas Atingidas pela Hanseniase

Os movimentos sociais surgem de uma necessidade, de uma demanda social,
como instrumento reivindicatério de aces junto ao poder publico para efetivacdo de
politicas que atendam direitos ndo reconhecidos ou suprimidos pelo Estado. Como entende
Gohn (2011):

Movimentos sociais sdo a¢Oes sociais coletivas de carater sociopolitico e
cultural que viabilizam formas distintas de a populacéo se organizar e
expressar suas demandas. Na acdo concreta, essas formas adotam
diferentes estratégias que variam da simples dendncia, passando pela
pressdo direta (mobilizagbes, marchas, concentracfes, passeatas,
disturbios a ordem constituida, atos de desobediéncia civil, negocia¢des
etc.) até as pressdes indiretas (GOHN, 2011, p. 335-36).

Ao realizar essas acOes, projetam em seus participantes sentimentos de
pertencimento social. Diante das consideracdes da autora, fica claro o desafio de entender
0 movimento social do MORHAN, grupo que, com base em sua realidade social, age na
construcao de acOes de reconhecimento de suas identidades e lutam contra o preconceito.

Vieira (2009) argumenta que o movimento tem uma particularidade, a
natureza. A natureza de um movimento social esta na auséncia do Estado ou em sua super
presenca, como a prépria histéria da hanseniase nos mostra. A super presenga corresponde
ao periodo da politica higienista de isolamento compulsorio e a implantacdo do regime de
hospitais-col6nia. A auséncia do Estado se configura no abandono que se encontram hoje,
apos o advento da cura da hanseniase (VIEIRA, 2009, p. 92).

Entende-se, para efeito deste trabalho, que 0 MORHAN surge para suprir a
auséncia de politicas pablicas, mais ainda, para que os hansenianos e ex-hansenianos se
reafirmem como sujeitos de direitos que constroem coletivamente seus espagos na
sociedade.

Criado no Brasil, 0o MORHAN é uma entidade sem fins lucrativos, fundada em

06 de junho de 1981, defende, conforme constam em seus estatutos, 0s seguintes

objetivos:
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Colaborar para a eliminacgdo da hanseniase; ajudar na cura, reabilitacdo e
reintegracdo social das pessoas que contrairam hanseniase; trabalhar para
que as pessoas acometidas pela hanseniase nao sofram restrigdes em seu
convivio social (emprego, familia, igreja, escola...); contribuir para que
portadores de hanseniase conquistem o pleno exercicio da cidadania; lutar
para que o0s antigos hospitais-colénia sejam transformados em
equipamentos de interesse coletivo (hospitais gerais, hospitais
especializados, centros culturais e de lazer etc.); deve-se garantir
moradia, sustento e atendimento as pessoas atingidas pela hanseniase na
época do isolamento compulsoério (entre as décadas de 30 a 60) que
estando nos antigos hospitais-colonia la desejam ficar (Estatuto do
Morhan Nacional. 2006).

Tem como finalidade, colaborar para a eliminacdo da hanseniase e do
preconceito, contribuindo para que os portadores de hanseniase conquistem o pleno
exercicio da cidadania, por meio da reabilitacdo e da reintegracdo a sociedade. Luta pela
garantia e respeito aos direitos humanos das pessoas atingidas pela doenca e seus
familiares, tem seu trabalho baseado no voluntariado, contando com cerca de 3.500
colaboradores presentes em aproximadamente 100 comunidades, distribuidas em 24
dos 27 estados da federacio, conforme jornal do MORHAN.*®
O idealizador/ fundador do MORHAN tem sua histéria de vida permeada pela
hanseniase, Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau, nasceu em Manicoré, no Estado
do Amazonas, em 1939, contraiu hanseniase aos cinco anos de idade, na década de 40.
Desde a infancia, conheceu de perto o preconceito e o isolamento do convivio social, ja na
adolescéncia passou a morar no hospital coldnia de Porto Velho e la ganhou o apelido de
Bacurau, nome de um passaro da regio.3®

No inicio da década de 60, foi internado na colénia Souza Araujo, em Rio
Branco, no Acre. Por seu envolvimento efetivo nas questdes da comunidade, tornou-se um
lider comunitario respeitado. Até a sua morte, em 1997, participou ativamente de varias
lutas sociais, foi reconhecido e premiado internacionalmente pelas iniciativas e conquistas.
Bacurau foi um dos fundadores do Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela

Hanseniase —- MORHAN, em 1981.3” Em suas palavras, assim define:

O Morhan ndo nasceu de um dia para o outro. Nasceu de muita dor. Do
sofrimento de muita gente. Nasceu como uma necessidade. Para que a gente

35 MORHAN. Projeto Acervo. Cadernos do Morhan, v. 6, p. 1-120, 2010. Disponivel em www.
morhan.org.br/views/upload/caderno_06 acervo BAIXA.pdf. Acesso em 10 de setembro de 2017
36 http://www.casadebacurau.org.br/ . Acessado em 31 de janeiro de 2018.

37 http://www.casadebacurau.org.br/ Acessado em 31 de janeiro de 2018.




71

pudesse caminhar livre na sociedade. N&o foi ideia de uma pessoa. A gente tinha
a ideia de criar uma organizacdo para lutar contra o preconceito. O Morhan
nasceu para que o paciente de hanseniase, conhecido na sociedade como leproso,
tivesse um espago que pudesse reivindicar seus direitos. Por que até o direito de
falar a gente néo tinha. Moradvamos nas coldnias e se reclamassemos de alguma
coisa, diziam: ‘Ah coitadinho! Ele vive assim, revoltado!’. Era sempre tido como
revolta, como uma coisa de desespero, ndo como uma coisa racional, como
reivindicacdes de direitos. O Morhan é a nossa estrada para a liberdade.
Porgue o preconceito é uma coisa que é gerada pela ignorancia. E a ignorancia
s6 tem um remédio: educacdo, conscientizacdo. A gente pensava em fazer um
movimento para levar informagdes ao publico e aos pacientes. Sobre como pega,
se pega, de que forma pega, se tem cura, se é hereditaria. Levar informacdes
corretas e atualizadas para esclarecer as pessoas sobre a hansen” (Bacurau, um
caboclo amazénico).®

Dada a especificidade, 0 MORHAN vai se estabelecer e se consolidar no
enfrentamento da exclusdo e do estigma acarretado pelas sequelas da doenca e pela
ignorancia acerca da mesma, constituindo-se como pessoas que constroem uma identidade
enguanto grupo que precisa fazer valer seus direitos basicos. Ao invés de esconder-se pela
histdria da doenca, se impdem através de suas trajetdrias e se colocam na luta por melhores
condigOes de vida para si e para os outros, fortalecendo a identidade coletiva, utilizando o
que os diferencia para afirmar-se como sujeito, bem como declara Young (2000):

(...) os sujeitos interpretam reflexivamente, as experiéncias com as quais
se deparam, reconstruindo seus préprios eus, podem elaborar narrativas
e discursos capazes de desafiar significados e praticas opressivas. (...)
Pessoas atingidas pela hanseniase podem deslocar sentidos negativos
sobre seus eus e lutar para generalizar novos significados. Na condicao
de agentes, eles podem se apropriar dos constrangimentos e
possibilidades que encontram, construindo algo criativo a partir deles
(YOUNG, 2000, p. 101 apud MENDONCGCA, 2009 p. 58).

