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RESUMO

A pesquisa focaliza fazer um breve resumo histérico da enfermidade lepra, mas
abordaremos principalmente o cotidiano dos hansenianos no estado do Amapa nos anos de
1970 & 1983. A partir de testemunhos orais, documentos escritos, com auxilio de fontes
bibliograficas sobre o tema em questdo, a monografia buscara esclarecer quais normas
norteavam a vida dos hansenianos na cidade de Macapd e como isso influenciou no seu
cotidiano. Os resultados apontam que em alguns aspectos o estado do Amapa teve suas
particularidades na histéria da doenca no Brasil por ser um dos estados mais atrasados a tomar
medidas de contencdo da doenca “Lepra”. A pesquisa, portanto revela timidamente a acdo do
governo, resultando assim, o surgimento de medidas mais intensivas tomadas por institui¢coes
filantrdpicas a assisténcia na vida dos doentes na cidade. A vida dos hansenianos permeava
em duas vias de mdo-dupla, de um lado o cotidiano conflituoso com a sociedade pelo

preconceito e do outro o amparo médico-social das institui¢des filantropicas.

Palavras-chaves: Hanseniase, estigma, historico, entidades publicas e filantropicas.
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INTRODUCAO

Discutir a lepra é remontar aspectos intrigantes da doenca, aspectos estes enraizados
no conceito historico e social da moléstia no seio da sociedade, abrangendo diferentes povos
ultrapassando as linhas do tempo e espaco. As atitudes de medo, pavor, intolerancia,
ignorancia durante muitos séculos deram uma forca indescritivel ao imaginario dos homens,
impulsionando um processo de conflitos de dois grupos “sdos” e “leprosos” ou “hansenianos”

que ultrapassou geracoes e fronteiras.

E importante tratar este tema por diversos motivos, mas o que interessa a este trabalho
¢ trazer a tona os significados tanto historico e social que envolve a doenga, compreender o
comportamento e reacfes da sociedade frente a riscos e perigo extremo no seu modo de ver,
entender que além do ponto de vista médico-clinico a doenca envolve-se no emaranhado de
teias de sentidos e conceitos que produzem reacgdes extremas no meio da sociedade devido as
incapacidades fisicas que lesionam a pessoa, causando como nenhuma outra doenca na

historia, uma representacao depreciativa do enfermo num longo processo de duracéo.

A enfermidade bastante conhecida e antiguissima chama a atencdo dos estudiosos e
cientistas, e muitos tem se preocupado em tratar este objeto de investigacdo, pela rica
contribuicdo da sua evolucdo na construcdo da historia da salde e consequentemente da
historia das doencas. Atualmente historiadores cada vez mais estdo explorando o tema na
intencdo de contribuir na producdo historiografica, dedicando-se com mais frequéncia a
historia da “lepra” ou “hanseniase”, sendo assim, como diz Serres (2009, p. 125): a antiga
critica de ftalo Tronca sobre a “desqualificacéo da lepra pela historiografia” nio procede na
atualidade, pois a lepra tornou-se um tema presente nas discussdes historiograficas. Autores
como Laurinda Rosa Maciel (2007), Yara Monteiro (2008), Juliene C. Primon Serres (2009),
Jeffrey Richards (1993), Le Goff (1924), Stanley Browne (2003), Heleno Bras do Nascimento
(2001), zilda Maria Menezes Lima (2007), Katia Saloméo Baialardi (2007), entre outros tem
se interessado nessa area de estudo.

Durante um longo periodo néo se viu uma doenga tdo questionada pela humanidade,
que causava medo, terror e aflorava o imaginario. A antiga “lepra” com certeza ¢ uma das
enfermidades mais conturbada conhecida pela sociedade. Analisando a Biblia livro base da fé

cristd, com relatos antes e depois de Cristo revela no velho testamento indicios da doenga:

Quando o homem tiver na pele da sua carne inchacdo, ou pustula, ou mancha
lustrosa, e esta se tornar na sua pele como praga de lepra, entdo sera levado a Ardo o
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sacerdote, ou a um de seus filhos, 0s sacerdotes, e 0 sacerdote examinara a praga na
pele da carne. Se o pelo na praga se tiver se tornado branco, e a praga parecer mais
profunda que a pele, é praga de lepra; o sacerdote, verificando isto, o declarard
imundo. (...) (Levitico, capitulo 13, versiculos 2 e 3.)

Durante a Antiguidade o conceito de imundo permanece, e os ditos “leprosos” sao
considerados a escoria da sociedade. Devido & heranca- judaico- cristd absorvida pela Igreja
Catolica Apostolica Romana, varios paises do ocidente arrastam esses conceitos hum longo

tempo e espaco.

Durante a conhecida “era das trevas” a sociedade desse periodo subjuga a vida dos
“leprosos”, a doenca vista como consequéncia do pecado e castigo divino da a luz o desprezo
e a exclusdo ao doente, portanto, esse pensamento torna-se constante no cotidiano dos

enfermos acometidos pela “praga”.

E com o fim de obter a seguranca publica contra pessoas consideradas perigosas ao
bem estar da maioria da populacdo, novas formas de instituicdes foram surgido no cotidiano
do “leproso”. Monteiro (1993, p. 134) expde que na Franca durante o séc. XII, por exemplo,
havia leis especificas que ditavam a todos qual seria a maneira de agir corretamente em
sociedade quando um habitante contraisse a vil enfermidade de um “leproso” ou
“amaldi¢oado”, expressdes e aspectos constantes do enfermo subjugado nesta triste condigéo.
As leis decidiam que o doente podia ser denunciado pela prépria populagdo, acionando
imediatamente a autoridade secular ou religiosa para iniciar o procedimento de diagndstico
segundo o conhecimento da época. Muitos por vezes diagnosticados de forma errbnea pela
falta de conhecimento especificos da doenca, ou seja, pessoas que por uma simples dermatite

ou outra doenca de pele como elefantiase acabavam sendo diagnosticados como “leproso”.

