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Resumo

No Brasil, até 1969, o tratamento para a Hanseniase ou Lepra consistia no isolamento
de doentes em coldnias de leprosos. Em 1986, as colonias foram ‘reestruturadas’. Porém, apds
anos de confinamento, sem estrutura familiar, financeira ou organica, a maioria dos pacientes
permaneceu nesses lugares. O Hospital de Dermatologia Sanitaria de Goidnia € uma das 31
ex-colonias de leprosos existentes no pais, e atende hoje a 91 pacientes internados e 350 ex-
pacientes. O corpo dessas pessoas possui vdrias alteragdes: membros amputados,
enrijecimento das articulagdes que alteram a locomog¢do e os movimentos corporais mais
corriqueiros. Essas modificacdes conferem ao corpo um estatuto de anormalidade, o que
modifica a condi¢do de ‘ser no mundo’ dessas pessoas. Neste trabalho, pretendo discorrer
sobre a dimensdo dessa experiéncia que € de cunho ontoldgico e se insere na categoria de
sofrimento. A partir de dados etnogréaficos de uma pesquisa que se encontra em fase inicial,
pretendo discutir como o sofrimento aparece nas narrativas dessas pessoas. O fio que conduz
essa discussdo é apontado pelas préprias narrativas, por meio de dois registros discursivos: de
um lado o sofrimento aparece nas lembrancas da distincia dos parentes, no sentimento de
pesar decorrente da perda dessas relacdes; do outro, as referéncias ao sofrimento surgem sob
uma légica de reivindicacdes de direitos junto ao Estado, assumindo uma forma construida a
partir do ‘eu’.
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Apresentacio

A hanseniase ou lepra € uma doenga milenar que afeta com maior facilidade pessoas
com déficit nutricional, que ndo possuem assisténcia bdsica a saide eficaz, de maneira que
sua ocorréncia estd associada a pobreza e € tratada como um problema de saide publica em
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paises como o Brasil. A doenga atinge normalmente a pele e os nervos”. Inicialmente, ela se
manifesta através de nddulos e/ou manchas insensiveis ao tato ou a dor. Suas formas mais
graves incluem feridas profundas, necrose de partes do corpo — como dedos, orelhas, maos e

pés — podendo culminar em amputagdes e perda de membros, além de prejudicar a visdo.

Trabalho apresentado na 262 Reunido Brasileira de Antropologia, realizada entre os dias 01 e 04 de junho de 2008, Porto Seguro, Bahia,
Brasil.
2Uso o termo nervos aqui para me referir 2 estrutura organica que contém as fibras nervosas.



Desde os primeiros eventos para discussdo dessa doenga na comunidade médica o
isolamento dos doentes ja era recomendado. Em 1897, por exemplo, na Primeira Conferéncia
Internacional de Lepra ocorrida em Berlim, o isolamento compulsério foi apontado como o

melhor meio para impedir a propagacao da doenca. (Diniz apud Claro, 1995).

No Brasil, data do século XVIII, a existéncia de abrigos e hospitais para leprosos nas
cidades onde havia maior nimero de doentes (Claro, 1995). S¢ referente ao periodo do
governo de Getilio Vargas (1930-1945) ha dezenas de documentos escritos’ que nos dado a
idéia dos debates ocorridos em torno da lepra e das acdes em saide do governo para tratar
essa doenca. Um tom comum nesses manuscritos € que lepra é abordada como questao de
Saude Publica. A preocupagdo era com a quantidade de pessoas que estavam com a doenga

‘pela rua, trabalhando em restaurantes e bares’, ameacando a saide dos saos.

De fato, mesmo com a descoberta das sulfonas* no final dos anos 50 e com a
implementacdo do tratamento farmacoldgico reconhecia-se que isso ndo bastava para impedir
que a doenga se espalhasse. O exame do manuscrito da um ata de um debate parlamentar na
Camara dos Deputados em de agosto de 1951, revela alguns detalhes sobre as estratégias de
combate 4 doenca. Na oportunidade, Gustavo Capanema’ afirmou que a Comissdo de Satde
Publica havia constatado que a Sulfona ndo constituia o inico método necessdrio para curar a
lepra, e que assim, a manutencdo e melhorias dos leprosdrios e eram indispensdveis para o
combate a doenga que ameacava a saude publica do pais. Nessa reunido, ele defendeu uma
reducdo na verba concedida ao Instituto Butanta — que entdo realizava pesquisas
farmacol6gicas buscando conseguir a cura® bioldgica para a doenca — por uma questdo de
economia, haja vista que também se fazia necessdrias verbas para o funcionamento dos

leprosarios.

Esse tom de otimizagao financeira dos custos com a Saide Publica persistiu ao longo
das décadas e foi refor¢cado pela orientagdo sanitarista das Politicas Publicas de Saude no
Brasil da década de 50. Assim, na medida em que o tratamento farmacoldgico foi se
mostrando mais eficaz, evitando o surgimento de novos casos da doenga, as internacdes nos
leprosdrios passaram a ser indicadas apenas os pacientes com deformidades graves; a idéia era
oferecer um tratamento ambulatorial ao doente e nfdo isola-lo. Obtinha-se assim, a0 mesmo

tempo, redugdo de custos com a doenca e reintegracao social do doente.