Pela experiéncia, 0s seres humanos se tornam sujeitos, conhecem situacoes e
relacdes produtivas como necessidades e interesses, assim como antagonismos. Eles tratam
essa experiéncia em sua consciéncia e cultura e ndo apenas a introjetam, porque ela néo
tem um carater s acumulativo, ela é, fundamentalmente, qualitativa (THOMPSON, 1981).

Para entendimento e contextualizacdo da historia do MORHAN, encontra-se
em Mendonca (2012) uma proposta de analise dividida em fases, em que apresenta a
periodizacdo da “resisténcia organizada” e ainda identifica alguns dos dilemas que

atravessam o movimento na contemporaneidade. Como “resisténcia organizada”, o autor

38 http://www.casadebacurau.org.br/home/o_surgimento_do_morhan. Acessado em 31 de janeiro de 2018.




72

analisa os trinta anos de MORHAN, dividindo- o em trés fases: o inicio conflitivo; o
alinhamento com as politicas governamentais e a paulatina repolitizacdo do movimento.
(MENDONCGA, 2012 p. 350).

Na primeira fase, Mendonca explica que 0 MORHAN tenta, com especial
vigor, desconstruir a imagem da lepra, produzindo um discurso politico centrado nas ideias
de justica e igualdade, defendendo temas que véo da reforma agraria a ética na politica.
Reivindicava-se, ainda, o incremento das oportunidades de participacdo, uma demanda
afinada com as lutas contra a ditadura: “Bastante conflitivo, o0 Morhan dessa fase tem o
poder instituido como principal adversario. O governo é acusado de negligente, e 0 Estado
personificaria um capitalismo selvagem, responsavel pelo empobrecimento da populagdo”

(MENDONCA, 2012, p. 352). Mendonca enumera como conquistas dessa fase:

a Portaria n°. 497 do Ministério da Salde, de 09 de outubro de 1987, que abre o
processo de reestruturagdo das coldnias a participacdo. Também merece mencéo
a lei no. 7.914 de 07 de dezembro de 1989, que revogava procedimentos
eleitorais discriminatérios, como a desinfec¢do de documentos (MENDONCA,
2012, p. 352-353).

A segunda fase, nos anos 90, ¢ intitulada de “Em busca da elimina¢do da
doenga”, momento que se fortalece a politica de parcerias com entidades nacionais e
internacionais. “O movimento sustenta seus discursos sobre quatro pilares que se
imbricam: eliminacdo-parcerias-descentralizagdo-informacao”. Artur Custodio de Sousa
assumiu a coordenacgdo nacional em 1995, sucedendo Antonio Nunes Vieira, 0 Bacurau,
que ficou no cargo de direcéo por aproximadamente 15 anos. Sua elei¢cdo foi marcada por
ampla controvérsia, sendo colocada em suspeicdo a legitimidade de uma pessoa nao
acometida pela enfermidade dirigir a entidade. Mesmo assim, fortalece as acbes de
estratégias e articulacdes politicas com o foco na eliminacdo da hanseniase, contribuindo
para a desmistificacdo da enfermidade e captacdo de financiamentos:

Em 1997, ano de realizacdo do IX Encontro Nacional (Belém, PA), o movimento
comemora a producdo de uma campanha educativa nacional, com a participacdo
de Pelé. Também nessa fase, estreita a parceria com o Conasems (Conselho
Nacional de Secretarios Municipais de Saude) para atuagdes voltadas a
eliminagdo. O Morhan ap0ia o programa Avanga Brasil, langado pelo governo
federal em 1998, para ampliar e descentralizar as agdes contra a hanseniase.
Aposta- -se na educagdo como estratégia de luta contra a hanseniase, e 0 Morhan
oferece um telefone gratuito (Telehansen) para tirar dividas sobre a doenca e
receber dendincias de desrespeito (MENDONCA, 2012 p. 354).
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Nessa fase, instala-se a proposta de que 0 movimento se estruture como uma
rede horizontal e, a0 mesmo tempo, ha “todo um esfor¢o de unificagdo do movimento,
defendendo-se a ideia de que a ‘busca de identidade é uma larga passada para a conquista
daliberdade” (MENDONCA, 2012, p. 354). O movimento busca consensos em nome dessa
identidade e credibilidade, sendo assim, sua Comissdo de Etica se encarrega de desligar
nucleos considerados irregulares, alguns acusados de apropriacao de recursos de projetos,
sem a devida prestacdo de contas das agdes.

Na fase trés, chamada de “A paulatina repolitizacdo do Movimento a partir do
ano 2000”, o MORHAN passa por mudancas e volta as questdes politicas do seu inicio,
tais como: a discussdo da situacdo dos hospitais-colonia e a demanda por pensoes
governamentais. O fato do ndo cumprimento das metas de eliminagdo, pelo Brasil, em
2000, mais quatro fatores contribuiram para essa diversificacdo da agenda: 1) a eliminacéo
da hanseniase na maior parte do mundo; 2) as pressdes da base do movimento; 3) a
existéncia de alguns atritos com o entdo Ministro José Serra; e 4) a eleicdo do presidente
Luis Inécio Lula da Silva.

Em 2005, acontece o 1° Seminario Internacional Hanseniase e Direitos
Humanos, que conta com a participacdo da subcomissdo de Direitos Humanos da
Organizacdo das Nagdes Unidas. No ano seguinte, a resolucdo n° 15 da ONU coloca as
pessoas atingidas pela hanseniase sob protecdo dos Direitos Humanos. A temaética é
discutida na Suica em 2007, durante VI reunido do Conselho de Direitos Humanos da
organizacdao.

Como atividades dirigidas a eliminacéo da doenca, se fortalecem a¢des ligadas
a luta contra o preconceito, contando com diversas celebridades, como Ney Matogrosso,
Ney Latorraca, Elke Maravilha, Solange Couto, Siron Franco e Targino Gondim, que
fazem a chamada nos meios de comunicacgdo para os sintomas e a cura da doenca e comeca
a funcionar o caminhdo itinerante satde, que em caravanas visitam todo o Brasil.