Essas confusdes no diagnostico com outras doencas significavam um empecilho no
conhecimento médico da época com relacdo a especificidade da doenca, pois ndo havia um
diagndstico exato, e por esses motivos 0s conhecimentos tradicionais de mitos e lendas com
relacdo a doenca permanecia lado a lado com a ciéncia. E sem diagndstico preciso da lepra o0s
grupos considerados leprosos, por vezes tinham outro tipo de doencas parecidas. Por fim
acabavam confinados com quem realmente era leproso, e devido o contato direto contraiam a

enfermidade dentro das institui¢des de isolamento.

O modelo adotado durante muitos séculos antes do surgimento da poliquimioterapia

(PQT) baseava-se no modelo isolacionista, que mantinha o enfermo o mais distante possivel
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dos sdos da sociedade. Mantidos em casas de isolamento de onde o enfermo ndo podia se
retirar sem a autorizacdo das autoridades responsaveis por eles, o doente, a partir de entdo,
passa a ndo ter dominio da sua prépria vida e aquele espaco reforcava que a partir dali sua
identidade é de leproso, um marginal. Durante a Antiguidade e Idade média os responsaveis
pelo tratamento em sua maioria eram administrados pelos religiosos da época com auxilio de
outros religiosos com formacdo médica e médicos sem cargos religiosos diretamente ligados a

igreja.

A doenca alastrada quase em toda a Europa chega ao Brasil por intermédio da
colonizacdo pelos portugueses Acores, e tem como modelo aquele adotado na Europa o de
isolamento. Com o estabelecimento da colonizacdo e a fixacdo da populagdo nas terras do
pau-brasil as possibilidades de contrair a enfermidade aumentavam, atingindo e matando
moradores locais como os indigenas. Além da endemia se propagar com a colonizacdo em
todo o mundo, o mercado de negros contribuiram para a proliferacdo da doenca no Brasil,
pois, ela ja existia entre os negros da Africa ha muitos anos. Somando as duas formas através
das quais a doenga chegou ao Brasil e com o crescimento da populagdo com o passar dos
anos, favoreceu as préaticas de isolamento dos doentes pelas autoridades no pais. Mas foi
durante o periodo da Republica que surge uma instituicdo mais ferrenha, com maos de ferro e
programas de isolamento mais especificos e organizados sdo as chamadas profilaxias de
Lepra e logo o doente cada vez mais estava a mercé da tutela do Estado.

E entre tantas idas e vindas apesar das frageis mudancas com relacdo as leis
estabelecidas aos hansenianos algo insisti em permanecer no cotidiano do enfermo, o
“preconceito”. Desde os primordios a tensdo causada pelos “doentes grotescos” incomodou
0s mais diferentes grupos sociais, até mesmo dos familiares. “(...) Quando minha mae viu que
aquilo podia ser lepra, queria me denunciar pra ir pro leproséario de Marituba, e ndo queria
mais saber de mim, pra ela eu era um perigo, mas o meu marido nao deixou ela fazer essa

maldade comigo (...)” (Maria Souza, 2014. Ex-hanseniana. Entrevistada).

Com a abolicdo do isolamento compulsério, podemos analisar que criar formas de
reintegracdo social era muito fragil, principalmente quando discutida com relagdo ao
preconceito gigantesco que havia sobre este tipo de doente. N&o eram dias, mas séculos, onde
a antiga lepra foi quase em totalidade representada escancaradamente como um terrivel e

abominavel “mal incurdvel”.
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Em Macapé/AP (Brasil) a moradora Maria Souza sofreu na pele o preconceito causado
pelo estigma, e somente teve oportunidade de tratamento humanitario na década de 1970, no
Hospital Escola Sdo Camilo e Séo Luiz, exatamente um dos periodos de combate aos antigos
termos dados & hanseniase. Mas assim como nos outros estados durante o inicio do processo
de insercdo de isolamento e medidas de salde emergentes das décadas de 20, o Amapa,
mesmo tardiamente e de forma peculiar entra no rol dessas medidas em 1944 e juntamente
com todo o restante do pais passa por um momento de organizacdo na area da saude com a
implantacdo do isolamento compulsorio institucionalizado em casas de lazaros, leprosérios,

dispensérios, educandarios.

Tratar da histéria da doenga no estado requer mais discursdo dos pesquisadores locais,
pois, pouco se fala sobre o assunto, € necessario incitarmos a curiosidade de abranger o estudo

da tal perturbadora enfermidade, pois comparativamente a mesma teve seus efeitos na regiao.

Na teia sobre esses aspectos abordados quanto a hanseniase ou antiga lepra, desperta a
necessidade de iniciar uma pesquisa historica sobre o tema no estado, especificamente na
cidade de Macapa o centro dos indices maiores da doenca no estado. E importante retratar
uma regido do norte pouco ou ndo ainda relatada no Brasil, e que tem um papel fundamental
na historiografia brasileira. Perguntas tais como, qual o tratamento dado aos hansenianos no
territorio do Amapa? Qual eram as providéncias tomadas pelo governo para combater a
doenga? Como a doenca era encarada pela populacdo amapaense? Houve o isolamento
compulsorio dos doentes no territério do Amapa, assim como no resto do territorio nacional?