® Refiro-me aos documentos disponiveis nos arquivos da Fundagio Getulio Vargas.

* Trata-se do nome do medicamento utilizado para a destrui¢o do bacilo de hansen, organismo que causa a hanseniase.

> Gustavo Capanema foi Ministro da Educacdo e da Saude no Brasil entre 1934 e 1945.

® Do ponto de vista biomédico a cura da doenca é a destruicio dos bacilos do Mycobacterium Leprae, ou bacilo de hansen, no organismo.
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A mudanca do nome da Divisdo Nacional de Lepra para Divisdo Nacional de
Dermatologia Sanitdria juntamente com a proscricdo do nome lepra e de seus derivados de
todos os documentos do Ministério da Saude, ocorridas em 1975, atestam a tentativa do
governo de modificar a Politica Piblica de combate a Hanseniase. Foi fruto dessa ‘nova
politica’ a reestruturacdo das Coldnias. Como parte dessa modificacdo, em 1975 esses lugares
perderam esse nome e ganharam outros como ‘Casa de Saude’ ou ‘Hospital de Dermatologia

Sanitéria’ e ocorreu a proibicao das internacdes em 1986.

Desde entdo a proposta do governo € transformar as Colonias em Hospitais para
tratamento das deformidades graves causadas pela doenca. Porém, apds anos de
confinamento, sem estrutura familiar e financeira, e sem integridade fisica que possibilitasse

seu retorno a vida em sociedade, a maioria dos moradores, permaneceu nesses lugares.

Atualmente, existem no Brasil 31 ex-col6nias de leprosos. O Hospital de
Dermatologia Sanitaria de Goiania (‘ex-colonia’ Santa Marta) € um desses lugares e atende
hoje a 91 pacientes internados no hospital e 350 ex-pacientes, moradores de dareas

circunvizinhas, que recebem cuidados em satde.

No discurso dessas pessoas nao existe uma ‘ex-colonia’, mas sim ‘a Colonia’. Ela
ndo é apenas uma instituicdo de tratamento da hanseniase; ela € um mundo que foi descoberto
e construido por essas pessoas apds sua internacdo. H4 um descompasso entre a mudanca
institucional, burocrética, proposta pela nova Politica de Satide do governo e a mudanga no
espaco, na funcdo que essa Colonia ocupa na vida de quem vive nela. Curiosamente, este foi o
aspecto que mais me impressionou ao conhecer a Coldnia Santa Marta: perceber que este
resquicio de uma Politica Pablica de Satde implementada durante décadas € pulsante; que
este lugar guarda uma vitalidade conferida pelas pessoas que moram nele e por suas

vivéncias.

Os moradores desse lugar carregam consigo as marcas dessa experiéncia; marcas
estas que ultrapassam a dimensao corpérea e se fazem presentes no amago do ser humano. As
vivéncias da hanseniase e da internacdo em um leprosério alteram profundamente a condi¢cdo
de ‘ser-no-mundo’ dessas pessoas. Interessa-me aqui refletir sobre a dimensdo dessas
experiéncias que € de cunho ontoldgico e se insere na categoria de sofrimento. Para
empreender essa discussdo, valho-me dos registros discursivos em que o sofrimento surge nas

narrativas.



Ja que me disponho a essa empreitada em fase inicial de minha pesquisa, estou
ciente das modificacdes que essas reflexdes podem sofrer ao longo de minha imersdo em
campo. Entretanto, entendo que esse exercicio refletivo serd fundamental para a construg¢do de
minha dissertacdo de mestrado e na compreensao desse mundo que se apresenta a mim e, por

isso, permito-me realiza-lo.

Sobre a Colonia Santa Marta e seus moradores

E possivel reconhecer trés espacos na coldnia: o da Administragio; o dos pacientes
internados nos pavilhdes e o dos moradores das casas na area circunvizinha. Refiro-me a
espaco ndo apenas como um territério, mas também como um contexto, uma regido que
confere uma especificidade as experi€ncias vivenciadas e aos discursos proferidos em cada
um e que se aproxima do sentido de um dominio discursivo, como o dado por Foucault
(2006). Aqui me interesso apenas pelos dois dltimos, por serem neles que se localizam as

pessoas que vivenciaram ter hanseniase e morar em um leprosério.

A maioria dos pacientes que estd nos pavilhdes necessita de auxilio para executar
suas atividades cotidianas — como locomover-se, vestir-se, comer — devido a alteracdes fisicas
provocadas pela hanseniase. Outros pacientes que ficam nesses lugares, embora nao
necessitem desse tipo de auxilio, possuem alguma doenca que requer cuidados de um
profissional de saide — como arritmias cardiacas e transtornos mentais agrupados sobre o
nome de Deméncia. Entretanto, ndo conheci nenhum paciente dos pavilhdes que ndo tivesse
pelo menos uma lesdo permanente no corpo. Maos e pés em forma de garra — ou auséncia

deles — auséncia de dedos, bragos, pernas, orelhas, de parte do nariz ou da boca.

