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Nesta entrevista, a historiadora e pes-
quisadora Laurinda Rosa Maciel, da Casa de
Oswaldo Cruz (COC/Fiocruz), compartilha sua
trajetoria académica dedicada ao estudo da
histéria da saude publica no Brasil, com énfa-
se nas politicas de isolamento compulsério e
nas experiéncias vividas por pessoas acome-
tidas pela hanseniase. A partir de uma abor-
dagem sensivel e rigorosa, apresenta uma
reflexdo sobre os impactos sociais, éticos e
humanos dessas politicas, destacando a im-
portancia da memdria e da escuta dos antigos
internos para a construgdo de uma histdria
mais justa e inclusiva. Sua fala ilumina os
caminhos entre o passado e o0 presente da
hanseniase, revelando como o trabalho histo-
riografico pode contribuir para a reparagao e
a valorizagao das vozes que por tanto tempo
permaneceram silenciadas.
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Entrevista | Dra. Laurinda Rosa Maciel

VNBS - Como vocé se tornou historiadora? Por que vocé decidiu
se especializar em historia da saude no Brasil?

LRM - Acredito que a Histéria foi uma area que sempre me chamou a
atencao porque gostava, sempre gostei, muito de ler e era muito curiosa, gostava
de tentar entender o que estava acontecendo no Brasil, no mundo, as mudan-
cas politicas, enfim... fui adolescente nos anos 1970 e ingressei na Universidade
Federal Fluminense (UFF), em Niterdi, no Rio de Janeiro, na década de 1980 e,
portanto, em um periodo muito interessante de debates, discussbdes e a politica
estava sempre me rondando. Estudar Histdria e tentar entender melhor o que
acontecia me pareceu a decisao acertada. Nestes primeiros tempos ainda nao
sabia muito bem que sim, eu estava fazendo uma opcao profissional e definindo
praticas futuras para uma vida... eu sou de um tempo analdgico, o mundo era
muito diferente e a informacgao ndo era tao acessivel. De todo modo, ja trabalhava,
pois desde muito cedo fiz um concurso para o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) e la ingressei em 1981; fiquei em duvida um tempo se deveria
fazer Geografia, ja que a Estatistica estava fora de questao porque matematica
nunca foi o meu forte... Em 1986, o IBGE completou 50 anos de atividades e seu
presidente, o economista Edmar Bacha, apoiou a realizacao de uma exposigao
comemorativa no Paldcio Capanema, o prédio do Ministério da Educagao e Saude,
considerado um monumento da arquitetura dos anos 1940, com contribuigdes
de Eduardo Reidy, Oscar Niemayer e Le Corbusier; fiz parte da equipe que ela-
borou esta exposicdo e posso dizer que a partir dai, comecei a trabalhar com
memoria, histéria e ndo parei mais. Me graduei em 1988 e o reconhecimento
da importancia do trabalho realizado pela equipe do IBGE na exposicdo dos 50
anos, veio com a criacao do Setor de Memoria Institucional, ligado a Biblioteca
Central. Neste Setor, coordenado por uma bibliotecaria e musedloga, amiga pes-
soal até hoje, Icleia Thiesen?, uma pequena equipe deu continuidade as acbes
de preservacao da histdria da instituicdo e iniciamos a organizacdo do vasto e
inédito acervo iconografico histérico, um programa de histdria oral, exposicdes
temporarias e outras acdes dessa natureza de forma a afirmar a necessidade de
tornar permanentes tais atividades. E importante ressaltar que meados da déca-
da de 1980, foi um periodo em que muitas instituicdes governamentais criaram
espacos para preservacao de memoria e acdes neste campo foram pensadas e
concretizadas; foi o caso do IBGE, por meio do Setor de Memodria Institucional,
ligado a Biblioteca Central; da Memodria da Eletricidade, ligada a Eletrobras; do
Museu de Astronomia, ligado ao CNPq e da prépria Fiocruz, que criou em 1986 a
Casa de Oswaldo Cruz, onde fui trabalhar alguns anos depois. Assim, um vasto

a Icleia Thiesen atualmente é professora titular da Unirio (Universidade Federal do Estado do Rio de Ja-
neiro) e uma das organizadoras do livro ‘Paradoxos do esquecimento: memodria, histéria, informacao’, de
2023, pela 7Letras, no qual publiquei um capitulo em co-autoria com Alvaro de Oliveira Senra, intitulado
“Bacurau e a luta por direitos civis dos portadores de hanseniase no Brasil da década de 1980". Icleia
tem sido ainda hoje uma parceira de trabalhos académicos.
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campo de oportunidades para historiadores, arquivistas, cientistas sociais, dentre
outras especificagoes, foi criado e consolidado no campo das Humanidades. Na
verdade, com os olhos de hoje, percebo que o olhar para a historia, memoria,
preservacao etc., foi bastante ampliado e gerou espagos que guardam arquivos
pessoais, documentos institucionais, acervos iconograficos, de histéria oral, de-
senhos e cartografias, dentre outras categorias documentais. Essa acao pbéde
revelar a todos a rigueza documental que as instituicdes, de quaisquer categorias,
poderiam ter e disponibilizar esse conteudo ao publico para ampliar igualmente
os trabalhos desenvolvidos no campo da pesquisa.

Como parte do meu espirito inquieto, fui estudar Filosofia que foi uma
disciplina que sempre gostei muito durante a graduacao e a possibilidade de
ler com calma autores e temas mais detidamente me pareceu muito interes-
sante. A Biblioteca Central do IBGE ficava localizado proxima a Universidade do
Estado do Rio de Janeiro (UERJ), e optei em fazer um curso de especializagao
em Historia da Filosofia Moderna e Contemporanea, e fui aluna de professores
excelentes, como Gerd Bornheim e Claudio Ulpiano, o que considerei um gran-
de privilégio. Em 1991, comecei a ter outros interesses a partir de conversas
com amigos da faculdade que trabalhavam na Casa de Oswaldo Cruz (COC),
uma unidade técnico-cientifica da Fiocruz criada recentemente e que ampliava
muito o olhar sobre a histéria da saude e das doencas no Brasil, além de ter
especial atencdo com a preservacao do patriménio documental, museoldgico e
arquitetonico. Houve uma possibilidade de redistribuicdo para esta instituicao e
solicitei minha transferéncia para a Fiocruz, o que se concretizou em setembro
de 1994; neste mesmo ano participei da selegao para o ingresso no curso de
Mestrado em Histéria Social, na UFF, e fiz parte da turma de 1995.

Como eu estava em uma instituicdo que trabalhava com histéria da sau-
de, era fundamental que eu desenvolvesse uma dissertagao sobre este campo.
O tema da psiquiatria me surgiu a partir de um conto do Machado de Assis,
chamado justamente ‘O Alienista’, que era o termo empregado no século XIX
para os médicos que cuidavam das doencas ligadas ao universo mental e que
depois foram chamados de psiquiatras. Assim, tive a oportunidade de ingressar
em um grupo coordenado pelo professor Paulo Duarte de Carvalho Amarante,
um expoente da reforma psiquiatrica brasileira, um grande pesquisador e for-
mador de alunos. A pesquisa era ‘Historia da Psiquiatria no Brasil’ e embora
fosse bastante ampla, ja que cobria mais de um século de histéria da saude no
pais, eu trabalhei com pesquisa documental e mais proximamente com histéria
oral, pois surgiu a ideia de fazermos um acervo com entrevistas a respeito da
reforma psiquiatrica no Brasil com personagens importantes que estivessem no
Rio de Janeiro, que foi um local chave para esse desdobramento®.

b Este acervo pode ser consultado no /ink: https://basearch.coc.fiocruz.br/index.php/depoimentos-orais-
do-projeto-movimento-da-reforma-psiquiatrica-no-brasil-historia-e-memoria.
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Desta forma, elaboramos um projeto e ele foi desenvolvido em parceria
com Anna Beatriz de S& Almeida, que havia sido minha colega de graduacédo e
também atuava na Fiocruz, na COC, e que ja estava inserida nos projetos de
histéria oral desenvolvidos na instituicdo. Desde o IBGE ja tinha me iniciado
na historia oral e pesquisar o tema, elaborar um projeto e realizar entrevistas
era uma atividade que gostava muito, pois trata-se de ouvir o outro e perceber
nuances em seu discurso, acolher e entender suas questdes e compreender
melhor meu objeto de pesquisa.