Além das politicas publicas, havia atuacdo de outras instituicdes ao combate da hanseniase?

Partimos do pressuposto que no Amapa o atraso pode ser visto em diversas areas tanto
em questBes politicas e sociais, uma terra que por anos foi afastada das demais regibes
contribui para ineficacia na area da satde. Os hansenianos neste viés ndo obtinham tratamento
especifico que controlasse a doenga. Somente apos a criagdo do Territorio Federal do Amapa
houve por parte do governo uma a¢do mais sistematica em relacdo a populacdo portadora de
Hanseniase através principalmente do isolamento dos doentes de lepra em leprosario, como o
de Marituba no Estado do Pard, portanto, o isolamento compulsorio local aparentemente é
quase inexistente, pois o Estado carecia de recursos maiores pra isolar o doente na cidade. A
fundagdo do Hospital sdo Camilo em 1969 foi fundamental no processo de diagnostico e
tratamento dos portadores de hanseniase, bem como no controle da doenga e amparo aos

hansenianos que a partir desse momento ndo precisariam ser isolados do restante da
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populacdo. O cotidiano dos hansenianos no periodo de suas origens no Amapéa era marcado
por uma convivéncia obrigatéria entre sdos e doentes, bons e enfermos conviviam
diariamente, mas na década de 70 a 80 por um breve tempo o reconhecimento oficial do
perigo contagioso da doenca e separacdo do endémico impulsionou na populacdo em alto grau
formas de preconceito e degradacao no dia-a-dia dos enfermos.

O objetivo deste trabalho consiste em suscitar uma discussdo com relagéo ao cotidiano dos
hansenianos na cidade de Macapa e assim compreender as normas e condutas referentes as

atividades do dia-a-dia dos hansenianos.

Tivemos como objetivos especificos:

1) Identificar como era realizado o tratamento dos hansenianos se havia um
tratamento adequado como nos demais estados, quais remédios e orientagdes
médicas foram estabelecidas ao doente.

2) Relatar as formas das agdes das politicas publicas na vida dos enfermos atingidos
pela hanseniase, demonstrando sua origem e desenvolvimento no estado com
relagdo ao apoio fisico e moral no dia-a-dia do hanseniano, apontado os pontos
negativos e positivos que engendrou a acdo governamental nacional e local.

3) Identificar o estigma e preconceito no cotidiano dos hansenianos na regiao
amapaense, e assim relatar em que propor¢cdo negativa influenciou a vida do
enfermo, tanto em questdes politicas e sociais.

4) Explicar as formas de isolamento compulsorio e obrigatorio tomado pelo governo
da cidade de Macapa, descrevendo, portanto o que houve com os doentes locais e
préximos da localidade, no intuito de trazer a tona quais as formas de isolamento —
Asilos-colonias- implantadas dentro da cidade ou fora dela.

5) Identificar que instituices particulares e filantropicas atuaram em nossa regiao,
fundamentais no combate e controle da hanseniase e descrever suas agdes no

tratamento dos doentes de lepra e combate a doenca.

Esses questionamentos surgiram quando tivemos o primeiro contanto com as
documentacGes pessoais do famoso Marcello Candia que estdvamos catalogando e
higienizando como trabalho de uma disciplina da universidade. A partir da leitura de alguns
documentos, percebemos que o trabalho filantropico desse homem quase que essencialmente
estabelecia um vinculo maior com aos hansenianos de Macapa. E entdo agucados pela

curiosidade realizamos uma pesquisa e nos deparamos com uma fraca referéncia da doenca no



14

estado, nos motivando, portanto a pesquisar e relatar mais profundamente a historia da doenca

no Amapa, mas principalmente na capital de Macapa.

O Trabalho tem grande relevancia no que tange a discussdo da histéria das doengas no
campo da historiografia, fomentada por sua representacdo politica, social e cultural. Como
podemos perceber muitos historiados discutem diversos temas que se relacionam com a antiga
lepra, e trazer essa discussio para academia. E essencial para construgdo da histdria do estado
do Amap4, o que, portanto enriquece a nossa historiografia brasileira, oportunizando trazer a

tona temas que abrangem as mais distintas regides.

A metodologia empregada teve por base a pesquisa bibliografica e documental, numa
abordagem qualitativa e quantitativa. Na pesquisa bibliografica tomamos por base autores
tanto do campo social quanto da histéria que trabalham com pesquisas referentes ao tema da
hanseniase. Em sua maioria a fontes documentais utilizadas na pesquisa foram de posse do
empresario e filantropo Marcello Candia, sdo: cartas, oficios, relatorios, jornais, notas fiscais,
fotos, esses documentos estdo localizados no acervo pessoal do mesmo na Instituicdo Catdlica
de Freiras do Pequeno Carmelo Santa Terezinha Menino Jesus. Também utilizamos Jornais
locais (Jornal A voz Catdlica, Jornal do Amapa) que estdo arquivados na diocese de Macapa.
Entrevistas também forma importantes para a coleta de dados. Entrevistamos a funcionaria
Rosangela Mattos da Vigilancia do estado do Amapa, Cristiane Passos neta de um
hanseniano, as moradoras Maria Souza, com 75 anos e Maria Amanajas de 75 anos as duas

ex-portadoras da Hanseniase, concedidas livremente e autorizadas.