Embora a maioria das pessoas que estdo nos pavilhdes necessite de uma internacgao
hospitalar ha aquelas que 14 permanecem porque ndo possuem uma estrutura familiar que lhes
possibilite morar em outro lugar. E comum relatos de pessoas que perderam todo o contato

com 0s parentes, assim como relatos daqueles cujo retorno a familia nao constitui uma opc¢ao.

Em geral percebi um tom de ‘lamento’ quando esses pacientes falavam sobre a
possibilidade de morar fora da colonia. Frases como “E o jeito ficar aqui” ou “Deus quis
assim” compdem as falas sobre morar 14. Lamenta-se a distancia fisica dos parentes, distancia
esta que comecou com a internacdo e que persiste ainda hoje, ainda que por motivos

diferentes dos iniciais:



“Bom mesmo era ficar perto de meus filhos... mas eles todos trabalham;
hoje minhas pernas ndo servem mais para nada. Eu ia dar trabalho se saisse
e ia atrapalhar a vida dos outros... jd sofri a vida toda com essa
saudade.”(A)

“De vez em quando vou passar uns dias com minha filha, mas nenhum dos
vizinhos dela sabe que moro na colonia... o povo tem preconceito, ld... teve
um homem ld perto que adoeceu de hanseniase e internou em Andpolis e a
familia dele teve que se mudar porque era destratada pelos vizinhos.
Imagina se eu fosse morar na casa de minha filha e descobrissem... Deus me
livre.”(M)

Vejo que esse ‘lamento’ sinaliza que o mundo fora da coldnia ndo desapareceu de
suas vidas. Ele continua presente ndo s6 nas lembrangas de uma vida antes de ser internado,
mas também como um mundo que continua a existir, a0 lado do mundo da Col6nia. As
relacOes sociais que existiam antes da internacdo ndo deixam de existir com o isolamento e

continuam a influenciar as escolhas dessas pessoas

Mesmo com as cercas de arame separando os pavilhdes das casas dos ex-pacientes da
coldnia, ndo se encontra qualquer tipo de barreira para transitar entre as casas e os pavilhoes,
J4 que essas cercas sdo interrompidas por portdes que nunca fecham. Moram nas casas ex-

pacientes e suas familias — filhos, netos, bisnetos entre outros.

Em ambos os espacos, ndo € dificil ouvir dessas pessoas suas estorias. Seus relatos
sobre estar na colonia sdo construidos em torno de um bindmio temporal de comparacao entre
a época em que chegaram a esse lugar e o presente. Devo destacar que esse tempo da época
que chegaram se estende em alguns discursos: nao € apenas o primeiro ano de vida na coldnia,
mas os primeiros, enquanto que o tempo do presente condensa experiéncias vividas nos
ultimos meses. Porém, o cardter dicotdmico das narrativas se reafirma apesar disso. As
comparacdes sao relacionadas as experiéncias vivenciadas, a seus sentimentos e as condi¢des
de vida na coldnia:

“Aqui antes ndo era aberto assim pra visita. A vida era dura, muito
trabalho. Hoje td bom porque a gente pode sair, recebe visita.” (D)

“A gente tinha fartura aqui, vinha fruta e verdura da fazenda. Os pacientes
mesmo tomavam de conta daqui, capinava... era tudo bonitinho... mas foi
passando o tempo e as coisas foram caindo até como td hoje.” (A)

“Eu trabalhei no hospital fazendo a limpeza. Ld eu conheci meu marido e
me casei. A gente se entendia bem e sé separamos por causa de coisa
botada, so pode ter sido isso... eu fui feliz, sabe?” (B)



Os relatos sobre como € a vida na coldnia sempre remetem aos relatos de como
chegaram a colonia. E esse resgate, por sua vez, remete a estoria da manifestacdo da doenca
no corpo e em suas relacdes sociais. Ou seja, fala-se das primeiras altera¢des causadas no
corpo, de como essas alteragdes modificaram as relagdes com a familia, os parentes e os
vizinhos e de como, em conjunto, essas modificacdes foram seguidas por sua interna¢do na

colonia:

“Minha avo teve essa doenga e o povo dizia que atacava os mais novos. Eu
tinha 14 anos. Ai quando apareceu as manchas em meus bracos e no rosto,
disseram a Geraldo que iam falar pra policia se ele ndo desse um jeito. A
primeira que apareceu foi aqui perto do cotovelo. Eu escondi ela, mas ai
sairam outras e todo mundo deu fé. Ai ele trouxe eu... e eu vim pra cd
enganada... quando disseram que eu ia ter que ficar danei a gritar (risos)...
Geraldo disse que precisava deixar eu aqui... (siléncio)... eu achei triste...
nessa época mde jd tinha morrido e so tinha nos dois. (...) Eu nem trouxe
mala, porque se eu soubesse que era pra ficar ndo vinha... ai ele foi pra rua
comprar as coisas pra mim... trouxe as roupas pra eu experimentar,
panelas... e eu tive que ficar com as coisas tudo que ele trouxe, porque se
passava uma coisa pro lado de cd ndo podia voltar pro lado de ld.” (B)

Lagrimas e siléncios se intensificam na medida em que esse ‘retorno no tempo’ se
intensifica. E em meio a esse resgate que o sofrimento surge nas narrativas. Ele aparece nos
relatos como um desdobramento de vérias instincias da experiéncia de ser internado na
colonia: a distancia dos parentes; a distancia da vida interrompida e de tudo que podia ter
sido; o medo do novo mundo que se apresentava diante de si, com novos cédigos regulando

as relagdes e o espaco; o medo da doenga e de suas conseqii€ncias.

“Mas se eu tava feio, tinha gente muito mais feia que eu aqui... tinha deles
que tava sem nariz jd, sem orelha. E eles diziam: ‘Ei, novatinho, ndo se
preocupe porque vocé vai ficar bonito que nem nés’. Eles botavam medo em
quem chegava e achavam graga... é porque era a diversdo deles... quando
chegava a Ongd’ com gente nova todo mundo corria pra ver os novatos.”

(E)

“Quando eu desci da onga que passei pro lado de cd danei a chorar... e
quanto mais os outros pacientes chegavam perto de mim mais eu chorava...
eu tinha medo de ficar sem mdo, sem orelha... tinha gente aqui que parecia
um bicho, cheio de carogo no rosto... sofri muito no inicio.” (I)

“Aqui era rigido... tinha que trabalhar e andar direito... tudo era motivo de
ir pra cadeid®, até ndo tirar o chapéu no refeitério era motivo... a gente ndo
podia fazer nada diferente do que diziam... vida dificil.” (L)

’ O termo é usado pelos moradores para se referir ao carro que transportava os doentes das cidades para a colonia. Embora tenha
perguntado a algumas pessoas ninguém soube me explicar o porqué desse nome, mas pretendo retomar essa questdo em visitas
posteriores a col6nia.

8 Existia na coldnia um lugar para onde eram levados os pacientes que “perturbavam a ordem”. Embora seja referida como Cadeia, ndo se
tratava de uma instituigdo juridica, mas sim de um ‘setor’ da coldnia.
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Como ja foi dito, Colonia Santa Marta é composta por essas pessoas € por suas
vivéncias. Esse universo se insere numa temdtica maior de discussdo, a da intersubjetividade

do pensamento e das emogdes, e para tanto, requer uma abordagem fenomenoldgica.

O sofrimento enquanto experiéncia do ser-no-mundo

Chamo de sofrimento as experiéncias humanas vivenciadas por meus interlocutores e
assim referenciadas por eles. Nas narrativas, € enfatizada a dimensdo dessa experiéncia que
ultrapassa o fisico, que € de cunho ontolégico. E vadlido lembrar com Dias Duarte (2001) que
essa constitui uma das dimensdes do adoecer:

O que faz o essencial da ‘doencga’, ou seja, a experiéncia de uma disrupgdo
das formas e fungées regulares da pessoa, implica necessariamente o
‘sofrimento’, quer se o entenda no sentido ‘fisico’ mais restrito, quer se o

entenda no sentido ‘moral’, abrangente, em que o estamos aqui empregando
e que engloba, inclui, o sentido fisico. (Dias Duarte, 2001, p. 13)

Entendendo que essas narrativas nos colocam diante do sofrimento, dessa dimensao
da experiéncia humana, valho-me aqui da fenomenologia de Alfred Schutz para compreendé-
las. Inicio essa reflexdo com uma pergunta: que compreensao do sofrimento € possivel a luz

da fenomenologia?

Para Schutz (1979) o ser humano se distancia dos ‘atos da experiéncia subjetiva’ em
si, de uma ‘consciéncia’, na medida em que vive e se concentra nos objetos das experiéncias.
Uma analogia possivel é o ato de caminhar. Passado o momento de aprendizagem e de
amadurecimento do sistema motor durante a infincia, caminhamos automaticamente. Nao
pensamos: ‘Agora vou colocar o pé direito e depois o esquerdo’ e assim sucessivamente.

Colocamos um pé diante do outro intuitivamente, sem que tomemos consciéncia dessa acao.

Para escapar dessa corrente, a saida € prestar aten¢do a experiéncia vivida em si, num
ato de ‘reflexdo’. Refletir aqui significa ‘dar-se conta’ de algo. A partir desse momento, as
experiéncias se tornam experiéncias ja idas, diferente das outras que sdo experi€ncias em
movimento, indiferenciadas. Apenas a essas experiéncias ‘ja idas’, sobre as quais refletimos,

atribuimos significado.