Com o mestrado e a participagao neste grupo de pesquisa, vieram muitas
leituras e um mergulho intenso na area da histéria da saude publica no Brasil,
procurando ampliar meu olhar para tentar entender melhor estas questdes politi-
camente também em nosso cotidiano. Desde o processo de selecao para o mes-
trado, tinha lido partes do livro ‘Histéria da loucura na Idade Classica’, de Michel
Foucault e me chamou a atencdo a passagem que ele elabora sobre a mudanga
de paradigma do que seriam estes espacos isolacionistas, que antes abrigavam
leprosos e passam a abrigar uma doencga recentemente criada, a doenca mental,
cujos paradigmas mais conceituais comegam a ser elaborados justamente no
limiar entre o século XVIII e XIX. A partir de uma leitura mais detalhada desta
obra, pude perceber como os grandes leprosarios europeus perderem um pouco
a sua funcao, pois houve um recrudescimento no nimero de doentes de lepra e
estes espacos asilares de enclausuramento se tornarem hospitais psiquiatricos ja
gue a doenca mental, de modo geral, passa a se constituir como uma patologia,
um problema médico que necessitava encontrar respostas no campo da medicina.
Me interessava a questao da psiquiatria no Brasil, mas a informacao sobre os le-
prosarios nao foi desprezada, nem esquecida por mim e ficou como um ponto de
interrogacao que gostaria de voltar quando possivel. A dissertacdo foi finalizada
e fiz um estudo sobre a consolidacao do campo da psiquiatria no Brasil no século
XIX e sua importancia para a criacdo do Manicomio Judiciario do Rio de Janeiro,
em 1921, unindo varios discursos, praticas e normas entre medicina e direito, ja
gue o louco criminoso era um novo ‘objeto’ a ser trabalhado por estes profissionais.
Seu titulo foi “A loucura encarcerada: um estudo sobre a criacdo do Manicomio
Judiciario do Rio de Janeiro (1896-1927)” e durante a pesquisa, escrita deste
trabalho e mesmo apds a defesa, participei de muitos grupos, eventos, ofereci
cursos e trocamos diversas informacgdes sobre o campo da psiquiatria, da saude
no Império e Primeira Republica, sendo que até hoje transito um pouco por ele;
apresentei trabalhos em congressos e escrevi textos e capitulos de livro sobre esta
tematica até recentemente. Nesse sentido, € um assunto que ainda faz parte de
meu campo de interesses de maneira bem sutil e vez por outra ainda faco alguma
insercao por ele. Passada a defesa em 1999, eu me propus a mergulhar no tema
da lepra, aquela doenca tdo especifica e curiosa tratada por Foucault de maneira
tangencial, mas que me marcou com algumas inquietacoes.
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VNBS - Como comecou sua trajetoria na hanseniase?

LRM - Como disse acima, foi fundamental essa curiosidade que tive nestes
primeiros tempos para me atentar a doenga hanseniase. Porém, como trabalho
na COC, uma unidade técnico-cientifica da Fiocruz, cujas atribuicdes sao justa-
mente resguardar a memoaria e a historia da saude publica, em sentido amplo,
a intencao de desenvolver uma pesquisa que procurasse analisar de forma mais
detida uma politica de saude tdo especifica como o isolamento compulsério
e seus desdobramentos, foi bem recebida pela instituicdo, ja que se trata de
uma politica de salide implementada pelo Ministério da Saude, ao qual também
pertence a Fiocruz. Foi igualmente muito importante um trabalho de pesquisa
interessante e inovador naquele tempo, pois estou falando de 2001, que havia
recentemente iniciado junto do Instituto Oswaldo Cruz, outra unidade técnico-
cientifica da Fiocruz, e a Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Essa
pesquisa foi realizada primordialmente com entrevistas de Historia Oral, quando
coletamos depoimentos de pessoas que tiveram atuacao no campo da hanseni-
ase e foi uma parceria de trabalho com pessoas que se tornaram amigas e que
até hoje me sao presentes e muito importantes, as médicas hansenologistas
Maria Eugénia Noviski Gallo, na Fiocruz, e Maria Leide Wand Del Rey de Olivei-
ra, professora da UFRJ], da Escola de Medicina. Juntas, nds trés produzimos um
acervo Unico com depoimentos de gestores, enfermeiros, médicos, pacientes
e ex-pacientes de hanseniase. Aprendi muito e me foi muito proveitoso estar
neste grupo, pois em 2002, iniciei o doutorado em Histéria Social, também na
UFF, e muitas entrevistas deste acervo me foram preciosas, além de conhecer
personagens histéricos no campo da hanseniase como dr. Diltor Opromolla, Luiz
Bechelli, Abrahao Rotberg e Cristiano Claudio Torres, dentre outros.

Trocamos experiéncias de campos aparentemente tao distintos, como a
histéria e a medicina, e descobrimos terem muito em comum... A pesquisa
intitulada ‘Memodria e historia da hanseniase no Brasil através de seus depoen-
tes (1960-2000)¢, foi iniciada em 2001 e a terminamos em 2009, mas o que
efetivamente terminamos foi a coleta dos depoimentos, o processamento des-
tas fontes documentais e a realizacdo de um seminario com o lancamento de
uma publicacdo em 2010. Na verdade, trabalhar com depoimentos e histdria
oral nos toma muito tempo porque a etapa de conferéncia das entrevistas para
poder publicar e disponibilizar o acervo ao publico, € bem minuciosa e neces-
sita de muitas idas e vindas, conferindo nomes de pessoas, de instituicdes, de
medicamentos etc. Contudo, o carinho que tenho por essas entrevistas e esta
pesquisa € muito evidente e merece algumas consideragoes aqui... a COC tem
uma longa trajetdria em realizar projetos de historia oral e um acervo muito
rico formado em 40 anos de atuacdo. Ha projetos diversos sobre historia de

¢ Este acervo pode ser consultado em https://basearch.coc.fiocruz.br/index.php/memoria-e-historia-da-
-hanseniase-no-brasil-atraves-de-seus-depoentes-1960-2000.
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doencas, como “Memoria da Tuberculose no Brasil”, “Histéria da pesquisa em
doenca de Chagas” ou a “A histéria da poliomielite e de sua erradicacao no
Brasil”, mas nenhum destes projetos se prop0s a ouvir o paciente que sofre a
acao da doenca e das politicas de saude. Pelo fato da hanseniase ser uma pa-
tologia tao estigmatizante, nds trés tivemos essa iniciativa por julgarmos muito
importante e relevante ouvir essas pessoas que sofreram com o isolamento
compulsério ou que realizavam o tratamento mesmo quando nao se tinha mais
a internacdo obrigatoéria nos leprosarios; queriamos ouvir e conhecer como se-
ria estar doente de hanseniase e qual o impacto de um diagndstico na vida do
paciente, dentre outas questdesd.

Considero que a importancia em ouvir todas as pessoas que entrevista-
mos nesta pesquisa contribui com um olhar diferenciado e Unico, ao menos
naquele momento assim o foi, pois estas falas fazem desde entdo parte de
um patrimonio documental em uma instituicdo de salude, estdao preservadas
e o0 publico pode acessa-las em qualquer tempo; elas representam o retrato
de uma época onde havia momentos de muito preconceito e discriminagdo.
Obviamente que algumas destas pessoas, nao sé os pacientes e ex-pacientes,
mas também os gestores e pesquisadores ja podem possuir textos, livros ou
diarios, nos quais narram sua experiéncia diante da convivéncia com a doenca,
mas poder resguardar a voz é uma outra forma de preservacao de memoria,
no meu entender. Assim como poder preservar fotografias, documentos, ma-
terial tridimensional ou até mesmo os prédios historicos das instituicdes de
isolamento é uma imensa contribuicdao a preservacao da memoria coletiva de
um grupo social tao especial.

Sobre a pesquisa para o doutorado, gostaria de ressaltar sobretudo a
orientagao do professor André Luiz Vieira de Campos que sempre me conduziu
com firmeza e acolhimento; até hoje somos amigos, nos frequentamos e so-
mos librianos! Em 2002, quando iniciei o curso, André me apresentou iniUme-
ros autores desconhecidos e praticamente todos estrangeiros, ja que o campo
de histéria da saude e doencas era muito incipiente ainda no Brasil. Fruto de
leituras de seu préprio doutoramento na Universidade do Texas, as referéncias
tedricas trazidas por André Campos abriram portas para toda uma geracao e
sua importancia deve ser ressaltada aqui, pois somente depois dele, passamos
a ler Charles Rosenberg, Alfred Crosby, Terence Ranger, Naomi Rogers e William
McNeill, e a tomar contato com outros trabalhos igualmente inovadores neste
campo. E bem verdade que estou falando de um momento bem anterior a cir-
culagcao de tanta informagao como a que temos hoje e nao havia as facilidades

4 Sobre este assunto, publiquei ha alguns anos um artigo que procura analisar justamente este impacto.
Maciel, L. R. Memodrias e narrativas da lepra/hanseniase: uma reflexdo sobre histérias de vida, experién-
cias do adoecimento e politicas de saude publica no Brasil do século XX. Histéria Oral. 2017;20(1):33-54.
Este artigo foi resultado da pesquisa, mas sua primeira versao foi um trabalho de final de curso em
disciplina para o doutorado com a professora Rachel Soihet.
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trazidas pela internet e o acesso ao acervo de inUmeras bibliotecas e arquivos.
Atualmente, penso que é mais dificil porque se deve saber distinguir o que é
real ou nao e isso aumenta o desafio de se estudar.