Advém dessa fase o projeto de lei que prevé a indenizacdo de todos os que
sofreram o isolamento compulsério e foram segregados em hospitais-col6nia. O projeto
gerou grande mobilizacdo, sendo aprovada como lei n°. 11.520, em 2007.

O autor pondera sobre a complexa dindmica do movimento e aponta trés
dilemas vividos nesses 30 anos, sendo o primeiro “sobre o tom do discurso politico
construido pelo movimento”, pois oscila, como foi explicitado, entre critico ou

conciliatério.
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O segundo dilema diz respeito a delimitacdo do foco tematico das
reivindicagdes, ao utilizar o discurso da satde publica, 0o MORHAN justifica sua existéncia
socialmente, mas deixa de dar visibilidade a reivindicacBes especificas e temas
negligenciados na agenda publica. Com grupo social amplo e eclético, ndo se pode afirmar
que representa a todos e, em nome da coesdo, tenta invisibilizar os conflitos e tensdes dos
atingidos pela hanseniase na busca de unidade de luta. Mesmo tentando renovar e
congregar 0s mais jovens, sua base é constituida dos antigos moradores das colénias.

O terceiro e ultimo dilema diz respeito a propria estruturacdo organizacional
do movimento. Por um lado, uma estrutura reticular com base no voluntariado e que ao
mesmo tempo tem seus lideres profissionalizados. O autor pondera que: “O importante é
perceber que tais dilemas existem, para que essas acOes possam ser contextual e
estrategicamente compreendidas”. As discussdes que Mendonca traz em nivel nacional
serdo apoio para entendimento e correlacdo com o Nucleo do MORHAN, Redencéo -

Ceara.

4.3 O reconhecimento do erro do Estado na internacdo compulséria do hanseniano

A lei n° 11.520 de 2007 determinou a concessao de uma pensdo especial,
mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram
submetidas a isolamento compulsério em hospitais-col6nia até 31 de dezembro de 1986,
com isso, 0 Brasil tornou-se 0 segundo pais a aprovar lei de reparacdo a ex-internos, o
primeiro foi o Japdo em 2001 (BRASIL, 2007).

A lei é composta por sete artigos, no primeiro, é exposto o objetivo: autorizar
0 Poder Executivo a “conceder pensdo especial, mensal, vitalicia e intransferivel, as
pessoas atingidas pela hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internagédo
compulsérios em hospitais-colonia, até 31 de dezembro de 1986” (BRASIL 2007).
Estabelece ainda o valor de R$ 750,00 (setecentos e cinquenta reais). Em seguida, em
quatro paragrafos define que ela é personalissima; reajustavel anualmente; a quem deve ser
enderegado o pedido e quem arcara com o pagamento.

O segundo artigo da Lei nomeia o Secretario Especial dos Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica para analisar e conceder a indenizagdo e ainda tem quatro
paragrafos, o primeiro, constituindo uma Comissdo Interministerial de Avaliacdo, em
seguida, enumera as formas de apresentar as provas e testemunhos, considerando “a ampla

producdo de prova documental e testemunhal, e, caso necessario, prova pericial”. No
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terceiro, declara o poder da comissdo para “promover as diligéncias que julgar
convenientes, inclusive solicitar apoio técnico, documentos, pareceres e informagfes de
6rgdos da administrag¢do ptblica, assim como colher depoimentos de terceiros”; 0 paragrafo
quarto se refere as despesas da Comissao “correrdo a conta das dotagdes orgamentarias dos
orgaos a que pertencerem” (BRASIL, 2007).

O artigo terceiro versa sobre a acumulagéo de recebimento sobre 0 mesmo fato,
sendo complementado pelo paragrafo Unico. “O recebimento da pensdo especial ndo
impede a frui¢do de qualquer beneficio previdenciario”.

O artigo quarto recomenda ao Ministério da Saude que se articule com os
sistemas de saude dos Estados e Municipios para implementar acGes: “a garantia de
fornecimento de drteses, proteses e demais ajudas técnicas, bem como na realizacdo de
intervengdes cirdrgicas e assisténcia a sadde por meio do Sistema Unico de Satide — SUS”
(BRASIL, 2007).

O artigo quinto versa sobre celebragdo de convénios, acordos, ajustes do
Ministério da Saide com SEDH e entidades privadas sem fins lucrativos para cumprimento
do disposto nesta lei.

Em suma, a indenizacdo € pessoal, vitalicia e intransferivel, a pensédo
beneficiou os internos que passam a receber em torno de um salério e meio, atraves do
Instituto Nacional do Seguro Social - INSS e ndo impede o recebimento de qualquer outro

beneficio.

4.4 MORHAN e os “filhos separados”

Sousa (s/d) coloca o que foi o isolamento dos filhos de hansenianos:

Durante sessenta anos o Estado brasileiro ordenou e estimulou a internacéo e o
isolamento de todas as pessoas atingidas pela hanseniase. Entre 1920 e 1980
milhares de pessoas seriam segregadas em colbnias hospitalares, os entdo
chamados leprosarios, e milhares de criancgas, filhos daqueles que estavam
isolados, foram enviados para os chamados preventorios. Se milhares de pessoas
foram segregadas devido a doenca, também milhares de criangas foram retiradas
do contato com seus pais e compulsoriamente institucionalizadas, entregues para
a adocdo formal e informal, além de muitas que tiveram um destino diferente,
circulando entre casas de familiares, conhecidos e vizinhos (SOUSA, s/d, p.
154).
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Os autores discutem o isolamento extensivo aos filhos sadios dos portadores
do mal de hansen, sofrendo o isolamento e a segregacgéo por ter nascido em um lar infecto,
retirados do contato com os pais, sendo muitos entregues para adogéo.

Em edicdo especial de Cadernos do MORHAN, Campos e Flores (2012)
abordam o tema dos filhos dos ex-portadores de hanseniase que foram separados de seus
pais, popularmente conhecidos como “Filhos Separados”, ou ainda a “segunda geragado”.

Os autores defendem a extenséo da lei 11.520, de 18 de Setembro de 2007, que
garantiu a toda pessoa internada compulsoriamente para o tratamento da hanseniase até o
ano de 1986 o direito a uma indenizacéo vitalicia como reconhecimento do erro que foi a
politica isolacionista causadora de danos psicossociais permanentes aos “filhos separados”,
danos especificos, cometendo crime de alienacdo parental pela privacdo do convivio
familiar, gerando traumas e disturbios para a vida toda (CAMPOS e FLORES, 2012 p. 3).