A atribuicdo de significado €, portanto, condi¢do para que a pessoa assuma uma
‘conduta imbuida de significado’ diante dos acontecimentos da vida, diante do mundo, ou
seja, para ‘comportar-se’. Eu me ‘comporto’ quando saio do fluxo da consciéncia e ‘reflito’;

quando ‘reflito’ e atribuo significado. Trata-se de um ‘ato de atitude’.

A fenomenologia considera que algumas experiéncias sdo, por natureza, limitadas a
certa posicdo temporal na corrente de consciéncia; sdo préximas do damago mais profundo do
Ego e podem permanecer inacessiveis até mesmo ao auto-conhecimento. Elas sdo
irrecuperdveis quanto ao ‘como’; apenas o ‘isso’ pode ser recuperado (Schultz, 1979). As
experiéncias desse tipo sdo, portanto, inacessiveis a memoria; contam com uma passividade
de quem as vivencia ja que nao se ‘reflete’ sobre elas, apenas se vive elas. O sofrimento seria,

por exemplo, uma resposta passiva, reacdo a uma experiéncia ndo atribuidora de significado.

Entretanto, o que essas narrativas nos levam a desafiar € se apenas as experiéncias
sobre as quais eu ‘reflito’ expressam um significado. O que coloco em questdo aqui € que
mesmo sendo uma experiéncia passiva, o sofrimento € dotado se certa agéncia, posto que €
expressivo. Se por um lado ‘comportar-se’ € atribuir significado, sofrer é expressar. O fato de
ter sofrido pela internacdo obrigatoria, por ter sido privado de qualquer contato com a familia
e com o mundo; por ter partes do corpo amputadas, expressa o que alguns dos significados

atribuidos a experiéncia da internacao.

E preciso lembrar que no ‘mundo natural’, ja existe um significado compartilhado
que foi naturalizado. Entdao mesmo na dimensao passiva do sofrimento ja hd um significado.
Quando esse significado nido se adéqua ao repertério dos significados de experiéncias ja
vividas é que o fluxo € interrompido, para que num ‘afo de atitude’ seja atribuido outro
significado; é quando ‘dar-se conta’ de algo. Vemos que o sofrimento oriundo dessas
experiéncias foi de outra ordem, pois nao se adequou ao repertério do ‘ja vivido’ dessas

pessoas.

A partir dos discursos, vejo que o sofrimento que essas pessoas vivenciaram € de um
lado uma resposta passiva, mas de outro revela, comunica como a experiéncia de internacao
foi vivenciada e significada por elas. Sofrer por ter sido separado da familia, por ter medo de
ter partes do corpo amputadas, por ser obrigado a internacdo na col6nia, mostra como essa
politica de tratamento da hanseniase foi violenta para essas pessoas. Por té-las privado de
escolhas, por té-las negado uma existéncia fora desse mundo que € a colonia essa experiéncia
desafiou os limites do que essas pessoas consideram como humano e os discursos atestam

1S80:



“Fizeram da gente que nem rato em laboratorio. Deram remédio pra ver se
funcionava.” (M)

“Aqueles que fugiam eram lacados, que nem gado. Parecia um monte de
animal dentro da Onga, vinham a forca.” (B)

“Leproso era tratado como bicho ld fora e como bicho era jogado aqui. Por
isso eu achei melhor vir por conta minha mesmo.” (O)

Desejo contemplar ainda mais um aspecto: uma moldura que aparece em alguns
relatos sobre sofrimento. Um episddio que vivenciei em campo, me parece sintetizar o que

intento dizer sobre isso.

Estava na casa de ‘E’, morador da coldnia desde 1954, onde ele me contava sobre
suas experiéncias de trabalho dentro da instituicdo. Ele me disse que seu primeiro trabalho foi
no refeitério na coldnia, pois ‘era fraco para ir trabalhar com servigos mais pesados’ e

comegou a explicar como ele era naquela época:

“Quando eu vim pra cd eu tinha 20 anos... tava feio demais naquela época
(risos)... tinha caroco em tudo que era canto... aqui, aqui em cima... a orelha
Jjd tava caida... magro que fazia pena... era tudo troncho... feio de dd do!”.

(B).

E dizendo isso, fazia gestos apontando para as sobrancelhas, o nariz, as bochechas,
sorrindo enquanto falava e transformando sua descricdo numa caricatura de um personagem
de um show de humor. Esse trecho de sua estdria foi construido com vérios elementos de
comicidade: sua postura corporal, o tom de voz mais elevado, a énfase através de gestos para

descrever sua aparéncia fisica.