Quando iniciei o doutorado por certo entrei em um mundo novo e desa-
fiador devido ao tema e a prdpria responsabilidade trazida pelo curso, mas ja
estava exercendo minha pratica de pesquisa na Fiocruz, realizando as entre-
vistas do projeto Memoria e histéria da hanseniase no Brasil através de seus
depoentes. O fato é que fui conhecendo muitas historias, pessoas, instituicoes,
e em agosto de 2002, tive a oportunidade de participar do 16° Congresso In-
ternacional de Hanseniase, em Salvador. Considero este Congresso um marco
na minha formacdao e uma entrada marcante no universo da hanseniase por
tudo o que se seguiu... além de conhecer pessoas do mundo todo, isso para
mim foi uma tremenda novidade, tive contato com um grupo da Wellcome Trust,
uma instituicao filantropica de pesquisa sediada em Londres, e nossa parceria
foi muitissimo importante. A Jo Robertson coordenava um levantamento a nivel
global sobre histéria da hanseniase identificando acervos documentais e arquite-
tonicos em diferentes paises no mundo. A vinda ao Brasil para o congresso em
Salvador contribuiu imensamente para sua pesquisa e pudemos estreitar lacos
que me abriram novos horizontes em termos de pratica cientifica e experiéncia
profissional inovadora. Além de conhecer o grupo de Londres (Mark Harrison,
Julia Sheppard, John Manton e Deborah Emmit, que falava portugués) tive a
oportunidade de conhecer a grande pesquisadora colombiana Diana Obregén
Torres, autora de um livro barbaro?, sobre a histéria da lepra naquele pais. Além
destes parceiros e importantes interlocutores, foi também neste congresso em
Salvador que estreitei lacos com Yara Nogueira Monteiro, e que se tornou ami-
ga com o passar do tempo. Ela realizou uma pesquisa inovadora e importante
para o campo das humanidades, pois em meados dos anos 1990, defendeu sua
tese de doutorado em Histéria Social na USP. Orientada pela professora Anita
Novinsky, Yara certamente foi uma inspiracdo para muitas pessoas da area, e
para mim igualmente foi uma importante interlocutora, pois fez uma tese so-
bre o grande estigma milenar existente sobre a doenga lepra e como se deu o
isolamento dos pacientes em Sao Paulo; este trabalho foi muito inovador pois
fazia a juncdo entre doenca, politicas publicas de salide e o campo da Histéria.

O contato com a Wellcome Trust e com Jo Robertson me possibilitou no
ano seguinte participar como pesquisadora brasileira do congresso da Associagao
Europeia para a Histéria da Medicina e da Saude, realizado em agosto de 2003,
na cidade de Oslo; também estiveram presentes alguns aqui mencionados e
quero registrar Yara Monteiro e Diana Obregdn, como participantes do mesmo
Simposio Tematico. No Congresso de Salvador tive oportunidade de conversar
mais com o prof. Marcos Virmond, pesquisador do Instituto Lauro de Souza Lima
e da Sociedade Brasileira de Hansenologia, uma das entidades organizadoras do
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evento, e Arthur Custddio, que era presidente do Movimento de Reintegracao
das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan) e uma grande lideranga no
movimento social; também conheci Cristiano Claudio Torres, uma pessoa ad-
miravel e atuava na regiao Norte do pais pelo Morhan e ex-interno da colbnia
de Marituba, no Para. Enfim, para minha formacdo académica e profissional
estas participacdes neste inicio de carreira na area da hanseniase me foram
muito importantes. Houve outras agdes que me fizeram adentrar neste campo
e me envolver em diferentes frentes de trabalho com este tema, mas essa foi
a minha entrada no mundo da hanseniase e a partir dai, veio todo o resto...

VNBS - Quais semelhancas vocé vé entre o isolamento compulsério
imposto no passado aos hansenianos e aos doentes mentais?

LRM - Considero as duas doencas muito instigantes sob diferentes pontos
de vista... enquanto que a hanseniase, quando era chamada de lepra, gerava
tanto afastamento e medo nas pessoas, sobretudo pela aparéncia fisica dos do-
entes, a doenca mental sempre foi um mistério e sua causa despertava muitos
qguestionamentos na medicina e nos préprios médicos, mas também suscitava um
pouco de temor por ser um tanto indecifravel. H& indmeros exemplos de mulhe-
res, sobretudo, que foram internadas a forga em hospitais psiquiatricos por nao
adequacao a forma como a sociedade esperava que elas se comportassem no
casamento ou na maternidade, por exemplo. A busca pela liberdade e autonomia
feminina poderia ser um divisor de dguas entre ser aceita ou ndo e historicamente
ha varios casos de mulheres internadas a forca em instituicdes psiquiatricas por
essa razao. Ha até um livro muito famoso de uma jornalista estadunidense do
final do século XIX que se propds a fingir episédios de loucura para poder ser
internada e escrever uma boa analise para o New York World, um importante
jornal da época, sobre esta experiéncia e o universo institucional?. No caso bra-
sileiro, a professora da Unicamp, Maria Clementina Pereira Cunha, narrou em
um dos capitulos de seu livro sobre o hospicio do Juquery, a histéria de algumas
mulheres ali internadas que simplesmente se recusavam a viver o papel que a
elas era destinado e buscavam liberdade de poder escolher, mas algumas eram
forcosamente internadas em hospitais psiquiatricos®. Nao havia, como no caso da
hanseniase, o pavor de contagio do distirbio mental, até porque podemos nos
perguntar: o que define efetivamente alguém ter esse diagndstico? Ele é decisivo?
Em muitas vezes poderia ser algo bem subjetivo, o que nao acontece absolu-
tamente no caso da hanseniase que vocé tem uma causa da doenga (o bacilo),
detectavel por exame clinico e também laboratorial, além dos sinais da doenca
sem os cuidados necessarios, o que acarreta marcas e deformacodes fisicas muito
flagrantes e visiveis; acredito que ndo ha subjetividade depois do diagndstico...

Importante ratificar que estou me referindo ao periodo em que a doenga
era motivo de internacdo compulsoéria e, portanto, bem antes de administracdo
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de medicamentos que conseguiram tratar estes pacientes, diminuir os efeitos
mais visiveis e oferecer cura ao longo do tempo. Assim, embora haja diferen-
cas no que verdadeiramente causava o isolamento de pacientes psiquiatricos
e pacientes com hanseniase, ambos eram definidos pelo poder médico e o co-
nhecimento cientifico que se tinha até entdo sobre ambos os casos e também
pelo medo social despertado com o convivio em sociedade. E verdade que na
Idade Média os ‘leprosos’ vagavam com uma matraca anunciando sua chegada
e avisando aos demais que se afastassem, pois representavam o perigo. No
século XX, eles ndao tinham estes mecanismos de exclusdao tao explicitos, mas
despertavam medo e pavor nas pessoas por onde andassem, fruto de um es-
tigma de longuissima duracao na histdéria da humanidade.

N3o se deve esquecer que em ambas situacdes o interno ‘perdia’ sua iden-
tidade, suas particularidades ao adentrar a instituicdo asilar apds a internacao,
pois era praticamente forcado a se ajustar a rotina e as normas institucionais
que, via de regra, o queriam colaborando e se ajustando ao que era determi-
nado como correto pelas autoridades hospitalares, tanto na aparéncia quanto
no comportamento. Se no hospital psiquiatrico ele deveria se adequar ao tra-
tamento, medicamentos e se tornar uma pessoa normatizada, quase o mesmo
se pode dizer do paciente de hanseniase isolado compulsoriamente, pois |he era
aplicado as mesmas normas de padronizacao de comportamento, de subordi-
nagao e obediéncia. Mas também é muito importante dizer que sempre houve
desobediéncia em diferentes graus e ndao adequacao as normas. Nos leprosa-
rios havia a ‘cadeia’ onde o paciente que se evadia da instituicao, desobedecia
ou causava tumultos, era colocado a forca para ficar ainda mais isolado e nao
repetir o seu erro em ir de encontro ao que lhe era imposto como obrigatério
e ter um bom comportamento.