Segundo o coordenador nacional do MORHAN, Artur Custddio, o Estado
brasileiro tem uma divida também com os filhos dos ex-pacientes de Hanseniase que foram
separados de seus pais, os chamados “Filhos Separados”. A pratica que ocorria dentro dos
Preventorios consistia em a mae dar a luz, mas néo ter o direito de receber o filho nos
bracos: mée e filhos eram separados a forca, talvez para sempre (CAMPOS e FLORES,
2012 p. 10).

No mesmo artigo, os autores levantam dados relacionados a politica de
segregacdo que se estendia aos filhos dos ex-pacientes portadores de hanseniase,
confirmando através dos depoimentos de 27 entrevistados que a préatica de isolamento
compulsorio dos pais atingiu os filhos com estigmas e sequelas, mesmo esses ndo sendo
portadores da doenca, possuem 0s mesmos danos psiquicos e sociais dos ex-pacientes de
hanseniase (CAMPOS e FLORES, 2012, p. 19).

Na grande maioria dos 27 relatos podemos identificar a presenga de maus tratos
realizados nas instituicBes responsaveis por educar tais criangas. Fica claro e
evidente que muitas, se ndo todas as instituicGes responsaveis pelo cuidado
dessas criancas, bebés e adolescentes, praticavam as mais diversas atrocidades
contra seres humanos, um verdadeiro holocausto silencioso praticado pelo
Estado brasileiro. Essas criancas tiveram uma infancia marcada pelo abandono,
maus tratos, abusos sexuais, espancamentos, uso indiscriminado de sedativos e
de calmantes. Esses acontecimentos, ocorridos na infancia, influenciam
diretamente esse grupo de individuos, vitimas do holocausto instituido no Pais
ao longo de décadas, por forca do estigma de uma doenca que baniu da sociedade
milhares de pessoas que foram atingidas pela Hanseniase (CAMPOS e FLORES,
2012, p. 37).
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Nesse sentido, as privagdes do convivio familiar e a subtracdo de direitos
bésicos fazem dessas pessoas alijadas de sua vida e com as quais o estado brasileiro tem
uma divida social, reparacdo essa pleiteada pelo MORHAN que, juntamente com a
Secretaria Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, finalizou em
setembro de 2012, um relatorio sobre os “Filhos dos ex-portadores de hanseniase”, este
recomenda que seja criado uma Comissdo Interministerial a fim de se apontar os meios
necessarios para reparar 0s erros cometidos.

O Relatorio do Grupo de Trabalho Interno “Filhos segregados de pais ex-
portadores de hanseniase submetidos a politica de isolamento compulsoério”, concluido em
setembro de 2012, traz informagdes sobre a estimativa de “filhos separados”. Apés
estimativas baseadas na instalacdo dos primeiros preventorios até a extingdo do isolamento,
“estima-se algo em torno de 30.320 filhos de hansenianos que poderiam ter sido internados
em preventdrios no periodo de 1927 a 1986. Destaca que este numero nédo é exato, citando
a reportagem da Revista Isto E, que apontou cerca de 40.000 filhos e recomenda ao Grupo
Interno que sejam mais profundamente refletidas as questdes, sobretudo a posicdo de
similaridade entre os pais internados em hospitais colonia e os filhos internados em
preventorios que estiveram sob uma tutela do Estado e sofreram a mesma politica por
acao desse Estado.

Sobre esse numero de filhos separados, o atual coordenador do MORHAN
Redencdo enfatiza em relagdo ao nimero estimado que “foi um tiro no pé”, pois segundo
0 mesmo, assustou o governo: “onde tirar dinheiro pra pagar tanta indeniza¢éo?” e afirma
que “essa conta foi feita muito acima da realidade, que hoje estima-se entre 14 e 16 mil as
criancas isoladas nos educandarios, é a tatica da negociacdo, se coloca acima e vai
diminuindo durante o processo...” 3

Com o objetivo de fazer um levantamento sobre os filhos separados, o
MORHAN Nacional, juntamente com voluntarios e com ajuda dos interessados, no caso
as pessoas que foram internadas e criadas no preventorios/educandarios, elaboraram um
formulario que discute a hanseniase como um problema de satde publica, assim como a
questdo do isolamento compulsorio, a articulagdo a favor dos filhos separados, suas

reivindicagdes e o papel do MORHAN como movimento social frente as questdes do dossié

39 Atual coordenador do Morhan, Francisco. Entrevista cedida a pesquisadora dia 13 de junho de 2019.
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(MORHAN, Dossié, 2010, p. 5)*. O documento foi apresentado ao governo brasileiro
através de audiéncia acontecida no Palécio do Planalto, no dia 19 de agosto de 2010. Esse
evento contou com a participacdo do Gabinete da Presidéncia, Ministério de Direitos
Humanos, Ministério da Saude, Ministério da Previdéncia Social e Advocacia Geral da
Unido, e coloca as consequéncias do isolamento para a vida dos filhos de pessoas com

hanseniase:

A perda do vinculo e a desestruturacdo familiar foram, sem qualquer divida, a
pior consequéncia que a historia do isolamento compulsorio trouxe para os filhos
de pessoas com hanseniase. Nao obstante, outros aspectos sociais como 0 acesso
ou manutenc¢do de uma oportunidade formal de trabalho, também representa uma
das grandes dificuldades encontradas pelas pessoas que sofreram o isolamento e
também pelos filhos afastados dos pais. Suas condi¢cBes de trabalho séo
fragilizadas, ao passo que a legitimagdo da simbologia da Carteira Profissional
de Trabalho é quase nula. A maioria destas pessoas ndo conseguiu estudar e se
qualificar para disputar uma vaga no mercado de trabalho (MORHAN, 2010. p.
10).

O passado deixa marcas nos corpos. O corpo tem memoria, ele € o testemunho
da vida passada de cada individuo. Se toda sociedade se apropria dos corpos de
seus membros, os deforma e forma conforme seus valores, cabe & sociedade
presente olhar para esses corpos, entdo saudaveis, submetidos a todo tipo de
violéncia, machucados em nome de uma ordem na qual ndo mais acreditamos: a
do isolamento, a da estigmatizacdo, a da excecdo aos direitos humanos. A
subjetividade presente da pessoa foi alterada em consequéncia de violéncias
fisicas e psicolégicas ocorridas na infancia (p. 11-12).4

A auséncia de referéncias paternais, de convivéncia familiar, repercute ainda
hoje em traumas e depressdo nas pessoas criadas nos educandarios. A reivindicacdo
encontra-se em processo e 0s entrevistados(as) garantem que esse ano sera liberada a

indenizacéo para os filhos separados.

4.5 O MORHAN em Redencéo

4 MOVIMENTO DE REINTEGRAQAO DAS PESSOAS ATINGIDAS POR HANSENIASE. Dossié - a
Histéria dos Filhos Orfaos de Pais Vivos no Brasil. Rio de Janeiro, jul.
2010.www.morhan.org.br/views/upload/Dossie_Filhos.pd. Acesso em: 20/09/2018.