O que me chamou atencdo foi a mudanca do fom do discurso. Se antes faldvamos

sobre experiéncias onde se expressava tristeza, pesar, a partir do momento em que comecgou a

descrever a manifestacdo fisica da doenca e do sofrimento advindo desta dimensao, o ‘drama’

deu lugar ao ‘comico’. Enquanto ele ria era seguido por sua mulher, e por sua comadre, que
também estavam presentes na conversa. A esposa disse, a seguir, entre risos:

““E’ é bom demais pra contar as coisas... é assim mesmo... quando a

‘boniteza’ pega a gente é pra deixar a gente bonito assim como ele td

falando... e olha que essa boniteza toda ndo sai mais da gente... td vendo
hoje... ela ainda td aqui no nariz, nas mdos...” (F)

‘F* apontou para as maos em forma de garra, com dedos amputados; para o nariz —
com implantacdo um pouco baixa — e para as pernas amputadas. Ela me explicou que

boniteza ¢ um dos nomes dados a hanseniase por um de seus amigos — também ex-
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hanseniano e morador de uma colonia localizada em Andpolis — e que desde entdo passou a
ser usado por eles. Depois dessas palavras, seguiu-se um siléncio e ela completou: “Ei,

Amanda, é tanta coisa que a gente viveu que so rindo mesmo.”.

Com Marcel Mauss, vejo que a presenga do riso nessas narrativas, € por si so,
expressiva. Ao examinar choros, risos, uivos presentes nos Rituais Orais Australianos, Mauss
(2005) nos diz que a eficdcia dessas expressoes estd no ato em si. Cada uma delas possuiu um
significado que esta relacionado a funcdo coletiva desses sentimentos € ao efeito que sua
expressdo causa na coletividade. Os sentimentos sdo expressos ‘por causa de’ e ‘para’ os

outros; expressa-los € um fim em si mesmo.

Considerando que a presenca do riso ‘significa’, ou seja, ‘diz’ algo, outras
indagacdes me parecem pertinentes: Como entender a presenca do riso, do cOmico, em
narrativas sobre sofrimento? O que esse ‘riso’ diz, o que expressa? Uma resposta me parece
ser apontada na ultima frase que fechou o episédio que narrei acima: *“é tanta coisa que a

gente viveu que so rindo”.

E importante destacar que o sofrimento ndo desapareceu do discurso; ele continuou
presente, mas assumindo uma nova expressividade: a do cdmico, a do riso. Rir aqui sinaliza a
existéncia de uma tensao no sofrimento. Percebo uma semelhanca entre esse riso € 0 ‘jocoso’
nos Parentescos por Brincadeira a que se refere Radcliffe-Brown (1940). Em ambos a
comicidade atua como uma linguagem que possibilita acentuar e comunicar tensoes, conflitos
latentes. Enquanto nos parentescos por brincadeira a tensio que se expressa € oriunda de uma

disjuncao social, a tensdo que o riso revela nas narrativas dos moradores é de outra ordem.

Trata-se de uma tensdo por terem sido incapazes de cuidar de si: Pela doenca ter se
manifestado inicialmente em seus corpos com nddulos e manchas, alterando a estrutura facial,
denotando uma desordem, uma anormalidade; por essa mesma doenca ter lhes transformado
em uma ameaca a Saude Publica e aos cidaddos saos; por terem sido tutelados pelo Estado.
Essa classificagao que lhes foi dada — a de ameaca — € dificil de ser negociada, posto que esta
estampada no corpo. Assim, entendo que “So rindo” essas pessoas expressam a tensdo

advinda dessas experiéncias e a dimensao moral dessa doenca.

Vejo que o riso atua como uma chave que possibilita uma mudanca, que confere um
lugar a essa tensdo, ja que ela ndo chega a se resolver, ndo se concretiza como um embate
concreto — seja corporal ou verbal, por meio de um evento disruptivo ou de um rito. A

presenca do comico e do riso comunica essa alocacdo de um conflito que nao se desenvolve,
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ndo progride, nem se resolve; e esse movimento foi e € essencial para constru¢do e
manuten¢do de um novo conjunto de relagdes sociais dentro da Coldnia. Foi porque
conseguiram rir, que o sofrimento vivenciado foi transformado num elemento estruturador de

um novo ‘eu’, sobre o qual pretendo discutir adiante.

Para Bergson, essa estruturacdo que a presenca do comico e do riso possibilita é
também uma demanda social: “Toda rigidez do cardter, do espirito e mesmo do corpo serd
entdo suspeita para a sociedade, por ser o possivel sinal de uma atividade adormecida e
também de uma atividade que se isola’, que tende a afastar-se do centro comum em torno do

qual a sociedade gravita (...).” (Bergson, 2004, p.14).

Logo, o riso é sempre interessado, pois sempre carrega em si essa segunda intencao
que a sociedade tem sobre nds. O isolamento compulsério a que foram submetidos os
moradores da Colonia Santa Marta ndo rompeu os lagos sociais com o mundo de que foram
privados, ndo caracterizou sua internacdo como “‘uma atividade que se isola”. E para isso, a
presenca do riso contribuiu. Vejo o riso, assim como o pesar, como uma das formas de
expressar a dimensao moral dessa doenga a que me referi anteriormente, e acredito que a

compreensdo desse mecanismo, da acdo de ambos, serd viabilizada pela etnografia.