VNBS - Como foi a desconstrucao do isolamento compulsério como
pilar principal do modelo brasileiro de enfrentamento a hanseniase?

LRM - Essa desconstrucao foi paulatina e bem lenta, proporcionada sobre-
tudo, no meu entendimento, a partir dos avancos da industria de medicamentos
no periodo da segunda guerra, o que traz a possibilidade de cura ou cessacao
da cadeia de transmissao do bacilo da hanseniase, bem como de varias outras
doencas, e quebra da necessidade de isolamento compulsério pelo medo da
propagacdo e contagio generalizadoe.

A Lei 610, de 13 de janeiro de 1949, instituiu o isolamento compulsério
como politica nacional para os diagnosticados com a antiga lepra, independen-
temente da forma clinica, se contagiante ou ndo, e todos os casos encontrados

¢ Nos estudos sobre salde publica este momento é chamado de ‘otimismo sanitario’, conceito presente
em Laurie Garrett, em A préxima peste - novas doencas num mundo em desequilibrio. Rio de Janeiro:
Nova Fronteira; 1995, cap 2, Transicdo da salde - A era do otimismo: vamos erradicar a doenca.
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deveriam ser internados de maneira obrigatdria em hospitais ou em domicilios,
desde que atendessem ao exigido pelas autoridades sanitarias. Contudo, desde
1923, com o Regulamento Sanitario criado pelo Departamento Nacional de Sau-
de Publica (DNSP), ja havia a possibilidade de implantacdo do isolamento como
politica autbnoma pelos estados, pois ndao havia unificacdo nacional das politicas
de saude publica e em varios artigos deste Regulamento é possivel encontrar
esta premissa, inclusive os agentes de saude da época poderiam solicitar auxilio
da forca policial a quem se negasse a fazer um exame'.

Embora o diretor do DNSP, o grande cientista Carlos Chagas e descobridor
da Doenca de Chagas, se esforcasse para centralizar algumas acdes de saude,
efetivamente elas s6 foram definidas de maneira federalizada a partir de 1930,
com a criacao do Ministério da Educacao e Saude. Isso significa dizer que an-
tes mesmo de 1949, quando foi obrigatério o isolamento em todo o territdrio
nacional, estados como Sao Paulo ou Minas Gerais, tinham suas proprias politi-
cas neste campo e caberia a estes estados destinar esforgos financeiros ou de
qualquer ordem para implantar este isolamento, amparados pelo Regulamento
Sanitario de 1923. Isso explica por que desde 1919 foram iniciadas as obras
para construcdo do Asilo-Colénia Santo Angelo, em Mogi das Cruzes/SP, uma
instituicao considerada de arquitetura moderna, afastada de centros urbanos e
com imensa area para internacao e separacdo de espacos entre as zonas sadia
e doente. Esta instituicao foi inaugurada apenas em 1928, mas desde 1924 ja
recebia pacientes para internacdao e possuia 1200 leitose.

Minas Gerais e Sao Paulo foram os dois estados que construiram o maior
numero de instituicoes de isolamento no pais, ja que esta era a politica princi-
pal de ‘combate’ a hanseniase, acompanhados de outros espacos que visavam
conter o contagio e avanco da doenca entre a populacao’.

O Asilo Santo Angelo foi uma instituicdo considerada modelar para os le-
prosarios construidos, a partir de entdo e para a implantagao deste modelo em
nivel nacional com o Plano de Construcdes a partir de 1935, ja no governo de
Vargas. Importante lembrar que em 1941, com a criacao do Servigco Nacional
de Lepra, no contexto da Reforma Capanema, esse perfil de construcao ficou
ratificado como ‘modelo tripé’, que compreendia o leprosario para onde iam os
pacientes ja diagndsticos, o dispensario onde eram observados e atendidos os

f Artigos 139 a 152.

9 Até 1933, foram inauguradas mais quatro instituicdes em S&o Paulo: Asilo Padre Bento (1931), em
Guarulhos; Asilo Colonia Pirapitingui (1931), em Itu; Asilo Colonia Cocais (1932), em Casa Branca; e
Asilo Col6nia Aimorés (1933), em Bauru, atualmente Instituto Lauro de Souza Lima.

h Entre 1931 e 1945, foram inauguradas diferentes instituicdes em Minas Gerais que procuravam abranger
a longa extensao territorial, para evitar grandes deslocamentos de pacientes entre os leprosarios e os
locais onde eram identificados. Assim, foram inaugurados o Leprosario Padre Damido (1945), em Uba3;
Sao Francisco de Assis (1945), em Bambui; Col6nia Santa Izabel (1931), em Betim; Asilo Santa Fé
(1942), em Trés Coracdes; Cristiano Machado (1944) em Sabara; que tinham capacidade de internar
quase 7 mil pacientes.
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comunicantes, ou seja, pessoas que tiveram contato com o doente que tinha
sido internado no leprosario, e o educandario/preventorio, para onde iam as
criancas, filhos dos pacientes internados cuja familia ndo tinha condicdes de
cuidar e educar, e dos filhos nascidos no leprosario durante a internacdo dos
pais. Esse modelo ndo apresentou os indices desejaveis de cura, deixando
antever que havia algo errado na acao, mas o modelo foi ratificado no Brasil,
e implantado com grande esforgco governamental, visto como solugao para o
problema da lepra, sem discussao dos fatores que causam a doenga, como
as desigualdades sociais, sobretudo. Nesse sentido, é fundamental perceber
que mesmo a Lei 610, de 1949, que vigorou até 1968, a chamada de ‘Lei do
Isolamento’, é posta em pratica em um momento que a comunidade médica
ja comecava a discutir se o modelo isolacionista era eficaz, o que considero
bastante contraditoério...

De todo modo, apds as descobertas da industria farmacéutica, sobretudo
nos anos 1940, torna-se possivel pensar na quebra do isolamento compulsorio,
pois neste momento o uso de sulfas e antibidticos passa a ser generalizado nas
instituicdes médicas em todo o mundo e também no Brasil'.

Importante dizer que a medicina brasileira tinha grande conexao com os
centros de pesquisa e tratamentos da doenca em diferentes locais pelo mundo,
proporcionada pela participacao e presenca constante de leprologistas brasileiros
nos congressos internacionais, desde o primeiro deles ainda no século XIX. A
ampliacao do uso destes medicamentos foi testada e aprovada em diversas ins-
tituicdes e sua utilizacdo passou a ser generalizada, contribuindo com o término
do isolamento. Essa pratica foi acompanhada de uma legislacdo que procurava
oficializar estes momentos, garantindo sua permanéncia e aplicabilidade.

Com a Portaria n° 160, de 1956, o Ministério da Saude, criado em 1953,
a partir da separacao entre Educacdo e Saude, institui as chamadas ‘Comissoes
de Alta’, com instrugdes para regulacdo de altas e transferéncias dos internados
compulsoriamente para os dispensarios, cessando o isolamento institucional,
mas ndo a vigilancia sobre tais pacientes, que eram examinados no periodo de
12 meses e caso apresentassem sinais de cura ou recuperacgao, saiam do lepro-
sario e ficavam em tratamento nos dispensarios, ja que seriam tratados como
comunicantes. Foi um importante passo para a reinsergao social e profissional
de ex-pacientes, mas os numeros eram baixos ainda se comparados aos que
permaneciam internados’.

" O Asilo Col6nia Aimorés, atual Instituto Lauro de Souza Lima, em Bauru, foi uma das primeiras insti-
tuicOes brasileiras a fazer uso das sulfas na gestdo do leprologista de mesmo nome.

i Vale ressaltar que os pacientes mais idosos internados nos leprosarios e que desenvolveram lacgos de
sociabilidade e afetividade com outros pacientes, tendem a preferir ficar internados, pois argumentam
gue sua vida, familia etc. é aquela que o acompanha desde a internagdo. Nao discutem o carater auto-
ritario, excludente ou preconceituoso do isolamento, pois se sentem acolhidos na instituicdo e fora dela
se sentem discriminados por suas sequelas ou aparéncia fisica. Este aspecto foi percebido por mim em
2002, ao entrevistar pacientes internados ha bastante tempo nestas instituicdes totais.
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Em 1958, com a realizacdao do VII International Congress of Leprosy no
Japdo, temas como formas de transmissao, tratamentos e medicamentos utiliza-
dos, reinsercao social e a queda do isolamento foram muito discutidos. Embora
se possa afirmar a possibilidade de cura da doenca desde os anos 1940, foi com
este congresso que se afirmou ndo haver quaisquer vinculos entre hereditarieda-
de e a doenca, bem como um grande questionamento a eficacia do isolamento
compulsério, ja feito desde os congressos internacionais da década de 1940.