“MOVIMENTO DE REINTEGRACAO DAS PESSOAS ATINGIDAS POR HANSENIASE. Dossié - a
Histéria dos Filhos Orfios de Pais Vivos no Brasil. Rio de Janeiro, jul.
2010.www.morhan.org.br/views/upload/Dossie_Filhos.pd. Acesso em: 20/09/2018.
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O MORHAN em Redencéo se estabelece em 1983 e agrega legalmente no
nacleo do municipio as atividades dos grupos de hansenianos e ex-hansenianos, abrindo
espaco para visibilidade das reivindicacbes para além do espaco local e regional,
unificando as bandeiras de lutas aos demais nucleos do Ceara e do Brasil.

O ndcleo local esteve presente nos movimentos politicos partidarios em alguns
periodos, com candidato préprio @ Camara Municipal, bem como apoiando deputados
estaduais, criando vinculos com o legislativo e executivo do poder estadual, angariando
junto a Secretarias de Estado diversas beneficios e projetos para a comunidade local.

Na segunda fase citada por Mendonca, anos 90, 0 movimento em Redencao
elege por dois mandatos um dos lideres para Camara Municipal de Redencdo. O MORHAN
recebe recursos para diversos projetos de melhoria com a comunidade, através de
convénios estaduais e internacionais. Em nivel local, ao mesmo tempo em que tinha
aproximacdo com o sindicato rural e as lutas mais ligadas a esquerda, havia um grupo
ligado ao Cambeba e a politica do PSDB de Tasso Jereissati, sendo, a partir de apoios de
liderancas politicas, criadas diversas associaces, como: Associacdo de Moradores de
Antdnio Diogo- AMAD, com presidéncia de um ex-hanseniano que nao se entendia com o
nicleo do MORHAN; Associacdo de Produtores de Artesanato de Anténio Diogo -
APROCONAD:; sob a direcdo de um filho de ex-hanseniano, que continuou no MORHAN;
e uma Associacdo dos Moradores Egressos da Colonia Anténio Diogo — ACRAD, tendo
como presidente um membro do MORHAN, filho de um dos lideres do Nucleo de Ant6nio
Diogo. Existia também o Grupo de Integracdo Tiradentes - GIT, anterior a essas e em
atividade.

Nesse sentido, Farias (2013) assim reflete sobre o vinculo entre as associaces

€ governo:

defensores do “governo das mudangas”, a partir do Tasso os “segmentos
organizados do povo” passaram a participar direta ¢ democraticamente das
decisBes governamentais, sem intermediacdo de politicos. Contudo, para
opositores, 0 que 0 governo chamava de participacdo ndo ia além de mera
execucao e gestdo de programas elaborados pelo Estado. Inverteu-se 0 processo
social: em vez de a comunidade espontaneamente organizar entidades
defensoras de seus interesses, era 0 governo que estimulava essa criacdo, de
modo que se formaram associacdes populares ddceis e subservientes ao grupo
no poder — ndo poucas vezes as liderancas dessas entidades eram ligadas a
correligionarios do Cambeba*? (FARIAS, 2013, p. 358-59).

42 Cambeba: bairro que surgiu na década de 1980, juntamente com o Centro Administrativo Governador
Virgilio Tavora, mais conhecido como Centro Administrativo do Cambeba.
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Dessa forma, em Antonio Diogo, irdo se formar diversas associacOes de
moradores, de artesdos, de hansenianos, que juntamente ou paralelamente ao MORHAN,
ligaram-se a figura do Cambeba, agregando pessoas que, na maioria das vezes, atendiam
suas reivindicagdes, e um coletivo, servindo como cabos eleitorais. Nesse periodo, foram
construidas casas populares, chafarizes, pogos profundos, além de ter sido levada energia
as comunidades rurais e ter se concretizado a abertura do Posto da COBAL “ etc.

Esse periodo configura-se bem movimentado, enquanto participante das CEBs
(Comunidades Eclesiais de Base da Igreja Catolica), acompanhei sendo socia de pelo
menos duas dessas associa¢fes. Posteriormente, engajei-me na Associa¢ao do Professores
Municipais do Interior do Ceara — APROMICE, na luta contra as oligarquias locais e na
defesa dos direitos dos professores. Vale registrar que, nesse momento, um professor da
rede municipal recebia o equivalente a dez por cento do salario minimo vigente. Seu Pedro

de Acopiara € testemunha de todo esse processo:

E eu entrei no MORHAN, na trajetéria do MORHAN pra tentar conhecer os
direitos e os deveres também dos hansenianos, porque quando a gente luta por
direitos tem que ver os deveres, né?! E nisso ai também eu participei de uma
ONG chamada RLA* e eu fiz um curso pelo pessoal da Inglaterra pra fazer
sandalia adaptada pro pé de hanseniano, pensando, Deus me perdoe, na minha
propria mée que ela tinha o pé doente. Ai fizemos outra inclusdo de outro curso
de palmilha adaptével nos pés, pra tirar a pressdo dos ferimentos que existia em
baixo dos pés das pessoas, os ferimentos chamados perfurantes, acho que vocé
jé deve ter visto eu falar, € um dos ferimentos mais... Porque ulcera, ulcera
plantar é muito complicada pra sarar, mas a ulcera, pior que seja facil sarar
que o perfurante, porque o perfurante ele entra na pele bem fininho, que nem
seja assim, uma caneta e vai bater no 0sso, nos metatarsos e 1a ele vai agravando
0 0sso, perfurando até ficar o osso sem célcio e o calgado proteje pra néo se
agravar.

(...) a RLA, ela patrocinava, tinha cartazes, tinha panfletos. Nos fizemos uma
revista, até hoje eu tenho essa revistazinha e tem meu nome incluso também, nés
passamos trés dias pra elaborar essa revistinha, tem uns erros de portugués,
mas ta la bem feitinha, “Viver sem direito ndo ¢ direito”, essa entidade
financiava atividades educativas, foi muito Util, porque a gente fez muito
trabalho assim, palestra nos colégios e hoje em dia a gente pode fazer palestra
nos colégios sobre a hanseniase, porque naquela época a gente fazia so pra

hanseniase e outra doenga que foi herpes, sexualmente transmissiveis (...)

43 COBAL - Companhia Brasileira de Abastecimento era um posto de revenda de géneros alimenticios da
cesta basica a precos populares e, nesse caso, vendido para pessoas carentes com filiacdo a Associacdo de
Moradores.