Sobre o sofrimento e o ‘ser merecedor’

Em seus discursos, os moradores da colonia Santa Marta se referem a hanseniase
como parte de si. A doencga e as experiéncias que vivenciaram por conta dela compdem o ‘eu’
dessas pessoas como mostram esses depoimentos: “Quando a boniteza chega, ela ndo vai
mais embora.” (F); “A gente ndo transmite mais, mas continua sendo leproso. E ndo tem

mudanca de nome que dé jeito.” (G).

Nesse sentido a hanseniase se assemelha a uma doenca cronica'®. Sobre isso, Estroff

coloca:

Chronicity and disability are thus constructed by: the temporal persistence
of self and other-perceived dysfunction; continual contact with powerful
others who diagnose and treat; gradual but forceful redefinition of identity
by kin and close associates who observe, are affectds by, or share disability,
and accompanying loss of roles and identities that are other than illness-
related. (Estroff, 1993, p.259)

9 ~ .
Grifo meu.

1% Refiro-me como crénicas, a doengas que causam algum tipo de deficiéncia organica permanente, onde ndo ha possibilidade de ‘cura’ na

concepgdo biomédica.
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A persisténcia das alteragdes provocadas por essa doenca, bem como os danos
irreversiveis que ela causou a essas pessoas — tanto os danos fisicos como os relacionados a
suas relacdes sociais — modificam a relagdo da pessoa com a doenga. Gradualmente a pessoa
deixa de perceber a doenca como algo estranho a si para considerd-la como parte de seu ‘eu’:
“Chronicity consists of fusion of identity with diagnosis (...) We observe a constriction of
social roles and identities (...) a change of self from a person who has an illness to someone

who is an illness or diagnosis.” (Estroff,1993, p.248-251).

Nessa fusdo entre o self e a doenga, que culmina com o surgimento de uma nova
identidade, o sofrimento atua como elemento estruturador, conferindo consisténcia ao novo
‘eu’ e legitimando suas reivindicacdes. Nesse contexto, tudo aquilo que foi vivido devido a
hanseniase € referido como sofrimento — o isolamento no leprosario; o preconceito; as lesdes
permanentes na pele — e ‘ter sofrido’ lhes torna merecedor:

“Fomos cobaias aqui, testaram remédio na gente. SO depois vieram
descobrir que o remédio que davam ndo impedia a doenca de progredir...
por isso que a maioria dos pacientes de colonia perdeu perna, braco...
ficamos aleijado mesmo porque quem ndo perdeu ndo tem mais saiide pra

trabalhar... as pernas e os bracos ficaram fracos... depois desse sofrimento
todo ¢ claro que é justo fazer alguma coisa pelos pacientes das colonias.”

(E)

“Trabalhamos aqui feito escravo... a gente mal tinha direito a descanso e o
que pagavam pra gente era pouco demais, era s6 pra dizer que davam
alguma coisa... a gente sofreu, viu?” (F)

“A gente s6 quer o que ¢é nosso direito. Essa aposentadoria é o minimo, e a
gente merece.” (1)

Entendo que a qualidade de merecedor aqui nao remete a um mérito, a uma qualidade
intrinseca que o sofrimento lhes conferiu. Nao € porque sofreram que eles merecem, mas sim
porque ndo sdo lembrados, porque parece haver uma indiferenca para com sua historia. Talvez
a expressao mais fidedigna nem seja ‘ser lembrado’, ja que para ser lembrado algo precisa ter

sido esquecido e, portanto, em algo momento, ter sua existéncia reconhecida.

O tom dos discursos versa sobre esse esquecimento, sobre o fato de a reestruturagao
da Colonia se apresentar como uma ameac¢a de mais uma perda — a perda da seguranga que
adquiram nesse novo mundo que construiram apds a internacio e que hoje, € o tinico mundo
onde sua existéncia € possivel: “Decidir acabar com coldnia é fdcil, mas e nos? Nos temos

que ir embora? Como é que a gente vive agora, depois de tanto tempo?” (A).
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Dai os moradores insistirem que “ndo basta dar uma casa pra gente aqui em uma
das vilas” (G): a doenca afetou a integridade fisica e impossibilitou o trabalho, a internacdo as
privou de suas relacdes no mundo fora da Coldnia e conferiu a marca de ‘morador da Santa
Marta’. Nesse contexto, acabar com a Coldnia significa tirar essas pessoas de seu meio,
privando-as dos mecanismos de que dispde para lidar com a nova situacdo que se lhe
apresenta, a saber: a nova Politica Publica de Satide para o combate a Hanseniase na qual ndo

estdo contemplados ex-portadores da doenca.