Como uma forma de resposta as conclusdes do VII Congresso, em maio
de 1962, foi publicado o Decreto n® 962, que dizia em um de seus artigos, que
preferencialmente o tratamento aos atingidos pela hanseniase seria realizado
de modo a ndo desfazer os lacos familiares; este Decreto vigorou até janeiro
de 1976. Considerando o contexto geral, observamos que algumas autoridades
sanitarias ignoraram este Decreto e continuaram a isolar compulsoriamente.
Contudo, alguns estados de maneira mais branda e outros do mesmo modo
ainda bem firme, como foi o caso de Sao Paulo.

Acredito que as mudancas de mentalidade e da cultura nas sociedades
sao sempre de longa duragao e este fato, aliado ao estigma social imenso
construido em torno da doenga, foram fatores responsaveis por tanto tempo
ter se passado até a medicina e as autoridades sanitarias iniciarem um movi-
mento de incorporar as ideias de quebra do isolamento compulsério na rotina
médica. Até 1967, em Sao Paulo, os médicos e as autoridades sanitarias tive-
ram poder de policia quando o tema era lepra e pacientes, pois esta realidade
muda apenas quando Abrahdao Rotberg assume a diregcao do Departamento de
Profilaxia da Lepra, a convite de Walter Lezer. O dr. Rotberg € um dos gran-
des responsaveis inclusive pela mudanca do termo ‘lepra’ para ‘hanseniase’
e imprime uma gestdo humanitaria em um 6rgao que por tantos anos ficou
conhecido justamente pela forca da autoridade do defensor incansavel do iso-
lamento, o dr. Salles Gomesk.

De todo modo, a portaria n® 236, do Ministério da Saude, de 28 de de-
zembro de 1972, acenava para a quebra da compulsoriedade, quando institui
gue a internacdo pode ser facultativa e obrigatéria, a depender do caso: era
facultada quando acontecia pela necessidade de tratamento de intercorréncias
e obrigatodria quando as formas eram contagiosas, dentre outras razdes. Essa
portaria vigorou até 1976, quando se publica a portaria, n® 165, de 14 de maio,
e se afirma que as hospitalizacdes para tratamento e cuidados com os pacientes
devem ser realizadas preferencialmente em hospitais gerais e se evitar o uso
dos hospitais especializados que podem ser usados, mas sempre visando uma
limitacdo do tempo de permanéncia do paciente.

kK Em entrevista realizada em 2002, o hansenologista enfatiza igualmente a participagdo fundamental do
Morhan, movimento social de luta pelos direitos dos pacientes, neste momento para consolidar a ne-
cessidade desta mudanca.
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E importante lembrar que a partir deste momento se discute a destinacdo
destes hospitais de isolamento, construidos em areas bem extensas e que cada
vez mais se tornavam urbanas, dependiam de um orcamento grandioso que nao
se tinha mais, pois a eficacia dos investimentos em tais instituicdes estava sendo
questionada desde os anos 1960, considerando o nimero de pacientes efetivamen-
te curados, tornava-se complicado para o poder publico manté-las. A partir desta
portaria de 1976, deveriam se adaptar as seguintes categorias: asilos, col6nias
ou hospitais; os asilos deveriam abrigar os pacientes mutilados e sem condicdes
de reintegracao social; as colonias poderiam se transformar em cooperativas
mantidas pelos cooperados e teriam assisténcia técnica e financeira e, por fim,
em hospitais para a assisténcia médico hospitalar a doentes e outras dermatoses,
sempre com permanéncia de tempo limitado. Somente em 1987, com a portaria
n° 498, de 9 de outubro, é que oficialmente fica abolido isolamento compulsoério
e todos os casos devem ser tratados de maneira ambulatorial, sem excecgao.

Em todo esse contexto nao se pode perder de vista absolutamente a impor-
tancia da criacdao do Movimento de Reintegracao dos Atingidos pela Hanseniase
(Morhan), em 1981, em Sao Paulo, quando Francisco Augusto Vieira Nunes,
o Bacurau, paciente da regido Norte do Brasil, estava internado no Sanatodrio
Aymorés, em Bauru, Sdo Paulo. Bacurau foi um de seus fundadores histéricos
em um contexto de ditadura militar ainda e um dos objetivos do Morhan é lu-
tar pelo ndao estigma aos pacientes e a doenca em si, mas também enfrentar a
desigualdade social, com o intuito de oferecer ao paciente um tratamento mais
humanizado. O Morhan aponta ainda a necessidade da construcao de uma auto-
nomia nacional na producao dos medicamentos que compdem o tratamento das
pessoas diagnosticadas, além de atualmente lutar pelo recebimento da pensao
indenizatoria dos filhos separados dos pais pelo isolamento compulsério; consi-
dero que estas frentes podem ser as prioritarias na causa do movimento social.

VNBS - Como as politicas publicas de enfrentamento da hanseniase
no Brasil no século XX influenciaram a manutencao da endemia no pais?

LRM - Vejo esta questao muito sob o prisma da desigualdade social e eco-
ndémica que faz parte do pais. Tenho a impressao que desde sempre, pois ao longo
da Histdéria percebemos o quanto é dificil e complexo a implantacao de politicas
publicas que possam minorar essa situacao e ampliar o conforto e cidadania de
populacdes marginalizadas. Podemos perceber esse dado desde os discursos e
praticas de meados do século XIX, quando se debatia a abolicdo do trabalho es-
cravo no pais e as solugdes encontradas naquele momento que evitavam rupturas
mais abruptas ou que pudessem gerar desconforto nas elites econbémicas... nao
podemos nos esquecer que a hanseniase &€ uma doenca que reflete muito desta
desigualdade, ja que a maioria da populacao atingida vive em locais com indices
de desenvolvimento humano baixo e em condigdes sociais desfavoraveis.
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Considero que seja uma doenca negligenciada, pois o perfil dos atingidos
tem essa caracteristica e ndao é uma patologia que possua apelo para grandes
investimentos da industria farmacéutica para buscar medicamentos mais po-
tentes que possam trata-la de maneira mais eficaz e evitar efeitos colaterais e
recidivas. Os trés componentes usados atualmente, clofazimina, rifampicina e
dapsona, ja estdo em uso ha pelo menos 40 anos, pois seu uso generalizado
no pais comecou justamente com a implantacdo da poliquimioterapia na dé-
cada de 1980, ao mesmo tempo em que cessava definitivamente a internagao
compulséria, como ja dissemos...

As politicas publicas de enfrentamento a hanseniase no Brasil no sécu-
lo XX podem ser descritas como basicamente o isolamento compulsério que,
como ja dissemos, ndo apresentou os resultados esperados, malgrado todo o
investimento ndo so financeiro das autoridades sanitarias na manutencao do
modelo tripé. Houve muito investimento na formacao dos profissionais que
atuam neste campo, criagao de instituicdes para realizacao de pesquisa clinica,
trocas e cooperacgao técnica com varias equipes do mundo, pois os leprologistas
brasileiros participavam ativamente de congressos nacionais e internacionais da
area, além de publicarem artigos de ponta em diferentes periddicos; havia muita
dedicacao dos profissionais e uma incessante busca para melhoria das formas
de atendimento e tratamento, condizentes com o que se praticava em outros
paises, pois havia muita troca de experiéncias. Os leprologistas brasileiros atu-
avam dentro daquilo que se poderia dizer de tratamento mais moderno que se
conhecia naquele contexto e mesmo diante disso, o0 que deu errado para ainda
hoje termos os indices que temos?

Lendo artigos de revistas médicas dos anos 1940 a 1960, sobretudo,
havia sempre a esperanca de se eliminar a lepra do territério nacional e mui-
tos diziam que este momento era proximo, inclusive a construcdao da malha
imensa de leprosarios, dispensarios e preventdérios, daria este resultado e
depois se viu que as curas nao acompanham os investimentos vultosos para
a manutencao desta rede. Alguns a nhomeavam como uma mancha que atra-
palhava o progresso nacional e incapacitava para o trabalho, além de outros
identificarem a questao educacional como um fator bastante relevante. Acredito
gue deveria haver muito mais campanhas de esclarecimentos sobre o que §&,
como evitar, o que fazer etc., pois acho que a forma como essa informacao
chega até a populagao ainda nao é a ideal, ja que é desconhecida de algumas
populagodes. Este dado, no meu entender, influencia na permanéncia de algum
estigma social, pois o desconhecido é mais temido e para ser esclarecido é
preciso falar sobre sua existéncia...