No primeiro capitulo abrangeremos uma breve discusséo histdrica da enfermidade que
assombrou durante muitos séculos sociedades em diferentes territérios do mundo, sendo
assim, destacando alguns retratos dos casos da antiga lepra desde a antiguidade, passando pelo
periodo da Idade Média e o “Novo mundo” dos colonizadores. Desta forma ¢ possivel
construir uma ponte que possa dar base para compreender a chegada da tdo temida doenca
pelos homens estrangeiros em terras tdo distantes, como o Brasil. Em 1920 juntamente com as
novas faces da republica, o “Brasil independente” inicia seus projetos de governo, e a saide e
higiene comega a ser uma das principais metas do governo, a lepra incluida neste viés obteria
um drastico processo de mudanca com a formacéo de leis compulsérias no Brasil. Neste
capitulo serdo abordados conceitos de estigma e preconceito e as maneiras de representacao e

signos carregados no cotidiano dos “leprosos” ou mais atualmente “hansenianos”.
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No segundo capitulo serdo destacados pontos importantes da trajetéria de vida do
reconhecido “Pai dos leprosos” Marcello Candia fundador do Hospital Sdo Camilo e Séo
Luiz, apontando fatos crucias de seus projetos desde grande empresario da Italia a morador do
estado do Amapa sendo o primeiro a criar no estado um hospital especifico de tratamento da
doenca. Figura extremamente importante na vida dos hansenianos do estado, pois através de
seus feitos oportunizou aos enfermos locais novas perspectivas de insercdo na sociedade
amapaense. No mesmo foco neste capitulo serdo citados outras pessoas que também foram de

suma importancia na inclusdo do hanseniano no Brasil.

No terceiro capitulo € relatado a participacdo do Amapa nesta discussao.
Abrangeremos um breve historico da doenca e as transformacdes inseridas no estado com a
chegada do governador Janary Gentil Nunes e as suas primeiras acdes de prevencdo e
politicas publicas. Com isso, no quadro nacional o Amapa se destacard pelas suas
peculiaridades, demonstrando que o estado ndo obteve recursos suficientes para construir alas
especificas em hospitais locais, resultado este que fortalecera a motivacdo de instituicGes
filantropicas para o tratamento estabelecido de prevencéo, diagnostico e medicacdo adequada
aos doentes. Nesse contexto é que serdo abordadas as atividades realizadas pelo Hospital
Escola Sdo Camilo e Séo Luiz fundado por Marcello Candia em 1969, bem como suas formas
de tratamento do hanseniano desde diagnostico a medicagdo, sua contribuicdo na area da

saude no estado e inclusao social do endémico.

Através das fontes documentais e bibliograficas foi possivel discutir, no campo da
histéria das doencas no Amapa, fatos extremamente importantes, bem como, suas
particularidades nas acdes publicas e privadas. O desenvolvimento do cotidiano do endémico
desde a chegada da “informagdo” da tdo temida doenga as mudancas de habitos do dia-a-dia
do endémico demonstram a importancia em discutir a esquecida Amazonia no quadro

nacional de combate e controle da antiga lepra.
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CAPITULO 1 - O HISTORICO DA DOENCA

Para toda sociedade a doenga € um problema que exige explicacdo, é
necessario que ela tenha um sentido. Desse modo, a histéria das doencas é
um dos caminhos para se compreender uma sociedade: é preciso avaliar a
dimensédo social da doenga, como ela se da a ver, pois a doenca funciona
como significante social é suporte e uma das expressdes da sociedade
(NASCIMENTO, 2004, p.18).

A hanseniase ¢ uma doenca que se apresenta na sociedade ha muito tempo, arrastando
consigo sequelas graves ao corpo e ao psicoldgico dos homens, gerando um convivio
conflituoso em sociedade. Nos primoérdios dos tempos biblicos A.C, ja havia referéncias a
“lepra” sempre associada a ideia de algo impuro e sujo, e que devia ser extirpado da

sociedade, como se amputa um membro podre do corpo.

Quem for declarado leproso devera andar com roupas rasgadas e despenteado, com a
barba coberta e gritando: Imundo! Imundo! Sera imundo durante os dias em que a
praga estiver nele; é imundo, habitard s6 e a sua habitacdo serd fora do arraial.
Levitico 13:45-46. (Biblia Sagrada, Levitico 13: 45-46).

Tais conotacOes destinadas ao termo “lepra”, segundo alguns autores, estdo ligadas a
traducdo da biblia da lingua hebraica para a grega e consequentemente agregada a heranca
judaico-crista absorvida pelo Ocidente cristdo de uma “memoria escrita” fortemente ligada a

religido, consideradas segundo Le Goff (1924, p.443): “As religides da recordagdo”.

Algumas tradugbes biblicas sublinham referéncias a Tsaraath uma doenca com
multiplicidade de manifestacdes cutaneas, sendo identificada como uma doenca contagiosa e
por ser contagiosa obrigava 0s seus portadores a serem banidos do convivio social e da
coletividade. Quando se fez a traducdo da Tsaraaht para a lingua ocidental, essa doenca foi
intitulada de lepra (lepros = escama), porém muitos autores afirmam que o termo é de certo
modo intraduzivel, dentre esses esta Stanley Browne (2003, p.16) que defende: “as palavras

da antiguidade abrangem conceitos incompreensiveis para as linguas atuais”.