4 ONG inglesa - A lepra — The leprosy Relief Associaton.
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Nessa fase, o movimento é bem fortalecido e tem grande credibilidade
estendendo-se até 2007, conforme relata a professora Irene, que participou de 2003 a 2007
como voluntaria no projeto financiado pela ONG da Inglaterra RLA,

“quando eu ingressei. Na época, o MORHAN tinha comegado a participar de
um projeto que se chamava “direitos sociais"*®, entdo todos os MORHAN's, os
cinco nucleos do Cear4, eles estavam com esse projeto que era financiado por
uma ONG da Inglaterra que se chamava RLA, né?! Entdo tinha um
financiamento de cinco anos, entéo eu entrei nesse periodo, eu acho que foi de
2003 a 2007, E ai dentro desse projeto a gente desenvolveu muitas atividades
desde workshop de palestras, de panfletagem, né?! Eu participei de muitas
capacitacGes, desde como elaborar um projeto, entdo assim, o periodo em que
eu estive foi um periodo muito bom, né?! Onde conheci os nucleos que era de
Juazeiro, Sobral, Maracanau, Fortaleza e Redeng¢do, né?! Eram cinco ndcleos,
né?! E eu, nessa minha caminhada, eu cheguei a participar do MORHAN
estadual, eu era representando o MORHAN de Redencdo e representava o
MORHAN estadual, né?! Entdo de cada nicleo a gente se reunia pra programar
as acles dentro desse projeto, né?! Entdo assim, foi um momento muito bom, de
muito crescimento e que também eu pude contribuir muito com meu trabalho,
porque na época também eu trabalhava na salde e ai sempre eu agregava, ne?!

(...), nesse periodo, eu acho que foi um dos periodos onde 0o MORHAN, ele atuou
mais no nosso estado, por qué? Porque tinha recursos, a gente sabe que
guerendo ou ndo, 0 recurso, ele é importante, porque principalmente algumas
acdes como a gente se deslocar do nosso municipio ou préprio, dentro do nosso
municipio a gente precisa de ter um deslocamento, ter dinheiro pra lanche, pra
comprar uma faixa, pra fazer um material de divulgacéo, né?! Mesmo sendo
todo mundo voluntario, mas esse financiamento, ele é essencial, entdo assim,
esse projeto, ele foi assim, é... De muita importancia pro movimento nesse
periodo, porque ele deu uma alavancada, né?

A mesma conta ainda que em 2007 ndo ficou na direcdo do Nucleo MORHAN,
mas continuou no projeto “Solidariedade na Cura”, preferiu se afastar devido ao seu
carisma e lideranca estd incomodando algumas pessoas. O Projeto foi aprovado pela
mesma ONG, ndo passou pelo MORHAN, embora todos tenham continuado como
voluntarios, juntamente com uma equipe multidisciplinar de saide que foi formada por
médico, enfermeiro, técnico de enfermagem, assistente social, professora e voluntarios do
MORHAN:

A gente fez o Projeto: “Solidariedade na cura”, ai esse projeto foi financiado,
a gente, é... Submeteu ao RLA, ela foi aprovada e ela financiou por dez anos o
nosso projeto, esse projeto a gente trabalhava, bom o qué que é o Solidariedade

4 Projeto de Direitos Sociais: Projeto da parceria entre DFID- Departamento para Desenvolvimento
Internacional — Fundo para Desafios enfrentados pela sociedade civil, LEPRA/LRA - The British Leprosy
Relief Association e Morhan — Movimento de Reintegragdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase Ceara,
executado a partir de 2003.
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na cura?! Ele surgiu dentro do movimento do MORHAN, porque eu, foi quando
eu tive acesso, né, de estar mais perto das pessoas que foram acometidas, né?!
E ai a gente criou esse projeto e a gente vinha dar um suporte aos pacientes que
eram... Ja tinham saido da col6nia, moravam fora, ndo eram mais internos, né?!
Pacientes externos e eles ndo tinham mais, eles ndo tinham acesso, eles tinham
vergonha de adentrar no posto de salde, porque o pessoal olhava diferente, né?!
Entéo, eles faziam esse tratamento em casa e ai o seu Jodo (lider do Nucleo)
também era parceiro nosso, né?! A gente fazia ai, uma ponte. Ele via alguns
colegas, alguns amigos que estavam em casa sofrendo com ulceras muito
grandes, nos pés principalmente, com um tratamento totalmente errado e ele
vinha a nossa procura. Também participava do projeto a doutora Iris como
enfermeira e o auxiliar de enfermagem Carlos que ele fazia esses curativos em
casa e a gente foi indo em busca desse pessoal, levando eles para o posto de
salde e tinha pessoas com 30 anos de Ulceras que ndo fechavam e dentro desse
projeto a gente conseguiu tambhém, é...

Onde entra o Pedro de Acopiara pra formacdo pra trabalhar a questdo dos
calgados que foi financiado por esse projeto, que era as palmilhas, orientado
pelo fisioterapeuta e ai faziam esse calgado adaptado também pra essas pessoas,
porque a gente via que algumas deformagdes eram por conta do calgado, ndo
era adaptado. E ali, Ulceras grandes de 30 anos a gente conseguiu sarar, outras
a gente ndo conseguiu, teve que ir pra uma amputacdo que ai a gente sofria
junto com o paciente, mas ai ele acabou vendo que ali era o melhor que ele
podia ter naquele momento, porque ndo tinha jeito de sarar, né?! Entdo nés
vivemos Varios extremos dentro desse projeto e ai a gente levava eles, uma vez
por ano pra gente fazer um passeio, tinha pacientes nossos que nunca tinham
visto o mar, né?! A gente levou pra fazenda, fomos pra praia, levamos pra
cachoeira, entdo assim, a gente foi assim, foram 10 anos desse projeto muito
vivenciado com eles, principalmente em algo que eles néo tinham, a questédo da
re-socializacdo mesmo. E ai, pessoas que ndo saiam de casa pra fazer curativo
comegaram a adentrar o posto, eles chegavam e o pessoal saia por conta do mal
cheiro mesmo, porque tinha um odor forte, mas ai com todo o material que era
comprado que fazia com que melhorasse, tirasse esse odor, a gente conseguiu.
Do meio pro fim, esse pessoal entrava e saia do posto sem ninguém mais e a
gente foi trabalhando, né, as pessoas que néo fizessem aquilo, que aquele odor
era caracteristico, que eles tinham os mesmos direitos que eles, eles tinham o
direito de adentrar e ai depois a gente conseguiu gragas a Deus acabar com um
desses estigmas que tinha também, né?! E ai foi a minha participacao dentro do
movimento em relacdo a hanseniase, ele teve esses dois momentos, teve o
momento do MORHAN e teve o momento do “Solidariedade na Cura”

Em pesquisa no arquivo do MORHAN, com acesso ao Livro de Atas da
instituicdo, com datas de 2007 a 2014, é feito o registro de uma série de divergéncias no
grupo. Quando o entdo Coordenador faz carta de renuncia, o vice Coordenador assume,
s&o recorrentes 0s motivos, a criagdo de uma associagdo paralela ao MORHAN com o
nome de Associacdo Radio Difusora de Comunicacdo de Redengdo —~ARCOR, articulada
com a finalidade de instalar a concessdo da radio sob sua responsabilidade, subtraindo o
MORHAN do processo. Segundo Carlos, em depoimento para este trabalho, diz ter sido
vendida a concessdo para um politico de Pacajus, sendo um dos topicos mais discutidos.