Sei que o Ministério da Saude vem fazendo esforcos necessarios para di-
minuir o nUmero de casos, para oferecer a formacdo ideal e esclarecer cada vez
mais os profissionais de saude, mas devemos igualmente considerar que formar
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um profissional que tenha desejo de trabalhar com saude publica e doencgas de
classes menos privilegiadas nao tem sido um desafio pequeno. Provavelmente
ha na formacdao do médico dermatologista um quantitativo cada vez menor de
formados que desejem trabalhar com saude publica, pois o tratamento, me-
dicamentos e acompanhamento para os pacientes é feito exclusivamente por
meio da rede publica de saude.

VNBS - O que mudou quanto ao estigma vivido pelos pacientes
com hanseniase desde o fim do isolamento compulsério? O que ainda
precisa mudar?

LRM - Acredito que muita coisa mudou, sim, e de maneira positiva, mas
necessitamos de investimentos governamentais para fazer campanhas publici-
tarias de esclarecimento a populagao que podem ajudar a minorar o estigma
social que ainda existe; é bem verdade que nem se compara com a intensidade
de como ja foi, mas ainda existe. O fato de ser uma doenca tratavel no sistema
publico de saude brasileiro, o SUS, torna mais facil realizar esta operacdo ja
que as operacdes podem ser todas alinhadas nos trés niveis, federal, estadual
e municipal, mas ao mesmo tempo, ela ndo tem o apelo necessario por ndo ser
uma doenca epidémica e nao despertar a emergéncia que merece e continua
sendo, na minha opinidao, uma doenga negligenciada.

A guestdo da linguagem e formas de se nomear as coisas, objetos, sen-
timentos é interessante de ser observada, pois a mudanca do nome de lepra
para hanseniase deveria trazer a ideia de que é uma outra doenga e os vinculos
simbdlicos estabelecidos com a lepra deveriam ser rompidos e ultrapassados.
A imagem da lepra e sua representacao, nao era a desejada para se pensar a
hanseniase, esta sim uma doenca de facil tratamento realizado em ambulatorios
e que nado traria para o paciente as marcas que acompanharam a lepra durante
séculos. Significa dizer que justamente a falta de tratamento medicamentoso
NOS casos mais graves gerava mutilacdao e aumentava mais o estigma social,
pois a aparéncia fisica € um fator determinante, como ja apontou o estudo
classico de Goffman?.

A mudanca de nome foi desejada e positiva, eu penso, mas pode-se dis-
cutir se esta estratégia foi eficaz totalmente ou em parte e me pergunto: sera
gue manter o medo com a doenca por meio do termo lepra chama a atencao
da populagdo para sua permanéncia? Ao mesmo tempo em que mudamos
sua nomeacgao para algo mais leve e tratavel e, portanto, menos ‘perigoso’
e mais facil de ser identificada e tratada, ela tem sido realmente mais iden-
tificavel pelos profissionais de saude que se interessam por este campo do
conhecimento? Como a sociedade tem reagido a esta permanéncia? Acredito
que deveria haver pesquisas de opinido ouvindo justamente o publico que faz
parte desta realidade...
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De todo modo, em 1975, a Divisao Nacional de Lepra, pertencente ao Mi-
nistério da Saude, teve seu nome alterado para Divisao Nacional de Dermatologia
Sanitaria, acompanhando o Decreto n® 76.078, de 4 de agosto de 1975, nesse
esforco de tornar as agcdes mais simplificadas e marcando um tempo diferente.
N3o menos importante é atentarmos que desde 1976, se usa o termo hanseniase
em detrimento de lepra, embora esta mudanca tenha sido oficializada apenas
em 1995 com a Lei n° 9010. Significa dizer que pelo menos desde 1976, de-
vemos nomea-la como hanseniase e ampliar a ideia do tratamento mais facil e
acessivel, mesmo sabendo que estes desafios devem ser vencidos a cada tempo.
Considero fundamental que sejam estabelecidas campanhas de esclarecimento
para o grande publico para que mais pessoas possam conhecer o significado da
hanseniase e saber que o tratamento imediato, logo apds o diagndstico, deve
ser seguido e também que o paciente saiba que tem direito ao acesso a todas
as formas de cuidados existentes nos servicos de saude. Acredito que ajudaria
a modificar a estatistica que coloca o Brasil ainda hoje ocupando o segundo
lugar em numeros de casos.

VNBS - Vocé acredita que as politicas de reparacao perpetradas
pelo governo federal sao suficientes para reparar os danos causados
pelo isolamento compulsdério imposto aos portadores de hanseniase?

LRM - As politicas de reparacdao sao importantes e necessarias, pois a
maior parte da populacao a qual se destina é constituida justamente por um
publico com muitas caréncias de diferentes ordens: educacional, econdmico,
financeiro ou profissional, que fazem o perfil dos que tém o diagndstico ou
suspeicao da doenca. Muitos foram alijados do mercado de trabalho, enfrenta-
ram desafios cotidianos para sua sobrevivéncia ou tiveram suas vidas vividas
a parte da sociedade, quando isolados nos antigos hospitais colonia. Sem falar
nos filhos que nasceram nestes ambientes ou que foram separados da convi-
véncia paterna e/ou materna por forca de uma politica de salde autoritaria e
que, comprovadamente, foi bastante controversa e ineficaz.

Voltando ao papel do Morhan, uma de suas reivindicagdes, sobretudo
apos os anos 1990, era o reconhecimento da violagao de direitos humanos re-
presentada pelo isolamento praticado pelo Estado no século XX. Ndo devemos
nos esquecer que obviamente o momento politico de pds-ditadura deu félego a
essas reivindicagdoes, quando surge o que designamos de Justica de Transicao,
gue pode ser entendida como um conjunto de medidas, judiciais ou nao, que
foram adotadas por paises que viveram momentos de conflito, ditaduras ou
violacao de direitos humanos, como se qualificou ser o caso das internacgoes
compulsérias pela hanseniase®. Além de garantir o proprio direito a memoria,
verdade e justica, a ideia era o reconhecimento da violagao e a reparagao por
meio do pagamento de indenizacao que pudesse oferecer alguma dignidade aos
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pacientes que estiveram internados tantos anos e aos seus filhos que foram
suprimidos desta convivéncia.

Apds a criacdo da Comissao da Anistia, em 2001, foi possivel se concreti-
zar algo desta natureza para os pacientes, sem nos esquecermos que em 2007,
estavamos sob o governo do presidente Lula cuja gestao oferece inegavelmente
uma visao muito mais social e humana dos problemas brasileiros. Assim, em
maio, foi assinada a Medida Provisdria n® 373, que em 18 de setembro foi san-
cionada como a Lei 11.520, marcando uma luta intensa do Morhan, sobretudo
com uma marcha muito significativa realizada em agosto em Brasilia; esta Lei
oferece uma pensdo indenizatéria aos ex-pacientes que estiveram internados
em leprosarios brasileiros, até 31 de dezembro de 1986.

A Comissdo Interministerial de Avaliacao (CIA) é um 06rgdo colegiado que
foi instalado ainda em 2007, mas efetivamente comegou seu funcionamento em
2008 incluindo relatores dos ministérios da Saude, Previdéncia Social, Justica e
Direitos Humanos e estava inserido na composicao do Ministério da Justica, fun-
cionando na esplanada dos Ministérios até 2010. A partir dai, ela passa a fazer
parte do Ministério dos Direitos Humanos e atualmente faz parte do Ministério
dos Direitos Humanos e da Cidadania (MDHC), subordinada a Secretaria Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, e com representantes da Saude, MDHC
e Ministério do Desenvolvimento Social (MDS). Desde 2008, ainda bem no inicio
das atividades da CIA, faco parte do grupo de relatores como membro titular do
Ministério da Saude. Tinha defendido o doutorado no ano anterior e na época
a dra. Maria Leide W. de Oliveira era a coordenadora nacional da Dermatologia
Sanitaria no MS e me convidou, uma vez que seria importante uma pessoa que
tivesse um olhar mais histdrico e social sobre o tema e ndo apenas uma visao
médica como ela, que também fazia parte do grupo de relatores.