Opromolla (1981, p.2) afirma: “ha referéncias de que a hanseniase existia em muitos
outros lugares da Terra nesses tempos antigos, mas na verdade o que houve foram traducoes

erroneas de termos designando diferentes moléstias”. Nos tempos babildnicos, por exemplo,
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havia citacbes da hanseniase com o termo lepra, mas na verdade esta era uma doenga
escamosa. A palavra Egpu traduzido no dicionario Assirio como lepra, também registrava a
existéncia de uma doenca escamosa que atingia a pele do enfermo. Este autor ainda retrata
que no Egito em épocas remotas, a hanseniase fora citada no “Papiro de Ebers” (1300-1800
a.C), contudo o mesmo relata que esses termos relacionados a lepra, descrevem que a doenga
se baseava em queixas de dores internas no corpo, ocorrendo portanto, traducao errénea dos

reais sintomas da hanseniase.

Segundo a Biblia Sagrada — (Levitico cap.14: versiculo 21-23)- aquele que era afligido
pela Tsaraah estava sofrendo a ira do poder divino, por ter desagradado a Deus, recebendo
assim seu castigo, com algo que mutilava e desfigurava seu corpo ou parte dele, isso
demonstrava que o individuo mutilado pelo pecado necessitava de purificacdo do sacerdote.
“Os leprosos ndo podiam viver com aqueles que ndo foram acometidos e ndo podem se juntar
a eles na igreja” dizia o Decreto do terceiro Concilio Lateranense®, repetindo meramente a
declaracdo de fato hd muito tempo ja incorporadas as leis e aos costumes da época
(RICHARDS, 1993, p.157).

Apesar da “lepra” ser mais enfatizada com rigor durante os séculos da ldade Média,
com mecanismos de excluséo especifica e diagnostico, alguns autores relatam a referéncia da
doenca em periodo antiguissimo. No Egito a doenca era conhecida ha mais de 4.330 a.C,
tendo sido mencionado vestigios da doenca em esqueletos deformados em um papiro na época
de Ramsés Il, enquanto que na China Japéo e India é mencionada em 4.000 a.C. (BRASIL,
1981).

O livro “Nei Ching Wen”, de autoria do imperador chinés Huang Tin, escrito, entre 0s
anos de 2698-2598 a.C., faz referencias a respeito da lepra. Através das descri¢des do referido
autor, é possivel perceber o uso do termo li-feng para paralisias, nédulos e deformidades no
corpo, revelando, desde entdo, a existéncia da doenca na China. Essas caracteristicas citada
por esse autor sdao bem proximas dos sintomas atuais da doenca, principalmente pela perda de
membros do corpo e a queda do nariz. Segundo Opromolla (1981) na india, a
“SushrutaSamhita”(600 a.C), aponta hiperestesia, anestesia, formigamentos e deformidades
nos termos de “Vat-rakita”, “Vatsonita”. A designacdo de Kushtha remonta trés espécies de

manifestacOes cutaneas: perda de membros (queda do nariz), anestesia local e ulceraces.

! Terceiro Concilio Lateranense de 1179, presidido pelo papa Alexandre 11l que ordenou a segregacdo dos
leprosos.
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Skinsnes (1973) nos reporta em outro manuscrito chinés intitulado “Remédios secretos” uma
descricdo proxima da hanseniase. E possivel perceber com mais precisio caracteristicas da
doenca citadas no manuscrito como: perda da sensibilidade, manchas vermelhas que depois
ficavam ulcerosas, cegueira, deformidades, queda das sobrancelhas, deslocamento de

articulacdes e etc.; todos os termos tornam mais evidentes as caracteristicas da hanseniase.

Para Sournia e Ruffie (1986), a disseminacdo da doenca na antiguidade se dava através
das guerras de conquista, do processo migratorio e também das relagcbes de comércio. Essas
segundo Sournia e Ruffie foram as causa da proliferacdo da doenca para o mediterraneo e
para a Europa ocidental. Os estudiosos apontam que as primeiras casas de leprosos surgiram
na Franca durante a ldade Média no século VI com a existéncia de aproximadamente 19 mil
leprosarios em toda a Europa. O surgimento de novas epidemias no cenario europeu fez com
gue a hanseniase deixasse de ser o centro do medo e do horror, um exemplo claro disso é o

aparecimento da peste negra na Europa que dizimou praticamente um terco da populacao.

A hanseniase tem caracteristicas bem visiveis com lesbes cutaneas expostas e
provocadas pelo bacilo mycrobacteriumleprae atingindo o sistema nervoso, causando por
vezes perdas permanentes (EIDT, 2004. p.77). A descoberta do bacilo foi realizada pelas
pesquisas do noruegués Armauer Hansen. Nao é hereditaria e o seu desenvolvimento depende
muito do sistema imunoldgico do portador. O contagio, segundo estudos, esta associado a
contatos extremos com a pele e por vias aéreas. O estdgio mais intenso do desenvolvimento
da doenca pode as vezes levar anos para se manifestar. Durante quase toda a ldade Média
acreditava-se que ela se manifestava através do contato sexual com pessoas infectadas;
demonizada, a doenca era consequéncia de atos heréticos, punidas por Deus. Segundo Jeffrey
Richards (1993) havia uma relacdo continua de heresia-lepra-sexo, 0 que permite, portanto,
observar a percepcao das autoridades clericais, para 0s quais a hanseniase é condicionada ao

pecado, resultante de uma vida profana.