Tem ainda a venda de terreno do MORHAN, em 2007, no Conjunto Novo, devido a falta
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de recursos, porque o nucleo ndo enviou em tempo habil projeto para a LRA, ficando fora
dos beneficiarios da ONG, além de haver conflitos internos e a ndo prestacéo de contas.

Em 2008, ocorre a eleicdo para novo coordenador, mudando o perfil do
dirigente, dessa forma, acontece a mesma controversia do MORHAN Nacional, quando
Bacurau sai da presidéncia nacional e assume Arthur Bernardo Flores, visto que o eleito
era proprietario de uma fabrica de plésticos e ndo apresentava ligacéo direta com as pessoas
acometidas pela hanseniase. Este foi candidato a vereador, quando ndo eleito, assumiu em
seguida a Secretaria de Agricultura do Meio Ambiente do municipio de Redencéo.
Voluntario e interessado na causa, assumiu a coordenacdo de 2008 a 2014, assim conta sua
entrada para 0o MORHAN:

(...) fui coordenador do MORHAN uns 8 anos e a minha histéria com o
MORHAN comecgou através de... nés temos uma fazenda vizinha ao antigo
leprosario, que hoje é o hospital dermatolégico , né?! E, com isso, a gente
sempre teve uma ligagdo estreita. Meu pai sempre ia as missas 14 e n6s sempre
entravamos la. Tinha uma figura ilustre ai, o Pirele que sempre vinha aqui na
fazenda e com meu conhecimento a gente foi se aproximando e eu fui me
interessando pelo lado social, por essa luta dos hansenianos, que tinham um
estigma muito grande ainda, das pessoas, né?! (...) depois que ficou vago o
cargo de coordenador, o pessoal do MORHAN me convidou para eu assumir a
coordenacao e eu aceitei essa empreitada ai e eu sempre deixei bem claro que
0 MORHAN, ele é um movimento grande, inclusive nacional, que conquistou
varios direitos importantes para os hansenianos como a aposentadoria
compulséria, e a gente foi varias vezes em Brasilia, fomos no Rio de Janeiro
participar dessa luta e no governo Lula foi conseguido essa aposentadoria
compulsdria, onde as pessoas ganharam retroativa, né essa aposentadoria,
realmente reparando em parte esse grande erro.

(...) agente logico que ia ser uma ponte pra poder facilitar projetos que vinham,
prefeitura, mas as pessoas nunca viram com bons olhos, com a questdo da
buscativa, por exemplo da doenca, a divulgacao, nés fizemos muita panfletagem,
muitas a¢Bes globais de corte de cabelo, corte de unha — manicure -, dava
alimento, palestras em colégio, pras pessoas saberem realmente o que era
hanseniase, porque as pessoas so tinham o preconceito, mas nao sabiam como
que pegava, muitas ndo sabiam que tem cura, entao.

Acho que foi 2008, a gente fez ai, conseguiu trazer, foi o primeiro municipio fora
Fortaleza a conseguir aquele projeto da Coelce, pague sua energia com residuo,
com lixo, né?! E ai foi todos os participantes do MORHAN, que ajudaram na
tarefa de tanto divulgar, como ajudar na pesagem do lixo, ficar falando,
entendeu?! Ent&o ali foi um grande sucesso, que a gente fez uma grande acao e
depois a gente conseguiu trazer 100 geladeiras pra entregar a populacéo,
trocando por geladeiras velhas e mais 30 geladeiras que quem tinha uma
geladeira boa ali, a gente trocava por geladeira que o pessoal amarrava com
cama de ar, aquela coisa toda, né?! E a gente ja fez ali uma troca daquelas semi
novas por aquelas acabadas e com isso beneficiamos muito aqui, entendeu?!
(...) foi realmente desafiador e foi no nosso mandato que a gente conseguiu essa
questdo da aposentadoria compulsoria, fomos ja no finalzinho ai em Brasilia
pra também os filhos que foram pro educandario, os filhos separados terem
direito disso ai também, mas foi quando caiu o governo do PT e o Brasil entrou
nessa crise e realmente t&o ai lutando ainda e ndo conseguiram ainda.
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O dirigente assumiu com todos os membros da nova gestdo, na intengéo de
colaborar para retomada dos trabalhos, mas tiveram muitos entraves, principalmente o
financeiro. Durante seus mandatos, ndo obtiveram ajuda ou projeto que financiasse as a¢oes
da entidade, nesse periodo, o trabalho do grupo foi auxiliar no encaminhamento da
documentacdo e de processos da indenizagéo aos isolados compulsoriamente. Participaram
dos encontros nacionais, estaduais, de resolucdo de problemas em nivel local, mas
esvaziou-se um pouco a partir da repercussao da renuncia e de fatos ocorridos na gestéo
anterior a sua, ficando as causas subentendidas e ndo comentadas.

Os anos subsequentes, entre 2014/15 a 2008, a entidade ficou sem realizar
eleicdo, sendo retomado o processo com novo grupo e uma chapa a coordenacgdo foi
formada e ocorreu o pleito eleitoral em 02 de maio de 2018. Pode-se dizer que 0s cargos
da coordenacdo retornaram para a os considerados “segunda geragdo”, ou seja, filhos dos
ex-hansenianos e voluntéarios, dentre estes, seu Pedro de Acopiara, assim define sua

participacdo da coordenacdo da nova diretoria:

Mas agora no momento desse ano com a dispersdo de todos os voluntarios,
aconteceu problemas de administracdo dentro da entidade, ai eles se
dispersaram e eu vi que O MORHAN ndo pode acabar, MORHAN é uma
referéncia para os filhos e para o0s hansenianos restantes tanto fora como dentro
e ai também pras pessoas que querem ver o trabalho de um movimento social, 0
MORHAN ¢ uma referéncia.