O ‘direito’ e o ‘merecimento’ que aparece nessas narrativas se refere antes a um
desejo de serem mencionados, de serem contemplados nesse mundo fora da Coldnia — no que
se fala e no que se ‘acontece’ nesse mundo — e a instancia do Estado € aquela que se apresenta
mais acessivel para que os moradores facam esse pedido. A reafirmagdo do sofrimento que
vivenciaram € antes uma prova de sua existéncia, do que experienciaram ao longo dos anos de
esquecimento, de distancia desse mundo. O contexto em que esse sofrimento € comunicado €

antes de compartilhar, de informar sobre o vivido.

Por tudo isso, digo que o sofrimento aqui é uma linguagem no sentido de que ela
comunica uma experiéncia e no sentido de que ela € veiculo que transmite e possibilita que as
pessoas informem — expectativas, desejos, vontades, sentimentos, etc. O seu uso nas
narrativas confere aos moradores uma porta para se expressar, um canal que lhes concede a
um patamar de igualdade para com o mundo fora da Colonia — e ndo no sentido de direitos,

mas no sentido de uma horizontalidade na comunicagao.

Algumas Consideracoes

Em sua maioria idosa, a populacdo do Hospital de Dermatologia Sanitdria Santa
Marta carrega as marcas da experiéncia de ter sido isolado em um leprosario, mas € em si uma
marca. Essas pessoas concretizam uma parte da histéria das Politicas Publicas de Saude no

Brasil e de uma ci€éncia Médica que se apresenta um tanto que a-historica.

Assim, 0 que me parece mais desafiador ao deparar com a existé€ncia dessas pessoas,
com suas estdrias, estd além das reflexdes sobre a dimensao fenomenoldgica do ser humano.
Essas experiéncias colocam em discussdo as dimensdes das Politicas Publicas de Saide no

Brasil; seus limites e suas possibilidades.
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Mauss (2005) considera a expressdao obrigatéria de sentimentos como uma
linguagem: as pessoas expressam sentimentos a outras pessoas € nesse sentido o ato de
expressa-los comunica. Partindo disso, permito-me pensar no sofrimento em si também como
uma linguagem. A existéncia do sofrimento em si ndo é apenas reveladora de algo; ela é

fenomenoldgica, posto que nos faz refletir sobre a condi¢do do homem no mundo.

Os discursos me permitem ver no sofrimento uma experiéncia que ndo priva o
individuo da possibilidade de comunicagdo. Das (1995) nos mostra que a dor €, acima de
tudo, comunicdvel. Também o € o sofrimento, seja por meio do riso, do choro ou do siléncio.
Porém, as narrativas me levam a ir além e dizer que o sofrimento € também comunicante além
de comunicavel. Vejo o sofrimento como mais que um canal para comunicar, pois ele € algo
em si quando se expressa, seja por meio do riso ou do pesar; e € nessa oportunidade de

reflex@o que enxergo seu maior desafio.

Na fala desses moradores, também vejo o riso como mais que a expressao de um
sentimento, mais que um prazer estético. Ele comunica, assim como o sofrimento. E quando
nosso idioma nao consegue exprimir, quando ele falha como veiculo da experiéncia humana
que essas linguagens — sofrimento e riso — atuam. O que nosso idioma ndo conseguiu
expressar € a tensdo gerada pela experiéncia dessas pessoas com a doenca: Enquanto pessoa
incapaz de evitar a manifestacdo da doenca e de curar-se, o doente de lepra se constituia uma

ameaca e para evitar que prejudicasse a integridade de uma coletividade o Estado o isolou.

A nova identidade dos moradores da Coldnia a que me referi acima lhes concede,
desde 2007, um novo direito diante do Estado: uma pensdo'' concedida pelo governo a todos
os ex-hansenianos que estiveram internados em um dos 89 leprosdrios existentes no Brasil até
1986. Essa conquista também € mencionada nos discursos para reafirmar a legitimidade de
sua identidade e o carater moral de suas novas reivindicagdes junto ao Estado: uma solicitacao
por uma indenizac@o para os ex-moradores e para suas familias'> e 0 aumento da verba para a
manuten¢do da coldnia. Todavia, entendo que mais do que um ressarcimento, 0 que essas

pessoas pedem € reconhecimento: pedem que se conhega sua existéncia.

Esse pedido reforca que o isolamento a que foram submetidos ndo destruiu os
vinculos com o mundo fora da institui¢do, tampouco com as pessoas que participavam de sua

vida — parentes, amigos. A importancia desse vinculo estd representada por essa reclamacao: a

"Trata-se da pensdo concedida a todas as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internagdo
compulsdrios, mediante Medida Provisdria n 373 de 24 de maio de 2007.

Embora n3o tenha sido transformada em projeto de lei esta é uma das reivindicagdes dos moradores da Colénia Santa Marta e de outras
colonias ja desativadas. Segundo relato de meus interlocutores essa ‘causa’ é apoiada pelo MORHAN — Movimento de Reintegragdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase.
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relacdo com o mundo exterior a Colonia se insurge nesses discursos; é o reconhecimento de

sua existéncia nesse mundo que eles reivindicam.
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