A hanseniase sofreu vérias especulacdes frageis com relacdo ao contagio e tratamento,
mas foi no século XX que se ampliou o saber cientifico sobre a mesma com 0s avangos que se
sucediam e em 1947 ja se afirmava com certeza 0 que seria a hanseniase e as principais
formas de transmissdo. Apesar desses avangos e como ainda ndo havia um tratamento
especifico para o infectado da Hansen que permitisse a liberdade total dos enfermos, as
autoridades recorriam ao isolamento compulsério arrancando os doentes - marcados pela

doenca fisica e pelo estigma - do seio da sociedade e de suas familias.
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Entretanto, esse enclausuramento ndo fora a solugcdo mais adequada para resolver o
problema da proliferacdo da doenca, haja vista que apesar de isolar o doente, 0o contagio
continuava a aflorar na sociedade, devido a ineficiéncia das formas de controle da doenca. As
condicBes de vida precérias e anti-higiénicas da populacdo dava lugar para o avanco da
doenca. Isso impulsionou o desenvolvimento de medicamentos quimioterapicos e educacao
de prevencao a populacdo; mas isso ndo significava o fim do isolamento compulsorio, pelo

contrario, surgiram outras formas de tratamento mais severas e policiadas.

A atitude de isolar de forma compulséria o doente da sociedade foi adotada desde a
Idade Média. O Concilio Lateranense de 1179 foi substancial para a criacdo de regras de
isolamento com base em leis juridicas, portanto, foi a partir desse concilio que esse
isolamento foi amparado em lei. No entanto, apenas editou tais leis, ndo tendo uma agéo
efetiva para o seu cumprimento. Havendo lacunas na execucdo das leis que regiam o destino
dos acometidos da doenca, em 1368 na Franca meridional foi realizado um Concilio da igreja
onde a segregacdo e separacdo do individuo do seio da sociedade é prioridade e precisava ser
efetivada. A partir de entdo muitos doentes passam a viver em hospitais especializados, nos

quais eram atendidos unicamente aos acometidos por lepra.

O discurso de segregacdo dos enfermos durante a Idade Média geravam ideias pre-
concebidas e fantasiosas a respeito da doenca e do doente devido as deformidades que
causava a doenca no corpo de seu portador. Fato que causava repudio nos saos da sociedade,
levando os infectados a serem afastados dos “normais”, sofrendo uma espécie de internacdo
aos cuidados de hospitais para leprosos, outros permaneciam presos na sua casa com a
familia, e alguns andavam vagando de cidade em cidade. Reconhece-se que em alguns lugares
como na Franga, apesar de tantas proibicdes, 0s segregados podiam sair a fim de resolver
problemas “especiais”, como a compra de suprimentos, mas sempre utilizando luvas e
cobrindo os pés. Depois de resolverem tais problemas retornariam a sua condicdo de
confinado, fora dos muros da cidade. Em Paris, por exemplo, era permitido aos “lazarentos”
mendigar uma vez por semana. Richards faz referéncia a ordenacdo do Concilio realizado na

Franca meridional em 1368:

Por ser a doencga contagiosa, desejando prevenir 0 perigo, nos ordenamos que 0s
leprosos sejam afastados dos demais fi€is; que eles ndo entrem em qualquer local
publico — igrejas mercados, pragas publicas, e cabelos raspados; eles devem ter um
lugar de sepultamento especial e devem carregar sempre um sinal através do qual se
possa reconhecé-los. (RICHARDS, 1993. p 157).
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Fica claro o temor pela presenca dos enfermos. Durante este periodo a preocupacao
primordial era manter a sociedade longe da “lepra”, os enfermos ndo podiam estar no meio de
um grande publico, e apesar das exce¢cdes como na Franca, ndo podiam fugir das restricOes
impostas por lei e regras. Os doentes deveriam ser arrancados do seio da familia, e dos seus
locais de moradia, a fim de viver uma nova vida, a vida de um “leproso”, marcado pela
doenca. A partir desse momento os hansenianos sofreram uma brusca mudancga em sua vida

cotidiana.

Um marco na historia da hanseniase esta relacionada a | Conferéncia Internacional de
lepra realizada em Berlim em 1897. Tendo como pauta as casualidades da doenca, reuniu
varios leprologistas, no sentido de obter maior conhecimento sobre a doencga. Os participantes
dessa conferéncia contribuiram de forma importante com discussdes e conclusdes em torno da
hanseniase, as quais norteariam as acdes dos governos no gque tange as formas de controle da
mesma. Fica definido que a lepra é incuravel e se recomenda como medida fundamental o
isolamento dos doentes, como também o desenvolvimento de agdes sanitarias para esclarecer

a populacéo sobre a eficécia do tratamento em confinamento.

No Brasil, houve a realizagdo em 1941 de uma conferéncia entre os dias 10 e 15 de
novembro no Rio de Janeiro e contou com a presenca dos representantes de todos os estados
brasileiros. Essa conferéncia tinha como intuito organizar as questGes sanitarias, dar
andamento as campanhas de lepra e tuberculose, reforcar a vigilancia sobre o doente e o
comunicante, fazer a devida separacdo dos filhos sadios dos pais infectados e por fim os
governos ficariam responsaveis pela orientacéo, coordenacéo e fiscalizacdo no que se refere a
campanha contra lepra no pais (MACIEL, 2007, p.112).

1.1- A doenca do terror chega ao Brasil

A doenca tdo temida, o mostro vil pecador da Europa, tomaria propor¢des maiores ndo
em ndmero, mas através de sua propagagdo em outros cantos longinquos dali. A especulagéo
¢ que a hanseniase, durante o século VI, propagou-se em consequéncia da expansdo
colonizadora, levando a terras longinquas o impacto do dominio estrangeiro e os males
contagiosos, como a gripe, sarampo, hanseniase, entre outros, trazidos por homens estranhos
as populacdes indigenas pré-colombianas na forma de uma avalanche, devastando vidas de

muitos homens, mulheres e criancas, devido a falta de imunidade as doencas desconhecidas.
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Em um panorama do histérico da doenca no Brasil, Yara Monteiro (1987) discute duas
possibilidades do surgimento da doenca: pela chegada do colonizador europeu e a introducéo
da méo-de-obra escrava negra, sendo as formas mais obvias de contagio, ja que ndo havia

registros da doenga entre os amerindios.