Acredito que estdo retomando a “paulatina politizacdo” defendida por
Mendonca (2012), um pouco atrasados, mas, apesar da complexa dindmica da convivéncia
e da atual conjuntura, as resisténcias se fazem a medida que partilham as vivéncias de um
passado comum de dor e superacdo e vislumbram um futuro comum que é da indenizacgéo
dos filhos separados, passam também por diversos dilemas, com destaque para o dilema
trés que € de um lado o voluntariado do outro a profissionalizacao dos dirigentes, que dao
0 tom do movimento, retomando as palavras de Certeau: “os sujeitos sempre encontram
maneiras de recriar as balizas que cerceiam suas acOes. Eles se apropriam dessas balizas e,
criativamente, deslocam-nas desde seu interior, reinventando-as” (MENDONGCA, 2012 p.
345).
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CONSIDERACOES FINAIS

Avida ndo é o que a gente viveu, e sim a que a gente
recorda, e como recorda para conta-la.

(MARQUES, 2003, p. 5).

Sim, “a vida ¢ a que a gente recorda e como recorda para contd-la”, nesse
sentido, o narrar e a escuta foram a tonica do trabalho apresentado. O isolamento como
forma de controle e tratamento vao deixar marcas para além das sequelas fisicas, pois
deixardo essa populacdo excluida sem direitos e quando se vislumbra a alta, apds a cura,
para muitos ndo ha mais lugar na sociedade, as sequelas sociais sdo dolorosas e a volta ao
mundo dos sadios trardo desafios de ser cidaddo ex-hanseniano. Trata-se de uma doenca
com um passado sombrio e ainda presente, necessitando mudancas e politicas publicas que
atendam as demandas sociais de preservacao do bem-estar de todos.

A excluséo social dos doentes era uma préatica do Estado, comum na sociedade
cearense e no Brasil, observa-se que esse processo ocorreu por conta da estigmatizacao do
adoecimento. Assim, foram estruturadas préaticas de isolamento e de reconfiguragdo social
das pessoas afetadas. Somente com o advento da cura da hanseniase, essas praticas publicas
foram enfraguecidas e politicas e movimentos compensatorios puderam ser criados. No
entanto, observa-se que, apesar dos avangos, a estigmatizacdo da doenca aliada a pobreza
ainda continua vigentes, sendo necessarias diversas formas de constru¢do de préaticas
antidiscriminatorias.

A hanseniase € a antiga lepra, os leprosarios, posteriormente colénia/hospital,
hoje sdo Centros de Convivéncia. Do mesmo modo, 0 preventorio/educandario é atual
escola, todos esses espacos, ao longo tempo, véo se modificando para atender a realidade,
ao que parece ser o certo e a verdade, muitas vezes silenciando as vozes dos que sofrem o
processo, adequando-os as normas e a preceitos impostos, buscando alternativas e
construindo formas de ser e estar no mundo.

Para Curi (2002), “No entanto, a hanseniase, como é hoje denominada no
Brasil a doenca provocada pelo mycobacterium leprae, permanece um desafio. Nem o

isolamento, nem a moderna quimioterapia conseguiram debelar a endemia.”
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Faz se necessario uma reflexdo geral e uma tomada de posicdo em relacédo a
hanseniase como doenca negligenciada, que ndo é um problema isolado, mas refere-se as
condigBes socioecondmicas de higiene, de saneamento basico e com consequéncias
psicossociais, principalmente devido as marcas que deixam no corpo, gerando estigma e
preconceito.

Para que se entenda a gravidade e prevaléncia da doenga, vale citar os dados
do Boletim Epidemioldgico Mundial, publicado em agosto de 2018, pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS). Do total de 210.671 casos novos de hanseniase informados, o
Brasil teve 26.875 (12,7%) sendo, detentor do maior nimero de casos novos de hanseniase
no mundo, pois a india tem 126.164 (59,9%) registrados e configura como o0 maior nimero
absoluto de casos anuais, mas tem uma populagéo cinco vezes maior que a do Brasil.*s. No
Ceara, s6 em 2018, contabilizou-se 1.700 novos casos, um aumento de quase 9,5% em
relacdo a 2017, quando o Estado registrou 1.554 casos da doenca, segundo ultimo Boletim
Epidemioldgico da Secretaria da Satide do Estado (SESA).*’

Isto posto, as memdrias registradas pelos primeiros moradores da Colbnia
Antdnio Diogo déo conta de uma historia vivida pessoalmente e que, a0 mesmo tempo, €
comum aos doentes internados nas décadas de 1930 e 1940 no Brasil. As narrativas
posteriores ainda sdo marcadas pelas histérias de segregacao e excluséo social de todas as
pessoas atingidas pela hansen como medida profilatica.

Os filhos sadios dos hansenianos, também alvo da profilaxia, sofreram o peso
de terem sido criados longe dos familiares, em instituicdo preventorial, fato que repercute
em toda a vida dessas pessoas, sendo hoje objetivo dos mesmos, com organizagdo no
MORHAN, reivindicar reparo monetério junto ao estado pelo isolamento sofrido e danos
psicossociais, luta em curso, desde 2010.

As formas de resisténcia relatadas nos dao dimenséo da vigilancia e controle
sobre os hansenianos institucionalizados nas col6nias e dos filhos nos preventorios. A
discusséo dos direitos e conquistas através dos relatos do Movimento de Reintegracéo das
Pessoas atingidas pela Hanseniase em torno de objetivos e causas coletivas, vao

impulsionar a quebra de estigmas e preconceitos aliados ao governo e ONGs, exigindo e

4% https://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes _permanentes /cdhm _/noticias
[brasil-tem-0-maior-numero-de-casos-novos-de-hanseniase-no-mundo-em-relacao-a-populacao-cdhm-e-
onu-combatem-o-preconceito.

47 Publicado em renato.bezerra@diariodonordeste.com.br 21:30 / 13 de Janeiro de 2019. Acesso em 15 de
junho de 2019.
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fazendo valer a causa do hanseniano. A organizacao passa por fases e dilemas comuns aos
movimentos sociais da contemporaneidade e vao se configurando no contexto politico em
que estdo inseridos.

Assim, acreditando que "cada memoria individual € um ponto de vista sobre a
mema@ria coletiva”, o trabalho proposto investiga e traz a tona “lembrancgas significativas
para este presente e sob a luz explicativa que convém a acdo atual. Faz-se alguns recortes
no tempo e no espago, delimitando aos moradores de Antonio Diogo, moradores do
educandario, que hoje sdo também residentes na mesma comunidade e como diz Bosi “é
preciso desenrolar fios de meadas diversas, pois ela € um ponto de encontro de varios
caminhos, € um ponto complexo de convergéncia dos muitos planos do nosso passado."
(BOSI, 1994. p. 413). O intuito é contribuir para que as memorias ndo peregcam com 0
tempo, mas que sejam sempre relembradas como parte que forjou o presente e onde se

busca respaldo para mudancas e para a ndo repeticdo dos equivocos cometidos.
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