Efetivamente, foram analisados cerca de 15 mil processos e destes, cerca
de 10 mil foram deferidos pelo Colegiado da CIA desde 2008; o0s processos se
formam com documentos comprobatérios da existéncia da doenca hanseniase
e da internacao compulséria em leprosarios. Em 2024, foram incluidas na Lei
11.520, demais formas existentes de isolamento, como o domiciliar ou os que
eram isolados em seringais, e a regulamentagao se deu com o Decreto 12.312,
de 16 de dezembro, a chamada ‘lei dos filhos separados’. Estes filhos sdao o re-
sultado da segregacao familiar ocorrida com a aplicacao da politica de isolamento
compulsdrio, mas também com os filhos que nasciam nestas instituicdes, ja que
havia liberdade para se constituir familia dentro dos leprosarios e houve uma
geracgao de criangas nascidas intramuros e que, efetivamente, foram separados
dos pais, muitas vezes logo apds o nascimento.

Estas criangas ficavam em educandarios e preventdérios mantidos pelo
Estado e pela iniciativa privada, por meio de doacgoes e trabalhos voluntarios,
alguns religiosos também, e compunham o modelo tripé, ja mencionado. E havia
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os filhos que ficaram nas residéncias onde se tinha casos de internacao, muitas
vezes dos dois genitores, desfazendo completamente a convivéncia familiar e
provocando rompimentos de lagos afetivos que, na maioria das vezes, nao foram
recompostos, além de casos de adocao ilegal ou trabalho em situacao similar a
escravidao de grande parte dessas criangcas que eram ‘adotadas’, por familias
que utilizavam seus servigos domésticos.

A partir de 2025, com a inclusao dos filhos separados ou os que estiveram
isolados em seringais ou em domicilios, a CIA tem uma nova atribuicdo que
é analisar processos de pessoas com este perfil. Considerando que a maioria
absoluta dos casos dos préprios pacientes internados ja foi apreciada pela CIA,
é possivel afirmar que o restante merecedor de analise por parte dos relatores
é residual. No que se refere aos filhos separados, ja foram apresentados cerca
de 3.500 requerimentos e destes, perto de 200 processos foram avaliados nas
reunioes realizadas quinzenalmente. A CIA conta hoje com 12 membros, com
representantes dos Ministérios da Saude, Direitos Humanos e Cidadania, e De-
senvolvimento Social, com direito a voto, e 1 representante do Morhan, com
direito a fala.

A documentacdo é enviada para a secretaria da CIA e a partir dai sao
formados os processos que serao analisados pelos relatores, sempre a luz da
legislagao e contextualizando os documentos apresentados. Normalmente sao
fichas médicas, relatorios, anamneses, FEC (Ficha epidemioldgica e clinica) ou
quaisquer outros documentos que possam comprovar a doenca e a internacao
compulséria de um dos genitores, ou seja, provas da separacao em funcao da
hanseniase ocasionada pelo isolamento em leprosarios, até 31 de dezembro de
1986. Caso haja provas de permanéncia desse filho/a em educandarios e/ou
preventorios, devem constar no processo, mas tendo provas de um dos genitores
internado compulsoriamente e a comprovacao de filiacdo, € o que basta para o
processo ser deferido e o requerente usufruir da pensao indenizatéria a partir
da data de sua aprovagao, ja que ndo cabe pagamento de valores retroativos.
Os pacientes isolados recebem um valor a partir da aprovacao da lei, que foi
em 2007, e, entdo, uma quantia mensal; o mesmo se dara no caso dos que
foram isolados em domicilio ou em seringais, mas com os filhos separados, a
pensao vige a partir do deferimento do processo.

Trabalhar com documentacao processual exige atencdo com possiveis frau-
des (falsidade ideoldgica e/ou documentagao irregular), bem como incoeréncias
cronolégicas, como um determinado tipo de documento ndo usual em certa
data ou observar assinaturas, papeis timbrados, cdpias ou quaisquer possiveis
adulteracdes. A principio, documentos burocraticos e sem muita vida, podem
adquirir grande valor para o estudo e conhecimento de aspectos sociais ligados
a doenca. Nesse sentido, foi muito comum encontrar criancas que nascidas,
por exemplo, as 12h, foram separadas dos pais as 12h45, ndo dando sequer o
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direito a mde de amamentar ou ter maior contato com o recém-nascido; alias,
esse era o propodsito da separacgao.

Enfim, as quantias financeiras da pensao indenizatéria, no meu entender,
nao sao suficientes para reparar o dano feito pelo isolamento compulsério dos
pacientes, bem como dos filhos que foram privados do contato e convivéncia com
seus familiares, mas é o possivel de ser oferecido como parte da responsabiliza-
cao do Estado neste quesito e podem dar maior dignidade aos que a receberao.

VNBS - Que politicas publicas vocé acredita que poderiam auxiliar
na eliminacao definitiva da hanseniase como problema de saude publica
no Brasil?

LRM - Essa pergunta € bem complexa de ser respondida, mas de certo
modo, eu ja falei um pouco disso quando mencionei a necessidade de melhoria
da distribuicao de renda e igualdade social, bem como de uma melhor defini-
cao de politicas sociais e distribuicdo da riqueza entre a populagao. Acredito
gue estas melhorias podem trazer novas oportunidades e superacao de situ-
acoes que mantém o numero de casos que o Brasil possui, bem como pode
diminui-los com o tempo.

AcOes como saneamento basico, acesso a educacao e saude plenos sdo
muito importantes para dar qualidade de vida e isso implica em salde de modo
amplo e geral. Saude nao é apenas falta de doencas, mas potencializar as agoes
gue impactam na saude em seu sentido mais amplo, mental ou fisico. Nao estou
afirmando que o pais ndo mantém empreendimentos desta natureza, mas na
minha opinidao para estas intervencdes surtirem o efeito esperado e desejado,
€ necessario que sejam continuas para fazerem diferenca ao longo dos anos.
Infelizmente o pais ndo consegue manter determinadas politicas publicas de
modo recorrente a ponto de impactar desta forma e surtirem as consequéncias
esperadas. O neoliberalismo estd sempre a espreita e vemos todo o tempo
ameacas de toda sorte, como a manutencao do SUS, cortes de verbas na saude
e reformas administrativas, que podem atingir ainda mais a implantagao de po-
liticas publicas que poderiam melhorar os indices de desenvolvimento humano.

VNBS - Em sua tese de doutorado vocé menciona que a cultura de
um povo se reflete diretamente no manejo das doencas. Como vocé vé
a influéncia da cultura brasileira frente a hanseniase?

LRM - Acredito que uma sociedade tem suas proprias formas de lidar
com as doencas, epidémicas ou endémicas, e este dado guarda relacdo com
sua cultura, educacao e formas de enfrentamento ao que |lhe é estranho ou
diferente, exdtico. Acho que temos uma cultura da tolerancia, mas os gover-
nantes sao guiados por formas de gestdao que nao necessariamente deixam
estes critérios intervir. Na questao do isolamento, por exemplo, o que percebo
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€ que era preciso separar e excluir aquilo que nao se adequava a uma ordem
simbdlica de ordem e progresso, sabe? Fatores que pudessem comprometer
esse dado da sociedade, deveriam ser excluidos, como os pacientes de lepra
gue deteriorariam a limpeza e a formagao mesmo do homem brasileiro. Em
grande parte, os pacientes isolados eram um fragmento da sociedade que nao
se adequava a um possivel projeto de nacao e, nesse sentido, a medicina detém
uma biopolitica que Michel Foucault define como uma estratégia que controla
e gerencia a saude e a vida das populacdes, grosso modo falando, mas que
é uma estratégia de poder, ela tem dispositivos de exclusao e de manuten-
cao de uma determinada ordem para manter a paz, digamos assim. Como
se fosse um conjunto de conhecimento, praticas, discurso e instituicbes que
regulam uma sociedade, que controlam suas subjetividades, suas diferengas.
Como se fixasse normas daquilo que é aceitavel socialmente, entende? Acho
gue aqui a cultura brasileira se adequou e se submeteu a essa estratégia de
poder da medicina sobre a sociedade porque, de certo modo, somos um povo
acomodado e que ndo tem em sua formacdo um espirito de luta e inconfor-
mismo; acho que a pratica da negociacdao entre os interesses mais diversos,
sempre se buscando um consenso, nos levou a isso.... entao, talvez como eu
veja a influéncia da cultura brasileira frente a hanseniase como uma espécie
de adequacdo e algum conformismo.

VNBS - Como envolver os profissionais da saude de diferentes
areas de formacao na atencado basica a hanseniase?