A doenca era comum entre 0s europeus e existentes nas ilhas africanas, portanto,
europeus e africanos tornam-se os principais portadores e transmissores da tdo temida
endemia em solo brasileiro. A proliferacdo da hanseniase no Brasil em especial nas regides de
grande concentracdo populacional, como Rio de Janeiro, Sdo Paulo e Bahia, ocorreu através
do processo migratorio. Segundo Yara Monteiro (1987, p.02) “O alto fluxo de pessoas, em
especial por aventureiros vindos de diferentes pontos do territério, por causa do ciclo do ouro

fez com que o indice de proliferacdo aumentasse especialmente em Sdo Paulo”.

O medo de que o0 numero de doentes aumentasse fez com que as autoridades tomassem
sérias medidas de preservacdo dos sdos, assim como em outros paises (Franca, Egito, Cuba,
Espanha e Japdo), através do isolamento dos doentes. De acordo com Maciel (2007) o
isolamento compulsério tambeém foi adotado no Brasil, este ocorreu principalmente nos mais

importantes ndcleos urbanos como Rio de Janeiro, Séo Paulo e Bahia.

Um dos primeiros centros de referéncias no que tange as pesquisas em torno da
hanseniase no Brasil foi 0 Hospital dos Lazaros em Séo Paulo. Em 1930, as politicas publicas
ndo estavam interessadas no tratamento efetivo dos portadores da Hansen, mas sim em manté-
los afastados da populacdo que ainda ndo havia contraido a doencga. Por esse motivo muitos
doentes passaram anos nas coldnias de leprosos, sem ultrapassar os muros daquele lugar. Em

depoimento, Cristiane Passos afirma:

Lembro que a minha mée dizia, que a mde dela contava que descobriram que o
marido dela tinha lepra, ele teve que ir num navio para Belém, tinha um leprosério
14, o leprosario Marituba, era pra ele voltar pra c4, mas a mae da minha méae nunca
mais viu ele voltar. (Depoimento de Cristiane Passos, 2012).

No historico da doenca no Brasil ha de se destacar trés grandes momentos: quando a
hanseniase ainda ndo era entendida como um caso de saude publica, em meados do século
XIX e inicio de XX; o segundo destaca a proliferacdo da doenca j& sendo observada como

algo preocupante, haja vista que nesse momento a mesma causava ameagas a sociedade e ao
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desenvolvimento do pais nas décadas de 1910 a 1960, justamente no periodo em que foi
empregado o isolamento compulsorio; e o terceiro momento que diz respeito a fatos
importantes no avanco da medicina quanto ao conceito de hanseniase, com mudancas
expressivas no tratamento da doenca e também na mudanca de nome da mesma que ocorreu
em 1970, e consequentemente alterou a denominagdo destinada ao doente. Portanto, a “lepra”

passou a ser denominada como “hanseniase”, € os “leprosos”, de “hansenianos”.

As principais instituicdes que tinham por finalidade a responsabilidade de tutelar o
cotidiano do doente eram: os asilos-colénias, preventorios, dispensarios e educandarios. Os
asilos-coldnias eram destinados ao isolamento do portador da Hansen e em sua maioria ficava
localizada em espécies de pequenas ilhas longe da cidade. Os preventdrios voltados ao
cuidado com os familiares do infectado tinha por finalidade a prevencdo da doenca, uma
maneira de evitar mais doentes. Nesse caso, a preocupacdo se referia ao contato direto que 0s
familiares tinham com o doente. Para prevenir, durante meses, 0s suspeitos teriam de passar
por exames rotineiros até a certeza de ndo apresentarem o0s sintomas da Hansen. Os
dispensarios funcionavam nos hospitais a fim de averiguar as denuncias da populagdo e iniciar
0 tratamento caso fosse identificada a doenca. Os educandarios tinham fins especiais, sua
funcdo inteiramente se dedicava em amparar os filhos dos hansenianos, doentes ou néo, pois

também servia como forma de prevengéo.

1.2- Os responsaveis pelo cotidiano dos hansenianos no Brasil

Como pode ser percebido, existiam lugares especificos destinados aos hansenianos e
aos seus familiares, os asilos-col6nias, preventorios, dispensarios e educandarios, essas
instituicdes evidenciaram oficialmente a intervencdo do Estado. Através dessa intervencdo foi
possivel criar politicas publicas especialmente voltadas a tutela e controle da doenca. Estas
instituicbes, no dmbito do Ministério da Justica e Negocios Interiores, sO se tornaram
possiveis apds a criacdo do Departamento Nacional de Salde Publica, do qual fazia parte a
“Inspetoria de Lepra e Doengas Venéreas e do Cdancer”, atuando em cooperacdo direta com
o0s estados no controle dos endémicos. Foi entdo gracas a iniciativa de Carlos Chagas, autor
da ideia de criar um Orgdo governamental mais especifico, que o Estado passou a obter
participacdo ativa e direta nos casos dos infectados pelo bacilo da Hansen, evento que

avancou na intervencao legal na vida dos doentes.
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O Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP) passou por muitas modificagdes.
De Inspetoria de Lepra e Doencas Venéreas e do Cancer a Servi¢o Nacional de Lepra (SNL).
Abrangendo um trabalho mais especifico, estando ainda mais alerta para com os infectados,
vistos pelos 6rgdos publicos como empecilho ao desenvolvimento do pais e por esses e outros
motivos deveriam ser retidos nas instituices compulsérias. Vale salientar que antes da
criagdo do DNSP e do SNL, os cuidados e a manutencdo dos infectados pelo bacilo da
Hansen ficou por um longo periodo a cargo das ordens religiosas e por pessoas em particular.

Conforme destaca Monteiro:

Durante todo o século XIX e comego do XX, apesar do aumento da endemia,
verificamos ndo ter existido uma atuacdo definida do Estado em relacdo a esses
doentes que, de uma forma geral, quando tratados o eram por iniciativa de
particulares ou por entidades filantrépicas, sem que, no entanto, recebessem uma
assisténcia regular do poder constituido (1987, p. 4).

No periodo republicano aumentou a iniciativa no sentido de prevenir e controlar o
desenvolvimento da hanseniase, como de outras doencas, como a tuberculose, a maléria, a
febre-amarela, o colera, a ancilostomiase na sociedade, através de regras legais mais

organizadas para alcancar o objetivo de combaté-las e controla-las.

A presenca da doencga poderia significar um retrocesso e atraso & modernizagdo dos
paises em desenvolvimento, portanto, desqualificando sua acdo na area da salde, pois, a
organizacdo da saude é uma das qualificacBes importante de um pais que se intitula
modernizado, e neste ensejo a area da saude terd grande destaque na organizacgdo do Estado. O
Estado entdo estabelecerd, dentro da sociedade, instituicbes especificas que problematizaram

formas de controle e combate a doenca.

Em janeiro de 1920 é criado o Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP) de
responsabilidade federal e deste provem o Regulamento Sanitario da Legislacdo com o
objetivo de organizar areas da satde publica no Brasil dando assim seus primeiros passos com
a adocdo de profilaxias rurais® em varios estados do pais, na disseminacdo de postos rurais e
centros de saude urbanos que agiam no intuito de amenizar os nimeros incidentes da lepra no

Brasil.

2 As profilaxias rurais possibilitaram a inclusdo de pessoas que viviam mais afastadas da capital ao acesso &
salde.
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O DNSP foi apoiado fortemente pelo Estado, transparecendo visivelmente suas
investidas de organizar e reorganizar servicos de salde, principalmente das doencas
consideradas mais alarmantes como a lepra, com efeito de alcancar suas metas e objetivos de
controlar as doencas mais arriscadas a populagdo brasileira. Sendo assim foi implantado
projetos de controle e isolamento em diversas regifes do pais desde os centros urbanos até as

cidades mais distantes da capital. Bernardes enfatiza que:

Os servigos sanitarios, entre nos, foram organizados sob o critério fundamental de
centralizagdo, a fim de atender a condigdes especiais do Pais, concernentes a difusdo
e intensidade das endemias rurais e a deficiente capacidade técnica ou financeira de
algumas unidades da federacdo, sem meios para assumirem a responsabilidade
integral do saneamento de seus territorios. (Apud SANTOS, FARIA e MENEZES,
2008, p. 174).

Fica claro que a meta é justamente controlar todos os estados atraves dos servigos de
saneamento. Restava a Unido a responsabilidade de dirigir os problemas e dificuldades
enfrentados pelos estados, seja por incapacidade técnica ou financeira. A Unido administrava,
organizava e financiava metade dos servicos de profilaxia rural e programas de educacdo nos
estados brasileiros, e, além disso, é estabelecido que todos os endémicos recebessem
assisténcia hospitalar. (SANTOS, FARIA e MENEZES, 2008, p. 174).

E nesse cenario também que v&o surgir as entidades médicas e cientificas como a
Fundacdo Oswaldo Cruz e a Academia Nacional de Medicina. A partir de entdo as
autoridades sanitéarias do governo passariam a monitorar a vida do doente e de seus familiares.
A educacdo sanitaria e a propagacao higiénica no Brasil foram as grandes armas de controle
de proliferacdo da hanseniase no pais. Isso ocorreu por meios de comunicacao: panfletagens,
cartazes, jornais, entre outros meios de comunicacdo, levando informacdo a populacédo dita
“sadia”. Sendo, portanto, um dos principais meios para informar as formas de higiene, e assim

combater 0 aumento da doenga no pais.

A Inspetoria de lepra no sentido de obter mais autonomia no desenvolvimento de
acOes relacionadas a hanseniase tendo em vista que era hierarquicamente subordinada ao
Departamento de Servico Sanitario (DSN) - responséavel desde 1920 em monitorar os indices
de crescimento ou diminuicdo da hanseniase no Brasil - sugere a emancipacdo dos dois

departamentos, para que assim, possa tomar diretamente decisbes concretas relacionadas a
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doencga, sem precisar consular o DSN. Nesse sentido, solicita a criagdo de um Departamento
de Profilaxia de lepra diretamente ligado a Secretaria de Saude e Educacdo. Surge assim, o
Servico Nacional de Lepra. Em 1935, a antiga Inspetoria de Lepra desliga-se e torna-se um

departamento mais autbnomo na realiza¢do dos servicos de combate & hanseniase no Brasil.

Intensamente marcados pela rejeicdo que sofreram ao longo de sua existéncia na
historia, os “mazelados” agora enfrentariam um novo cenario, a rejeicdo social
institucionalizada pelo Departamento de Profilaxia do governo, através do seu isolamento

compulsorio nas coldnias de leprosarios.

Na década de 1940, as profilaxias passariam po