LRM - Eu considero a hanseniase como uma doenga que necessita de
cuidados proprios de diferentes tipos de profissionais da salde; ndo apenas o
médico dermatologista ou clinico geral, mas também enfermeiros, fisioterapeutas
ou psicologos, além dos agentes de saude. Ela atinge varias regides do corpo
e pode causar diferentes adversidades que impactam muito a vida do paciente,
como problemas de ordem ortopédica, afetiva e/ou emotiva e de autoestima ou
até mesmo de cuidados perenes com aspectos clinicos mais gerais, derivados
da hanseniase. Nesse sentido, a integracao entre as equipes de profissionais
como os aqui mencionados é fundamental para um atendimento mais abran-
gente ao paciente.

Por ndo atuar na area de atendimento ao paciente ndao tenho conhecimento
aprofundado a respeito do trabalho destes profissionais e acredito que as equipes
ja devam trabalhar desta forma, mas talvez fosse importante sensibilizar um
numero maior de profissionais com este foco. Oferecer cursos de treinamen-
to, oficinas de convivéncia e acolhimento ao paciente talvez sejam acdes que
merecam ainda mais a atencao dos responsaveis pela area da dermatologia e
hanseniase, no posto de salde onde se oferece o tratamento. Acredito também
gue atuar mais pontualmente na prevencao de incapacidades fisicas, ofereci-
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mento de calgados ortopédicos ou outros componentes que possam tornar a
rotina deste paciente mais confortavel, sdo aspectos que podem melhorar sen-
sivelmente esse atendimento e oferecer mais qualidade de vida.

Quanto ao profissional da area da psicologia considero sua presenca bem
relevante, pois cuidar dos aspectos emocionais e psicoldgicos deste paciente
€ um dado de muita seriedade. Na pesquisa mencionada anteriormente sobre
depoimentos de pessoas atingidas pela hanseniase, os pacientes de antigos
hospitais col6nia falaram de como se sentiram emocionalmente ao receber o
diagnostico da doencga e da nova vida que tiveram a partir de entao. Obviamente
gue isso mudou, mas mesmo 0s pacientes mais jovens que nunca ficaram em
instituicoes de isolamento, falaram a respeito da mudanca em sua rotina e na
forma de lidar e conviver com o diagnodstico e tratamento. Acredito que este
profissional é igualmente necessario para oferecer apoio psicoldgico, enfrenta-
mento a nova realidade e compreensao com esta etapa da vida.

Quero chamar a atengao para a importancia da aproximagao do Morhan
com estes pacientes, pois é preciso ampara-los e oferecer ajuda para enfrentar
o diagndstico e tratamento que pode ser complexo de seguir. Tive conhecimento
de casos de pacientes que nao possuem condicdes financeiras de se deslocar
muito frequentemente ao posto de salde para receber atendimento; outros que
nao conseguem faltar ao trabalho, pois ndao falam sobre o tratamento para seus
superiores por medo de represalias e com isso também ndo aderem totalmente
ao tratamento para realizagao de exames ou administracao de algum medica-
mento. O paciente que recebeu o diagndstico recentemente também necessi-
ta de cuidados e atencao com sua saude fisica e mental, e o Morhan poderia
igualmente ser mais presente neste momento. Compreendo que os pacientes
mais velhos e que tém direito as indenizagdes sao um foco importante na luta
cotidiana do Movimento, mas os pacientes atuais nao podem ser negligenciados.

VNBS - Depois de tantos anos dedicados a pesquisa sobre a han-
seniase e a escuta das pessoas marcadas pelo isolamento, como isso
influenciou na sua vida pessoal?

LRM - No inicio dos anos 1980, quando iniciei minha graduacao, tinha uma
disciplina chamada ‘Introducdo aos estudos historicos’ e estuddavamos teoria e
metodologia da Historia com vistas a saber manejar as ferramentas da pesquisa,
de modo geral; compreender os conceitos, o que era um método cientifico, o
gue é uma fonte documental, essas coisas. E um principio importante era que
nao deveriamos nos deixar influenciar pelo objeto de pesquisa e manter nossa
neutralidade cientifica de pesquisador; enxergar o tema-problema sem se deixar
envolver, de modo resumido, sem sermos militantes.... até hoje considero essa
postura um tremendo desafio para o qual todo pesquisador deve se manter
atento e procurar exercer sua imparcialidade. Acredito ser um exercicio e de
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fato procuramos fazé-lo, mas é muito dificil, no meu entender, conseguir estar
imune o tempo todo, pois aprendemos com o que estudamos e pesquisamos;
aquele determinado objeto, os personagens e o contexto podem nos afetar de
alguma forma e trazer novos elementos para nossa vida inclusive. Com isso,
acredito que devemos procurar nao nos deixar influenciar pelo objeto ou termos
por ele tamanho apreco, a ponto de nao sermos criticos com o que as fontes
de pesquisa nos mostram, ou o que pode ser dito, lido ou concluido. O que
quero dizer é que em nome de um afeto pelo tema ou objeto pesquisado, nao
podemos negligenciar as possiveis criticas a este mesmo objeto.

Partindo desse ponto, considero que conhecer o universo da hanseniase,
as politicas de controle no Brasil e seus desdobramentos, suas causas e conse-
quéncias, sobretudo na vida das pessoas que sofreram a agao destas politicas,
€ um dado bastante relevante. As vivéncias, sensibilidades, necessidades e
trajetorias destes personagens ficam marcadas pela hanseniase e igualmente
a relacao que desenvolvem com outras pessoas com as quais se relacionam,
de diferentes formas e intensidades. Acho muito dificil ndo se deixar afetar por
tudo isso sendo uma pessoa com alguma sensibilidade social, que tenha um lado
fraterno e humano. Talvez tenha me atingido dessa forma e tenha modificado
algo em mim no sentido de perceber melhor estas vivéncias tdo diferenciadas
da minha e ser aberta para ouvi-las, acolhé-las e entendé-las. As dores narradas
por estes personagens sao por vezes muito tristes, mas apresentam esperanga
e alegria, por mais estranho que possa parecer...

Houve situacdes em que o sujeito me falava sobre estar isolado, nao ter
contato com familiares, passar privacoes de diferentes ordens, mas enxergava
alegria em uma sessao de cinema que havia em muitos hospitais, em uma festa
de Natal ou campeonatos de futebol entre os pacientes de diferentes colonias,
ou até mesmo no trabalho realizado coletivamente dentro da colOonia, sem
perceber que a estrutura hospitalar o usava como trabalhador, nao sendo, na
maior parte das vezes, remunerado por isto. Houve outras situagcoes em que,
ao finalizar uma entrevista, o depoente cantasse uma cancao ou declamasse
uma poesia, até mesmo de sua autoria, mostrando que ha vida e inspiracao
em diferentes situagdes. Houve ocasiao em que um gestor lamentava profun-
damente ter internado um paciente jovem, pois passado algum tempo ele ja
nao tinha certeza se era mesmo doente e ficou em duvida sobre seu diagnds-
tico que modificou a vida do paciente... e isso havia acontecido cerca de 60
anos antes de nosso encontro, pois as memorias dificeis, soterradas podem
assim permanecer até que um acontecimento as reconduza ao cotidiano, as
traga de volta, como se deu com este entrevistado a partir da duvida que o
atormentava ha tantos anos. Mas também ha situagdes onde reina otimismo
com o tratamento que estd surtindo efeito e positividade com o que vira no
futuro. Como nossa memodria e as lembrancas sdo seletivas, prefiro manter
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vivas estas experiéncias...

Acho importante ressaltar que as pessoas que conheci (pacientes, alunos,
colegas) se constituem como um imenso aprendizado para minha vida pessoal
e, nesse sentido, afirmo que a hanseniase me deu muito. Experiéncias vividas,
conhecimento académico, muitas amizades, diferentes formas de me relacionar
com o trabalho, muitos desafios profissionais e a descoberta de aspectos da
saulde publica ignorados até entdo. H& pouco falei sobre memoria e queria frisar
um aspecto que considero importante; alguns cientistas sociais e filésofos ja
definiram muito bem: a de que a nossa memodria individual, quando em con-
tato com o meio social, com os valores de um grupo ou de uma comunidade,
sera retrabalhada, redefinida e se formara o que alguns autores, como Maurice
Halbwachs, identificam como memodria coletiva. Longe de ser um acumulo de
lembrancas individuais, a memodria coletiva é formada por um processo de cons-
trucdo social e cultural, reinterpretando o passado a partir das experiéncias do
hoje. Considero que todos nds carregamos um pouco dessa memoria coletiva
conosco, fruto de nossas experiéncias individuais em contato com os valores e
acontecimentos que vao se dando pela vida e que vao nos moldando... como
a argila ou o barro que se transformara em um lindo vaso ou uma caneca.
Somos seres em construcao, sempre. E estamos em ebulicao de pensamentos
e afetos cotidianamente.
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